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Summary: Medical research-ethics applied to social sciences: relevance, limits, issues and necessary
adjustments.

Social sciences are concretely concerned by the ethics of medical research when they deal with
topics related to health, since they are subjected to clearance procedures specific to this field. This
raises at least three questions:

— Are principles and practices of medical research ethics and social science research compatible?

— Are “research subjects” protected by medical research ethics when they participate in social
science research projects?

— What can social sciences provide to on-going debates and reflexion in this field?

The analysis of the comments coming from ethics committees about social science research projects,
and of the experience of implementation of these projects, shows that the application of interna-
tional ethics standards by institutional review boards or ethics committees raises many problems in
particular for researches in ethnology, anthropology and sociology. These problems may produce
an impoverishment of research, pervert its meaning, even hinder any research. They are not only
related to different norms, but also to epistemological divergences. Moreover, in the case of studies
in social sciences, the immediate and differed risks, the costs, as well as the benefits for subjects, are
very different from those related to medical research. These considerations are presently a matter of
debates in several countries such as Canada, Brasil, and USA.

From another hand, ethics committees seem to have developed without resorting in any manner
to the reflexion carried out within social sciences and more particularly in anthropology. Still, the
stakes of the ethical debates in anthropology show that many important and relevant issues have
been discussed. Considering this debate would provide openings for the reflexion in ethics of health
research. Ethnographic studies of medical research ethics principles and practices in various socio-
cultural contexts may also contribute to the advancement of medical ethics. A “mutual adjustment”
between ethics of medical research and social sciences is presently necessary: it raises new questions
open for debate.

Résumé:

Les sciences sociales sont concernées concrétement par I'éthique de la recherche médicale des lors
qu’elles s’intéressent a des questions liées a la santé, car elles sont alors soumises aux procédures
de validation propres a ce domaine. Ceci souléve au moins trois questions :

— les principes et les pratiques de I'éthique de la recherche médicale et la recherche en sciences
sociales sont-ils compatibles ?

— les « sujets » sont-ils réellement protégés par I'éthique de la recherche médicale lorsqu’ils partici-
pent a des recherches en sciences sociales ?

— quel peut étre I'apport des sciences sociales a la réflexion dans ce domaine ?

L'analyse des avis éthiques recus pour des projets en sciences sociales, et de leur mise en ceuvre,
montre que I'application des regles édictées par les comités souleve de nombreux problemes, pou-
vant méme produire un appauvrissement de la recherche, en pervertir le sens, voire empécher toute
recherche. Dans le cas d’études en sciences sociales, les risques immédiats et différés, les codts, ainsi
que les bénéfices pour les participants, sont fondamentalement différents de ceux liés a la recherche
médicale. Par ailleurs, I'apport des sciences sociales a I'éthique en matiere de recherche en santé
pourrait étre fort utile, notamment par la prise en compte de la réflexion éthique en anthropologie,
ancienne et pourtant largement ignorée par les comités d'éthique, et par I'ouverture aux analyses
ethnographiques et anthropologiques des discours et pratiques de I’éthique médicale dans divers
contextes socioculturels. En conclusion, sont soulevées quelques questions relatives a un « ajuste-
ment mutuel » entre éthique de la recherche médicale et sciences humaines et sociales, qui semble
indispensable.
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A. Desclaux

Introduction

La plupart des instances éthiques nationales et internatio-
nales consideérent que les recherches en sciences humaines
et sociales, dés lors qu’elles portent sur des « sujets » et con-
cernent des theémes relatifs a la santé, doivent étre soumises
aux regles de ’éthique de la recherche médicale (45,18,14).
Elles sont guidées en cela par des recommandations inter-
nationales, telles que celles de ’OMS qui considére que
« Définie par ces lignes directrices, la recherche biomédicale
englobe toute recherche sur les produits pharmaceutiques,
[...] ainsi que les études épidémiologiques, sociales, et psy-
chologiques » (39). C’est aussi I’approche qu’adoptent les
publications techniques et théoriques, générales ou dédiées
aux pays du Sud, qui incluent les sciences humaines et sociales
dans leur champ d’application (32, 10, 8). Cette approche est
le fruit d’une volonté commune aux chercheurs des sciences
médicales et sociales d’appréhender la dimension éthique de
la recherche de maniere cohérente, quelle que soit la discipline
concernée. Elle résulte également d’'un mode d’organisation
institutionnelle, 12 ot les comités scientifiques ou d’éthique
ont étendu de fait leur cadre de référence initial a toutes les
disciplines pour lesquelles ils regoivent des projets. Quelques
années apres la parution de ces recommandations internatio-
nales, leur application est inégale selon les pays : les projets
de recherche en sciences sociales doivent désormais étre vali-
dés par des comités d’éthique nationaux dans de nombreux
pays africains, mais leur soumission n’est pas systématique
en France, ou les pratiques sont trés hétérogenes, notam-
ment en termes de diversité des instances éthiques devant étre
sollicitées (comité de ’organisme financeur, de I'institution
sanitaire qui sera le lieu d’étude, de I’organisme promoteur
de la recherche), différentes selon le lieu ou la population
aupres de laquelle s’exerce la recherche (pratique médicale
privée, population générale, population appréhendée par le
biais d’une institution).

LA ol une expérience s’est constituée, elle est marquée par
quelques difficultés, éprouvées par les comités d’éthique con-
frontés a la nécessité d’émettre des avis sur des projets relevant
d’approches scientifiques peu familieres, et par les chercheurs
confrontés a des avis qu’ils jugent peu pertinents. Ces diffi-
cultés ont récemment fait ’objet de débats et de publications
de la part de chercheurs en sciences sociales, qui font état des
enjeux d’ordre scientifique, pratique, institutionnel et politi-
que, que souléve la nécessité croissante d’obtenir ’avis d’ins-
tances éthiques ayant valeur d’autorisation pour conduire une
recherche ou soumettre des résultats pour publication (12).
Leurs propos sont trés souvent emprunts d’un regard criti-
que, les difficultés et obstacles imposés par les avis éthiques
a Pexercice de la recherche étant largement plus détaillés que
leurs apports, qui ne sont qu’exceptionnellement mentionnés.
Ces questions sont apparues suffisamment importantes pour
que des réflexions sur ’adaptation des procédures éthiques
aux recherches en sciences sociales dans le domaine de la santé
fassent ’objet de commissions ou d’ateliers internationaux,
organisés notamment par le Programme OMS/TDR (24).
Au Canada, ou ’examen par une instance éthique est systé-
matique quelle que soit la discipline, le Groupe interagences
en éthique de la recherche a créé a ce propos un Comité de
travail spécial de I’éthique de la recherche en sciences humai-
nes. Aux Etats-Unis, le débat a été ouvert par I’American
Anthropological Association (19). Il est ébauché en France par
les associations d’anthropologues (46).

* Pour une présentation de ces recherches, voir : www.mmsh.univ-aix.fr/crecss/
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Au vu des difficultés soulevées par leur traduction pratique
dans les comités, les textes internationaux se révelent insuf-
fisants pour assurer un traitement consensuel des recherches
en sciences sociales. Certes, une partie des difficultés dénon-
cées par les chercheurs tiennent au fait que les avis éthiques
portent la marque de leur inscription dans un rapport de
pouvoir entre comités et chercheurs, par exemple lorsque
les comités exigent des candidats des sommes importantes
pour émettre leur avis, ou lorsque des délais de réponse de
plusieurs mois ou plusieurs années font obstacle a la recher-
che. Si certains avis permettent d’ajuster les recherches aux
besoins et au respect des populations concernées, d’autres ont
plutdt pour propos d’exercer un pouvoir de controle de I’ac-
ces a des populations au statut particulier, a des informations
jugées sensibles, ou 4 des pratiques pergues comme illicites
ou relevant du secret. L’avis des instances éthiques apparait
parfois comme un moyen de protéger les institutions ou les
chercheurs vis-a-vis de critiques externes, ou d’instituer la
légitimité de la recherche, plutdt que comme une démarche
visant & protéger les personnes concernées (11). Il ne s’agira
pas ici de traiter de ces usages sociaux des dispositifs éthiques,
qui peuvent également s’exprimer & propos de recherches
biomédicales, mais d’aborder les questions posées de maniere
spécifique par les recherches en sciences sociales.

Trois questions seront successivement discutées dans cet
article :

— les principes et les pratiques de I’éthique de la recherche
médicale et la recherche en sciences sociales sont-ils com-
patibles ?

— les « sujets » sont-ils réellement protégés par I’éthique de
la recherche médicale lorsqu’ils participent a des recherches
en sciences sociales ?

— quel peut &tre 'apport des sciences sociales a la réflexion
dans ce domaine?

Pratiques de I'éthique et ethnographie

La question de la « compatibilité » entre principes et prati-
ques de I’éthique de la recherche médicale d’une part, et
recherche en sciences sociales d’autre part, sera abordée sur la
base de données empiriques qui confrontent les avis de comi-
tés d’éthique et I’exercice de la recherche en anthropologie,
basée sur I’ethnographie.

Les avis des comités d'éthique.

Danalyse des avis que les membres de notre laboratoire ont
regus pour une quinzaine de projets soumis a une dizaine de
comités (de pays et d’instances divers allant de la France au
sultanat d’Oman, de comités nationaux au Conseil de 'ordre
des médecins) *, complétés par une expérience personnelle de
participation a quatre comités scientifiques qui se prononcent
également en matiére d’éthique, permettent de repérer quel-
ques récurrences.

Les comités accordent une importance primordiale aux
aspects formels de ’éthique, se pronongant en premier lieu
sur les procédures d’obtention du consentement individuel
des sujets, le contenu de la notice d’information, et la gestion
de I’'anonymat (avec des exigences parfois supérieures a celles
de la Déclaration d’Helsinki : demandant par exemple que le
consentement des sujets soit systématiquement écrit, signé et
daté). Des précisions méthodologiques sont souvent exigées
sous forme quantitative, portant notamment sur les effectifs
des populations que I’on prévoit d’interroger; des comités

78



L’éthique médicale appliquée aux sciences humaines et sociales.

demandent que les grilles d’entretiens soient soumises, que
les lieux d’enquétes soient précisés : ces demandes vont dans
le sens d’une anticipation détaillée et définitive du protocole
soumis. Certaines demandes sont calquées sur les exigences
de la recherche clinique (en termes notamment de définition
des interactions, au cours des enquétes, entre les informateurs,
les chercheurs et les services de soin).

L’examen des modes d’élaboration de ces avis, ou leur forme
finale, révelent parfois une méconnaissance des principes et
des méthodes des sciences sociales par les comités d’éthique :
dans certains cas, les avis refletent des présupposés a ’égard de
ces disciplines plus proches de ceux de la population générale
que d’une posture scientifique (par exemple lorsqu’un comité
considere a priori qu’étudier des pratiques informelles ou
illicites reviendrait a en faire I’apologie). Le trait le plus par-
tagé par les comités est peut-étre leur absence d’information
sur la réflexion éthique existant en sciences sociales, la seule
référence en matiere d’éthique invoquée par les comités étant
celle de I’éthique médicale. De méme, la déontologie prati-
quée en sciences sociales est peu connue; la notion de secret
professionnel, par exemple, est pergue comme réservée a la
profession médicale. Ainsi, certains débats ou avis refletent
une intrication étroite — voire un rapport quasi exclusif — entre
éthique et médecine, qui semble sous-jacente aux perceptions
des membres des comités.

Ces attitudes, qu’il convient de situer dans les rapports de
statuts entre disciplines scientifiques, trouvent probablement
leur origine dans I’histoire de la construction de I’éthique de la
recherche dans le champ de la santé, centrée par la recherche
médicale clinique et ses abus historiques. Elles conduisent a
s’interroger sur la nature des références mobilisées concrete-
ment par les membres des comités d’éthique, des valeurs sous-
jacentes aux avis, des logiques mises en jeu dans ’exercice de
Pexpertise, dans la négociation entre membres des comités
représentant plusieurs instances et disciplines scientifiques,
et dans le jugement porté sur les projets. Dans les pratiques,
les comités pluridisciplinaires existant depuis plusieurs années
semblent produire une culture commune, basée sur la con-
naissance mutuelle des différences entre disciplines, suscep-
tible de prendre en compte la diversité des approches, dans
certaines conditions. Ces aspects, qui pourraient étre éclairés
par des études en sciences sociales encore inexistantes, ne
seront pas discutés ici de maniere approfondie. Nous nous
intéresserons plutdt aux particularités méthodologiques des
sciences sociales qui expliquent les divergences entre comités
et chercheurs.

L'approche ethnographique.

Les recherches concernées par les avis évoqués plus haut rele-
vent de I’approche ethnographique, dont une étude de cas
permet de résumer les spécificités méthodologiques, avant de
discuter la diversité des sciences sociales a cet égard.

Notre centre de recherche meéne en Afrique un programme
de recherche sur les traitements émergents et « néo-tradi-
tionnels » du sida, qui vise a décrire les produits, acteurs et
usages, et a comprendre les ressorts de leur utilisation par
les personnes vivant avec le VIH. L'un de ces traitements
est également utilisé en Europe sous une toute autre indi-
cation que I'infection 3 VIH : en tant que « anti-age », cette
catégorie de traitements vendus en pharmacie aux confins
entre prévention et esthétique, nutrition et placebo. Corres-
pondant au profil type de la consommatrice, j’ai commencé
une enquéte en me présentant comme une cliente ordinaire
dans des officines de ma région pour recueillir le discours
usuel des pharmaciens. Dés la premigre rencontre, les argu-
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ments évoqués furent I’effet biologique exceptionnel des
anti-oxydants, le caractere d’innovation scientifique, le fait
que le produit soit « naturel ». Lorsque je montrai quelques
signes de scepticisme et j’évoquai ma formation de médecin,
le discours de la pharmacienne changea aussitot de registre,
avangant que le produit devait étre efficace puisque les clientes
éraient nombreuses 2 en acheter, le fait que son propre mari en
consommait, car il était un peu anxieux... bref, les arguments
mobilisés avaient changé de nature, et semblaient relever de
la connivence confraternelle, ayant été choisis en fonction
de mon réle social présumé. Larrivée d’une autre cliente 3 la
caisse imposa une interruption a notre échange, le temps d’en-
registrer son paiement. La pharmacienne reprit son propos,
qui avait subtilement changé de ton, revenant a un discours
plus conventionnel sur les produits a visée esthétique.

Cette situation d’enquéte illustre le fait que, dans une recher-
che en anthropologie basée sur ’ethnographie, I’application
d’un certain nombre de régles d’éthique, y compris les plus
banales pour la recherche biomédicale — information et obten-
tion du consentement des sujets, définition précise du proto-
cole d’enquéte — ne « va pas de soi ».

La définition des « sujets » de I’enquéte souleve quelques
questions. Dans ce cas précis, la pharmacienne dont les propos
ont été notés apres cet échange peut sans doute étre considé-
rée comme un sujet de notre étude — au sens actif d’émetteur
d’un discours. Mais la seconde cliente, dont la présence et
les propos, qui n’avaient pas trait au theme de notre étude
et qui pourtant ont induit un changement dans le discours
de la pharmacienne, devait-elle étre considérée comme un
sujet ? Lorsqu’une pratique thérapeutique est observée, seuls
les émetteurs de discours et les performateurs de pratiques
doivent-ils &tre considérés comme des sujets, ou doit-on éga-
lement accorder ce statut a leur public, plus ou moins partici-
patif — patients, observateurs, clients, soignants, entourage du
patient ? D’autre part, I’anthropologie s’intéresse a des per-
sonnes inscrites dans des groupes et des interactions sociales :
peut-on isoler des sujets lorsque ceux-ci sont les représentants
de leur groupe? Le sujet, considéré au titre de sa dimension
sociale, n’est pas aussi aisément défini que le sujet biologique,
simultanément unique, délimité, et empreint d’une matérialité
corporelle. Ceci a une incidence particuliere sur la question
du consentement informé.

L’information préalable du « sujet » 2 propos de I’enquéte
souleve d’autres questions. Si je m’étais présentée pour un
entretien en tant qu’anthropologue, j’aurais probablement
recueilli un discours du type : « On vend ce produit parce
qu’il faut bien répondre 2 la demande des clients », évoquant
des déterminants sociaux exonérant le pharmacien de toute
croyance et de toute démarche de persuasion vis-a-vis des
clientes, a la place du discours sur I’efficacité biologique des
anti-oxydants (destiné 3 une « cliente ») ou sur I’efficacité
psychologique d’un placebo conjugal (destiné a une « con-
soeur »). Un certain nombre de situations et de discours
sociaux ne peuvent étre observés ou recueillis sans la par-
ticipation du chercheur, ou sa présentation dans un certain
role social. Ils ne peuvent pas exister si le chercheur inscrit
explicitement la relation dans le cadre d’une recherche, qui
ne produira qu’un discours convenu et orienté : les situations
d’observation participante sont les plus véridiques d’un point
de vue sociologique.

Un certain nombre de travaux importants en anthropologie
médicale sont basés sur Iexpérience vécue par le chercheur,
hors du cadre formel d’une enquéte et dans un réle actif,
choisi ou subi. Ainsi, c’est parce qu’elle avait elle-méme subi
un grave accident nécessitant une hospitalisation de plu-
sieurs années que Marta ALLUE a su parfaitement analyser le
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traitement de la douleur dans un centre de grands briilés (2).
C’est a partir de plusieurs dizaines d’années d’expérience en
tant que médecin généraliste en Grande-Bretagne que Cecil
HELMAN a rédigé I'un des ouvrages les plus pertinents sur la
condition de médecin (26). Dans les deux cas comme dans de
nombreuses autres études (41), leurs écrits sont documentés et
leurs analyses théoriques sont riches; il leur aurait été impos-
sible de définir au préalable le cadre formel de leur étude,
de préciser le nombre de sujets concernés, les informer et
recueillir leur consentement éclairé, pour des recherches qui
n’étaient pas anticipées.

Lintroduction de la procédure de consentement informé,
notamment si celui-ci doit étre écrit et signé, ou faire I’objet
d’une observation par un témoin, change le statut de la rela-
tion entre chercheur et sujet. Elle établit un temps et un espace
relationnel spécifiques pour la recherche, soumis aux repré-
sentations des sujets concernant la recherche scientifique,
qui peuvent étre trés diverses dans des sociétés ou la culture
scientifique est peu diffusée. Elle ne peut étre conjuguée avec
’observation participante que dans des situations assez rares,
ou chercheur et sujets peuvent anticiper le temps du recueil
de données.

La précision dans la définition préalable du protocole exi-
gée par les comités d’éthique doit également étre discutée.
Notre protocole de recherche initial ne prévoyait d’enquétes
de terrain qu’en Afrique. C’est donc sans autorisation que j’ai
mené cette petite investigation, qui pouvait m’aider 2 com-
prendre les réseaux de significations qu’il fallait investiguer,
parce qu’un produit vendu en Europe peut de ce fait étre
paré d’une aura d’efficacité en Afrique pour une toute autre
indication. Mais s’agissait-il bien d’une enquéte, voire d’une
pré-enquéte ? Je serais sans doute consommatrice de produits
de ce type si leur rapport prix-efficacité était meilleur. C’est
dire que dans I"approche ethnographique, qui privilégie d’une
part le recueil de données « naturelles » (non provoquées par
I’enquéte) et ’expérience éprouvée par le chercheur, et d’autre
part la diversité des sources et des matériaux pour permettre
la vérification, c’est 'opportunité émergeant du terrain qui
guide souvent les choix méthodologiques. Ceci peut nous
mener hors d’un protocole étroitement défini antérieurement
en termes d’espace, de temps ou de questions de recherche,
dont la re-soumission pour révision auprés d’un comité de
suivi n’est pas toujours possible et serait trop contraignante
pour suivre les opportunités du terrain (15). Le redéploiement
des recherches de terrains exotiques vers des terrains d’en-
quéte plus proches, qualifié de « ethnology at home », par des
chercheurs du Nord ou du Sud, a favorisé des situations ol
la vie quotidienne peut devenir le cadre d’une recherche eth-
nographique (30). Ceci ne signifie pas que le chercheur peut
négliger la méthode : a 'inverse, la vigilance méthodologique
est de mise dans ces situations (25). L’observation participante,
considérée comme centrale dans la méthode ethnographique
depuis sa formalisation par MALINOWSKI dans les années
1925-1930, repose sur I'immersion dans un environnement
social : elle ne peut contraindre ni définir a I’avance le milieu
dans lequel elle s’exerce. On congoit donc que certaines regles
éthiques formelles de la recherche médicale ne sont pas direc-
tement applicables dans 'enquéte ethnographique.

Les effets pervers de |'application étroite des
regles de I'éthique médicale.

Une application littérale des regles formelles de I’éthique
médicale en sciences sociales peut avoir des effets pervers. Si
on limite la recherche aux seuls sujets qui donnent leur con-
sentement pour y participer, in fine la population, comme le
theéme de recherche, sont définis par les sujets plutot que par
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les chercheurs, au risque de ne traiter que des themes con-
sensuels dans la société étudiée. Les pratiques cachées parce
qu’interdites (comme I’avortement en Afrique), de I'ordre
du secret ou du privé (comme le vécu de la santé sexuelle
en prison), réprouvées socialement (comme 'expérience de
I’homosexualité dans de nombreux contextes culturels), ou
non éthiques (comme la violence dans les lieux de soin), ne
peuvent plus &tre étudiées. La méthode ethnographique est
elle-méme remise en question, comme le dénoncent des cher-
cheurs canadiens (22, 23), francais (20) et américains (27). Ces
effets ont d’ailleurs été documentés au Canada, ot la propor-
tion des mémoires de master et de theése en ethno-anthro-
pologie basés sur des enquétes ethnographiques de terrain a
considérablement diminué (de 21 2 6 %) apres la mise en place
de I’examen éthique des projets (44). Désormais la moitié des
travaux qui se réclament de ’ethnologie ne reposent que sur
des entretiens alors qu’on sait combien, pour pouvoir étre
analysés, les discours doivent étre confrontés aux pratiques,
aux rapports sociaux, ou a des données d’un autre ordre rela-
tives aux cadres sociaux de expérience individuelle. On peut
penser que d’autres facteurs que la normalisation éthique sont
entrés en jeu, mais celle-ci semble avoir joué un rdle essentiel
dans cette évolution.

Les divergences en matiére d'éthique, reflets
d'une divergence épistémologique.

Ces divergences entre regles de I’éthique de la recherche et
méthode ethnographique traduisent en fait une divergence
épistémologique. En anthropologie, dont I’approche des-
criptive et analytique est non-expérimentale, une importance
majeure est accordée 3 I’enquéte « en conditions naturelles »;
I’attention porte sur les conditions sociales de la relation qui
déterminent la nature des discours; la validité de la méthode
est construite sur la multiplication des lieux et conditions
sociales d’enquéte qualifiée de « triangulation », et sur le prin-
cipe de I’aller-retour entre terrain et théorie (38). Ceci diffé-
rencie ’anthropologie, basée sur une approche inductive — qui
produit des analyses générales en partant d’un ensemble fini
d’observations particulieres —, de la méthode expérimentale
des sciences médicales, qui reposent sur une approche déduc-
tive appuyée sur la démonstration et appliquent le paradigme
positiviste en biologie (29).

Déthique présuppose que, dans le cadre expérimental de la
recherche médicale, c’est le sujet qui est plus vulnérable que
le chercheur. C’est loin d’étre toujours le cas en anthropo-
logie; en atteste ’expérience d’une chercheuse dans le cadre
du programme de recherche évoqué précédemment : alors
qu’elle s’apprétait a interroger un promoteur de traitements
alternatifs du sida, celui-ci a posé sur le bureau un revolver, au
canon tourné vers le plus vulnérable des deux interlocuteurs
—le chercheur. Contrairement au chercheur en médecine face
au corps de ses sujets dans la salle de consultation, le cher-
cheur en anthropologie n’est pas toujours en situation de
pouvoir face aux corps sociaux, aux institutions qu’il étudie
dans « la vraie vie ».

Les « sujets » participant aux études
en sciences humaines et sociales sont-
ils protégés par les normes éthiques
de la recherche médicale?

| est d’usage d’appréhender I'intérét des sujets en matiere

d’éthique a partir du rapport entre les risques et les cotits
inhérents a leur participation a la recherche d’une part, les
bénéfices attendus d’autre part.
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Examinons ces termes A propos de recherches qui satisfont
les principales exigences de ’éthique.

Les risques et les colts de la participation a une
recherche en sciences humaines et sociales.

Cette question peut étre abordée en distinguant les risques
immédiats des risques différés. Parmi les risques immédiats,
ceux de "anamnese qui peut faire revenir a la conscience des
évenements douloureux; ces risques sont d’autant plus lourds
chez des personnes fragiles ou atteintes de troubles mentaux.
Au-dela de ce risque de nature psychologique, il peut exister
un «risque cognitif » de renforcement des représentations
concernant les themes que ’on aborde; c’est souvent dans
ce sens qu’ont été interprétées des enquétes sur les pratiques
de soin populaires : si ces pratiques méritaient que des cher-
cheurs viennent de loin pour les décrire, c’est sans doute, aux
yeux des interviewés, que ces savoirs recelaient des trésors...
Le risque social « d’élection » ou de désignation des personnes
choisies pour étre interviewées est un risque plus complexe
A prévenir qu’on ne le pense souvent, tant sont parfois ténus
les indices qui peuvent laisser des tiers conclure qu’untel est
séropositif par le simple fait qu’il a été interviewé. Enfin, le
risque du transfert ou de I’engagement dans des relations
complexes et plus ou moins incontrdlables entre sujet et
chercheur a suscité de nombreux écrits (40); il s’agit 1a d’un
risque similaire A ceux associés a d’autres relations sociales
dans « la vie ordinaire ».

Les risques différés, qui apparaissent au moment de la dif-
fusion des résultats, sont 2 certains égards plus lourds. Les
informateurs qui ont introduit le chercheur 2 des pratiques
sociales publiquement réprouvées peuvent étre dénoncés, par-
fois 2 juste titre quand ces pratiques relévent du droit pénal,
mais aussi contre le souhait du chercheur lorsque le « mes-
sager » fait office de bouc-émissaire et peut étre personnelle-
ment poursuivi pour des transgressions largement partagées.
Des informateurs peuvent s’estimer dépossédés lorsque des
éléments secrets ou relevant du privé ont été dévoilés, lors-
que des savoirs susceptibles de justifier un droit de propriété
intellectuelle ont été divulgués, ou lorsque la publication par
un chercheur de la parole qu’il a recueillie prive les sujets de
cette parole. Certains enjeux éthiques sont liés a I’exploitation,
voire la manipulation des résultats, qui peut étre le fait du
chercheur ou le fait d’un pouvoir — politique, institutionnel ou
économique notamment. Ceci pose la question complexe des
capacités de controle du chercheur sur la diffusion et I'usage
de ses résultats, et de sa responsabilité a cet égard.

Les cofits pour les « sujets » liés a la participation a des enqué-
tes en sciences humaines et sociales sont généralement assez
limités, réduits & un investissement en temps, ce qui n’est
cependant pas négligeable, notamment 1a ol 'obtention de
moyens de subsistance exige de nombreuses heures d’activité
de la part des personnes.

Les bénéfices de la participation a une recherche
en sciences humaines et sociales.

Si I’on aborde les bénéfices pour les sujets, on est souvent
surpris, dans la recherche ethnographique, de mesurer com-
bien les personnes sont prétes A « perdre » du temps pour
parler. Cette bienveillance est probablement liée aux bénéfi-
ces immédiats qui peuvent étre le fait de pouvoir s’exprimer,
parfois sur des themes a propos desquels I’expression ne va
pas de soi dans la vie courante, et de trouver une écoute qui
donne le sentiment d’étre un sujet. Le contre-don immédiat en
sciences humaines et sociales n’est pas fait de soins médicaux,
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mais il peut &tre un apport d’informations pertinentes pour
le sujet, sur des themes connus par le chercheur : le fonc-
tionnement du systéme de soin, tel ou tel aspect des traite-
ments, de la maladie, ezc. Le contre-don est parfois aussi un
« capital relationnel », inhérent 2 la relation qui a été instau-
rée, notamment dans les contextes ol connaitre un chercheur
(« un intellectuel », c’est-a-dire celui qui possede un capital
culturel et social, voire financier) peut étre une assurance en
cas de besoin, pour recourir plus tard au systeme de soin ou
a une administration.

Les bénéfices différés pour les sujets peuvent &tre liés au fait
que le chercheur exprime ce que les sujets ne peuvent dire, ou
ce qui ne peut étre entendu venant d’eux. Ils sont surtout per-
cus en termes de « restitution » d’une information utile pour
améliorer le sort de ceux qui ont participé a la recherche, ce
qui exige des chercheurs qu’ils portent une attention particu-
liere aux modalités et aux destinataires de cette restitution.

Le rapport bénéfices/risques en sciences humaines
et sociales.

Cette revue rapide des risques et bénéfices conduit a considé-
rer plusieurs aspects de la relation entre chercheur et acteur,
qui relevent des regles éthiques de la recherche médicale. Ces
aspects concernent notamment la confidentialité, I’attention
aux aspects psychologiques et les modalités du contre-don. La
procédure d’obtention du consentement informé a fait I’objet
d’analyses critiques qui montrent qu’elle peut comporter un
risque d’identification, la protection du sujet étant dans cer-
tains cas davantage garantie par une enquéte non formelle, qui
ne conserve aucun élément d’identification des sujets (11). Cet
aspect vient s’ajouter aux multiples questions que souléve la
procédure du consentement quel que soit le type de recherche
(compréhension et interprétations du consentement, percep-
tions du consentement par le sujet comme un engagement
ou un contrat, consentement en tant qu’acte ou en temps
que processus, etc.) (32). Certaines institutions considerent
d’ailleurs qu’en anthropologie, I’expression du sujet -qui a
tout loisir de ne pas répondre ou de répondre « a coté » a
des questions qu’il jugerait non éthiques — est une forme de
consentement tacite : pour la National Science Foundation,
« Informed consent is usually implied by the respondent’s
willingness to talk to the researcher » (37). D’autres aspects,
tels que le maintien de ’'anonymat, soulévent également des
questions sous un angle propre aux recherches ethnographi-
ques, que nous ne pouvons discuter ici (32).

Limportance de la restitution locale des résultats de la recher-
che, parfois qualifiée de « rétro-information », qui conditionne
le sens de la recherche pour les participants, a été évoquée : elle
figure parmi les principales préoccupations des associations
de personnes vivant avec le VIH interrogées dans le cadre du
projet Informed Consent au Burkina Faso sur leur apprécia-
tion de I’éthique des recherches en sciences sociales (17). Cette
enquéte montre que pour les populations concernées, le sens
de la recherche est au premier plan des préoccupations éthi-
ques : il conditionne notamment I’acceptabilité de la méthode
et des conditions de 'enquéte. Une recherche est jugée non
significative si ses résultats ne sont pas présentés aux sujets
qui y ont participé, et si les chercheurs ne jouent pas de leur
statut institutionnel pour favoriser les changements sociaux
dont I’étude aura montré la nécessité. D’autre part, les propos
recueillis dans cette enquéte soulignent 'importance du choix
des themes de recherche : 1a pertinence de ’objet d’étude aux
yeux des sujets est considérée comme une question d’ordre
éthique. Nous ne pouvons discuter ici davantage la question
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de l'articulation entre préoccupations scientifiques, appliquées
et éthiques, dans la construction des objets de recherche. On
peut cependant remarquer que cette question ne figure pas
au centre des préoccupations des comités d’éthique, qui par
ailleurs s’intéressent peu aux modalités de la restitution. Plu-
sieurs risques encourus par les sujets et explicités plus haut
ne sont pas abordés par les comités et codes d’éthique de la
recherche médicale. Ces questions, qui dépassent la relation
entre chercheur et sujet régulée par I’éthique médicale, sont
abordées dans la réflexion éthique spécifique aux sciences
humaines et sociales.

Quelles sciences humaines et sociales ?

A ce stade, on peut s’interroger sur I’application de cette
réflexion a I’ensemble des sciences sociales. Plutét qu’une
distinction entre approches quantitatives et qualitatives, il
semble qu’il soit nécessaire de distinguer approches formel-
les et informelles. Aux approches formelles correspondent
les recherches menées par entretiens formalisés et structurés
(quantitatifs et qualitatifs) aupres d’individus (fréquentes
en démographie, sociologie, économie). Les approches non
formelles comprennent, outre la méthode ethnographique,
diverses méthodes faisant porter leur investigation sur des
individus ou des groupes dans des disciplines telles que la
sociologie, I’'anthropologie, I’histoire, le droit, la psychologie
clinique, erc. Il n’est cependant pas possible de catégoriser
les méthodes ou les disciplines de maniere définitive selon
cette typologie — la méthode ethnographique peut d’ailleurs
recourir en partie 3 des techniques formalisées. Ces deux types
d’approche impliquent des modes de traitement différents au
regard de Iéthique, les approches formelles se soumettant plus
aisément a I’éthique de la recherche médicale, a la condition
que quelques ajustements soient effectués.

Lorsque le cadre social d’une recherche est « la vraie vie », les
relations sociales ne peuvent pas étre abordées au travers des
seules regles de I’éthique de la recherche médicale : elles sont
également soumises a d’autres logiques telles que le droit,
qui s’applique également aux situations de recherche, dans
un contexte de juridicisation des rapports sociaux a 'oeuvre
dans la plupart des sociétés; les valeurs communes qui cons-
tituent nos « ethnoéthiques » et nous conduisent a exercer
plus ou moins consciemment une forme de solidarité comme
élément d’une relation interhumaine; les principes généraux
de I’éthique scientifique, dont ’analyse sociologique a montré
qu’ils sont intégrés de maniere en grande partie inconsciente
par les chercheurs (35).

La pratique de I’éthique releve alors d’arbitrages, sources de
dilemmes, entre des valeurs qui ne sont pas toutes standar-
disées ni formellement explicitées : elle n’est jamais limitée a
I’application des avis édictés par les comités.

L'apport des sciences humaines et
sociales a la réflexion éthique

La réflexion éthique en sciences humaines et sociales a sa
tradition disciplinaire, qui n’est pas celle de I’éthique en
médecine, dont nous présenterons brievement les jalons pour
I’anthropologie.

Jalons historiques de la réflexion éthique en
anthropologie.

Des le début du xx¢ siecle les anthropologues comme Edward
B. TYLOR ont postulé que la recherche en anthropologie

devait étre au service des populations, ce qui a justifié, entre
autres, la participation d’anthropologues comme Margaret
Mead ou Ruth Benedict a « ’effort de guerre » pendant la
seconde guerre mondiale et nourri de nombreux débats sur
I’anthropologie appliquée ou impliquée, qui ont concerné le
champ de la santé a partir des années 1970 (21). En France,
ces débats ont porté notamment sur le sens de la recherche et
le choix des questions et orientations théoriques en rapport
avec la dimension utilitaire des travaux (7) **.

Dans les années 1950, des controverses ont émergé aux Etats-
Unis a propos de la posture d’anthropologues vis-a-vis de la
colonisation et des guerres ou de I’action de la CIA, ouvrant
une réflexion et I’expression d’une exigence d’indépendance
des chercheurs vis-a-vis des commanditaires des recherches et
des pouvoirs. Puis les travaux qui ont mis a jour les systemes
de valeurs éthiques autochtones, notamment dans les popula-
tions amérindiennes, ont soulevé un questionnement  propos
de la promotion de valeurs éthiques universelles, qui pourrait
étre considérée comme une forme d’impérialisme culturel.
Ces débats entre universalistes et relativistes, étendus a tous
les contextes au temps de la mondialisation, sont toujours
assez riches et déterminent des postures différentes en matiére
d’éthique parmi les anthropologues (34). Ces controverses
ont nourri la production de codes d’éthique, de chartes et
de manuels professionnels notamment aux Etats-Unis et en
Grande-Bretagne, qui sont marqués par les themes évoqués
ci-dessus (4, 6, 9).

La derniere controverse éthique d’importance en anthropolo-
gie a été déclenchée par la parution en 2002 du livre Darkness
in Eldorado, au sous-titre explicite : Comment les anthropo-
logues et les journalistes ont dévasté I’Amazonie, qui mettait
en cause le rapport quotidien des chercheurs aux populations
Yanomami (1). Elle a suscité un débat suivi d’une prise de
position collective sur les relations entre préoccupations de
recherche et d’assistance dans le cadre d’une campagne de vac-
cination, et les effets internationaux des publications notam-
ment sur le statut de ces populations (5). Des réflexions ont été
ouvertes et sont constamment actualisées sur les dilemmes les
plus fréquemment rencontrés par les chercheurs au cours de
leurs enquétes de terrain : comment reconnaitre une situation
d’urgence médicale et comment y répondre; la rémunération
des sujets et des populations participant a une étude; I'im-
pact de I’aide matérielle apportée a une population; les effets
déléteres potentiels pour une population de la publication de
données factuelles la concernant; le consentement éclairé; les
implications éthiques de relations sexuelles entre un chercheur
et une personne de la population d’enquéte (3).

Les anthropologues frangais, longtemps réticents pour diver-
ses raisons, ont récemment remis la question de ’éthique a
I’ordre du jour (42). Les débats dans ce domaine sont riches
et renouvelés, traitant souvent ces questions sous la rubrique
de la réflexivité méthodologique et théorique plutdt que celle
de P’éthique. Le dernier texte publié attestant d’une prise en
compte des réflexions en anthropologie est la Déclaration
sur la bioéthique et les droits de ’homme de 'UNESCO,
qui, outre les principes habituels en éthique de la recherche,
promeut le principe de respect de la diversité culturelle et du
pluralisme (43). Cette déclaration semble cependant encore
assez peu connue des comités d’éthique, comme des cher-
cheurs.

Regards croisés sur I'éthique de la recherche en
sante.

Cette riche réflexion développée en anthropologie peut
apporter des contributions intéressantes a la discussion des

** \/oir notamment les publications de |'association AMADES (Anthropologie médicale appliquée au développement et a la santé), www.amades.net
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principes fondamentaux en matiére d’éthique de la recher-
che dans le champ de la santé, dont quelques-unes seront
rapidement évoquées ici. Les sciences sociales, et notamment
I’anthropologie, ont discuté le caractere ethnocentré d’une
approche basée sur des sujets individualisés et dissociés de
leurs appartenances sociales (10). De maniére plus générale,
elles ont questionné le caractere applicable des principes de
justice et d’équité dans la recherche, qui prend place dans des
contextes faits de rapports de pouvoir et d’inégalités (28).
Elles ont aussi rappelé I'importance du pluralisme et de la
diversité dans la définition des populations participant a la
recherche — ce dernier point est peut-étre celui qui a été le
mieux pris en compte dans la recherche médicale, puisque
les normes internationales recommandent désormais 1’ap-
plication de quotas dans le choix des sujets inclus dans des
essais cliniques, visant 3 imposer un pluralisme biologique
(en termes de genre, races...) (31).

Les sciences humaines et sociales peuvent également appor-
ter un éclairage en réalisant des analyses non normatives de
divers aspects de I’éthique, de la théorie aux pratiques. En
premier lieu, des études en anthropologie peuvent docu-
menter les perceptions de I’éthique par les acteurs dans ce
domaine : sujets, professionnels de santé, chercheurs, mem-
bres des comités d’éthique et institutions a I'initiative de la
recherche; de telles études sont encore trop peu nombreuses
(16). Des themes aussi divers que le sens d’une recherche en
sciences sociales pour ses acteurs, le rapport entre unité et
diversité des principes éthiques dans divers contextes cul-
turels, les modes d’articulation entre principes et pratiques,
les logiques sociales sous-jacentes i I'affirmation locale de
tel ou tel principe éthique, les dynamiques locales en termes
d’éthique, les perceptions croisées des acteurs concernant
des dilemmes éthiques dans la recherche, les effets sociaux
des normes éthiques, pourraient faire ou font actuellement
I’objet d’études (33, 13).

Conclusions

Au plan des pratiques, 'application actuelle aux scien-
ces sociales des regles éthiques de la recherche médicale
pose probléme 2 plusieurs niveaux : elle s’oppose 2 certains
égards aux exigences méthodologiques de la recherche; elle ne
protege pas toujours les sujets; elle ne couvre pas I’ensemble
des questions éthiques en sciences sociales, essentielles pour
les populations et pour les chercheurs. Plusieurs stratégies
d’ajustement peuvent &tre envisagées :

— D’initiation des membres des comités d’éthique non spécia-
listes des sciences sociales aux particularités de ces disciplines
(2 laquelle on espere que cet article pourra contribuer), éven-
tuellement intégrée 3 une formation a I’éthique de la recherche
que semblent souhaiter un certain nombre de membres de
comités;

— la mise en place de clauses spécifiques pour les recherches
en sciences sociales, option proposée par les instances cana-
diennes;

— la sollicitation systématique d’avis d’experts en sciences
sociales extérieurs aux comités qui seraient dépourvus de ces
compétences;

— Pexonération des recherches en sciences humaines et socia-
les de I’obligation d’appliquer certaines régles formelles de
I’éthique médicale (telles que I’obtention d’un consentement
écrit de la part des sujets).

D’autre part, il serait nécessaire de documenter les apports,
autant que les limites, des avis des comités d’éthique concer-
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nant les recherches en sciences sociales, en considérant les
points de vue des sujets, des chercheurs et des comités. Ceci
souleve également la question du positionnement des comités
chargés de se prononcer sur les projets de recherche, hétéro-
genes dans leur ancrage institutionnel, leur composition, et
leur interprétation de leurs missions — entre réflexion éthique
et contrdle déontologique (36). On peut a cet égard émettre
I’hypothese que le formalisme des avis centrés sur quelques
régles traduit un « plus petit commun langage », partagé par
des comités dont les logiques en matiere d’éthique pourraient
étre fort variées.

Cette réflexion sur les pratiques ne peut étre dissociée d’une
réflexion épistémologique sur le développement actuel et
la formalisation de I’éthique, concernant en particulier la
prééminence croissante de ’éthique sur le scientifique, celle
— plus ancienne — de la médecine dans le champ des sciences
sociales appliquées a la santé, et les tensions entre universa-
lisme et particularismes dans ’exercice de la recherche. FassIN
rappelle qu’il y a vingt ans, les médecins estimaient qu’ils
savaient mieux que leurs patients ce qui était bon pour eux sur
le plan éthique (20). A un moment de Ihistoire de I’éthique
ou d’autres voix que celles des éthiciens et des médecins com-
mencent 3 s exprimer, notamment celles des sujets et celles des
chercheurs en sciences sociales, une réflexion collective sur les
principes et les pratiques en matiére d’éthique de la recherche
parait indispensable.
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