N

N

La régulation éthique de la recherche aux Etats-Unis :
histoire, état des lieux et enjeux

Frangois Bonnet, Bénédicte Robert

» To cite this version:

Francois Bonnet, Bénédicte Robert. La régulation éthique de la recherche aux Etats-Unis : histoire, état des
lieux et enjeux. Geneéses. Sciences sociales et histoire, 2009, 2 (75), pp.87-108. {10.3917/gen.075.0087). <halshs-

00879312)
HAL Id: halshs-00879312
https://shs.hal.science/halshs-00879312v1
Submitted on 2 Nov 2013
HAL is a multi-disciplinary open access archive L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est des-

for the deposit and dissemination of scientific re- tinée au dépoét et a la diffusion de documents scien-
search documents, whether they are published or not. tifiques de niveau recherche, publiés ou non, émanant
The documents may come from teaching and research  des établissements d’enseignement et de recherche
institutions in France or abroad, or from public or pri- francais ou étrangers, des laboratoires publics ou
vate research centers. privés.

Qoo

Distributed under a Creative Commons CC BY-NC-ND 4.0 - Attribution - Non-commercial use - No
Derivative Works - International License


https://shs.hal.science/halshs-00879312v1
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
https://hal.archives-ouvertes.fr

La régulation éthique de la recherche aux Etats-Usi:
histoire, état des lieux et enjeux

Francois Bonnet* et Bénédicte Robert**

Résumé. Aux Etats-Unis, toute recherche portant sur degtsuhumains est soumise a des
comités d’'éthique qui peuvent bloquer le financandes projets si ceux-ci contreviennent aux
principes éthiques. Les autorités ameéricaines dat @&menées a penser la nécessité d'une
régulation éthique a la suite de scandales dansetherche médicale. Les principes de cette
régulation ont été posés en 1979 dans le rappornmBet, dont les recommandations

s'appliquent a toutes les recherches comprenant sigets humains — y compris par les

sciences sociales. La régulation éthique est miseomuvre par des comités d'éthique

décentralisés au niveau de l'université, les Insitinal Review Boards. Aucune recherche ne
peut étre conduite sans leur approbation préalal8e.les chercheurs de sciences sociales
s’accordent sur la nécessité de principes éthiglaes la recherche, la critique a I'égard de ces

comités s’est durcie ces derniéres années. L’'mestde la régulation éthique aux Etats-Unis

souleve un certain nombre d’enjeux qui ne sontspésifiqgues au contexte américain.
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Comment limiter le risque que le chercheur fassamdil a ses enquétés ? Le récent article de
Florence Weber (2008) sur les problémes liés aubligation de cas ethnographigues et la
publication du projet de la charte déontologiqud’Association francaise de sociologie (AF&h
mars 2009 montrent I'actualité de la question. EmEe, pendant longtemps, « I'éthique était censée
étre incarnée par I'anthropologue ou le sociologlomt I'intégrité morale et la rigueur scientifique
étaient des garanties suffisantes du respect theqiiee » (Fassin 2006 : 523). La régulation éthique
de la recherche qualitative, entendue comme cen&&térieur de la bienséance d’'une recherche
donnée, y est minimale voire inexistante. L'idéend régulation éthique commune a I'ensemble de
la recherche francaise a été adoptée puis éc&eés les chercheurs francais évoluant a I'étranger
et donc soumis aux contraintes locales, sont cotéfsoa la régulation éthique. Suite a un avis du
Conseil national consultatif d’éthique (1993), &t Huriet de 1988 a été étendue en 1994 aux
recherches sur le comportement hurhaftvant que I'AFS ne publie sa charte — qui n'a (Easore)

de valeur contraignante — la Société francaise dgchptogie était la seule association
professionnelle de sciences sociales & avoir adept2003, un « code de conduite des chercheurs
dans les sciences du comportement ». En revanekétats-Unis, au Royaume-Uni, au Canada, au
Danemark, en Afrique du Sud, les chercheurs neasentierement libres de nuire a leurs sujets :
ils doivent expliciter et formaliser leur respeetgrincipes éthiques.

Dans les universités américaines, toute recheraheamprend I'étude de « sujets humains » doit
passer devant un comité d’éthique afin d’étre é&der Si un projet de recherche est rejeté au motif
gu'il présente des risques pour les enquétésclaerehe ne peut pas étre financée et le chercheur
n'est pas censé pouvoir la publier. Cette dispmsitist valable pour les sciences médicales comme
pour les sciences sociales. Les projets de rechesshe donc soumis au contrble de comités
d’éthique locaux appelés « Institutional Review Bisa» (IRBY. Cette disposition affecte en
premier lieu la recherche qualitative, car le cedagstématiqgue des données dans les recherches
quantitatives garantit leur confidentialité et maige les risques pour les sujets aux yeux de$'|RB
Ceux-ci font I'objet d’une controverse qui s'amgiflans la sociologie américaine. Ils sont accusés
de limiter la liberté d’expression et d'étre unaiwvelle forme de censure au nom de I'éthique.

Ce travail fait le point sur la régulation éthiqaex Etats-Unis. Les autorités américaines ont été
amenées a penser la nécessité d’'une régulatiajuéthila suite de scandales principalement dans la
recherche médicale. L'élaboration de la régulatfait suite au rapport Belmont, dont les
recommandations s’appliquent pour toutes les rebtlesrimpliquant des sujets humains — y compris
les sciences sociales. La régulation éthique este ng@n ceuvre par des comités d’éthique
décentralisés au niveau de I'Université, les IRB,jggent de la bienséance éthique de projets de
recherche (et non de résultats). L'émergence diglalation éthique pose des problémes spécifiques
pour les sciences sociales.

Les scandales a I'origine de la régulation éthique

Les succes de la médecine scientifique expérineeatd fin duxix © siécle avaient favorisé dans le
monde occidental un contexte d'optimisme scientistede foi en la médecine. En 1945, la
découverte des expériences médicales réalisédssparédecins nazis sur les prisonniers des camps
de concentration bouleverse cet optimisme. En 1866yrofesseur d’anesthésiologie de Harvard,
Henry K. Beecher, dénonce les pratiques de vingkdecherches publiées dans des grandes revues
scientifigues (Beecher 1966). La prise en compte deestions éthiqgues dans la recherche
scientifigue commence avec la médecine puis s'éemndciences sociales.



Les scandales de la recherche médicale : Tuskag&@lewbrook

En 1932, le Service de santé publique des Etats-lamice une recherche ambitieuse sur la syphilis
dans le Sud, a Macon County en Alabama. La sypdslisine maladie sexuellement transmissible a
I'origine de paralysies, de démence et de crisediaigues. Dans I'Alabama rural de la Grande
Dépression, la plupart des Noirs sont des métgpargres et analphabetes, qui ne connaissent de la
syphilis que sa désignation vernaculairag blood le mauvais sang. Au début des années 1930, les
usages médicaux de la pénicilline n'ont pas étéuéats ; les traitements disponibles pour la
syphilis sont colteux, douloureux et aléatoiressRle six cents métayers noirs sont réunis par les
médecins du Tuskegee Institute pour étudier le [dppement et la progression de la syphilis.
Environ deux cents Noirs qui ne sont pas atteietsyphilis servent de groupe témoin ; les quatre
cents autres, malades, sont I'objet véritable éwidle : puisque les traitements disponibles sont si
mauvais, quels sont les effets de la syphilis adexz malades non traités ? La durée initialement
prévue de I'étude est de six a douze thoBn fait, elle va se poursuivre pendant quarantg a
jusqu’au début des années 1970.

Le premier élément problématique de I'étude de &gsek est que les Noirs pauvres syphilitiques
n’ont jamais été informés qu'ils étaient atteintscdte maladie. lls ont toujours cru qu’ils avaitent
bad blood; les « traitements » qu’ils recevaient étaient giexebos. Non seulement les sujets
n'étaient pas traités, mais ils étaient tellemgnbrants du protocole de recherche qu'ils croyaient
bénéficier d'un traitement de faveur, puisqu'ilceeaient des repas chauds et des «examens
médicaux » gratuits, ainsi qu’'une concession geafpour leur enterrement (en échange du droit de
pratiquer une autopsie sur les cadavres). Le dmexiélément problématique est qu'en 1942 des
chercheurs d'Oxford découvrent les usages thérmpest de la pénicilline, laquelle est
immédiatement utilisée, notamment pour les bledgékla Seconde Guerre mondiale. En 1947, la
pénicilline devient le traitement standard pour sigphilis. Mais les médecins de Tuskegee
n'informent pas leurs patients de cette découvetrteonservent le méme protocole de recherche
jusqu’a la révélation du scandale dans la pres49ea.

En somme, les médecins (blancs) de Tuskegee votksgoir ce qu’il advenait des malades (noirs)
de la syphilis quand celle-ci n'était pas traitéempte tenu de I'absence de traitements satisfaisant
ils ont trompé leurs patients sur les finalités ee@mens, qui impliqguaient notamment une ponction
lombaire extrémement douloureuse, ne les ont mé&amdnformés de leur maladie réelle ainsi que
des conditions de sa transmission, puis ont délibént tenu ces patients a I'écart du traitement par
antibiotiques quand celui-ci est devenu disponililendant vingt-cinq ans, ils ont laissé leurs
patients mourir d'une maladie dont ils connaissalenteméde. Sur les quatre cents participants,
vingt-huit décedent directement de la syphilis, admtcomplications liées a la maladie, quarante
épouses ont été infectées, et dix-neuf enfantsrs@mtivec la syphilis congénitale. Le directeur du
Service de santé publique a Tuskegee entre 194R8tdéclare en 1976 : « le statut de ces hommes
ne requérait pas un débat éthique. C'étaient detsspias des patients ; du matériel clinique, pas de
malades » (Jones 1981 : 179).

Dans la culture américaine, Tuskegee est devemngyme de « science raciste et meurtriére ». Le
scandale est d’autant plus vif qu’il existe une lomdistoire de I'utilisation des esclaves noirs pour
des expériences médicales awmi © et xix © siécles (Savitt 1982). Il semble que les choses a0

fait plus complexes. L'anthropologue Richard Shwe(004) — dont I'agenda déclaré est de
combattre la régulation des sciences sociales ggmatRB — a réexaminé I'étude de Tuskegee et
apporte un regard plus nuancé. D’une part, il n'egippas absurde de cacher le véritable statut de
la maladie (syphilis au lieu dmd blood aux sujets et & leurs proches, dans la mesulesauoceurs
trés conservatrices du Sud rural auraient stigééeis participants. D’autre part, la syphilis es¢ u
maladie dont beaucoup de malades ne souffrenteegdn latente, sans développer de symptémes.
Les cas mortels surviennent généralement dans f@s qui suivent linfection. Ainsi, a la
découverte de la pénicilline dans les années 1840sujets de Tuskegee qui n’étaient pas morts
avant n'avaient qu’une probabilité trés faible tiéaffectés par les symptdomes de la syphilis et le
traitement a la pénicilline ne s'imposait pas deofaurgente. L'étude de Tuskegee est peut-étre
moins abominable qu’elle ne le semble au premiercapselon Shweder, le contexte de lutte contre
le racisme et d’affirmation des droits des Noirs danées 1970 a empéché tout examen serein des



faits — d’ailleurs, le procés n'a pas eu lieu, &Efédéral étant parvenu a un accord financier gec
plaignants.

Le fond de I'étude de Tuskegee était de mieux cibrnbBévolution d’'une maladie en I'absence de
traitement. Les médecins de I'hdpital public det&tasland a New York se sont posé la méme
question par rapport a I'hépatite. Entre 1963 e6619ls ont délibérément infecté un groupe
d’enfants handicapés mentaux de I'école publiquaMiltowbrook™. Le systéme public de santé
n'offre alors que peu de solutions pour les enfaarsdicapés mentaux. Les parents se voient offrir
I'opportunité de soins gratuits pour leurs enfariséchange de leur accord pour la participation a
des expériences — dont la nature exacte restaeseetdpour cause. Quand le scandale est révélé, le
médecins se défendent en prétextant que les comsliianitaires rendent les infections quasiment
inéluctables et qu'il est donc préférable de prerds devant§. Comme dans le cas de Tuskegee,
les médecins ont tiré parti de la faiblesse, dgndrance, de la pauvreté et de l'incapacité a se
défendre de leurs sujets (Rothman 1982 ; RothmRotiiman 1984).

Il existe de nombreux autres exemples d'expériensé&dicales controversées qui ont eu un impact
sur la création des IRB. Entre 1944 et 1974, debmeuses études ont été réalisées sur les
conséquences de I'exposition aux radiations. Dddato ont marché dans le désert peu aprés
I'explosion d’une bombe atomique, soixante-sepgqmiers des pénitenciers d’Etat de 'Oregon et
de Washington se sont vus irradier leurs testicetesnquante-quatre enfants handicapés mentaux
ont été nourris avec des céréales radioactives.d@ésentes affaires se sont déroulées dans le
contexte du mouvement pour les droits civiquesasteses 1960-1970. Les atteintes de la recherche
médicale contre les minorités ont donc été pai@oenent scandaleuses. Mais les questionnements
sur I'éthique de la recherche ne se sont pas knatda médecine ; les sciences sociales ont été
concernées, en raison de pratiques elles aussukas.

Les scandales dans les sciences sociales : Milgzambardo et Humphreys

Dans les sciences sociales, plusieurs recherchaaamiré des limites éthiques. La plus connue est
celle de Stanley Milgram a Yale a partir de 1961JaAsuite du procés d’Adolf Eichmann a
Jérusalem, Milgram (1994) voulait mesurer I'obé&iesaa I'autorité. Le protocole de recherche est
bien connu : un acteur joue le réle du faux colpyiedoit répondre a des questions ; le vrai cobaye,
qui ne sait rien du protocole et croit participeturge expérience sur la mémorisation, est chargé
d’administrer des décharges électriques a chagseeyfa le faux cobaye se trompe, tout cela sous
I'ceil de Milgram impassible. Les décharges éleaggjsont fausses, et I'acteur feint la douleursmai
le (vrai) cobaye ne le sait pas, et croit qu'il amistre de vraies décharges a un vrai cobaye. Ghaqu
erreur implique d’augmenter l'intensité des déchar§jectriques, jusqu’'au maximum de 450 volts
(intensité pour laquelle il est écrit sur le panneke contréle du vrai cobaye « potentiellement
mortel »). Malgré les hurlements de douleur det¢ar entre 61 et 66 % des sujets délivrent de leur
plein gré la décharge électrique maximale. Aucur @88 % restant n'essaie de mettre fin a
I'expérienc&. Durant les expériences, les sujets de Milgrammaoomtré de hauts niveaux de stress :
rires nerveux inextinguibles, pleurs, sudations, darvard a refusé de titulariser Milgram en raison
des problémes éthiques de sa recherche.

Dix ans apres le début des expériences de MilgPdmitip Zimbardo, le psychologue de Stanford, a
voulu analyser les relations entre gardiens etndételans les prisons (Haney, Banks et Zimbardo
1973 ; Zimbardo 2007). Il sélectionne par petitesaaces vingt et un participants blancsnaddle
classpour leur stabilité mentale et leur bonne sanés participants sont aléatoirement divisés en
prisonniers et gardiens. Zimbardo joue le réle idectieur de la prison, qui est recréée dans les-sou
sols de Stanford. Les gardiens ont pour instruatiermaintenir I'ordre sans recourir a la violence
physique. L'expérience est censée durer quatorzs.j@es le deuxiéme jour, une émeute survient,
réprimée a l'aide d'extincteurs. Trés rapidemest, groupe des gardiens se partage en trois
catégories : les indifférents, les compatissanteesadiques. Les gardiens sadiques imposent des
punitions arbitraires, empéchent les prisonnieadlet’ aux toilettes, les forcent & laver les celuh
main nue, a faire des pompes, a chanter, a reatemnsac sur la téte, etc. Le quatrieme jour,
Zimbardo envisage de transférer les détenus dansraieprison désaffectée et rapporte qu'il est
lui-méme furieux que la police lui oppose un reflus.sixieme jour, aprés que prés de cinquante



personnes extérieures ont pris connaissance deditiona de I'expérience sans protester, une
étudiante en these s'indigne et Zimbardo arrétepeence — au grand dam du tiers de gardes
sadiques, qui insistent pour continuer & humiksr prisonniers, lesquels sont passés rapidement de
la révolte a I'apathie. Les prisonniers et certgiagles sont traumatisés.

Les expériences de psychologie sociale sont p&sgie facon routiniere aux étudiants comme des
grands succés des sciences sociales ; c'est mmioasl du travail de Laud Humphreys sur les
rencontres homosexuelles dans les toilettes puddigdumphreys (2007) était en 1961 un doctorant
qui voulait rendre compte de I'écart entre normiéisteées et comportement effectif. Sa these se
fonde sur I'observation in situ des relations hoexoglles dans les toilettes publiques pour hommes.
Humphreys gagne la confiance de certains partitipatevientwatchqueen(guetteur), un réle
important puisque la police procéde régulieremeddgsaarrestations. Il décrit avec minutie les signe
et les étapes par lesquels les usagers des witettetrent leur envie et leur disponibilité. Lui+mé
homosexuel marié (et prétre épiscopalien), Humpghreut en savoir plus sur le mode de vie des
hommes qui ont recours aux relations impersonneliess les toilettes publiques. Il reléve les
plagues d’immatriculation des participants et lesndren filature pour savoir ou ils habitent. Il
espionne ses sujets et va les interroger en sanfgmmsser pour un employé du Service de santé
publique pour recueillir des informations persofetelll établit entre autres que 54 % de ses sujets
sont mariés. Humphreys ne recevra jamais son ddcta presse fustige une recherche attentatoire
au respect de la vie privée ; l'université ne vpat cautionner les manquements éthiques, qui
provoquent un tort important & la réputation désrees sociales.

Ces scandales ont inspiré une premiere réflexiotesuguestions éthiques dans les sciences sociales
(Kelman 1968 ; Beauchamp 1982 ; Stark 2007) etatnututi en 1971 & I'adoption de codes de
déontologie par I’American Sociological Associatitrl’ American Anthropological Association.

L'institutionnalisation de la régulation éthique (1966-1991) : lacommon rule

A partir des années 1960, le gouvernement fédérahmence a s'intéresser aux questions éthiques,
en particulier dans les recherches qu'il finanaes travaux menés par le Service de santé publique
et le Congres américain donnent naissance coamon rule qui constitue aujourd’hui le cadre
éthique législatif et réglementaire de la recheratve Etats-Unis. L&ommon ruleconcerne toutes

les recherches sur les sujets humains (médeciseigrices sociales) financées par un contrat de
recherche avec I'administration fédérale.

Le rapport Belmont : les principes de la régulatigthique

En 1966, dans un contexte d’augmentation continudirduncement fédéral de la recherche, le
Service de santé publiqgue constate les insuffisantes codes de déontologie adoptés par les
diverses organisations professionnelles. Il meplace les premiers comités d’éthique, legiew
committeesDés cette époque, les compétences de ces caliétbsque s'étendent aux sciences
sociales et a la psychologie : les National Ing#udf Health, qui fournissent 20 % du budget fddéra
pour la recherche, financent en effet d'importanéetierches en sciences sociales, notamment par le
biais de I'Institut national de santé mentale et'ldstitut national des sciences médicalése type

de financements illustre la proximité entre le®sces sociales et les sciences médicales aux Etats-
Unis (voir Weber 2008). Les contrats de recherchegduvernement fédéral (a l'origine de la
régulation éthique) ont rapproché les recherchesesusujets humains. Les comités d’'éthique sont
rapidement étendus a I'ensemble de la recherchadée par le ministére de la Santé et des Affaires
sociale$ dont dépend le Service de santé publique. Cesé&ssont locaux, décentralisés au niveau
de I'Université, afin de désengager la respongébdies principaux financeurs publics, tels les
National Institutes of Health (Stark 2007).

Cette organisation décentralisée donne lieu a dmdséd’interprétation incitant le Service de santé
publique a préciser sa démarche. En mai 1974, destare publie I'arrété 45CFR46, qui est toujours
en vigueur (Department of Health and Human Servie@85). Cet arrété précise qu’'aucune



recherche ne pourra étre financée par le minisens I'approbation d’'un IRB. L'arrété s'inspire
largement des travaux entrepris au Service de gaiégue ; il sert de base a la loi nationalelaur
recherche (1974) Cette loi crée aussi la Commission nationale gdauprotection des sujets
humains impliqués dans la recherche biomédicaduetomportement humdlh La commission
doit suivre la mise en ceuvre des IRB, rendre disscancernant la recherche sur les populations les
plus vulnérables (enfants, prisonniers, femmes ietee handicapés) et surtout identifier les
principes éthiques communs a I'ensemble de la rebbesur les sujets humains. En 1979, sept ans
aprés le scandale de Tuskegee, la commission pimlie rapport Belmont » (The National
Commission for the Protection... 1979)qui énonce les trois principes éthiques sur ldsglae
recherche sur les sujets humains doit se fonder :
» Principe de respect : la recherche porte sur degsshumains autonomes et, le
cas échéant, doit protéger les personnes vulnérable
* Principe de bienfaisance : la recherche ne doihpae aux sujets ;
* Principe de justice : la recherche ne doit pas wd#gager systématiquement
certaines catégories de personnes.
Ces principes sont suivis de recommandations argistur I'importance du consentement éclairé
(informedconsen), de la réflexion sur I'équilibre entre les béné§ et les risques de la recherche
(benefit-risk ratio}, ainsi que de I'équité du mode de sélection dggsde la recherche.

De la contestation initiale a la formation d’'un G®nsus

Sur la base des recommandations du rapport Beln®rervice de santé publique publie une
proposition de modification de l'arrété 45CFR46 74 qui instituerait une régulation éthique
extrémement rigoureuse pour toutes les recherchedes sujets humains. Les chercheurs en
sciences sociales s'insurgent contre cette prapositithiel de Sola Pool, politiste au MIT
(Massachusetts Institute of Technology), invitedasrcheurs qui le souhaitent a le rejoindre dans
un « Comité de vigilance sur les pratiques des $RRlont le manifeste explique que le projet de
révision envisagé va a I'encontre de la libert&pfession garantie par le Premier amendement a la
Constitution ; le contr6le préalable des IRB est garable, selon lui, & de la censure (Pool 1979). II
est soutenu par de nombreux chercheurs, dont Gathmend, Nathan Glazer, Charles Lindblom,
Laud Humphreys et George Homans (Social Scienfisisn Committee to Protest Proposed
Regulations 1979).

En réponse, le ministére de la Santé et des Aff@ioeiales publie en 1981 un arrété en retraiade |
proposition initiale. Cette décision est bien adtiagar les chercheurs de sciences socialesdCitr
llgen et Marrett 2003 : 73). En 1991, quinze auaigsnces et ministeres s’associent a ce dispositif
en adoptant les regles posées en 1981, désormaisie® comme l@ommon rule commune a
I'ensemble des disciplines et des laboratoires fi®aégt de contrats de recherche fédéraux. La
révision de 1991 accroit le nombre de contratsedbarche couverts par la réglementation fédérale
en matiére d'éthique, assurant ainsi la protectimm plus grand nombre de sujets humains. Les
laboratoires et les départements doivent s’engagegcrit & se conformer a cette regles(irance

of compliancg sans quoi ils ne peuvent bénéficier des contlatsecherche fédéraux. Les IRB sont
chargés de la mise en ceuvre du dispositif. Aucwoberche ne peut étre entamée sans leur
validation.

A la fin des années 1990, les IRB gérent avec dBgns relativement constants un nombre de plus
en plus important de dossiers, en partie a cautefdee augmentation des recherches financées par
l'industrie pharmaceutique. Face a I'engorgemerg thRB, une série de rapports pointent les
insuffisances du dispositif (Department of Healtld édluman Services. Office of Inspector General
1998 ; United States General Accounting Office 19%hited States. Advisory Committee on
Human Radiation Experiments 1995). Le rapport d€danmission nationale consultative sur la
bioéthiqué”, nommée en 1995 par le président Clinton, confile® constats établis par les
différentes branches de I'administration (Natiomibethics Advisory Commission 2001). En
réponse, les autorités fédérales intensifient l@spections des IRB et vont jusqu'a prononcer la
fermeture temporaire des laboratoires. A la suit@alinspection, le centre médical de I'Université
de Duke est fermé pendant cinq jours (Greenberg,18%9%1 ; Holden 1999) ; en 2001, toutes les



recherches a Johns Hopkins sont interrompues diteade la mort d’'une jeune femme (pourtant en
bonne santé) au cours d’une étude sur I'asthme. Baosntexte d’augmentation de la recherche et
de surveillance accrue par le gouvernement fédérsllRB font preuve d'un «excés de zéle »
(Marshall 2004 : 270), notamment a I'égard des eeties en sciences sociales, créant un « climat
réglementaire » relativement nouveau (Plattner 2(®). En conséquence, le débat évolue : il ne
porte plus sur les principes de la régulation éthigoais sur la mise en ceuvre.

Le fonctionnement des IRB : la mise en ceuvre de tammon rule

La décentralisation de la régulation éthique esblarce principale des problémes de mise en ceuvre
de lacommon ruleLes IRB disposent d’'une marge d’interprétationsidérable (Bell, Whiton et
Connelly 1998 ; Citro, llgen et Marrett 2003 ; Deieé et Forsberg 2002 ; Gray, Cooke et
Tannenbaum 1978 ; Hayes, Hayes et Dykstra 199&beBiet Baluyot 1992), comme en témoignent
la variabilité de leurs décisions a propos d’'un ménotocole ainsi que la durée de la délibération
(Goldman et Katz 1982 ; Rogegsal. 1999 ; Silverman, Hull et Sugarman 20U1)L’appréciation

du risque encouru par les sujets est ainsi pagieuhent variable.

Une définition variable des risques et des proteti

L'arrété 45CFR46 attribue aux IRB le droit d'« exsBr » certaines recherches d'examen, de
procéder a un examen « accéléréxpéditedeview) du protocole de recherche, ou d’accorder des
dérogations Waiverg et définit le « risque minime » comme un niveauridgue « que l'on peut
rencontrer dans la vie de tous les jours ». lltexis consensus interdisciplinaire sur le fait ue
plupart des recherches en sciences sociales ebmpottement ne posent, selon les termes de
l'arrété, qu'un «risque minime » aux sujets hureaile la recherche (Bell, Whiton et Connelly
1998 ; Department of Health and Human Servicesc®fif Inspector General 1998, 2000 ; Gordon
2003 ; Hayes, Hayes et Dykstra 1995 ; Marshall 49909, 2004 ; United States General
Accounting Office 1996). Le texte de l'arrété comamt les recherches pouvant étre exemptées
semble en effet couvrir 'essentiel des méthodeedeerche des sciences sociales :

« [Sont passibles d’examen accéléré ou de déragdtles recherches impliquant
I'utilisation de questionnaires, d’entretiens ooliBervation de comportements dans
les lieux publics, sauf si: (i) I'information reeillie est enregistrée de telle fagon
que les sujets humains peuvent étre identifiégctbment ou a travers des indices ;
et (ii) la divulgation des réponses du sujet humailiextérieur du champ de la
recherche peut entrainer des risques de type pénailvil pour le sujet ou nuire a
son statut financier, a son employabilité ou dégatation. »

Cette définition laisse aux IRB une grande libattéterprétation. Pour satisfaire a la premiere
clause, ils peuvent demander a ce que les enmgistits audio des entretiens soient retranscrits et
anonymés, puis détruits (Gordon 2003). L'indemmisatdes sujets de recherche (une pratique
courante aux Etats-Unis) est parfois compliquée ceatains IRB considérent que les formulaires
d'indemnisation peuvent permettre d’identifier cegets. Pour satisfaire a la seconde clause, les
chercheurs ont de plus en plus recours a un dicattile confidentialité » par lequel ils s’engagant

ne pas divulguer d’'information portant sur un sdjetla recherche, dans quelque procédure que ce
soit (civile, pénale, administrative, législative autre) et a quelque niveau que ce soit (fédéral,
étatique ou local) (Gordon 2003).

Dans ce débat, I'une des dimensions procédurales lguplus cristallisé les discussions est celie d

« consentement éclairé » par lequel un individiepte; en connaissance de cause, de participer a
une recherche. Ce consentement peut étre écriterhalv Dans les études précédemment citées
insistant sur la variabilité des réponses des IB8auteurs indiquaient que les ceux-ci étaierg plu



ou moins exigeants en matiére de consentementré&claertains IRB se contentant d'un
consentement verbal. D’autres au contraire exigavdant d’approuver le protocole de recherche
permettant au chercheur de commencer I'enquéteedairt, autant d’exemplaires signés du
consentement que de sujets humains impliqués daesherche, le texte du consentement ayant été
soumis au préalable a I'lRB. Les exigences des pieBvent aller jusqu’a demander un calendrier
des entretiens et observations :

« Les IRB sont généralement réticents a ne pas mdgnale consentement éclairé
écrit. De plus, les IRB peuvent exiger une formalaipeu claire ou peu pertinente
pour les sujets potentiels de la recherche. Malggirecommandations portant sur la
compréhension et la lisibilité des formulaires dasentement, certains IRB exigent
d’inclure des formulations écrites dans un angleisiveau lycée ou méme licence »
(Marshall 2003 : 275).

Dans les sciences sociales, la question du comsenteéclairé est le principal facteur qui retarde
I'approbation du protocole de recherche par I'lFB. effet, les IRB ont tendance a privilégier le

consentement écrit et & ne pas considérer la demdadconsentement comme un « acte de
communication » (Marshall 2003). Cette démarche pesticulierement problématique dans les
recherches sur les comportements illégaux (maltreé d’enfants, utilisation de drogues,

prostitution), sur les enfants, ou sur les perseniiettrées ou avec un faible niveau

d’'alphabétisation.

Une mise en ceuvre des procédures pusillanime

Dans la mesure ou l'essentiel de la recherche amcs sociales est théoriguement exempté
d'examen par un IRB (ou sujet a un examen accéléagigmentation du nombre de protocoles
devant étre examinés par les IRB au cours les art#30 aurait pu étre une incitation a recourir &
'exemption ou a I'examen accéléré pour les rediescde risque minime. Toutes les études
montrent que tel n'a pas été le cas : selon I'émdmtitative la plus récente sur le fonctionnement
des IRB (Bell, Whiton et Connelly 1998), la moiséulement des protocoles pouvant étre exemptés
I'ont effectivement été.

Bien que les recherches en sciences sociales nacem@rnjamais I'intégrité physique des sujets, la
plupart des IRB ont décidé d’examiner les projetsetdnerche avant de prononcer une éventuelle
exemption (Katz 2006). En théorie, la compositioa B doit respecter un principe de diversité et
de représentativité' ; on observe cependant que les représentantsi@eees sociales sont sous-
représentés dans les IRB, ce qui complique lateitugMarshall 2003 ; De Vries et Forsberg
2002)".

Les IRB ont adopté une démarche excessivement mieidse traduisant par une extension des
recherches placées sous leur surveillance, panterale voir le laboratoire ou l'université
sanctionnés par les autorités fédérales (Dingwall720Feeley 200%; Katz 2007). lls ont par
exemple inclus dans leurs missions les rechercinesdées par le secteur privé, ainsi que les
recherches ne faisant pas l'objet d’un contrat ettherche (American Association of University
Professors 2001). De maniére générale, les IRBeantendance a « gonfler le niveau percu de
risque » (Gordon 2003 : 302) :

« Au cours de cette étude, les présidents des IRBndiqué que pour tout
protocole de recherche pouvant étre exempté ou examiné empgick, une
proportion importante des IRB — allant de 25 a 7,7e¥fonction du volume traité
par I'IRB et de la catégorie de recherche — chaisihme pratique de référence un
examen plus rigoureux que celui préconisé danettém (Bell, Whiton et Connelly
1998 : 77).



Or, les IRB engorgés ont moins de ressources goare leur décision et sont plus a méme de faire
des erreurs (Department of Health and Human Sexvioffice of Inspector General 1998, 2000 ;
United States General Accounting Office 1996). Bnséquence, la régulation éthique souléve un
certain nombre de problématiques.

Les enjeux pour la recherche en sciences sociales

Trois problématiques spécifiques aux sciences lescisont particulierement explorées par les
auteurs qui ont travaillé sur la question des IR&:problémes liés au rapport au journalisme, a la
tromperie leceptiol et les problémes spécifiques liés a I'ethnogrphi

Les rechercheandercoveet la concurrence du journalisme

Les recherchesndercoversont celles ou le chercheur dissimule son ideati&és enquétés et se fait
passer pour « un des leurs » afin de produire degébs qui n'auraient pas pu exister avec un
dispositif d’enquéte plus frontal. La sociologue mita McDermott (2006) s’est par exemple fait
embaucher comme caissiére dans des supermarchésopaparer les relations de classe et de race a
Atlanta et a Boston ; elle a montré comment lesn&adu Sud développent une identité raciale (en
opposition aux Noirs) tandis que les Blancs du Nestont une identité ethnique (Italiens, Irlandais
WASP [White Anglo-Saxon Protestant], etc.). Sowdiba été bien regu ; elle a été embauchée par
Stanford University. Cependant, ce type d’enquéter®nacé par certains IRB, qui considérent que
les enquétés doivent étre informés des buts deuétrqOr les sciences sociales ne sont pas le seul
discours sur le monde social ; elles sont en coanoe avec d'autres types de discours qui ne sont
pas soumis aux mémes contraintes éthiques. L'exed®pla journaliste Barbara Ehrenreich est ainsi
abondamment cité par les chercheurs hostiles &dalation éthique (Feeley 2097 Dingwall
2007).

Barbara Ehrenreich est une journaliste américaioeteur en biologie et auteur a succes, qui aduitt
sa famille et ses amis entre 1998 et 2000 poueiemme unevorking poor Elle a travaillé dans
des restaurants, comme femme de ménage et a Wall4aR001, elle publi®ickel and Dimed
(Ehrenreich 2001), le compte rendu de son expérideite revendique une critique « de gauche » de
la welfare reformde 1996 de Bill Clinton, qui oblige de nombreuxéfciaires de 'aide sociale a
travailler. Elle veut montrer que ce n’est pasdaegse qui empéche les pauvres de réaliser le réve
ameéricain, et que les salaires trop faibles des @mplon qualifiés, conjugués a des loyers trop
chers, ne permettent pas de vivre dignement. Sorageest un best-seller que la plupart des
étudiants en sociologie des universités américailodgent lire dans les premiéres années de leur
cursus. Pourtant, il n’est pas sdr qu'un sociologuisse a terme mener la méme recherche. Ses
employeurs ne savent pas qu'ils ont embauché umeglisteundercoveret n'ont pas eu a signer de
formulaire de consentement éclairé. Kevin Haggé604) souligne l'incongruité de la situation :
en se liant les mains, les sociologues laissecttdenp libre aux journalistés

Le probléme de la tromperie délibérée

Un autre probleme est celui de l'usage de la troiapeélibérée deceptioh dans les sciences
sociales, et tout particulierement dans la psychelsgciale (domaine de prédilection de Milgram et
Zimbardo). Une étude citée par Haggerty (2004) axtrdoque presque la moitié des articles
scientifiques de psychologie sociale publiés ehf65 et 1985 était fondée sur la tromperie des
sujets™. Or I'usage de la tromperie est censé étre prtgsariles IRB, puisqu'il viole le principe du
consentement éclairé. Cela n'a pas empéché la sgumlDevah Pager de mener sa recherche.
Pager a réalisé sa thése sur les discriminatidesnbauche (2002). Elle montre que les Noirs et les
anciens détenus ont une probabilité plus faiblerel’éecrutés (35 % de taux de rappel pour les
Blancs sans casier, 5 % pour les Noirs avec ca8er) protocole empirique consiste a répondre a
des petites annonces en envoyant des comédierss etoblancs avec des faux curriculum vitee



identiques et de mesurer le taux de rappel paetegloyeurs aprés entretien (Pager 2003). Un
protocole similaire avait été utilisé par I'éconstai John Yinger (voir une revue de ces méthodes
dans Ross et Yinger 2006). Le travail de Pagegéai&in récompensé. Elle a obtenu le prix de la
meilleure thése de I'’American Sociological Assdomten 2003, son article dansAtherican
Journal of Sociology2003) a été republié dans huit anthologies etalté recrutée a Princeton. Or,
selon Katz (2007), une recherche similaire a &é€gu@e par un IRB dans une université de la cbte
est, en raison de I'absence de consentement édkile part des employeurs. Les travaux de Pager
montrent I'intérét heuristique que revét 'usagdalFomperie en sciences sociales.
Lestestingsreprésentent I'aboutissement de la logique depesim dans les sciences sociales : les
enquétés ne savent méme pas qu'ils participeneaeacherche et toutes les précautions sont prises
pour quils ne se rendent pas compte que la rebhevise a les dénoncer. Les expériences de
psychologie sociale ou les enquétés savent qu'itscient a une recherche mais ne savent pas
guels en sont les buts réels peuvent étre faseisattquand la dissimulation des problématiques de
recherche porte sur des échantillons interchangeald risque parait négligeable pour les sujets.
Cependant, quand la dissimulation a pour objetinidisidus qui peuvent se reconnaitre dans les
travaux publiés, a fortiori quand ces sujets né pas anonymes, le cas est plus problématique. La
récente controverse autour de I'article sur I'&@nwictoria Thérame (Naudier 2006 ; Weber 2008)
donne a voir le sentiment de trahison et d’explioitaque peuvent ressentir les enquétés qui ont eu
I'impression que la problématique du travail audlsebnt coopéré de bonne foi ne leur avait pas été
pleinement expliquée. Les chercheurs qui font deetiens savent qu'il faut parfois déguiser leur
problématique, en omettre certains aspects (cruc@ax obtenir le consentement et la coopération
des enquétés, y compris quand ces derniers somymés. La frontiere entre savoir-faire et
manipulation peut étre ténue. Recourir a des prasiqiéloyales risque d'affecter la réputation de la
recherche. Dans cette perspective, I'objet dedalaion éthique est de s’assurer de la pérennité de
la recherche — pérennité de sa légitimité et denses financements.

La spécificité de I'ethnographie : comment réguegriori?

L'un des aspects les plus controversés de I'évialuaix-antepar les IRB est son inadéquation avec
le travail ethnographique. Les ethnographes ne g#usérieusement décrire leur protocole de
recherche en faisant une évaluation des risques@ueci comporte pour les enquétés, puisque le
travail de terrain implique, dans une large mesdeene pas savoir de quoi sera fait le terrain. Les
relations personnelles qui se nouent un peu audadss rencontres et des affinités se prétent mal
aux formulaires de consentement éclairé. Cependaatd les recherches portent sur les questions
de déviance, les dilemmes éthiques sont plus ilfficd résoudre, comme lillustre le cas de la
recherche de Sudhir Venkatesh.

Entre 1989 et 1996, Sudhir Venkatesh, alors éttidiarthése a I'Université de Chicago, a mené une
ethnographie des Robert Taylor Homes, I'un des glasds complexes de logements sociaux des
Etats-Unis, peuplés & 96 % par des Noirs vivans sewseuil de pauvreté. Il a publié deux livres
universitaires American Projecet Off the BookgVenkatesh 2002 2006), qui ont respectivement
recu un prix de 'American Sociological Associatienle C. W. Mills Award. En 2008, Venkatesh
publie un livre autobiographiqgu&ang Leader for a Daysur son expérience auprés du gang des
Robert Taylor Homes, les « Black Kings ». Venkatesiit rendre compte des relations personnelles
gu’il a entretenues avec les différents protagesisiu ghetto, de Ms. Bailey, présidente de
I'association des locataires, a J. T., le chef Blegk Kings, qui supervise le trafic de crack. I
explique la difficulté de I'ethnographe, qui comdttrson succés professionndufior Fellow a
Harvard, professeur a Columbia) « sur le dos »edeenquétés, des Noirs pauvres dont le quartier
sera bientét détruit. Dans un article méthodologjddenkatesh (20@2 avait dévoilé I'un de ses
dilemmes éthiques : alors qu'il avait accepté amiver parmi les étudiants de I'Université de
Chicago des clients pour le garagiste clandests Riebert Taylor Homes, il avait refusé d'en
ramener pour les prostituées locales. Ses intedaczitn’avaient ni compris ni apprécié cette
réticence, ne voyant pas ce qu’il y avait de moiable dans la prostitution, et lui avait fait
vertement savoir, révélant ainsi le différentiebmbréciation morale de la prostitution entre le
mainstrearret le ghetto.

10



Dans Gang Leader for a DayVenkatesh montre que les questions éthiques depsaées de
maniere plus pressante. Il explique qu’il a prist g tabassage collectif d’'un conjoint violent et
qu'il a assisté aux préparatifs d’dnive-by shooting", ce qui I'a obligé a consulter un avocat pour
se prémunir contre des actions en justice. L'ethaquigie recéle une part d’imprévisible qui pose un
probleme pour la régulation éthique a priori. Pamguee la régulation a priori leur semble
insatisfaisante, Mitchell Duneier (1999) et Nicdarwell (2007) recommandent aux ethnographes
de faire valider par les enquétés les citationsleui sont attribuées et de ne pas anonymer les
interviewé8". L'idée est double : il s'agit d’'une part de respaiiliser les chercheurs, qui ne
pourront pas se réfugier derriere 'anonymat desleenquétés pour évacuer certaines questions
éthiques et, d’autre part, de permettre la réplinatles enquétes afin de réduire le déficit de
Iégitimité épistémologique du travail de terrairesCpositions ne font pas I'unanimité, comme le
montre la typologie de la perception des IRB dassstiences sociales américaines.

Une typologie de la perception des IRB dans les snices sociales américaines

On peut distinguer trois positions dans la communhalgs sciences sociales américaines sur la
question des IRB.

 La position « critique » dénonce I'émergence d'eeasure au nom de I'éthique, son caractére
arbitraire, I'aseptisation des sciences socialdéa etenace qui pése sur les méthodes qualitatives e
général et I'ethnographie en particulier. Parmiagsurs, le criminologue canadien Kevin Haggerty
(2004), le sociologue de UCLA (University of Califiia, Los Angeles) et auteur &eductions of
Crime Jack Katz (1988, 2006, 2007), I'anthropologue 'dailersité de Chicago Richard Shweder
(2006), le juriste Malcolm Feeley (2087200), I'anthropologue de Princeton Rena Lederman
(2006) et l'auteur deOutsiders Howard Becker (1963, 2004). Haggerty, Lederman~etley
notamment défendent la these mhission creepselon laquelle les IRB suivent la voie de toute
bureaucratie de réglementation, c’est-a-dire desd¥e bien au-dela de son mandat initial. Selon
Katz (2006), le principal objectif des administoats des centres de recherche est de désengager leur
responsabilité plutdt que de garantir I'éthique lderecherche. La position critique est la plus
couramment défendue dans la littérature sur les IRB

 La position « réaliste » est principalement défengdar la sociologue Laura Stark (2006, 2007).
Stark a récemment soutenu une thése a PrincetolesURB. Les réalistes considérent que la
régulation éthique est nécessaire, inévitable raldment peu contraignante et que la position
« critique » est déplacée et contre-productiverkkStatime que les chercheurs en sciences sociles n
sont pas des victimes, qu’ils ne gagnent rien arjause faire peur et qu'ils devraient plutot inurest
les IRB de fagon a sécuriser leurs intéréts. PatrepStark (2007) se montre « peu enthousiaste »
devant la proposition des maximalistes de pratignerrégulation éthiquex-post

« La position « maximaliste » est soutenue par ldotmgue Charles Bosk et le chercheur en
bioéthigue Raymond De Vries. Pour les maximalideeségulation ne doit pas se faire a priori sur
des projets de recherche, mais a posteriori suréladtats de ces recherches, c'est-a-dire sur les
publications. Pour Bosk et De Vries (2004), le déha I'encadrement éthique de la recherche ne
peut progresser tant que l'activité des IRB ne spm prospective, sans suiviv@nitoring de la
recherche une fois le protocole apprdtiVéCette question n’est pas nouvelle (Christakis8)98
elle a fait I'objet d’'une recommandation dans lgp@rt Bell. La position maximaliste part du constat
que les problémes éthiques graves proviennentue spuvent du non respect par les équipes de
recherche du protocole approuvé par I'lRB. Les malistes ne sont cependant pas des optimistes
béats : pour Bosk (2004) et De Vries (2004), I'ades conséquences de la bureaucratisation de la
régulation éthique est que la plupart des chershéeirsciences sociales consacrent plus de temps a
régler des problemes de procédure, plutdt qu'aéckit ensemble aux problemes éthiques
fondamentaux qui se posent au cours de la recherche
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Il convient de préciser qu'il est difficile de tneer des régularités évidentes dans I'adhésion aux
positions critique, réaliste ou maximaliste. De raéihfaudrait réaliser un sondage pour connaitre
I'influence relative des différentes positions.

Pour conclure, on peut esquisser deux débats ia gestproblématiques de la régulation éthique. Le
premier débat porte sur la dépendance relativemamielle des chercheurs francais a I'égard de
certains modes de financement. Aujourd’hui, les redsitde recherche européens, qui représentent
une part croissante du budget de la recherche, atenpaes exigences accrues en matiéere éthique,
lesquelles sont inexistantes dans les financemeati®naux non fléchés. La conjugaison des
financements européens avec l'internationalisadies équipes de recherche peut laisser penser que
de plus en plus de chercheurs francais vont étenésna expliciter leur positionnement éthique. En
surplomb de cette question se pose le débat deiiamie scientifique de la recherche. D'un c6té,
de nombreux chercheurs estiment que I'autonomielabgsle la définition de I'agenda scientifique
est une condition sine qua non de la science. BEnts termes, la question de la liberté du
chercheur est de nature épistémologique : on né g faire de la science quand on est sous
contrdle. D'un autre c6té, la science colte chéesoin de financements, et les financeurs estiment
que leur contribution leur donne un droit de regaidimal, ne serait-ce que pour se protéger d'un
scandale potentiel. Dans un contexte de remis@@seades financements publics automatiques et de
compeétition croissante sur les appels d'offre, pogition a la régulation éthique au nom de la tiber
scientifique pourrait se traduire par une margsadion professionnelle — I'éthique de la recherche
n'étant qu’un des critéres normalisés de scieittifijgarmi d’autres dans les contrats de recherche.

Le second débat porte sur le rapport des chercders travail de terrain. Tous les sociologues qu
écrivent contre les IRB affirment en préambule &xérémement préoccupés par les questions
éthiques et par la protection des enquétés. llane dependant pas esquiver la question que pose
Stark : « les régulations sur les sujets humainames énervent-elles pas pour des raisons moins
nobles que la défense de la liberté de la rechérchd2007 : 785). Peu de chercheurs sont
enthousiastes a l'idée de devoir passer par ume éareaucratique supplémentaire pour pouvoir
mener leur enquéte de terrain. La plupart des Eapgies sont probablement réticents a ce que des
pairs ou des évaluateurs extérieurs se penchentlawuisine » du terrain : les enregistremesets, |
notes brutes, tout ce qui n'a pas été poli et elinbe@lir publication. Dans cette optique, et c’&st |
sens de la remarque de Stark, I'hostilité a laledgun éthique est forcément suspecte : elle indique
gue les chercheurs en sciences sociales ont queigge a cacher.

Enfin, au-dela des principes normatifs ou des duestde bonne volonté, la communauté
scientifiqgue pourrait appréhender la question seloa approche stratégique. La régulation éthique
n‘a pas pour unique fin de soulager la conscieneg gbciologues ; c’est aussi un moyen de
renforcer la légitimité de la profession. D'un cbt#és sciences sociales se doivent d'étre
performantes en termes de résultats pour justiieteur utilité et donc de leurs financements. De
l'autre, les sciences sociales ont nécessité d’alas méthodes que la population juge acceptables :
les sociologues travaillent sur des étres humdinstebesoin de leur coopération. Si les sociolegue
développent la réputation d'utiliser des méthodes ryisent aux sujets, ces derniers n'ont plus
aucune raison de coopérer. La légitimité des fins, se mesure en termes de pertinence de la
connaissance produite, peut s’opposer a la légitides moyens, qui renvoie aux méthodes utilisées
par les sociologues et se mesure en termes déititédit de réputation. La régulation éthique sert
protéger les sociologues d’eux-mémes et a créstiileur profession, en s’assurant du concours et
de la coopération des sujets ; mais une régulatogmsévere risque d’empécher les sociologues de
développer des méthodes innovantes et suscepdiblpsoduire des résultats pertinents. En somme,
le débat sur la régulation éthique n’est pas deisavcelle-ci est opportune ou non, mais de séali

un double arbitrage : (1) un arbitrage sur I'ampléerla régulation, entre pertinence (la Iégitimité
des fins) et crédibilité (la légitimité des moyens) (2) un arbitrage sur la mise en ceuvre de cett
régulation.ex-anteou ex-post
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i. http://www.afs-socio.fr/formCharte.htmBignalons également I'article de Daniel Céfaio@0dont
nous avons eu connaissance trop tard pour l'intégoet article.

ii. Cependant, le dernier rapport du Comité d'atkieen sciences sociales du CNRS (2007) indique que
« ce dispositif n'a guére été appliqué » parce | gefitrainerait « une lourdeur et une contrainte
excessives », la loi n'étant pas adaptée aux relsbsrde sciences sociales qui ne présentent « aucun
risque sérieux prévisible ».

iii. La récente charte de I'AFS prévoit la créatifnn « Conseil de déontologie » au plan nationalos
local.

iv. Sur l'accés aux données quantitatives dansptas développés, voir Silberman (1999). Les lois
encadrant la collecte, I'archivage, l'usage etrems$mission des données a caractére personnetéont é
promulguées dans les démocraties occidentales tad pas années 1970. La loi « Informatique et
Libertés » adoptée en France en 1978 a ouvertelaaax données pour des finalités administratives o
méme de gestion par les opérateurs économiques,noaide recherche. Le caractére restrictif de&ac
aux données quantitatives en France contrastelaw#tiation américaine, ou Freedom of Information
Actde 1966 consacre le droit a I'information commed@ateur de la démocratie. La directive européenne
95/46/CE relative a la protection des données pedtes et a la libre circulation de ces données a
expressément introduit les finalités de recherdiestatistique et d’histoire. Appliquée en 199& ala

été transposée en France qu’en 2004 (loi du 62414 relative a la protection des personnes phgsiqu
I'égard des traitements de données a caractéremas.

v. Traduction de « United States Public Health Bess».

vi. Le nombre exact de participants n’est pas ctaéton D. C. Hine, W. C. Hine et S. Harrold (2Q00y

a 431 malades et 191 bien portants ; selon R. se8ar (2004), il y avait 410 malades (et un nombre
inconnu de bien portants). La connaissance précisembre exact n’est pas cruciale pour 'argument.
vii. Le scandale de Willowbrook a connu un retesgiment particulier parce qu'il a été alimenté pes d
détails scabreux : avant de leur injecter directgrtevirus, les médecins ont donné a manger afanen
des extraits d’excréments d’humains malades dedtiie.

viii. Le serment d’Hippocrate etlfitroduction a I'étude de la médecine expérimentieClaude Bernard
(1865) interdisent explicitement au médecin de meles expériences nuisibles aux patients, quelnqu’e
soit le bénéfice escompté pour le plus grand nombre

ix. Dans I'expérience initiale, les sujets (lesisreobayes) étaient tous des hommes ; quand I'exqmér

a été répliquée avec des femmes, les résultatst@stmilaires ou avec des taux d’obéissance dvgs

X. Voir notamment la préface d’Erving Goffman da&sylumg1961).

xi. Il s’agit d’une traduction de « Department oé#idth, Education and Welfare », devenu Departmént o
Health and Human Services en 1981, a la suite dtentative de Ronald Reagan de supprimer le
ministére de I'Education.

xii. Le sénateur Edward Kennedy avait réuni en 188 commission d’enquéte et, a la suite des
auditions, introduit un projet de loi visant a @ger les sujets humains impliqués dans toutes les
recherches financées par le gouvernement fédénal.adence indépendante devait en avoir la chagge. L
projet de loi n'avait toutefois pas recueilli ssfimment de soutiens et E. Kennedy s’est replidesur
régles en cours d’élaboration au ministére de f@éSat des Affaires sociales. Ce faisant, le nénésh’a

pas eu le temps de recueillir les contributionssigices autres que le Service de santé publifrapif
1979, 1982).

xiii. Traduction de « National Commission for theofection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research ».

xiv. Le rapport tire son nom du centre de conféeede la Smithsonian Institution a Washington ou les
onze membres de la commission finalisent leur xéfte

xv. Traduction de « Committee of Concern about FRBctices ».

xvi. Traduction de « National Bioethics Advisory i@mission ».

xvii. Cette décentralisation complique égalememindlyse du travail des IRB: dans un systeme
décentralisé, les travaux qualitatifs encoureridgue de lister des anecdotes trop spécifiqueabis
caricaturales (De Vries et Forsberg 2002), tandeslgs travaux quantitatifs agréegent des donnéesgss

de contextes locaux qui ont chacun leurs logiqee®dctionnement propres.

xviii. « Tout IRB doit comprendre au moins cinq ntees, venus d’horizons différents, afin de
promouvoir un examen complet et adapté des activité recherche conduites couramment dans
I'institution de recherche. L'IRB devra avoir legalités requises en termes d’expérience, d'expeetis
de diversité (rapport hommes femmes, diversitéatacet culturelle, appréciation des enjeux des
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différentes communautés) de facon a ce que segitors$ avis en matiére de protection des droits de
sujets humains soient respectés » (arrété 45CFR46).

XiX. Les études décrivent également une surreptasam des hommes blancs dans les IRB, ainsi gse de
universitaires (Hayes, Hayes et Dykstra 1995).

xx. On peut consulter Bourmeau (1988) et Park (R@@fir réfléchir sur les rapports entre sociologie
(qualitative) et journaliste. Robert E. Park coraiele sociologue « comme une sorte de super-report
semblable a ceux qui écrivent ddfmtune(sic) » (Park 2008 : 38).

xxi. L'introduction a la psychologie sociale en dae francaise s'intitule par exempRetit traité de
manipulation a l'usage des honnétes gglmile et Beauvois 1987).

xxii. Un drive-by shootingconsiste a mitrailler sa victime en passant enumia c6té d'elle puis a
prendre la fuite. Cette méthode implique un risgleaeé de dommages collatéraux.

xxiii. Sur les questions éthiques relatives a ltayraat, voir Weber (2008).

xxiv. Les IRB délivrent une approbation valable sue durée déterminée. Dans le cas ou la recherche
doit étre prolongée, le chercheur doit demanderexension de I'approbation, nécessitant un exaseen
la recherche en cours.
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