Le 21 septembre dernier, à l’Université de Victoria, en Colombie-Britannique, une soixantaine de personnes ont assisté à une conférence sur les règles d’éthique en matière de recherche en santé auprès des Peuples autochtones1. 
Pourquoi des règles spécifiques sont-elles nécessaires peut-on se demander? Par le passé, les chercheurs ont souvent considéré les peuples autochtones comme de simples réservoirs d’information auxquels ils ne devaient rien. Résultat : des travaux qui leur permettaient d’étoffer leur carrière scientifique, mais, qui, faute de suivi, n’apportaient aucun bénéfice aux Premières Nations ou, étaient menés sans leur consentement.

Par exemple, au début des années 1980, Ryk Ward,  un chercheur britannique, a prélevé des échantillons de sang auprès de plus de 800  membres de la nation Nuu-chah-nulth (Île de Vancouver) dans le cadre d’une étude génétique sur l’arthrite rhumatoïde qui touche particulièrement cette nation.

Les résultats de son travail n’ont pas été concluants, car ils n’ont pas permis d’identifier un marqueur génétique précis. Rien de bien grave jusque là, mais lorsque Rick Ward a quitté la Colombie-Britannique, il a emporté les échantillons de sang et s’en est servi par la suite pour en extraire l’ADN et publier des études anthropologiques et les a même prêtés à d’autres chercheurs. Ryk Ward  n’a jamais demandé l’autorisation aux personnes concernées et ne les a jamais tenues au courant de ses publications. Bien qu’il ait reconnu avoir fait une erreur, M. Ward a souligné que ces pratiques, étaient courantes et acceptables au sein de la communauté scientifique à l’époque. Ce n’est plus le cas, du moins au Canada.
Compréhension et respect
En effet, plusieurs organismes se sont dotés de règles d’éthique qui exigent notamment une transparence complète de la part du chercheur quant à ses objectifs, un respect de la culture de la communauté concernée, et un bénéfice clair pour ses membres. Par exemple, en mai 2007, les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC), qui financent de nombreux chercheurs, ont publié des lignes directrices pour la recherche en santé chez les peuples autochtones2. 
Le premier article de ce document donne le ton de façon très claire : « Le chercheur devrait comprendre et respecter la vision du monde des Autochtones, ainsi que les responsabilités à l'égard des peuples et des cultures qui découlent de l'accès privilégié à des savoirs traditionnels ou sacrés. » Voilà un principe qui ouvre la porte à un véritable respect de la culture autochtone, sous toutes ses formes, y compris celles qui ne relèvent pas de la science dite « moderne ». C’est cet aspect qu’a principalement souligné M. Richard Atleo (Umeek), chef héréditaire de la nation Ahousaht3. 
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« Les Occidentaux considèrent la science comme un moyen privilégié d’acquérir des connaissances. Pour les Premières Nations, acquérir des connaissances, passe, par exemple, par la quête de vision et l’observation millénaire de la nature. Nous avons encore beaucoup de travail à faire pour pouvoir travailler ensemble et partager de façon respectueuse nos visions si différentes de la réalité, mais c’est possible et nous devons persévérer, malgré les difficultés, a insisté Richard Atleo. 
Collaboration fructueuse

Les Premières nations veulent surmonter les problèmes de santé qui affectent leurs communautés, mais elles  tiennent à collaborer de façon active avec les chercheurs de façon à trouver des outils pertinents et efficaces. C’est dans ce cadre que la Inter Tribal Health Authority (ITHA)4 s’est dotée d’un protocole de recherche, ont expliqué Marilyn Van Bibber présidente du secrétariat de recherche de ITHA et Eunice Joe, coordonatrice de recherche. 
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Ce document, publié en 2005, est notamment basé sur quatre principes : respect, pertinence réciprocité et responsabilité. Les autres aspects du protocole touchent la propriété, le contrôle, l’accès et la possession des données de la recherche, ce qui ne laisse plus aucune place à l’utilisation d’informations ou d’échantillons biologiques sans le consentement éclairé de la communauté. 
Ce protocole a déjà eu des retombées bénéfiques, car une recherche sur les mères a risque d’alcoolisme a permis de mettre au point, grâce à l’implication de la communauté, un outil d’intervention qui se révèle efficace pour promouvoir les grossesses sans alcool, a expliqué Marilyn Van Bibber. « Cet outil  est un succès, car il est adapté aux besoins et à la culture des Premières nations. Il fait appel aux ressources de la mère et aux forces de la communauté en s’appuyant sur un système de mentorat. Il englobe l’aspect personnel, familial et communautaire, ainsi que les plans physique, émotionnel, spirituel et mental», a-t-elle précisé.
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Un pas dans la bonne direction
 « La grande majorité des erreurs éthiques sont attribuables non pas à de mauvaises intentions, mais plutôt à l’ignorance, a souligné Kelly Bannister, chercheure à l’université de Victoria et spécialiste des questions d’éthique en matière de recherche auprès des Autochtones5. Les lignes directrices des IRSC constituent un important pas en avant, et les chercheurs financés par ces instituts doivent maintenant les suivre. Cependant, leur mise en pratique demande un changement profond de perception et d’attitude qui ne se fera pas du jour au lendemain, a-t-elle poursuivi. Apprendre à connaître une communauté autochtone et établir un lien de confiance, demande du temps et de la patience. Il est important de se donner le droit à l’erreur dans ce processus et d’en tirer les meilleures leçons possibles.» 
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Par ailleurs, en ce qui concerne les échantillons de sang des Nuu-chah-nulth, l’université d’Oxford les a retournés en 2004. Ils sont conservés à l’université de Colombie-Britannique. Un comité d’éthique déterminera s’ils peuvent servir à d’autres études génétiques bénéfiques à cette communauté.
Une journée particulière

Au-delà de la complexité du sujet abordé au cours de cette journée, une atmosphère de respect et d’ouverture était présente. Ainsi, Mary Anne Thomas, une aînée de la nation Esquimalt, a ouvert la conférence en prononçant une prière dans sa langue, puis en anglais. Elle a ensuite entonné un chant traditionnel. La journée s’est terminée de la même façon, sur une note spirituelle, un aspect souvent absent dans le monde scientifique. 
Les histoires ancestrales évoquées avec charisme par Richard Atleo ont illustré de façon pertinente et inspirante la constante vigilance que demande la collaboration respectueuse entre des cultures différentes. 
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Les défis de la traduction
Dans un contexte où l’argent et le temps constituent « les nerfs » de la recherche, la mise en pratique des lignes directrices en matière d’éthique constituent un réel défi pour les chercheurs. Par exemple, la vulgarisation et la traduction des articles scientifiques afin qu’ils soient lus et commentés par des membres de la communauté demandent temps et argent.

Pierre Haddad, est Directeur de l’Équipe de recherche sur les médecines autochtones anti-diabétiques des IRSC6. Il n’était pas présent à la conférence de Victoria, mais nous l’avons contacté, car il mène depuis quelques années une étude de grande envergure sur les plantes anti-diabétiques utilisées par les Cris. Il décrit ainsi le processus qui permet de maintenir une communication claire et régulière avec la communauté auprès de laquelle il fait sa recherche. 
« Chaque laboratoire prépare un résumé du travail accompli durant le trimestre, il est vulgarisé par une consultante, traduit ensuite en Cri (deux dialectes : celui de la côte et celui de l’intérieur). Nous avons aussi mis en place un processus pour l’évaluation des articles scientifiques qui dure environ dix semaines : un résumé de l’article est rédigé par les chercheurs, il est vulgarisé par une consultante et traduit ensuite en Cri. Les aînés ont quatre semaines pour faire part de leurs commentaires. Les chercheurs incorporent ceux-ci et l’article peut enfin être soumis. »
Fin encadré
1. Cette conférence a été organisée par le Network Environments for Aboriginal Research British Columbia (NEAR BC),  de la région de l’Île de Vancouver. NEARBC a pour mission de favoriser les liens entre les chercheurs et les communautés autochtones de Colombie-Britannique.
2. On peut trouver le texte complet, en français, des Lignes directrices des IRSC sur l'éthique de la recherche en santé chez les peuples autochtones à l’adresse suivante : http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/29134.html. 
3. Premier Amérindien à obtenir un doctorat en Colombie-Britannique, M. Atleo a contribué de façon majeure à la recherche sur les Premières Nations et a enseigné dans plusieurs universités au Canada. 
4. L’ITHA gère les services de santé de 29 communautés autochtones (13 000 personnes) de l’île de Vancouver.
5. Kelly Bannister détient un doctorat en ethnobotanique et fait partie de l’Eco-Research Chair of Environmental Law and Policy (POLIS Project on Ecological Governance) de l’université de Victoria.
6. Pierre Haddad est professeur titulaire au Département de pharmacologie de l’Université de Montréal.
