
1

Centre for Children
and Young People

research, education, advocacy 

RECHERCHE ÉTHIQUE 
IMPLIQUANT DES ENFANTS
ETHICAL RESEARCH INVOLVING CHILDREN



115

L’un des principaux objectifs d’ERIC consiste à partager des récits, des 
expériences et des apprentissages sur les questions et problèmes éthiques 

qui façonnent la recherche impliquant des enfants et des jeunes. Des 
FKHUFKHXUV�RQW�UHODW«��GDQV�OHXUV�SURSUHV�PRWV��GHV�«WXGHV�GH�FDV�DȴQ�
GH�VXVFLWHU�FKH]�OHV�DXWUHV�XQH�U«ȵH[LRQ�FULWLTXH�VXU�TXHOTXHV�XQHV�GHV�

TXHVWLRQV�OHV�SOXV�GLɝFLOHV�HW�OHV�SOXV�FRQWHVW«HV�VXU�OH�SODQ�«WKLTXH�
TXȇLOV�DLHQW�UHQFRQWU«HV��&HV�«WXGHV�GH�FDV��WLU«HV�GH�GL«UHQWV�WH[WHV�

internationaux et de paradigmes de recherche variables, sont utilisées pour 
PHWWUH�HQ�«YLGHQFH�OHV�SURFHVVXV�¢�DSSOLTXHU�DȴQ�GH�G«YHORSSHU�OD�U«ȵH[LRQ�
éthique et d’améliorer la pratique éthique dans la recherche impliquant des 

enfants. Les chercheurs sont invités à utiliser leur propre expérience et les 
contextes dans lesquels ils travaillent comme grille de lecture.

115ÉTUDES DE CAS
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5«ȵH[LRQ�HW�TXHVWLRQQHPHQW�LQWURVSHFWLIVb�

• Quelles mesures faut-il prendre pour protéger les enfants contre tout préjudice 
GDQV�OH�FRQWH[WH�GȇXQH�HQTX¬WH�VXU�OD�YLROHQFHb"�

• Quels sont les avantages potentiels pour les enfants de leur participation à une 
HQTX¬WH�VXU�OD�YLROHQFHb"�

• &RPPHQW�G«WHUPLQHU�VL�XQH�HQTX¬WH�HVW�DGDSW«H�¢�XQ�¤JH�GRQQ«b"�)DXW�LO�WHQLU�
FRPSWH�GȇXQ�¤JH�PR\HQ�GȇLQLWLDWLRQ�VH[XHOOHb"

• 6L� OȇRQ�H[FOXDLW� OHV�SOXV� MHXQHV�� OHV� U«VXOWDWV�QH� VH�EDVHUDLHQW�TXH� VXU� OHV���b¢�
��b DQV� HW� IRXUQLUDLHQW� GHV� LQIRUPDWLRQV� VXU� OD� YLROHQFH�� OHV� VHUYLFHV� HW� OHV�
FLUFRQVWDQFHV�SU«F«GDQW�OȇHQTX¬WH�GH��������YRLUH���bDQV��4XHOOH�VHUDLW�OD�YDOHXU�
GȇXQH�WHOOH�HQTX¬WHb"�

• Quel risque comporterait le fait de NE PAS faire de recherche auprès des jeunes 
DGROHVFHQWVb"�4XHO�HVW�OH�ULVTXH�GH�OȇLQDFWLRQb"�'DYDQWDJH�GH�ȴOOHV�HW�GH�JDU©RQV�
SRXUUDLHQW�LOV�VRXULU�GH� WURXEOHV�PHQWDX[�HW�SK\VLTXHV�SDUFH�TXH�QRXV�QRXV�
sommes abstenus de demander aux enfants leur propre point de vue sur ces 
questions ou parce que nous avons réalisé une recherche qui décrit une situation 
IRUW�LPSU«FLVH�GH�OD�U«DOLW«b"

• Une politique claire relative aux enfants et à l’éthique peut-elle contribuer au 
G«EDW�UHODWLI�¢�OȇDG«TXDWLRQ�¢�Oȇ¤JHb"

3DUb��0DU\�&DWKHULQH�0DWHUQRZVND��81Ζ&()�2ɝFH�RI�5HVHDUFK�DW�ΖQQRFHQWL�

�WXGH� GH� FDV� �b �� '«FRXYHUWHV� IRUWXLWHV� U«DOLV«HV� DX� FRXUV� GȇXQH�
recherche en imagerie cérébrale

+LVWRULTXH�HW�FRQWH[WHb�

Les découvertes fortuites de lésions cérébrales sont des anomalies cérébrales, ne 
présentant aucun symptôme apparent, détectées chez des enfants et des adultes sains 
¢�OȇRFFDVLRQ�GH�OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�¢�GHV�«WXGHV�VFLHQWLȴTXHV�XWLOLVDQW�OHV�WHFKQLTXHV�GH�
OD�QHXURLPDJHULH�FRPPH�OD�U«VRQDQFH�PDJQ«WLTXH�VWUXFWXUHOOH��Ζ50��HW�IRQFWLRQQHOOH�
�Ζ50I��� OD� PDJQ«WRHQF«SKDORJUDSKLH� �0(*��� Oȇ«OHFWURHQF«SKDORJUDSKLH� �((*�(53��
et la spectroscopie proche infrarouge (NIRS). Ces découvertes fortuites de lésions 
cérébrales pourraient avoir une importance clinique étant donné leur potentiel 
GH�SURYRTXHU�GHV� V\PSW¶PHV�XOW«ULHXUV�RX�GȇLQȵXHQFHU� OHV�«YHQWXHOV� WUDLWHPHQWV��
7RXWHIRLV��OD�FRPPXQDXW«�VFLHQWLȴTXH�QH�GLVSRVH�SDV�HQFRUH�GȇXQH�HVWLPDWLRQ�SU«FLVH�
de leur incidence parce que leur signalement n’est pas systématique et qu’il n’existe 
aucun consensus quant à la publication de conclusions apparaissant mineures ou 
normales, dans l’intérêt des participants à la recherche. En outre, à l’heure actuelle, 
on constate une importante diversité de procédures dans les unités de recherche 
quant à l’engagement et à la protection des participants ainsi qu’à la détection et 
à la communication à ces derniers de résultats anormaux. La découverte fortuite 
de lésions cérébrales chez les enfants et les adolescents donnent lieu à plusieurs 
questions d’ordre éthique. 

'«ȴ�«WKLTXHb�

La présence de toute constatation clinique importante dans un contexte de recherche 
QRQ� FOLQLTXH� HVW� XQ� VXMHW� GH�SU«RFFXSDWLRQ�P«GLFDOH� HW� ELR«WKLTXH�� /ȇXQ�GHV�G«ȴV�
majeurs consiste à se poser la question de savoir s’il faut et comment traiter les 
participants chez qui une lésion cérébrale est détectée fortuitement. Par conséquent, 
la détection, l’importance et la gestion des découvertes fortuites de lésions 
cérébrales sont les clés du bien-être des participants à la recherche de même que 
GH�OȇLQW«JULW«�GHV�«WXGHV��7RXWHIRLV��RQ�QH�GLVSRVH�SDV�GH�VXɝVDPPHQW�GH�SUHXYHV�
incitant à la bonne réaction, à cause de l’absence d’études contrôlées et appropriées 
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portant sur les traitements et à cause de la disponibilité d’études de neuroimagerie 
ȃbSULQFLSDOHPHQW�OHV�Ζ50�HW�OHV�Ζ50Ibȃ�GHSXLV�VHXOHPHQW�GHX[�RX�WURLV�G«FHQQLHV��
nous privant de toute donnée sur le pronostic à long terme. Sur la base d’études 
menées au cours de la dernière décennie, l’incidence de ces découvertes fortuites 
YDULH�GH��b��¢���b��HW�SHXYHQW�¬WUH�FODVV«HV�FRPPH�Q«RSODVLTXHV��SDU�H[HPSOH��OHV�
tumeurs bénignes et malignes) ou non néoplasiques (p. ex. les kystes, les anomalies 
YDVFXODLUHV� VWUXFWXUHOOHV�� OȇDJ«Q«VLH� GX� FRUSV� FDOOHX[�� OHV� O«VLRQV� LQȵDPPDWRLUHV��
l’hydrocéphalie, les malformations, les hyperdensités de la substance blanche, les 
infarctus cérébraux silencieux, les microsaignements cérébraux, le stade précoce de 
la sclérose en plaques). Une fois les lésions découvertes fortuitement, les chercheurs 
doivent décider de l’acte à poser. Du point de vue du chercheur, la prise de conscience 
TXȇXQH�DQRPDOLH�H[LVWH�SHXW�FRQGXLUH�¢�XQH�LQWHUYHQWLRQ�YLVDQW�¢�PRGLȴHU�OHV�IDFWHXUV�
de risque. À cet égard, la première chose à faire consiste à établir les procédures 
GH� WUDLWHPHQW� GH� OD� O«VLRQ�� 3DU� H[HPSOH�� OHV� GL«UHQWHV� RSWLRQV�SHXYHQW� FRQVLVWHU�
à ne pas aiguiller le patient, à l’aiguiller vers un examen neurologique de routine, 
¢� GHPDQGHU� XQ� H[DPHQ� XUJHQW�� ¢� HHFWXHU� XQ� H[DPHQ� LPP«GLDW� HW�RX� ¢� RS«UHU�
XQ�VXLYL�XOW«ULHXU��7RXWHIRLV�� OȇXUJHQFH�GH� OD� U«I«UHQFH�HVW�GLɝFLOH�¢�H[DPLQHU� VDQV�
preuve tangible de l’existence et de la manière de traiter les lésions asymptomatiques 
découvertes fortuitement. L’absence ou le manque de procédures appropriées 
augmente la probabilité d’une imprudence potentielle si l’on attend la survenance 
d’un événement catastrophique, voire d’une action légale. Du point de vue du 
participant, la détection fortuite de lésions peut provoquer de l’anxiété liée à une 
DQRPDOLH�SRVVLEOH� Ȃ� TXL�� ¢� VRQ� WRXU�� SHXW� FRQVWLWXHU�XQ� IDX[�SRVLWLI�� HQWUD°QHU�GHV�
frais en cascade pour de nouvelles études et à la suite d’éventuelles complications, 
et des inquiétudes quant aux suites de l’absence de traitement. En conséquence, il 
est nécessaire, en second lieu, de décider comment communiquer les découvertes 
aux participants, en particulier s’il s’agit d’enfants ou d’adolescents, et de prendre en 
FRPSWH� OHV� OLPLWHV�GH� OD�FRQȴGHQWLDOLW«�VRXKDLW«H�SDU� OH�SDUWLFLSDQW��SDU�H[HPSOH�¢�
l’égard des parents et des dispensateurs de soins primaires.

([HPSOHV�HW�FKRL[�RS«U«Vb�

'DQV�XQH�«WXGH�U«FHQWH��Oȇ«TXLSH�GH�.XPUD��������D�G«FRXYHUW�IRUWXLWHPHQW�GHV�O«VLRQV�
F«U«EUDOHV�FKH]�KXLW�HQIDQWV�HW�DGROHVFHQWV�VDLQV�VXU���b�����b���D\DQW�SDUWLFLS«�¢�XQH�
UHFKHUFKH�Ζ50�GDQV�OHXU�FHQWUH��7RXV�OHV�FDV�LGHQWLȴ«V�RQW�«W«�FRPPXQLTX«V�¢�OȇHQIDQW�
ou à l’adolescent, à ses parents et au médecin dispensateur de soins primaires. Dans 
WURLV� FDV�� OH� QHXURUDGLRORJXH� FOLQLTXH� D� VXJJ«U«� OD� U«I«UHQFHb �� �D�� GDQV� OH� SUHPLHU�
FDV� �K\SHUVLJQDO� DX� VHLQ� GH� OȇK«PLVSKªUH� F«U«EHOOHX[� JDXFKH��� XQH� Ζ50� DYHF� DJHQW�
de contraste a été recommandée. Après une analyse de suivi, le neuroradiologue 
HW�OH�QHXURORJXH�RQW�FRQFOX�TXH�OD�O«VLRQ�«WDLW�QRQ�VS«FLȴTXHb���E��GDQV�OH�GHX[LªPH�
cas (accroissement du signal au sein de la substance blanche pariétale droite), le 
QHXURUDGLRORJXH�D�«YDOX«�TXH�OH�U«VXOWDW�«WDLW�SHXW�¬WUH�QRQ�VS«FLȴTXH�RX�VHFRQGDLUH�
¢�GHV�PLJUDLQHV��¢�OD�PDODGLH�GH�/\PH��¢�XQH�U«DFWLRQ�¢�XQ�SURFHVVXV�LQȵDPPDWRLUH�
RX�LQIHFWLHX[�HW�RX�¢�XQH�G«P\«OLQLVDWLRQ��$SUªV�XQH�«WXGH�GH�VXLYL�GH�GHX[�DQV��OH�
résultat était inchangé, ce qui a permis d’estimer que l’anomalie était cliniquement 
QRQ�VLJQLȴFDWLYHb �� �F��GDQV� OH� WURLVLªPH�FDV� �YLGHV�GH�ȵX[� LPSRUWDQWV�GDQV� OD�JODQGH�
pinéale potentiellement associés à une malformation vasculaire), le participant a été 
réévalué avec un protocole alternatif de neuroimagerie qui n’a montré aucun signal 
ni anomalie anatomique. Les résultats enregistrés précédemment ont été considérés 
FRPPH�XQ�DUWHIDFW� WHFKQLTXH��'DQV� OHV� FLQT�DXWUHV� FDV�� OHV� U«VXOWDWV�QH� MXVWLȴDLHQW�
pas d’autre référence après les interventions d’un neuroradiologue et d’un neurologue 
pédiatrique qui les ont considérés comme des variantes normales d’événements 
anatomiques.

5«ȵH[LRQ�HW�TXHVWLRQQHPHQW�LQWURVSHFWLIVb�

La note d’orientation relative aux questions éthiques liées à la participation d’enfants 
sains comme volontaires à la recherche en imagerie cérébrale vient d’être publiée. 
De nombreux chercheurs dans le domaine de la neuro-éthique ont soulevé des 
questions qui approfondissent l’approche des découvertes fortuites de lésions au 
cours d’une recherche sur le cerveau. Voici un résumé des principaux éléments à 
SUHQGUH�HQ�FRQVLG«UDWLRQb��
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• /HV� YRORQWDLUHV� �SDUHQWV� HW� HQIDQWV�� HQJDJ«V� GDQV� GHV� «WXGHV� VFLHQWLȴTXHV�
utilisant les technologies d’imagerie cérébrale doivent recevoir des informations 
précises sur l’éventualité et sur les conséquences de la découverte fortuite de 
lésions, dans le cadre du processus de consentement éclairé. Plus précisément, 
ils doivent être informés de la manière dont les découvertes seront traitées 
et sur les limitations de chaque technique de neuroimagerie. Les parents et 
les participants doivent être interrogés sur leurs préférences de divulgation 
et doivent avoir le choix de ne pas être informés des découvertes fortuites de 
lésions à l’exception des références urgentes et immédiates (suivi). 

• Les chercheurs doivent envisager la possibilité de découvertes fortuites de 
lésions cérébrales lors de la conception des études et de la création des équipes 
de recherche (renforcement des capacités pour étudiants diplômés et pour 
les chercheurs postdoctoraux et accès à la consultation de neuroradiologie 
et neurologie pédiatrique pour les chercheurs et, pour les participants, aux 
références éventuelles et aux interventions de suivi).

• Les centres de recherche et les comités d’éthique doivent collaborer 
pour construire des approches éthiques visant à un traitement et à une 
communication adéquats des découvertes fortuites de lésions cérébrales aux 
SDUWLFLSDQWV��&HW�HRUW�GRLW�«JDOHPHQW�SRUWHU�VXU� OȇDUFKLYDJH�GHV�G«FRXYHUWHV�
fortuites et sur l’adoption de directives pour gérer les variables de l’activation 
neurale. 
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