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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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Cette question peut-elle être débattue ouvertement et honnêtement lors d’une 
U«XQLRQ�DYHF�OHV�UHSU«VHQWDQWV�GH�OD�FRPPXQDXW«�HW�OHV�D°Q«Vb"�([LVWH�W�LO�XQ�FRPLW«�
d’éthique local ou faut-il en créer un pour discuter et donner des conseils sur ces 
TXHVWLRQV�¢�OD�OXPLªUH�GHV�U«DOLW«V�ORFDOHV�HW�GHV�YDOHXUV�HW�QRUPHV�FXOWXUHOOHVb"�

3DUb �� 6DGDI� 6KDOOZDQL��'HSDUWPHQW�RI� $SSOLHG�3V\FKRORJ\�	�+XPDQ�'HYHORSPHQW��
2QWDULR�ΖQVWLWXWH�IRU�6WXGLHV�LQ�(GXFDWLRQ��8QLYHUVLW«�GH�7RURQWR�

�WXGH� GH� FDV� �b �� )DFLOLWHU� OHV� DYDQWDJHV� SURVSHFWLIV� ORUVTXȇXQ�
SDUWLFLSDQW�VRX΍UH�GȇXQH�PDODGLH�G«J«Q«UDWLYH�HW�QH�SHXW�GRQQHU�VRQ�
consentement.

+LVWRULTXH�HW�FRQWH[WHb�

7UªV�VRXYHQW��XQ�HQIDQW�VRX΍UDQW�GȇXQH�JUDYH�D΍HFWLRQ�QHXURG«J«Q«UDWLYH�ȴJ«H�RX�
«YROXWLYH�QH�SHXW�GRQQHU�VRQ�FRQVHQWHPHQW�H[SOLFLWH�¢�OD�UHFKHUFKH��/ȇ¤JH�GH�OȇHQIDQW�
et la gravité de son état neurologique évolutif peuvent rendre le consentement 
LPSRVVLEOH�� /HV� D΍HFWLRQV� QHXURG«J«Q«UDWLYHV� VRQW� H[WU¬PHPHQW� UDUHV�� HOOHV� VRQW�
encore souvent très mal comprises et nécessitent une gestion par un centre de soins 
tertiaire ou quaternaire capable de poser un diagnostic adapté et de gérer la situation 
ultérieurement. Cette gestion est souvent très complexe et touche aux frontières de 
la compréhension. 

Les professionnels de la santé impliqués dans la gestion de ces enfants sont confrontés 
¢�XQ�GLOHPPHb �� DFFHSWHU� OH� VWDWX�TXR�RX� VȇH΍RUFHU�GȇDSSRUWHU�XQ� FKDQJHPHQW�TXL�
SURȴWHUD�� ¢� OȇDYHQLU�� DX[� DXWUHV� FDV� HQ� UHQIRU©DQW� OHV� FRQQDLVVDQFHV� TXH� OȇRQ� D� GH�
OȇD΍HFWLRQ�JU¤FH�DX[�UHFKHUFKHV�PHQ«HV��

'«ȴ�«WKLTXHb�

Il est fondamental de mettre au point une base de connaissances concernant les 
FDXVHV�HW� OD�SDWKRORJLH� FOLQLTXH�«YROXWLYH�GHV�«WDWV�G«J«Q«UDWLIV�DȴQ�GH� IDFLOLWHU� OD�
gestion de ces cas dans l’avenir. 

/H�G«ȴ�«WKLTXH�FRQVLVWH�¢�VDYRLU�VLb�

a) Une telle démarche doit vraiment être entreprise étant donné que la gestion 
P«GLFDOH�HVW�XQ�G«ȴ�HQ�VRL��VDQV�DYRLU�¢�MRXHU�FH�U¶OH�VXSSO«PHQWDLUH�

b) Il faut tempérer les attentes, quoique compréhensibles, par la réalité que ces 
découvertes, si elles se produisent généralement de façon fortuite, imposent 
néanmoins d’importants investissements en temps et un vaste travail de fond.

c) Les réponses, quelles qu’elles soient, joueront généralement un rôle très limité, 
voire inexistant, pour l’enfant concerné.

d) Il faut continuer la recherche lorsque le consentement de l’enfant n’a pas été et 
ne peut être obtenu.

&KRL[�RS«U«Vb�

• Limiter les investigations aux nécessités cliniques et de recherche et s’il existe 
une possibilité d’obtenir des résultats sur la base d’une littérature empirique 
antérieure ou sur des preuves cliniques solides, plutôt que de mener une 
exploration pure. Autrement dit, la recherche doit reposer sur une solide 
MXVWLȴFDWLRQ�VFLHQWLȴTXH�RX�FOLQLTXH�

• 7HQLU�XQ�UHJLVWUH�P«GLFDO�PLQXWLHX[�SRUWDQW�VXU�GH�QRPEUHXVHV�DQQ«HV��LQFOXDQW�
la photographie et l’imagerie médicale.
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• 3U«OHYHU� VXɝVDPPHQW� Gȇ$'1�� DSUªV� DYRLU� REWHQX�XQ� FRQVHQWHPHQW� «FODLU«� HW�
signé, et le conserver pour des essais futurs, encore inconnus, de diagnostic. 
Envisager également des biopsies de la peau et des muscles pour permettre les 
cultures cellulaires.

• Obtenir le plein consentement des parents ou tuteurs de l’enfant pour discuter 
des cas et les présenter lors de réunions régionales, nationales et internationales 
pertinentes.

• 0¬PH� VL� OH� FRQVHQWHPHQW� HVW� LPSRVVLEOH�� H[SOLTXHU� ¢� OȇHQIDQW�� ¢� OȇDLGH� GH�
méthodes appropriées verbales, illustratives (dessins, photographies ou vidéos), 
dramatiques ou autres tous les aspects des soins qui lui sont prodigués, y compris 
les analyses et le stockage de son ADN ou d’autre matériel pour des essais futurs 
potentiels. Ceci, en présence des parents.

• Au cours de leur vie et par la suite, garder ces enfants dans vos propres mémoires 
et celles des autres cliniciens de façon à ce que leur contribution à la recherche 
soit reconnue et que leur humanité soit mise en valeur. Par exemple (à l’aide 
d’exemples de la vie réelle dans lesquels la décision a été prise par les parents de 
lever l’anonymat), si les parents donnent leur consentement, les enfants peuvent 
être utilisés dans des émissions de télévision nationalesxx, des photographies 
GHV�HQIDQWV�SHXYHQW�¬WUH�DɝFK«HV�GDQV�GHV�FDELQHWV�P«GLFDX[�RX�GHV�JDUGHV�
pédiatriques, un prix, une bourse d’études ou un organisme de bienfaisance peut 
porter leur nomxxi, les parents peuvent être inclus en tant que co-auteurs dans 
des résumés de conférence et le nom des enfants peut être citéxxii.

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

• Allez-vous tout simplement faire votre travail ou consacrer du temps 
supplémentaire, pendant des années, pour améliorer les connaissances au 
E«Q«ȴFH�GH�OȇDYHQLUb"�

• Demandez-vous ce qui vous motive. Agissez-vous de la sorte pour rendre service 
à l’enfant et à ses parents, aux futurs patients et à leurs familles, ou dans votre 
SURSUH�LQW«U¬Wb"�

• Comment allez-vous concilier la nécessité de trouver une réponse aux éventuelles 
DWWHQWHV�LUU«DOLVWHV�GH�OD�IDPLOOH�HQ�PDWLªUH�GH�G«ODLV�HW�TXH�VLJQLȴHUD�XQH�WHOOH�
U«SRQVH�HQ�U«DOLW«��SRXU�DXWDQW�TXȇHOOH�H[LVWHb"�

• Si l’état des enfants rend peu probable la possibilité d’obtenir un consentement, 
comment respecterez-vous les exigences d’information pour eux-mêmes et pour 
OHXUV�SDUHQWVb"

• Les intérêts des enfants doivent toujours être la priorité absolue et jamais ceux 
des familles ni les vôtres.

3DUb �� 'U� $QGUHZ� 1�� :LOOLDPV�� 9LUWXDO� $FDGHPLF� 8QLW�� &'&�� 1RUWKDPSWRQ� *HQHUDO�
+RVSLWDO��1RUWKDPSWRQ��11�b�%'��5R\DXPH�8QL�

xx KWWS���ZZZ�\RXWXEH�FRP�ZDWFK"Y \BZBOW'�8K4� &KLOGUHQ� LQ� 1HHG� $SSHDO� ������ SDU� 'DPH�
+HOHQ�0LUUHQ��FRQVXOW«�OH���bG«FHPEUH������
xxi KWWS���ZZZ�WKRPDVVIXQG�RUJ�XN�� FRQVXOW«� OH� ��b VHSWHPEUH� ������ 7KRPDVȇ� )XQG� GDQV� OH�
Northamptonshire, Royaume-Uni. Cet organisme dispense une musicothérapie dans les gardes 
pédiatriques et néonatales dans le Northamptonshire, mais aussi à domicile pour les enfants et 
les jeunes handicapés atteints d’une maladie ou d’un handicap limitant leur espérance de vie 
et qui, pour raisons médicales, ne leur permet pas de fréquenter l’école pendant de longues 
périodes. 
xxii $O]RXELGL�5���3ULFH�6���6PLWK�/���%DDV�)���HW�:LOOLDPV�$�1����������$�1HZ�6XEW\SH�RI�3RQWRFHUHEHOODU�
+\SRSODVLD��'HY�0HG�&KLOG�1HXURO���9ROXPH�����ΖVVXH�V���S�����
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