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Introduction

Les Premieres Nations doivent protéger toute informa-
tion concernant leurs populations, culture et savoir
traditionnel, ainsi que les renseignements obtenus lors
de recherches. Les principes de propriété, de contrdle,
d’acces et de possession (PCAP) permettent aux Pre-
mieres Nations d’étre autonome dans les recherches

a leur sujet. C’est un moyen de choisir les recherches
qui seront menées, de déterminer les fins auxquelles
les renseignements et les données sont utilisés, ou
I’information est physiquement sauvegardée et qui
peut y avoir acces. Le document suivant a été approu-
vé par le Comité de gouvernance sur I’information des
Premieres Nations (CGIPN) et par I’Enquéte régio-
nale longitudinale sur la santé des Premiéres Nations
(ERS).

Selon la vision du monde des Premieres Nations,
I’Enquéte régionale sur la santé des Premieres Na-
tions, ses méthodes et les principes de PCAP

« émanent de la population ». Dans le contexte de la
gestion d’information et de données, le cadre cul-
turel de ce projet, qui est profondément ancré dans la
notion d’autodétermination, est le fondement duquel
plusieurs outils, théories, documents et mécanismes
ont émergé et ont été élaborés. Le succes des travaux
entrepris est directement attribuable et dépend du
soutien, de I’engagement et de la vigilance des com-
munautés des Premieres Nations, tant au niveau de

la population que des dirigeants. Sans ces efforts, on
n’aurait pu assister a un tel succes, ni aux principes
fondamentaux qui ont permis de contrer le statu quo
dans le domaine de la recherche, de la cueillette de
données, des fonds de données et de 1’administration.
Cette réflexion, ainsi que I’obligation d’en assurer
I’intégrité et la mise en ceuvre conforme, a été confiée
a un comité de direction régional, aujourd’hui le Co-
mité de gouvernance sur I’information des Premicres
Nations (CGIPN). L’entreprise, dont tout I’honneur
revient aux populations a eu un impact considérable
sur le statu quo. En tant que comité fiable, le CGIPN
doit s’assurer que I’ensemble des produits issus du tra-
vail des populations revient aux populations en toute
1égitimité, de maniere visible et fidele a ses objectifs
initiaux. Ainsi, toute référence par écrit a cette infor-
mation doit étre citée, en indiquant le nom du CGIPN,
qui est le détenteur autorisé de ce savoir. On doit
également obtenir le consentement du CGIPN, qui se

charge de vérifier I’authenticité et I’usage des princi-
pes et méthodes dans des documents produits par une
tierce partie.

La force et les enseignements des Premieres Nations,
ainsi que le soutien et I’encouragement des popula-
tions, ont permis de mener ce projet a terme. Le guide
suivant présente les principes de PCAP et tout ce
qu’ils englobent : contrdler la cueillette de données;
analyser, gérer et sauvegarder ces données. Il présente
également des modeles utiles, comme des politiques,
protocoles et stratégies, qui refletent les principes de
PCAP et qui ont été adoptés par les Premieres Nations
pour réglementer toutes les activités de recherche qui
ont une incidence sur les communautés et populations.
On y souligne également les éléments clés et les con-
cepts de PCAP, ainsi que les obstacles et les défis qui
se présentent a la mise en ceuvre.

Les principes de PCAP permettent de suivre une ap-
proche reflétant les Premieres Nations dans le cadre de
recherche et de gestion de données et d’information.
C’est un moyen d’accepter les recherches utiles et

de refuser les recherches pouvant étre nuisibles. Ils
permettent par ailleurs d’accroitre la pertinence de la
recherche. Les themes suivants abordés par le CPN
pourraient étre utiles aux personnes qui s’intéressent
aux principes de PCAP :

- Comprendre la recherche;
- L'abc de la surveillance medicale;

- Les rouages de la protection de la vie
privee;

- L'éthique de la recherche en
santé; et,

- Analyse et modeles d’éthique en
recherche.



Origine des principes de PCAP

En 1998, les principes de PCAP ont été désignés par
le comité directeur national' de I’Enquéte régionale
longitudinale sur la santé des Premieres Nations

et Inuits®> par I’acronyme « PCA ».? Les principes

de PCAP sont issus, a la naissance de I’ERS, d’un
intérét marqué pour la question de la propriété de
I’information des Premicres Nations. Ces principes
s’appliquent a toute recherche, initiative, information
et donnée sur les Premieres Nations.

L’ERS est une enquéte sur la santé des communautés
des Premieres Nations. C’est le seul projet nationale
de recherche au Canada entierement contrdlé par les
Premieres Nations.

Considérée comme étant « I’enquéte de premier choix
sur les Premieres Nations », I’ERS est aujourd’hui
tres reconnue par les Premieres Nations, leurs dirige-
ants, les cercles académiques,
le gouvernement et a 1I’échelle
internationale. L’ information
véhiculée par I’ERS est a la fois
scientifique et conforme sur le
plan culturel; I’enquéte a con-
tribué a la promotion efficace
de la santé, a la planification et
a I’élaboration de programmes.
Elle offre également aux dirige-
ants et aux décisionnaires la connaissance nécessaire
pour défendre les droits des Premieres Nations. Enfin,
I’ERS aide les communautés a prendre controle de
I’information au sujet de leur santé, tout en servant de
modele de gouvernance de I’information des Pre-
mieres Nations dans divers domaines de recherche, de
données et de gestion de I’'information.

Non seulement I’ERS est considérée comme étant
conforme aux principes de PCAP mais aussi comme
étant la premicres enquéte innovatrice et véhicule

des principes de PCAP émergeants, de protocoles de
partage de données, de méthodes de recherche et de
questionnaires dont le contenu est pertinent pour les
membres des Premieres Nations.* L’ERS favorise la
capacité de développement en renforcant la capacité
de gérer a long terme I’information et les données, au
niveau individuel mais aussi des organisations et com-
munautés des Premicres Nations. L’ERS a participé a
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I’affirmation des principes de PCAP :

Ces principes ont permis aux Premieres Nations de regagner leur
confiance dans les méthodes de recherche. Ils ont grandement innové
dans le domaine des protocoles de partage de données, de formation,
de recherche éthique, de méthodologies et de questionnaires adaptés
aux réalités culturelles. Plus significativement, ils ont fait avancer la
capacité individuelle et communautaire de développement, au niveau
local, régional et national (construction de nation). Non seulement
cette capacité s’est prouvée efficace dans la recherche pour I’enquéte,
mais elle a permis de faire émerger et de diffuser un savoir, ainsi que
d’influencer I’élaboration de politiques sanitaires et sociales.’

« Les origines de I’ERS sont ancrées dans
I’affirmation de 1’ autodétermination, de
I’autorégulation et de I’autonomie nationale des Pre-
mieres Nations. L’enquéte est fondée sur des valeurs
de confiance et de respect des Nations, communautés
et populations des Premicres Nations.»® Elle a permis
aux Premieres Nations de retrouver un sentiment de
fierté.

L'héritage de la recherche

Toute recherche implique le rassemblement,
I’organisation et I’interprétation d’information.
Chaque individu accomplit une forme de recherche
dans sa vie quotidienne. Par exemple, avant d’acheter
une voiture, I’individu s’informe sur le véhicule en
examinant ses caractéristiques, en comparant les prix,
en posant des questions a son sujet a la famille et

aux amis. La recherche nous permet de prendre des
décisions plus éclairées et de comprendre de maniere
générale le monde environnant.

Les principes de PCAP sous-entendent des recherches
menées a la maniere des Premieres Nations : pour

les Premieres Nations et par les Premieres Nations.
Avant d’examiner ces principes, il faut considérer
comment les recherches sur les Premieres Nations
étaient menées auparavant. Une bonne recherche a

le potentiel de faire émerger un nouveau savoir ou
d’approfondir ce que I’on connait. Elle peut aussi don-
ner lieu a2 un changement positif ou confirmer ce qui
fonctionne bien.



Les Premieres Nations ont recours a la recherche afin de :

* Avoir acces au financement de programmes et de
services;

¢ Evaluer la santé des communautés et 1’efficacité
des interventions dans le domaine de la santé;

* Elaborer des plans et des stratégies de
programmes et services communautaires;

e Faire pression aupres des autorités pour modifier
les politiques existantes ou créer des nouvelles
politiques;

e Préserver et faire renaitre les langues
traditionnelles;

¢ Documenter et conserver convenablement le
savoir sur les traditions et les cérémonies;

e Soutenir les revendications territoriales et les ac-
tions en justice pour la défense des droits autoch-
tones; et,

e Prévenir les projets de développement qui pour-
raient avoir un impact négatif sur 1’usage tradi-
tionnel du territoire et de I’environnement.

Dans le passé, les recherches menées avaient tendance
d’exclure les sujets mémes de I’étude. En général, un
chercheur de I’extérieur initiait le projet et la com-
munauté, ainsi que ses membres, assumaient tout
simplement le role de sujet. On consultait rarement les
communautés et elles n’avaient peu ou pas de con-
trole sur les méthodes de recherche. Le Rapport de la
Commission royale sur les peuples autochtones, vol. 3
(RCRP), souleve la question :

La recherche d’information est profondément politique.
Auparavant, on ne consultait pas les peuples autochtones
pour déterminer 1’information qui était rassemblée a leur
sujet, les individus qui la rassemblaient, 1’endroit ou elle
était conservée et qui pouvait y avoir acces. L’information
n’était pas forcément pertinente aux priorités et préoc-
cupations des peuples autochtones. Puisque les autorités
externes imposaient souvent ces cueillettes de données,
plusieurs domiciles y étaient réticents.’

La recherche sociale était un « instrument
d’oppression, d’impérialisme et de colonialisme.»®
Ces expériences négatives sont la cause de la méfiance
et de la réticence des peuples autochtones lorsqu’il
s’agit de participer a des recherches sociales. Les mé-
thodes de recherche étaient souvent irrespectueuses,
nuisibles et stigmatisantes pour les peuples autoch-

tones. Par exemple, les cérémonies culturelles étaient
mal interprétées, on fouillait les cimetieres sacrés pour
y déterrer des restes humains et des artéfacts culturels
et ensuite les exposer dans des musées. Les Premieres
Nations étaient représentées de maniere stéréotypée.

Plusieurs peuples autochtones estiment que « la recher-
che était unilatérale et les chercheurs s’adressent a une
communauté uniquement pour leur épanouissement
professionnel, pour des publications académiques ou
pour des raisons financiéres plutot que pour soutenir le
développement communautaire et améliorer 1’état de
santé et bien-étre de la population.»’ De plus, les peu-
ples autochtones considerent qu’ils ont fait 1’objet d’une
surabondance de recherches.

Depuis quelques années, les Premieres Nations
expriment certaines préoccupations au sujet de I’impact
négatif de recherches menées par des intervenants
externes :

* Les communautés ne participent pas de maniere
significative au processus de recherche;

e Les recherches sont peu bénéfiques pour les indi-
vidus et communautés (recherches non-pertinen-
tes, manque de compensation pour les participants
et aucune personne n’est embauchée au niveau
local);

* Les communautés n’ont pas la possibilité
d’accorder un consentement éclairé (elles ne sont
pas informées des risques potentiels pour la
santé et sécurité ou des impacts négatifs de la
recherche);

*  On fait pression pour qu’un projet soit soutenu
(p-ex. « la recherche est nécessaire pour votre popu-
lation, pouvez-vous vraiment la lui refuser ? »);

e Les communautés sont rarement propriétaires des
données et des conclusions de recherche (elles
n’ont aucun contrdle sur I’analyse, I’interprétation
et la divulgation, ni sur les personnes qui ont acces
aux données);

e Stigmatisation des communautés et des Premieres
Nations; et,

e Manque de respect envers la culture et les croy-
ances des Premieres Nations, mauvaise interpréta-
tion des pratiques et du savoir traditionnel.



Les principes de PCAP sont, en partie, la réponse poli-
tique a « I’histoire de mauvaise relations de recherche
entre les peuples autochtones et le Canada »,'° une
histoire de recherches colonialistes, oppressantes et
exploitantes. Cette réponse converge avec deux autres
facteurs historiques important :

1. Accroissement des capacités et de la participation
des Premieres Nations; et,

2. Dautodétermination comme valeur fondamentale
partagée.

Histoire de
mauvaises relations
de recherche

!"-).'ic.apacité de recherche’
et participation des
_Premieres Nations

Autodétermination
(valeur fondamentale)

Ces trois éléments ont donné lieu aux principes de
PCAP, qui ont résonné et traversé le pays comme un
signal de fumée. Ces principes ouvrent la voie a la
reconnaissance et a la mise en ceuvre des méthodes et
modeles de recherche propres aux Premieres Nations,
qui permettront de mener des études plus bénéfiques,
profitables et respectueuses.

Que sont les principes de PCAP ?

Les principes de PCAP font partie de la volonté
d’autodétermination et d’autorégulation des Premieres
Nations. Ils représentent le plan d’ensemble élaboré
par les Premieres Nations pour exprimer leur autono-
mie dans les recherches et la gestion d’information.
Les principes de PCAP s’appliquent a toutes les initia-
tives de recherche, de données et d’information qui
concernent les Premieres Nations et ils s’étendent a
tous les domaines de la recherche (dont le financement
et la révision), du contrdle, des statistiques, du savoir
culturel et ainsi de suite. Par conséquent, les Premicres
Nations peuvent choisir I’information recueillie, pour-
quoi, comment et par qui elle est recueillie, ainsi que
comment elle est utilisée et partagée.

L’ERS affirme que les principes de PCAP sont la meil-
leure expression des « autorités, structures et méthodes
nécessaires pour que les Premieres Nations affirment
leur autodétermination et autorégulation en ce qui con-
cerne leur savoir, information et données, individuelles
et collectives.»!! De plus, le rapport de I'ERS indique
que « le renforcement des capacités et le contrdle de la
recherche et de I’information sont explicitement liés a
la reconstruction des Nations, a la mise en place d’un
gouvernement autonome et a 1’affirmation du droit
d’autodétermination des Premiéres Nations.»'>

Les principes de PCAP sont un moyen de
participer a un environnement créé par
les Premieres Nations, favorisant la
recherche pertinente et sa mise en
ceuvre en respectant I'éthique.

Les principes de PCAP se définissent comme suit : '

Propriété : la notion concerne la relation des
Premieres Nations avec le savoir, les données et
I’information relatives a sa culture. Le principe affirme
qu’une communauté est propriétaire de 1’information
sur sa collectivité, tout comme un individu est proprié-
taire de ses renseignements personnels. Il se distingue
de la possession.

Controle : les Premieres Nations expriment par cette
notion le droit de maintenir et de reprendre le contrdle
de tous les aspects de leur vie et de leurs institutions,



comme la recherche, I’information et les données. Le
principe de contrdle atteste que les peuples, commu-
nautés et groupes représentants des Premieres Nations
conservent le droit de contrdler tous les aspects de la
recherche et des méthodes de gestion de 1’information
qui les concernent. Par exemple, les Premieres Nations
contrdlent ainsi toutes les étapes d’un projet de recher-
che, du début a la fin. Le principe s’étend aux ressourc-
es et au processus de révision, a 1’élaboration des plans
d’ensemble, a la gestion de données et ainsi de suite.

Acces : les Premieres Nations doivent avoir acces a
I’information et aux données a leur sujet et sur leurs
communautés, peu importe ol ces renseignements sont
détenus. Le principe concerne également le droit des
organisations et communautés autochtones de prendre
de décisions et de gérer I’acces a I’information sur leur
collectivité. En pratique, le principe est mis ceuvre par
le biais de protocoles formels et normalisés.

Possession : tandis que la notion de propriété sous-
entend la relation entre un peuple et I’information a
son sujet, la notion de possession est prise au sens
plus littéral. Méme si ce n’est pas une condition de
propriété en tant que tel, la possession (de données)
est un mécanisme par lequel la propriété est affirmée
et protégée. Lorsqu’un groupe détient des données
appartenant a un autre groupe, il y a un risque de
violation ou d’abus, surtout quand il y a un manque de
confiance entre le propriétaire et le détenteur.

L'utilité des principes de PCAP pour
votre communaute

L’accent porté sur les principes de PCAP est un moyen
de transformer un bon projet de recherche en bonnes
méthodes de recherche. Depuis I’ affirmation croissante
des principes de PCAP, les chercheurs, notamment les
chercheurs externes, doivent étre plus ouvert d’esprit et
flexibles dans leurs projets de recherche.

La recherche doit respecter la vie privée,
les protocoles, la dignité ainsi que les
droits individuels et collectifs des Pre-

mieres Nations. Elle doit également puiser
sa source dans les valeurs, la culture et le
savoir traditionnels des Premieres Nations.

Ces principes permettent non seulement aux Pre-
micres Nations de juger les mérites d’une proposition,
mais aussi de stipuler les conditions dans lesquelles
les bonnes idées de recherche peuvent €tre menées a
terme correctement. Tous les participants d’un projet
ont quelque chose a tirer d’une recherche conforme
aux principes de PCAP :

Les gouvernements, chercheurs, peuples des Premieres Na-
tions et communautés peuvent tirer avantage de la mise en
ceuvre des principes de PCAP. La recherche et la gestion de
I’information en bénéficient également.'

Les principes de PCAP sont un avantage pour votre
communauté :

* Insister pour que les droits des Premieres Nations
soient respectés dans le domaine de la recherche
(autonomisation des communautés);

e Regagner confiance en la recherche;
e Créer une approche plus holistique a la recherche;

*  Améliorer la qualité des données, ainsi que leur
pertinence et valeur pour les communautés;

*  Soutenir un renforcement significatif des capacités
et I’autonomisation des Premicres Nations;

e S’assurer que les communautés consentent aux
méthodes de recherche (dont I’interprétation et la
divulgation des conclusion) et qu’elles en ait le
controle;

e Insister pour que les communautés soient proprié-
taires des données et conclusions de recherche;

* S’assurer que tous les participants et contributeurs
d’une recherche soient adéquatement rémunérés et
reconnus;

* Protéger les Premieres Nations et les communau-
tés contre la stigmatisation et les stéréotypes; et,

e Sauvegarder le savoir traditionnel.

Le tableau suivant illustre la culture qui doit transpar-
aitre dans tous les projets suivant une approche fondée
sur les principes de PCAP. Le modele suggere que les
principes et capacités se renforcent mutuellement et
qu’ils donnent lieu a des conclusions plus pertinentes.
Les individus et les communautés prennent ainsi des
décisions plus éclairées pour améliorer la santé et le
bien-&tre des membres de la communauté.



PCAP <=>Capacité
Y ¥

Décisions plus éclairées

Information plus pertinente et sentiment d’autonomie

Amélioration de la santé et du bien-étre

Les principes de PCAP et le renforcement des capaci-
tés vont main dans la main. La capacité de recherche
donne aux communautés 1’aptitude d’affirmer les
principes de PCAP, qui, en retour, renforcent leurs
capacités. Dans cette perspective, 1’élaboration d’une
infrastructure de recherche au centre de laquelle se
trouvent les communautés, est considéré comme étant
un avantage a long terme des principes de PCAP.

On nomme parfois « guerriers
de données » ceux qui défen-
dent et qui croient aux princi-
pes de PCAP. Le CPN offre un
atelier de travail de 3 jours,

« Devenez un guerrier des
données », sur l’'usage efficace
en planification communau-
taire des données sur la santé.

Comment affirmer les principes de PCAP

Plusieurs Premieres Nations ont affirmé leur volonté
de contrdler la recherche a leur sujet afin de s’assurer
qu’elle soit menée ne maniere éthique et qu’elle reflete
et respecte les valeurs et démarches suivies par les
communautés. Elles prennent les mesures nécessaires
pour gérer la recherche en établissant des reglements,
processus, mécanismes de surveillance, auxquels par-
ticipent souvent un comité de recherche.

L’une des approches les plus répandues consiste a
élaborer des protocoles, politiques, de recherche
communautaire, guides d’éthique, comme des codes
de déontologie.!” Ces documents réglementent la
recherche sur une communauté et ses membres. Un
code d’éthique de recherche bien élaboré, respecté et
mis en ceuvre est un outil important pour affirmer son
autonomie dans le cadre d’une recherche. On prévient
ainsi les recherches inappropriées et 1’abus de données
tout en favorisant la recherche positive. Une bonne
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recherche dans le domaine de la santé a le pouvoir
d’améliorer I’état des individus.

Les codes d’éthique de recherche communautaire,

et tous les processus qui en découlent, permettent

de défendre les droits des Premieres Nations dans la
recherche, favorisent le changement et améliorent

la culture et les pratiques de recherche en général.
Les conclusions tirées sont plus justes, plus utiles

et plus pertinentes a la recherche et favorisent ainsi
I’émergence d’un changement positif dans la commu-
nauté. Le guide du CPN, Analyse et modeles d’éthique
en recherche (2007), présente des modeles pour
I’élaboration d’un code d’éthique de recherche com-
munautaire ainsi que d’autres outils.

Plusieurs stratégies de promotion des principes de
PCAP se sont prouvées efficaces. Par exemple : '

1. Tenir des consultations dans les communautés
pour déterminer leurs questions prioritaires de
recherche; consulter les ainés et les dirigeants

2. S’informer des stratégies adoptées par les autres
communautés. S’appuyer sur les méthodes et stra-
tégies des Premicres Nations qui ont eu du succes.

3. Etablir des directives et protocoles de recherche
communautaire.

4. Etablir des stratégies communautaires pour les
plans, méthodes, outils, formations, procédures et
révision et de divulgation.

5. Etablir un code de déontologie communautaire,
des directives, politiques et des reglements pour
tous les chercheurs et les activités de recherche.

6. Etablir des critéres d’évaluation pour tous les pro-
jets de recherche (voix [’annexe A pour une liste
de questions a poser lors d’évaluation de proposi-
tions de recherche).

7. Etablir un conseil d’examen de recherche pour
examiner les propositions de recherche.

8. Négocier des relations de recherche et la gestion
du projet. Par exemple : buts et objectifs, mé-
thodes de cueillette de données, contrdle et acces
aux données, possession et analyse des données,
divulgation et publication des conclusions de
recherche. (Il serait préférable que les Premieres
Nations s’abstiennent de participer aux projets de



recherche qui ne respectent pas tous les principes
de PCAP).

9. Renforcer les capacités de recherche des membres
de I’organisation ou de la communauté.

L’annexe B présente une liste de suggestions pour
aider les communautés des Premieres Nations a af-
firmer leurs droits de PCAP.

Initiatives qui reflétent les principes de
PCAP

De plus en plus de politiques et procédures refletent
les principes de PCAP, que ce soit de maniere explic-
ite ou implicite. En voici certains exemples.

Code d’ethique pour la recherche de ’ERS

Le code d’éthique pour la recherche de I’ERS
(2005), élaboré par le Comité de gouvernance sur
I’information des Premieéres Nations, établit un cadre
de principes et de procédures pour aider tous les parte-
naires de I’ERS a accomplir les objectifs et mandats
de I’enquéte. Le code souligne les responsabilités de
tous les partenaires a chaque étape des enquétes, et
des recherches secondaires éventuelles jusqu’a leur
conclusion. L’énoncé de principes fait écho aux prin-
cipes de PCAP et rappelle les recommandations de la
CRPA :

Il est reconnu et accepté que le droit a I’autodétermination
des Premieres Nations englobe le pouvoir de prendre des
décisions au sujet de la recherche aupres des communautés.'”

De plus :

L’enquéte devrait permettre d’améliorer les avantages pro-
curés aux communautés et a chaque région et de renforcer
I’effort national. La recherche devrait aider les communautés
des Premieres Nations a en apprendre davantage au sujet

de la santé et du bien-&tre de leurs peuples, de la prise de
pouvoir et de la gestion de I’information liée a la santé. Elle
devrait aussi permettre de les aider a faire la promotion de
saines habitudes de vie et d’une planification efficace des
programmes. Le Comité de gouvernance sur I’information
des Premieres Nations tente d’utiliser au maximum les pos-
sibilités de financement au nom des Premieres Nations. Nous
reprendrons les fondements originaux de notre santé et de
notre guérison.'

Code d’éthique de la recherche du
Projet de prévention du diabete dans
les écoles de Kahnawa:ke (PPDEK)*

Le code d’éthique de la recherche du PPDEK (1996)
sert de guide aux partenaires de recherche : la com-
munauté Kanien’keha de Kahnawa:ke, les chercheurs
du centre hospitalier Kateri Memorial, le systeme
d’éducation de Kahnawa:ke, ainsi que les chercheurs
des universités McGill et de Montréal. Le code, qui
met en application les principes d’une recherche com-
munautaire participative, donne 1’assurance que la
communauté demeure un partenaire a part entiere dans
I’ensemble du processus de recherche. Il souligne les
obligations de chaque partenaire a toutes les étapes du
projet, de sa conception a la publication des conclu-
sions. Le code reconnait et respecte la « le pouvoir

de la communauté Kanien’kehd de Kahnawa:ke de
prendre des décisions au sujet des recherches menées
a Kahnawa:ke. »"

Le code stipule par ailleurs que « les chercheurs
devraient maximiser les avantages pour I’ensemble

de la communauté et pour les bénévoles de la com-
munauté. La recherche devrait renforcer la capacité de
soutien de la communauté pour atteindre les objectifs
de santé et bien-étre, promouvoir des habitudes de vie
saines et assumer la responsabilité de subvenir aux
besoins de la septieme génération. »*°

Modéle de code d’éthique de la recherche du
projet Mi’kmaq Ethics Watch*

Le code d’éthique de la recherche avec et parmi

la population Mi’kmagq (2000) a été élaboré par le
Grand conseil de la nation Mi’kmagq pour protéger la
population et son savoir. Ces principes et protocoles,
qui incluent un processus d’examen formel, donnent
I’assurance que les organismes externes suivent des
normes de recherche rigoureuses, tout en respectant
les populations et communautés Mi’kmagq. Ils assurent
également que les communautés Mi’kmaq demeurent
propriétaires de leur héritage et savoir.

* Ce document n’est pas disponible en frangais.



Protocole de recherche de I’Assemblée des
Premieres Nations du Québec et du Labrador
(APNQL)

Le protocole de recherche des Premieres Nations du
Québec et du Labrador a été publié par I’APNQL en
collaboration avec divers organismes régionaux. Le
protocole de recherche constitue un outil pour soutenir
les Premieres Nations et les organismes dans leurs ac-
tivités de recherche et sert a renforcer leurs capacités de
recherche. Il vise a « promouvoir une recherche éthique
précise et bien informée, dont le déroulement respecte
la volonté des Premieres Nations impliquées.»*!

Approche participatoire tribale américaine de
recherches™

Aux Etats-Unis, le « Indian Health Service » finance
les centres de recherche sur la santé des autochtones
(NARCH). Les organismes Indian/Alaska Native
(ATAN), ainsi que des scientifiques et des profession-
nels de la santé, assurent le financement et renforcent
les capacités et partenariats dans les initiatives des cen-
tres. Le programme de financement, qui suit I’approche
« American Tribal Participatory Research » (TPR),
soutiennent directement les organisations tribales et
non les institutions académiques.

L approche TPR favorise la participation active des communau-
tés AIAN dans le processus de recherche, de la conceptualisa-
tion des sujets d’enquéte a I’élaboration de la recherche et de la
cueillette, ’analyse et I'interprétation de données a la divulga-
tion des conclusions. Elle encourage I’inclusion des membres
des communautés et la construction sociale du savoir.”

Les principes de PCAP sont la voie vers
I'avenir !

Premiérement, certains chercheurs non-autochtones et
des représentants du gouvernement ont exprimé leur
préoccupation par rapport aux principes de PCAP.

« Protégez le savoir traditionnel de votre commu-
nauté et partagez-le uniquement avec ceux qui
en reconnaissent la valeur, le sens et I'utilité.
Chacun a le droit de sauvegarder sa propriété
intellectuelle. »

(Masuzumi et Quirk, 1993)

* Ce document n’est pas disponible en frangais
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Certains percoivent les principes de PCAP comme un
obstacle a la recherche et au contact avec les Pre-
mieres Nations. Les communautés ont certes le droit
d’accepter ou de refuser un projet. En revanche, ce
n’est pas simplement un moyen d’automatiquement
dire « non ». Ces principes permettent plutot de
transformer une bonne idée de recherche en processus
de recherche appréciable; des idées avantageuses qui
s’expriment dans tout leur avantage. Les Premieres
Nations affirment leur droit de s’exprimer et d’exercer
un droit sur la recherche, ainsi que de prendre des
décisions au sujet des recherches qui affectent leurs
communautés.

Les principes de PCAP servent a identifier les pro-

jets pertinents et d’assurer de meilleures méthodes de
recherche. Ils affirment que les Premieres Nations ont
non seulement le droit de choisir les recherches mais
aussi le processus le plus avantageux pour leurs com-
munautés. 11 se peut que la communauté de recherche
dominante s’adapte lentement a cette approche, qui
pose le défi aux chercheurs de changer les méthodes de
leurs recherches sur les Premieres Nations. Par exem-
ple, ils doivent réfléchir attentivement aux protocoles de
recherche communautaire, aux visions du monde diver-
gentes, tout en établissant les liens de confiance qui sont
fondamentaux aux entreprises de recherche réussies.

Deuxiémement, certains diront que la recherche et le
savoir sont du domaine public et qu’on peut donc s’y
pencher en toute liberté. En revanche, les scientifiques
gardent parfois jalousement leurs données et refusent
de les partager avec les individus ou groupes dont elles
sont issues. De plus, certains chercheurs ont divul-

gué leurs conclusions publiquement sans se soucier

de la vie privée ou des droits de ceux qui ont fourni
I’information. La caricature suivante représente ces ten-
dances et se rapproche beaucoup de la situation réelle.

Tandis que la liberté académique est un principe
important, elle ne sous-entend pas pour autant une
liberté sans bornes. Le droit canadien prévoit plusieurs
conditions et mesures de protection pour la posses-
sion, la sauvegarde, la divulgation et I’utilisation de la
propriété intellectuelle. Les Premieres Nations ne sont
pas du tout excessives en défendant les principes de
PCAP. Elles s’affirment tout simplement et protegent
leur savoir. Cette assurance risque d’€tre ajustement



pour certains. Les Premieres Nations rappellent par
ces principes aux scientifiques que «I’acces au savoir »
est un principe directeur et non une valeur absolue.

La loi canadienne prévoit des droits pour la protec-
tion des données et renseignements personnels, qui
sont présentés en détail dans la trousse a outil du

CPN sur la protection de la vie privée. Les droits de
PCAP s’ajoutent aux droits individuels. Les politiques
qui s’appuient sur les principes de PCAP protegent
I’information sur les communautés et collectivités tout
comme les lois et politiques protegent la vie privée.
Ces politiques, qu’on nomme parfois « protection des
renseignements sur la collectivité », requierent le con-
sentement formel des collectivités pour la cueillette
de données, I’acces et la divulgation d’information,
ainsi que le partage et le dévoilement de conclusions.
La protection des renseignements sur la collectivité
concerne tant les données qui sont entre les mains des
institutions académiques ou du gouvernement que la
nouvelle recherche.

Les lois sur la vie privée protegent les renseignements
personnels et celles sur les renseignements de la col-
lectivité protegent les communautés et Nations. C’est
une question de juridiction en accord avec les cultures
qui reconnaissent I’importance de I’autonomie indivi-
duelle et collective.

Enfin, les Premieres Nations ont été critiquées a tort
pour leur manque d’expertise en recherche et leur
expérience formelle pour mener des recherches scien-
tifiques de haut niveau. Au contraire, c’est I’idée oc-
cidentale d’une recherche de qualité qui exclue les ap-
proches de recherche qui sont efficaces et pertinentes
dans un contexte autochtone. En effet, les recherches
qui sont basées sur le savoir autochtone suivent habi-
tuellement une méthodologie plus rigoureuse parce
qu’elles écartent les préjugés externes (non-autoch-
tones) et présentent moins un risque d’interprétation.
Voila pourquoi il est plus judicieux de choisir un cher-
cheur autochtone pour mener une enquéte aupres de
sa population. Ils ont une meilleure compréhension de
leurs communautés et ils contribuent leur savoir, force
et leur justesse a la recherche.

Les Premieres Nations demandent de participer active-
ment a I’ensemble du processus de recherche, de la
phase de conception, a I’analyse et la divulgation des

conclusions. Elles veulent avoir le pouvoir de prendre
des décisions et plus de contrdle sur les recherches a
leur sujet. Méme s’il est parfois difficile pour les cher-
cheurs externes de s’adapter a cette nouvelle approche
de recherche avec les Premiéres Nations, ils doivent
s’adapter a la réalité et ’accepter. Par le biais des prin-
cipes de PCAP, non seulement les Premieres Nations
revendiquent le droit de participer aux enjeux mais
également un role actif dans 1I’ensemble du processus !

Les principes de PCAP sont une facon de
dire « oui » aux recherches bénéfiques et
de dire « non » aux recherches qui ne sont
pas pertinentes ou qui sont nuisibles.

L'horizon des principes de PCAP

Les chercheurs et les gouvernements reconnaissent
que s’ils veulent faire des recherches sur les Premicres
Nations, ils doivent respecter les principes de PCAP,
qui ont été établis de facon permanente. Non seulement
I’expression est utilisée dans le cadre de réunions, mais
aussi dans le milieu scolaire, dans les conférences et au
sein du gouvernement fédéral, provincial et territorial.
Les attentes des Premieres Nations changent rapide-
ment et les chercheurs universitaires y adaptent leurs
méthodes. De plus en plus de cercles académiques
reconnaissent les principes de PCAP. En juins 2005,
coordonnateur national de I’ERS a présenté les objec-
tifs suivants pour renforcer ces principes et accroitre la
qualité de la recherche sur les Premieres Nations :

* Renforcer les capacités de recherche de toutes
les Premieres Nations;

¢ Reconnaitre les communautés des Premicres
Nations qui ont rédigé et co-rédigé des publica-
tions;

* Changer les criteres de financement des
recherches pour permettre aux communautés
d’y avoir acces;

» Elaborer un processus d’examen pour I’éthique en
recherche qui est spécifique aux Premieres Nations;
et,

e Mener les recherches sur les Premieres Nations
dans un cadre culturel et inclure des formations
en matiere de culture aux programmes univer-
sitaires.



Tout le monde a des idées a partager. Selon vous,
quels besoins devraient étre comblés ? Dans quelle
direction devrions-nous évoluer ? Méme si le chemin
vers les principes de PCAP est parfois difficile, il en
vaut la peine pour accomplir des recherches utiles et
respectueuses.

Glossaire des termes de recherche et
principes de PCAP %4

Obligation de rendre des comptes : obligation de
prouver et d’assumer la responsabilité de son rende-
ment par rapport aux attentes établies.

Données agrégées : données recueillies ou présentées
de maniere regroupée ou résumée (p.ex. revenu moyen
dans une communauté par rapport au revenu moyen
par individu).

Renforcement des capacités : % accroissement des
capacités d’apprentissage et d’action d’individus,
communautés et Nations. Ce renforcement implique
de travailler avec les organismes externes, les organi-
sations, les institutions et les gouvernements et de
partager son expertise et ses connaissances. Le ren-
forcement des capacités en planification des services
de santé sous-entend parfois I’élaboration et la mise
en ceuvre de modeles de gouvernance, prendre des dé-
cisions éclairées, planification stratégique, identifier et
fixer des priorités, évaluation, gestion des ressources
humaines et financieres, étre responsable des interven-
tions et programmes réussis mais également de ceux
qui échouent.

Protection des renseignements sur la collectivité : la
protection des renseignements sur la vie privée con-
cerne les individus tandis que la protection des ren-
seignements sur la collectivité concerne les commu-
nautés, groupes ou Nations. La protection de certaines
pratiques culturelles est invétérée et fondée sur une
vision commune de la protection des renseignements
sur une collectivité. On assure la protection de ces ren-
seignements par des politiques qui requierent le con-
sentement formel des communautés pour la cueillette
de données, I’acces et la divulgation des données, le
partage et la dissémination des conclusions de recher-
che. La protection des renseignements sur la collectiv-
ité concerne tant les données qui sont entre les mains
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des institutions académiques ou du gouvernement que
la nouvelle recherche.

Droits collectifs : notion selon laquelle une com-
munauté, nation ou groupe jouit de droits collectifs
en plus des droits individuels. Dans le contexte de
I’information et de la recherche sur les Premieres
Nations, il s’agit des droits de propriété, d’acces, de
controle et de possession de I’information et de la re-
cherche, ainsi que du savoir autochtone (traditionnel)
et de la propriété intellectuelle.

Données : faits, observations ou mesures qui ont été
documentés mais qui ne sont pas attribuables a un
contexte précis.

Couplage des données : également nommé «couplage
d’information». La méthode consiste a rassembler les
données qui se trouvent dans plusieurs bases de don-
nées. Par exemple, on pourrait coupler des données
sur la mortalité et des dossiers d”hopital.

Coordonateur des données : il s’agit d’un directeur
ou d’un délégué qui est responsable ou en possession
des bases de données ou d’un dépot de renseigne-
ments personnels.

Guerrier des données : appellation donnée aux in-
dividus qui protegent I’information sur les Premieres
Nations et qui maintiennent les principes de PCAP.

Données dépersonnalisées : données qui ne compor-
tent aucune indication personnelle a partir laquelle

un participant ou un sujet de recherche pourrait étre
identifié. Par exemple, toute donnée indiquant le nom,
I’adresse, la date de naissance et les numéros de carte
d’assurance-maladie est exclue. Les données peuvent
comporter de I’information sur les individus mais
ceux-ci ne peuvent étre identifiés.

Santé :?6 la santé est un état de complet bien-étre phy-
sique, mental et social, et ne consiste pas seulement en
une absence de maladie ou d’infirmité.

Savoir autochtone (traditionnel) :?’ vision du monde
et savoir ancestral, communal, holistique et spirituel
qui englobe tous les aspects de 1’existence humaine.
Le savoir autochtone est parfois unique a une culture,
collectivité, nation et territoire. On le transmet par la



voie d’enseignements, de cérémonies, guérisons et
modes de vie traditionnels.

Information : données classées en systeme ordonné
et significatif. Par exemple, le nombre de visites quo-
tidiennes indiquées dans un registre d’hdpital est une
forme de donnée mais la différence entre le nombre de
visites pendant la semaine et la fin de semaine con-
stitue une source d’information.

Droit inhérent :*® droit intrinseque d’une personne ou
d’une communauté, qui ne peut étre accordé ou retiré.
Tous les Autochtones au Canada jouissent de droit
inhérents qui sont transmis de génération en généra-
tion car on reconnait que les peuples autochtones
étaient les premiers habitants du territoire. Ces droits
sont définis en général comme étant I’indépendance

et I’autonomie assumées au niveau de la gouvernance,
territoire, ressources et culture.

Savoir : information mentale et contextuelle qui peut
se traduire en action (voir information).

Recherche participative : forme d’enquéte sys-
témique qui sous-entend la participation active des
sujets de I’enquéte. La recherche participative est
habituellement orientée vers 1’action et les personnes
impliquées dans le processus travaillent ensemble
pour définir la recherche, recueillir et analyser les
données, produire un document final et prendre des
mesures selon les conclusions.

Renseignements personnels : toute information par
laquelle un individu est directement identifié ou qui
contient des détails personnels qui indiquent 1’identité
d’une personne.

Données brutes : ensemble de données ou d’information
qui n’a pas été transformée par la statistique ou I’analyse.

Recherche éthique : systeme de normes ou de regles
qui distinguent les pratiques de recherche acceptables
et inacceptables. Les directives de recherche éthique
sur la santé concernent par exemple la relation entre
le chercheur et les sujets, la propriété et I’acces aux
données, les conflits d’intérét, le consentement donné
a la recherche, la vie privée et la confidentialité et les
mesures a prendre pour préserver la dignité humaine.

Entente de partenariat de recherche : document qui
présente un résumé formel des droits, roles et respon-
sabilités des parties qui ont conclu un partenariat pour
mener la recherche conjointement. L’entente stipule
les roles et responsabilités de chaque partenaire pour
tous les aspects de la recherche. Toutes les parties
impliquées doivent signer 1’entente.

Liberté d’opinion :? clause signée entre les parte-
naires de recherche dans leur entente. Cette « liberté
d’opinion » garantit que tous les partenaires ont une
voix égale dans toute communication écrite et orale
au sujet des conclusions de recherche et s’avere utile
en cas de différend. Les participants ont la possibilité
d’inclure une note expliquant les motifs de leur dif-
férend ou leur interprétation respective dans la publi-
cation ou communication. Le public peut ainsi avoir
acces aux deux interprétations et choisit celle qui lui
convient le mieux.

Autodétermination : capacité et possibilité de diriger
sa propre vie, sans I’intervention d’une entité externe.
Pour un individu, cela signifie la liberté de prendre
des décisions sur sa situation financiere, sa santé et
son bien-étre. Pour une communauté, cela signifie de
pouvoir créer un environnement qui favorise le bien-
étre de ses membres. Pour une nation, c’est d’étre
souveraine pour gérer son territoire, ses ressources et
ses citoyens, ainsi que de gouverner selon ses val-
eurs, cultures et traditions, tout en se fondant sur des
systemes juridiques, politiques, sociaux, économiques
et culturels, afin de créer un environnement favorable
au bien-étre et a la prospérité des citoyens. Certains
éléments probants suggerent que I’autodétermination
individuelle est un déterminant de la santé.

Souveraineté :* autorité ou pouvoir supréme d’un
p p

peuple sur ses intéréts et territoires, sans le controle

d’un autre gouvernement ou d’autres entités.

Autorégulation : capacité d’un peuple ou d’une na-

tion de gouverner selon ses valeurs, cultures et tradi-
tions, en se fondant sur son propre systeme juridique,
politique, social, économique et culturel.
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Notes en fin de texte

! Ce comité de I’ERS est devenu le CGIPN. Son nouveau titre indique le mandat élargi et I’étendue des questions qui ont été mises
de I’avant par I’ERS au fil des ans. Les travaux du CGPNI portent notamment sur la recherche universitaire, les méthodes gouverne-
mentales de cueillette de données, les initiatives et les systemes d’information sur la santé, la recherche éthique, le développement de
I’infrastructure de recherche des Premiéres Nations, etc.

2Les Inuits se sont retirés de I’ERS 2002-03, préférant utiliser un processus s’adressant uniquement aux Inuits (ce qui explique le
changement de 1I’Enquéte régionale longitudinale sur la santé des Premieres Nations et des Inuits pour I’Enquéte régionale longitudinale
sur la santé des Premieres Nations).

3Lexpression est attribuée a Cathryn George, de 1’ Association des Iroquois et des indiens unis. Le « P » (possession) a été ajouté pour
souligner que les autorités des Premieres Nations sont propriétaires des données recueillies par I'ERS, afin que I’information collective
soit protégées et que les principes des Premieres Nations soient respectés.

* Enquéte régionale longitudinale sur la santé des Premiéres Nations, Centre des Premiéres Nations, Our voice, our survey, our future:
the survey of choice by First Nations in Canada. Présentation a I’atelier des Nations Unies sur la cueillette de données et la désagrégation
des peuples autochtones, (Ottawa : Organisation nationale de la santé autochtone, 2004), p.4.

sTbid, p. 14.
$Ibid, p. 5.

”Commission royale sur les peuples autochtones, Rapport de la Commission royale sur les peuples autochtones, volume 3, Vers un res-
sourcement (Ottawa : auteur, 1996), p. 4 (version anglaise).

8Durst, D., Partnerships with Aboriginal Researchers: Hidden Pitfalls and Cultural Pressures (Regina: Saskatchewan Institute of Public
Policy, 2004), p. 2.

? Assemblée des Premieres Nations, An Aboriginal Health Infrastructure: Social/Political Operational Issues, document de présentation
(Ottawa : Assemblée des Premieres Nations, 1998), p. 28.

10Centre des Premieres Nations. Ownership, Control, Access and Possession (OCAP) or Self-Determination Applied to Research. A
Critical Analysis of Aboriginal Research Practice and Some Options for Aboriginal Communities, (Ottawa : Organisation nationale de la
santé autochtone, 2004), p.6.

Enquéte régionale longitudinale sur la santé des Premiéres Nations, Centre des Premiéres Nations, Our voice, our survey, our future:
the survey of choice by First Nations in Canada, p. 11.

21bid, p. 12.

13 Enquéte régionale longitudinale sur la santé des Premiéres Nations, Centre des Premieres Nations. Ownership, Control, Access and
Possession (OCAP) or Self-Determination Applied to Research. A Critical Analysis of Aboriginal Research Practice and Some Options
for Aboriginal Communities, pp. 1-2.

“Ibid, p. 25

15 Pour plus d’information, contactez le CPN, Analyse et modeles d’éthique en recherche (Ottawa : Organisation nationale de la santé des
autochtones, 2007).

16 Certains éléments sont tirés d’un document du CPN sur les principes de PCAP, Ownership, Control, Access and Possession (OCAP) or
Self Determination Applied to Research: A Critical Analysis of Aboriginal Research Practice and Some Options for Aboriginal Commu-
nities.

'7Comité de gouvernance sur I’information des Premieres Nations, Enquéte régionale longitudinale sur la santé des Premieres Nations,
Code d’éthique pour la recherche — ébauche révisée (Ottawa : Assemblée des Premieres Nations, 2005), p. 3.
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Tbid, p. 3.

Projet de prévention du diabéte dans les écoles de Kahnawa:ke, KSDPP Code of Research Ethics (Territoire de Kahnawake, Nation
Mohawk, 1996), p. 2.

27bid, p, 2.

21 Assemblée des Premiéres Nations du Québec et du Labrador, Protocole de recherche de la Commission de la santé et des services
sociaux des Premieres Nations du Québec et du Labrador (Québec : Institut de développement durable des Premieres Nations du Québec
et du Labrador et Commission de développement des ressources humaines des Premiéres Nations du Québec, 2005), p.3.

2P.A. Fischer et T.J. Ball, “Tribal Participatory Research: Mechanisms of a Collaborative Model”, American Journal of Psychology, vol.
32, 3-4, 2003, pp. 207-216.

» Enquéte régionale longitudinale sur la santé des Premieres Nations, Centre des Premieres Nations, The Cry of the Data Warrior in
Canada, présentation a la réunion biannuelle du réseau international pour le développement et le savoir sur la santé autochtone, Vancou-
ver, Canada (Ottawa : Organisation nationale de la santé autochtone, 2005), pp. 37-38.

2Tiré d’une séance de formation du CPN, How to use Data for Effective Community Health Planning. Autres sources : John M. Last,

A Dictionary of Epidemiology (New York : Oxford University Press, 2001) et Office de surveillance nationale, Direction générale de la
protection de la santé, Santé Canada, Proposition de création du Réseau canadien de surveillance de la santé, (Ottawa : Travaux publics
et services gouvernementaux Canada, 1999).

3 Définition adaptée de : Louise Mailloux et Peter Gillies, Inuit Health Information Initiative Discussion Paper (Ottawa, Pauktuuit Inuit
Women’s Association et Inuit Tapirisat of Canada).

*Préambule de la Constitution de I’Organisation mondiale de la santé adoptée a la Conférence internationale de la santé, New York, 19-
22 juin 1946; signée le 22 juillet 1946 par les représentants de 61 états (documents officiels de 1’Organisation mondiale de la santé, no 2,
p-100) et mise en vigueur le 7 avril 1948.

*Définition adaptée de : Simon Brascoupé et Howard Mann, Guide communautaire de protection des connaissances autochtones (Ot-
tawa : ministere des Affaires indiennes et du Nord Canada, 2001), p.3.

#Définition adaptée de : M. Battiste et J.Y. Henderson, Protecting Indigenous Knowledge and Heritage: A Global Challenge (Saskatoon:
Purich 2000), pp. 212-213 et « Droit des autochtones », L’Encyclopédie canadienne, Fondation Historica du Canada, 2006). Récupéré a :
www.]’encyclopediecanadienne.com

» Centre des Premieres Nations, Trousse a outils sur [’éthique de la recherche en santé, (Ottawa : Organisation nationale de la santé
autochtone, 2006).

0 Définition tirée de : Wolfe, Gaelan, Dodds et al, Canadian Dictionary, édition 2000 (Toronto: Gage Education Publishing Company,
2000).
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Annexe A - Questions a poser pour un examen de proposition de recherchei

Pour approuver une proposition de recherche, un membre des Premieres Nations doit poser certaines questions
fondamentales. Les réponses aux questions suivantes vous aident a déterminer la validité d’un projet ou sug-
gerent comment modifier un projet afin qu’il soit acceptable. Posez les questions suivantes définir le bien-fondé
d’une proposition de recherche :

1. Quels enjeux sanitaires, sociaux, économiques et environnementaux le projet propose-t-il d’étudier ?

2. Est-ce que ces enjeux sont une priorité pour votre communauté ?

Oui Non Peut-étre

3. Est-ce que le projet peut amener de nouvelles informations sur I’enjeu qui seraient utiles pour
votre communauté ou d’autres collectivités ?

Oui Non Peut-étre

4. A votre connaissance, un projet semblable a-t-il déja ét€ mené dans votre communauté ou ailleurs ?
Oui Non

Sioui :

Quelles en sont les conclusions?

Votre communauté a-t-elle été satisfaite du processus ? Pourquoi?

Croyez-vous qu’un autre projet semblable devrait étre mené?

5. BEst-il prévu que les membres de la communauté participent aux phases importantes du projet de
recherche ? Cochez les phases auxquelles les membres vont participer.

O Planification et conception du projet
O Cueillette de données
O Analyse et interprétation des données

O Décisions au sujet des issues du projet (p.ex. type de rapport final)
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O

O

O

Participation a la préparation du rapport final
Mise en forme ou approbation du rapport final

Autre :

Comment les membres de votre communauté sont-ils impliqués dans le projet de recherche ?
Cochez les exemples qui s’appliquent a votre communauté.

O O O O O O

Chercheurs ou assistants de recherche

Interpretes

Guides

Participants (p.ex. aux entrevues, groupes de discussion, etc.)
Membre d’un groupe de travail ou du comité directeur du projet

Autre :

Quels sont les avantages du projet pour votre communauté ? Cochez les exemples qui s’ appliquent
a votre communauté.

O

Avantages économiques directs pour les membres de votre communauté
(p.ex. payés comme chercheur ou participant)

Avantages économiques indirects (p.ex. chercheurs externes dépensent de I’argent dans la communauté,
la recherche fait connaitre la communauté et attire d’autres visiteurs, etc.)

Les conclusions de la recherche aident les membres a prendre des décisions plus éclairées.

Les conclusions de la recherche aident a valider ou justifier les besoins de la communauté afin
d’obtenir le financement de programmes.

Les conclusions de la recherche meénent a des changements aux niveaux supérieurs
(politiques fédérales, provinciales ou territoriales).

Autre :




8. Quels sont les risques ou préjudices potentiels du projet ? Cochez les exemples qui s’appliquent a
votre communauté.

O Le projet nuit a la protection de la vie privée ou des renseignements sur la collectivité
Le projet implique des sujets sensibles qui risquent de bouleverser les membres de la communauté

Le projet viole ou entre en conflit avec les valeurs communautaires ou culturelles, 1’éthique ou les meeurs

O 0O 0O

Le projet implique beaucoup de temps (non-rémunéré) investi par les dirigeants ou
membres de la communauté

Le projet perturbe d’autres enjeux ou projets importants de la communauté
Les conclusions présentent la communauté sous un angle négatif

Impact environnemental

O O O 0O

Autre :

9. Est-ce que les avantages du projet sont plus importants que les risques potentiels?

Oui Non Peut-étre

10. Est-ce que les chercheurs ont accepté de suivre un code d’éthique pour la recherche (si votre communauté
en a élaboré un), OU est-ce que le projet a été approuvé par un Comité de révision déontologique ?

Oui Non

! Adapté de Assemblée des Premieres Nations, Template for a community code of ethics in research and data sharing protocol
(Ottawa : auteur, 1999.)

i Certaines régions ou municipalités des Premiéres Nations ont développé un code d’éthique pour la recherche afin de réglementer ou
guider la recherche menée dans leur communauté. Par ailleurs, certains organismes de financement et universités exigent que les projets
affiliés soient examinés par un comité de révision de la déontologie. Pour plus d’information sur I’éthique en recherche, veuillez consult-
er les documents suivants disponibles auprés du Centre des Premieres Nations et de 1’Organisation nationale sur la santé des Premieres
Nations : Trousse a outils sur I’éthique de la recherche en santé (2003) et Analyse et modeles d’éthique en recherche (2007).

17



Annexe B - Stratégies pour I'affirmer des principes de PCAP

Les communautés ont créé et mis en ceuvre plusieurs stratégies pour 1’évaluation des principes de PCAP.
Vous trouverez certaines suggestions dans la liste suivante qui vous aideront a développer une stratégie pour
les principes de PCAP afin de répondre aux besoins de votre communauté. Cochez les points que votre com-
munauté a déja accomplis ou que vous voudriez accomplir a 1’avenir.

O Elaborer et mettre en ceuvre des projets de recherche pratique qui sont dirigés par la communauté et qui
sont accomplis au rythme de la communauté.

O Tenir des séances de consultation aupres de ainés de la communauté pour déterminer les priorités de
recherche.

O Découvrir et s’inspirer des initiatives et processus des Premieres Nations qui ont eu du succes ailleurs.

O Elaborer des directives, politiques et réglements, ainsi qu’un code d’éthique en recherche pour la com-
munauté (pour plus d’information, voir le guide du CPN, Analyse et modeles d’éthique en recherche
2007).

O Elaborer des criteres d’évaluation pour les propositions de recherche.

O Créer un comité de recherche ou un processus de révision pour évaluer les propositions de recherche.

O Pour chaque projet de recherche, négocier la direction et les ententes, comme pour les buts et objectifs,
méthodes, embauche, contrdle, acces aux données, analyse, interprétation et divulgation des résultats.

O Développer des compétences de recherche dans votre organisation ou communauté.

O Refuser de participer a des projets de recherche qui ne respectent pas les principes de PCAP, ou les inté-
réts et valeurs de votre communauté.

O Autre :
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