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A quoi une personne souffrant d’un trouble
mental consent-elle dans un contexte de
recherche?

Jacques Quintin, philosophe, professeur au département de psychiatrie,
Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke

Résumeé : 'histoire de la psychiatrie regorge d’expériences douteuses qui ont entrainé des souffrances chez
les participants a la recherche, souvent sans leur consentement. Si ces enjeux éthiques entourant le consen-
tement paraissent évidents, il n’en demeure pas moins que 'obtention d’'un consentement libre et éclairé et
la préparation des cliniciens et des chercheurs a la pensée réflexive ne vont pas de soi. Dans un tel contexte,
il devient difficile de déterminer objectivement un agir éthique. Apres un détour historique et un regard phé-
noménologique sur la maladie mentale et la prise de décision, il ressort de cela que les personnes appuient
leur choix sur ce qui fait sens pour eux, et que le sens se dégage dans un dialogue. Une démarche dialogique
est proposée afin de se protéger contre toute motivation unilatérale. Des considérations pragmatiques sont
proposées pour contextualiser le dialogue.

Mots clés : Consentement, sens, dialogue, phénoménologie, aptitude

Abstract: The history of psychiatry abounds in doubtful experiments which entailed sufferings at the partici-
pants in research, often without their consent. If these ethical stakes surrounding the consent seem obvious,
the fact remains that the obtaining of a free consent and the preparation of the clinicians and the researchers
to reflexive thought is not obvious. In such a context, it becomes difficult to determine objectively an ethical
action. After a historical detour and a phenomenological look at mental illness and decision-making process,
it appears that people make their choice on what is meaningful, and that meaning appears in dialogue. A
dialogical approach is proposed to protect oneself against any unilateral motivation. Pragmatic considerations
are suggested for contextualizing the dialogue.

Keywords: Consent, meaning, dialogue, phenomenology, capacity
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Introduction

Le champ de la psychiatrie est tres fertile a propos des questions éthiques qui entourent les pratiques de la
recherche et de la clinique. Dans le champ de la recherche, il existe un souci de protéger les personnes vul-
nérables en raison de leur état de santé. Toutefois, ce souci entre souvent en tension avec les intéréts des
chercheurs a développer de nouvelles connaissances justement pour diminuer la vulnérabilité des personnes
souffrant d’un trouble mental (Roberts, 2002). Rhodes (2005) va jusqu’a proposer que 'obtention d’un consen-
tement a la participation a une recherche ne devrait pas étre un absolu pour des raisons d’équité dans la
mesure ou c’est a population entiere quirisque d’étre privée de 'lavancée des connaissances. De plus, I'histoire
de la psychiatrie regorge d’expériences douteuses sur le plan scientifique qui ont entrainé des souffrances chez
ceux qui participent a la recherche — souvent sans leur consentement — et qui soulévent encore aujourd’hui
de l'indignation dans la sphére publique (Lehrman et Sharav, 1997).

Méme si ces enjeux scientifiques et éthiques paraissent évidents pour 'ensemble de la population, il n’en de-
meure pas moins que préparer les cliniciens et les chercheurs a la pensée réflexive n’est pas une chose aussi
facile qu'on veut bien le croire. Cette tache exige une meilleure compréhension de l'histoire et des éléments
philosophiques et éthiques de la recherche en psychiatrie impliquant des personnes aux prises avec un trouble
mental (Roberts et coll., 1998).

Le texte qui suit sappuie sur deux sources : 'une comme ancien clinicien et 'autre comme chercheur. En tant
que clinicien, j’ai pu accompagner, pendant plusieurs années, des personnes souffrant d’un trouble de santé
mentale dans un contexte de soins offerts par divers services externes. Cest dans ce contexte d’intervention
que je fus fréquemment interpellé pour identifier des personnes qui pourraient participer a une recherche
ayant pour objet différentes problématiques liées a la santé mentale. Avant de consentir a la recherche, les
personnes malades s’'informaient aupres de leur professionnel de la santé afin de mieux comprendre de quoi
il s'agissait. C'est a ce moment qu’elles partageaient leur souci, leur malaise ou leur enthousiasme. Il est ra-
pidement apparu que l'obtention d’un consentement a une recherche pour des personnes aux prises avec
une maladie mentale ne va pas de soi. Dans un tel cas, le chercheur, comme le clinicien, est confronté a des
questions de limite : Jusqu’ou peut-il insister, c’est-a-dire jusqu’ou doit-il preciser les éléments qui entourent la
recherche proposée pour s’assurer que le refus soit bien éclairé? Jusqu’ou doit-il se montrer convaincant soit
pour rassurer soit pour montrer 'importance de la recherche, d’autant plus qu’insister trop pourrait compro-
mettre l'alliance thérapeutique? Il devient tres difficile, dans un tel contexte, de déterminer objectivement un
agir ethique.

De la méme facon, il est difficile de statuer si un consentement est vraiment libre et éclairé. Qu’en est-il alors du
consentement? Est-ce que le consentement permet de tout faire? Ne nous arrive-t-il pas de consentir malgré
notre désaccord de principe, de consentir en dépit de nos valeurs? Est-ce que 'obtention d’un consentement
est une exigence strictement légale? Si c’est une exigence éthique, est-ce que le respect des préférences et des
désirs est suffisant pour justifier une démarche d’un point de vue éthique? Est-ce que le respect de 'autodé-
termination dans le choix des préférences et des désirs est suffisant? Encore faut-il que la personne démontre
des aptitudes a la prise de décision éclairée. Déterminer la capacité d’'une personne souffrant d’un trouble de
santé mentale a comprendre les risques et les bénéfices d’une participation a une étude clinique demeure un
enjeu important pour la communauté des chercheurs en psychiatrie. Le consentement est donc une question
importante, aussi bien pour les éthiciens et les cliniciens que pour les chercheurs.
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Historique

Le phénomene du consentement, plus spécifiguement celui du consentement en recherche pour les sujets
souffrant d’'une maladie mentale, comme tous les phénomenes, a une origine et une histoire. Cependant, cette
histoire du consentement en psychiatrie dans un contexte de recherche ne se distingue pas de celle de la
médecine ni de celles concernant les enfants, les personnes handicapées, les personnes agées, les personnes
en situation de soins d’urgence ou dans une situation économique désavantagée. Dans chaque cas, les cher-
cheurs s’appuient sur les mémes principes et sur le concept de vulnérabilite.

Lorsqu’un phénomene interpelle le devenir humain, il devientimpérieux de saisir son origine, son histoire, voire
de comprendre ses présupposés, méme si l'obligation de 'obtention du consentement est bien établie chez les
chercheurs dans les comités d’éthique de la recherche et dans les institutions. Depuis que les médecins s’en-
gagent solennellement au serment d’Hippocrate (Hippocrate, 1994), il est attendu que les médecins agissent
dans lintérét supérieur du patient, ce qui leur donne une autorité morale. Corrélativement, les patients ont
développé une forte confiance en leur médecin.

Au XIX¢ siecle, un chercheur comme Claude Bernard (2008) écrit en 1865 que les chercheurs peuvent effectuer
des recherches sur des sujets humains si celles-ci n’entrainent pas de souffrances ou d’inconvénients chez
ces derniers. Au début du XXe siécle (1914), est apparue aux Etats-Unis une jurisprudence sur le consentement
aux soins liée a la reconnaissance judiciaire de 'autonomie de la personne (Ringuet, 2010). En 1931, le Conseil
de la santé du Reich de la République de Weimar émet un ensemble de «directives concernant les nouveaux
traitements médicaux et 'expérimentation scientifique sur lhomme» affirmant la nécessité du consentement
éclairé du patient (Ambroselli, 1988 : 28). En dépit de ces avancées théoriques en faveur de l'obtention du
consentement éclairé, celles-ci ont eu peu d’impacts concrets (Faden et Beauchamp, 1986). Le dévoilement
des expériences qui se sont déroulées dans les camps nazis durant la Seconde Guerre mondiale montre
qu’énoncer des grandes valeurs n’est pas suffisant pour protéger 'étre humain contre [’étre humain.

C'est la raison pour laquelle, plus pres de nous, est apparu le Code de Nuremberg (1947), établi par des juges
américains, qui, apres ce qui s'est déroulé dans les camps de concentration, affirme que «le consentement
volontaire du sujet humain est absolument essentiel» (Ambroselli, 1988 : 104), car la science ne doit jamais
transformer ou considérer 'étre humain comme un instrument ou, comme le dit Kant, comme un moyen. Ce
principe du consentement volontaire est 'objet du premier article sur les dix concernant 'expérimentation
sur des sujets humains dans ce code. Au Québec, ce principe apparait aussi tres rapidement dans le Code civil
(Farticle 11). Si le Code de Nuremberg a exercé une plus grande influence, il n’en demeure pas moins qu’il a
rapidement montreé ses limites (Faden et Beauchamp, 1986). De |a est apparue la Déclaration d’Helsinki (AMM,
1964), qui précise les conditions de la recherche clinique a but thérapeutique et a but scientifique. Suivra le
rapport Belmont, publié en 1979. Plus prés de nous, en 1998, il y a 'Enoncé de politique des trois Conseils :
éthique de la recherche avec des étres humains (EPTC, 1998).

Pourtant, en dépit de ces progres en faveur de la protection des personnes, on a fait des recherches sur des pri-
sonniers et sur des patients sans leur consentement. Par exemple, un article de Beecher (1966) révele qu’il y a
eu, dans les années 60, dans un hopital new-yorkais, le scandale d’une recherche auprés de patients auxquels
on a injecte des cellules cancérogenes sans leur consentement. Ces chercheurs agissaient en vue du progres
de la science pour le bien de '’humanité. C’était a peu pres la seule valeur qui guidait leur agir.
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Cen’estquevers lafindesannées 1990 que débutérent des études empiriques sur la capacité de consentement
des schizophrénes a la recherche (Appelbaum, 2000; Kovnick et coll., 2003; Capdevielle et coll., 2009). Avant
ces recherches, les chercheurs comme les professionnels de la santé acceptaient facilement l'idée que les per-
sonnes souffrant d’un trouble lié a la schizophrénie pouvaient difficilement exercer un jugement libre et éclairé
en raison de leur état mental et de ses conséquences. La maladie mentale venait compromettre la capacité a
délibérer. A l'évidence, la personne souffrant d’un trouble de santé mentale peut transformer les informations
en raison d’activités délirantes ou hallucinatoires (Bouaziz et coll., 2011). Cependant, les nouvelles recherches
démontrent que la capacité a la délibération n’est pas altérée chez cette population (Capdevielle et coll., 2009),
saufindication contraire. Une personne sera jugée apte a consentir méme si elle est aux prises avec un délire si
celui-ci n’interféere pas avec sa délibération.

C’est pourquoi nous mettons en garde contre tout agir qui repose sur une seule perspective et surun minimum
de valeurs en ignorant d’autres perspectives et valeurs qui peuvent étre en jeu. Cest pour cette raison que je
propose une démarche dialogique qui sert de base pour un jugement éclairé, autant pour la personne malade
que pour le chercheur. Il sagit d’établir un dialogue entre toutes les personnes concernées, mais aussi entre
différentes valeurs qui sont interpellées dans un tel contexte de recherche. L'une de ces valeurs est justement
'autonomie du patient, qui est la source du consentement. Mais qu’en est-il de cette autonomie chez des
patients qui souffrent de maladie mentale?

Un regard phénoménologique

Le consentement, depuis le Code de Nuremberg, s’établit sur 'information factuelle que le chercheur donne
et que le sujet de recherche recoit. De fait, 'idée du consentement en sciences médicales a été pensée sur le
modele de la science qui sépare 'observateur de 'objet observé afin d’atteindre la plus grande objectivité pos-
sible. Pourtant, l'obtention d’un consentement ne releve pas strictement de la science et du discours objectif,
mais de la pratique clinique. Dans ce texte, je suggere que la phénoménologie peut nous fournir un nouveau
langage, mieux adapte a la rencontre clinique. La phénoménologie, en mettant 'accent sur 'expérience vécue,
et non sur le traitement de l'information, ouvre sur le sens : le sens de la recherche scientifique, le sens d’une
participation a la recherche, le sens de la maladie et de la santé. La phénoménologie ne vise pas a éliminer le
langage de la recherche biomédicale, mais a proposer un nouveau langage qui ouvre pour le sujet sur diffé-
rentes manieres d’interpréter son engagement dans le monde. Il s’agit pour la phénoménologie de mettre en
lumiere les présupposés qui organisent 'expérience vecue de la personne a qui les chercheurs demandent de
donner un consentement.

Selon une approche phénoménologique de la dépression (Ratcliffe, 2015) et de la schizophrénie (Stanghellini,
2004), on observe chez les personnes qui en sont atteintes une difficulté dans les relations interpersonnelles
et une difficulté a se projeter dans le temps. Les personnes atteintes de dépression et de schizophrénie se
sentent séparées des autres personnes et leur monde est appauvri. Elles se sentent vulnérables. Elles ne voient
généralement pas l'intérét de participer a une recherche qui concerne les autres dans un futur inaccessible. Le
chercheur est confronté a l'indifférence et a 'hostilité.

Pour le patient, principalement dans un contexte de recherche qualitative, consentir a ce que le chercheur
propose, c’est parfois consentir indirectement a étre pris comme un objet. C’est Sartre (1943) qui dit que nous
faisons 'expérience de notre vie comme objet dans le regard de l'Autre. Ne parle-t-on pas d’objet d’étude? Déja,
en raison de la maladie, la personne apparait a elle-méme comme un objet (Toombs, 1993). La personne se
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vide de sa substance, ne reste qu’un objet et, souvent, un objet en trop, embarrassant et qui fait souffrir. Des
lors, dans ce contexte, consentir a une recherche c’est un peu se poser en objet deux fois plutot qu’une.

Qu’en est-il de la maladie? Si la langue francaise n’a qu’un mot pour désigner la maladie, la langue anglaise
en possede trois, sans étre synonymes : illness, disease et sickness. La maladie ne se présente pas de la méme
facon, si elle est vécue a travers le spectre de la maladie comme illness, disease ou sickness. Depuis la pu-
blication de l'ouvrage de Susser en 1973 (Susser, 1973), il est d’usage de faire une distinction de la maniére
suivante. Contrairement a la maladie comme disease qui se manifeste par des symptémes objectivables, la
maladie comme illness, qui correspond a l'expérience vécue d’étre malade, se caractérise par une souffrance,
un malaise profond de ne pas appartenir au monde. De son c6té, sickness renvoie a la maladie comme une
catégorie sociale et culturelle.

En psychiatrie, les personnes aux prises avec un trouble mental se définissent souvent elles-mémes comme
étantdesschizophrénes,desdépressifs. Ily a une autostigmatisation. Tandis que celles quisouffrentd’un trouble
physigue diront volontiers qu’elles souffrent de telle maladie. Par exemple, elles diront qu’elles souffrent d’un
trouble cardiaque ou encore qu’elles ont attrapé telle maladie; «j’ai attrapé un cancer» ou «un rhume». Pour
celles qui souffrent par exemple de schizophrénie, tres peu diront qu’elles souffrent de schizophrénie. C’est
toute la différence entre étre et avoir. Comme si une maladie physique, malgré toutes les remises en question
qu’elle peut entrainer, n'atteignait jamais ou peu l'identité de la personne, contrairement a une condition de
santé mentale. Méme si les professionnels de la santé tentent tant bien que mal de dire que les personnes sont
aux prises avec une maladie mentale, pour celles qui vivent ces maladies, cela ne semble pas si évident. Pour
certaines, il y a a peine eu un avant et un apres la maladie. Alors, bien difficile de démarquer ce qui releve de
la maladie et de l'identité. Dans ce contexte, il existe un lien tres étroit entre la maladie et 'identité. Devenir le
sujet d’'une enquéte sur la schizophrénie, c’est exposer son étre au regard d’autrui.

En raison de cette étroite liaison entre la maladie et l'identité, sans que cela soit exclusif a la maladie men-
tale — pensons aux maladies chroniques —, pour le patient, raconter ce qu’il vit, C’est aussi se sentir reduit
a une maladie, comme si on le vidait de son identité. Si tout ce que je vis se réduit a une maladie, alors il ne
reste plus rien qui soit authentique et qui m’appartient vraiment en propre. La difficulté de trouver des sujets
de recherche pour les chercheurs en santé mentale est probablement un bon signe : un signe de résistance
devant l'objectivation. Il est d’usage de dire que la maladie mentale, c’est un peu l'enfer au moment de grandes
crises aigués. Mais, comme le souligne Sartre dans un autre contexte, l'enfer, ce sont les autres, qui m’épient.
Alors, comment ne pas devenir méfiant? La méfiance ne serait-elle pas aussi paradoxalement le signe qu’il y a
quelqgue chose chez l'individu qui résiste a sa destruction?

Il'y a une autre expérience existentielle qui vient teinter le processus de consentement. Les patients vivent des
expériences existentielles qui sont parfois difficilement partageables dans un langage commun et un langage
scientifique. Ils ne se sentent pas reconnus dans les questions que les chercheurs leur posent. Les chercheurs,
souvent, les obligent indirectement a mettre des mots sur ce qu’ils vivent, bien que ces mots ne soient pas
toujours les leurs.

Chez les personnes souffrant de schizophrénie, les barriéres entre le monde externe et interne sont souvent
perméables. Il y a une perte de l'intimité. Ainsi, pour ces personnes, répondre a un questionnaire peut devenir
une forme d’intrusion, une menace a l'intégrité et a l'identité, méme si les chercheurs les assurent de garder la
confidentialité.
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Plusieurs personnes atteintes de schizophrénie vivent une faible estime de soi avec une perte de confiance. De
sorte que l'on se retrouve avec des personnes dont la méfiance est exacerbée. Elles éprouvent la peur d’étre un
cobaye, d’étre abusées, d’étre manipulées, et ce n’est pas [’histoire de la psychiatrie qui les contredira. histoire
de la psychiatrie abonde de cas ou, justement, les personnes furent utilisées comme des cobayes. Le proces de
Nuremberg I'a mis en évidence. Encore recemment, on fait état dans les médias d’abus entourant la participa-
tion a la recherche en santé mentale sans le consentement des personnes : «Plus d’un millier de patients de la
clinique de Marsens ont servi de cobayes a Sandoz» (RTS, 2017); «Gironde : un psychiatre condamné pour avoir
pris des patients pour cobayes» (AFP, 2014); «Psychiatrie : traitements barbares et destruction du cerveau»
(CCDH, 2017).

Elles peuvent devenir réticentes a l'idée de répondre a un questionnaire écrit. Cela peut les confronter a leur
limite cognitive et a leur manque de concentration. Elles se sentiront incompétentes.

Finalement, la seule idée de signer un formulaire de consentement peut représenter une énorme barriére.
Certaines personnes souffrant d’un trouble mental seront consentantes a participer a une recherche en santé
mentale si elles ne sont pas dans 'obligation de signer un formulaire de consentement. Souvent, un consente-
ment verbal est suffisant. Par contre, 'abstention ou le manque d’intérét ne sont pas des formes de consente-
ment (Kleinig, 2010) ni de refus.

Fvidemment, pour certaines personnes, c’est tout 'opposé. Elles seront heureuses de participer a une re-
cherche de type qualitatif. Cela leur donnera l'occasion d’objectiver ce qu’elles vivent, de prendre une distance.
D’autres y voient 'occasion de parler de ce qu’elles vivent autrement que dans le contexte clinique ou elles sont
évaluées. Elles peuvent parler sans étre jugées, c’est-a-dire sans avoir 'impression que tout ce qui sera dit sera
ramené a la maladie (Capdevielle et coll., 1998). Chez d’autres naitra 'impression de participer a une mission,
de participer a 'lavancement des connaissances, de se rendre utiles. Finalement, d’autres auront 'impression
de sortir de leur isolement. Bref, participer a une recherche devient une opportunité de donner un sens a leur
existence.

Quand consentir ne veut rien dire ou presque

Ce qui ressort de ce regard phénomenologique, c’est que le consentement ne repose pas strictement sur le
traitement d’information. Il repose en grande partie sur le sens que les personnes accordent a la recherche. Ce-
pendant, il importe aussi de mieux comprendre la dimension logique de nos arguments entourant le consen-
tement.

Par exemple, si je fais une réservation dans un hotel, je m’attends a ce que certains services soient offerts.
Mais il arrive que nous ayons de mauvaises surprises : par exemple, a proximité de I’hotel, des travailleurs sont
peut-étre en train de construire un autre batiment, ce qui entraine de forts bruits (en raison de l'utilisation de
marteau-piqueur). Bref, on n’avait pas consenti a cela. Dong, si je consens a A, je ne consens pas nécessaire-
ment a B. Je peux consentir a une relation sexuelle, mais pas a la transmission du VIH. Consentir ne veut pas
dire consentir a tout. Ce n’est pas une carte blanche ou un cheque en blanc. On consent a telle et telle chose,
mais pas a ceci ni a cela.

Un autre exemple. En consultation externe, nous avons exposé a un patient le projet d’une recherche a la-
quelle il a accepté de participer. Quelques jours plus tard, en début de matinée, le chercheur se présente a son
domicile pour commencer une entrevue. Le patient refuse. Celui-ci venait de réaliser ce que cela impliquait
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pour lui de recevoir un étranger a son domicile. C’était pour lui une intrusion dans son intimité, dans son étre.
Cet exemple permet de distinguer deux registres différents qui ont été sollicités a deux moments différents. La
premiére rencontre a fait appel a la dimension cognitive chez la personne, tandis que la deuxieéme rencontre
a mis en évidence la dimension de l'expérience vécue. En premier lieu, c’était son intellect qui parlait et, en
second lieu, ce fut son ceeur, c’est-a-dire sa dimension affective. Inutile de dire que les chercheurs se situent
généralement du coté de la raison et que les formulaires de consentement se concentrent sur la transmission
d’information factuelle. Par conséquent, ils peuvent comprendre difficilement un refus, méme si d’emblée ils
acceptent cette éventualité, surtout que les personnes peuvent se retirer en tout temps d’une participation a
une recherche sans fournir d’explication. Comme le mentionne Pascal (2000, p. 679), «le coeur a ses raisons que
la raison ne connait point». Méme si 'on parle de la méme chose, on comprend différemment. Cet exemple
démontre que, méme si le patient fut informé de tous les aspects entourant la recherche — la raison d’étre de
l'étude, la méthode utilisée, l'identification des chercheurs, les sources financieres s’il y a lieu, la durée et la
nature de la participation, les bienfaits anticipés, la confidentialité, etc. — il n’y a aucune exploration de son
point de vue selon son vécu et ses motifs pour une éventuelle participation.

Cet exemple illustre aussi un autre aspect du consentement. La personne consent a la finalité de la recherche
(lidéal de 'avancement des connaissances), mais pas au moyen utilisé (une visite a domicile). Il existe une
distinction entre la finalité et les moyens. On peut souhaiter obtenir un systeme de santé plus efficace, sans en-
dosser les moyens utilisés (la perte d’emploi). La finalité ne justifie pas toujours et nécessairement les moyens.
A cet égard, il existe deux positions : une position idéaliste qui se concentre sur la finalité et une position prag-
matique quise concentre surles moyens. Pour la position idéaliste, la finalité ("avancement des connaissances)
justifie les moyens utilisés. Quant a la position pragmatique, ce sont les moyens qui déterminent la finalité.

Fréguemment, sur les formulaires de consentement, on avance l'idée que la personne qui participe a la re-
cherche contribue a l'avancement des connaissances en vue de 'amélioration de la qualité de vie (Bacon,
1991). Certes, le progres des savoirs constitue bien la visée de la recherche scientifique. Mais qu’en est-il dans
les faits? Ce ne sont pas toutes les recherches qui font 'objet d’une publication et celles qui sont publiées ne
sont pas toutes lues. De plus, le champ d’intérét des chercheurs change constamment, autant a Uintérieur
d’une carriere, selon les intéréts et les subventions, qu’entre les générations de chercheurs. Il n’y a pas nécessai-
rement de continuité et d’accumulation de connaissances. Les changements de pratique et les changements
sociaux ne reposent pas nécessairement sur 'avancement des connaissances. Parfois, les enjeux politiques et
économiques prévalent (Doucet, 2002). Sommes-nous devant un mensonge, une manipulation? Est-ce que
cette information est transmise a la personne?

La compétence a Paptitude

Bizarrement, lorsque les personnes refusent ou changent d’idée, rapidement les chercheurs, comme les cli-
niciens, soupgonnent une inaptitude a consentir. Or, il faut le préciser, la maladie mentale ne signifie pas une
inaptitude a réfléchir, a délibérer et a consentir. La personne peut trés bien comprendre les informations, peser
les avantages, lesinconvénients, les risques, les alternatives, en faire une appréciation et prendre une décision.
Il convient d’accepter aussi que le changement d’idée n’est pas une caractéristique de l'inaptitude. Apres tout,
comme le dit 'adage, il n’y a que les fous qui ne changent pas d’idée. En somme, le diagnostic psychiatrique a
lui seul n’interfére pas a la capacité de consentir. La capacité a la prise de décision éclairée doit étre évaluée a
la lumiere de la situation selon les critéres de détermination de l'inaptitude tels qu’établis par la législation de
la Nouvelle-Ecosse.
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Dans la maladie mentale, comme avec une maladie physique, la souffrance peut étre aigué. La souffrance
rend la personne vulnérable. Celle-ci veut étre soulagée a tout prix. Elle peut étre préte a tout. Par exemple,
elle peut dépenser des fortunes dans des soins douteux, au cas ou cela fonctionnerait. Méme si la personne
comprend bien le protocole de recherche, les avantages et les inconvénients, il se pourrait qu’elle accepte pour
d’autres raisons que celles évoquées dans le protocole : recevoir des soins ou bénéficier d’'un nouveau traite-
ment pensant qu’elle n’a rien a perdre et tout a gagner. Comme le mentionnent Appelbaum et ses collegues
(1982, 1987, 2004, 2008), il y a souvent de fausses conceptions qui entourent la recherche chez les patients,
sans compter chez les chercheurs eux-mémes. Les patients peuvent consentir a une recherche croyant recevoir
des soins privilégiés. Pourtant ce sont deux finalités contraires : celle d’offrir des soins et celle de produire des
données valides.

Chez plusieurs personnes, la maladie mentale se vit dans la souffrance. Elles vivent la maladie mentale comme
une torture. Pourtant, sous la torture, on reconnait la non-responsabilité. Avouer un crime sous la torture ou
sous lamenace n’est pas un aveu sur le plan juridique. En raison de la souffrance, il y a inaptitude, selon Kleinig
(2010). Doit-on étendre ce raisonnement a la souffrance inhérente a la maladie? Dans ce cas, si 'on devait
poursuivre le raisonnement, il y aurait tres peu de recherches en santé mentale.

Le volontarisme ou la coercition

Nous avons vu que le consentement éclairé n’est pas aussi évident qu’on le croit. Il en va de méme avec le
consentement libre. Les chercheurs acceptent d’emblée qu’il ne doive pas y avoir de coercition. Cependant,
nous pouvons nous demander si exercer une influence est une forme de coercition. Il semble que non. Est-
ce que persuader est une forme de coercition? Il semble que non. Remettre de l'argent pour déedommager,
est-ce une forme qui compromet le libre consentement? Encore une fois, il semble que non, si le montant
remis n‘outrepasse pas les colits générés. Pourtant, en santé mentale, les personnes sont tres vulnérables a
l'influence, a la persuasion et a recevoir d’autres sources de revenus. De plus, elles voudront consentir pour
plaire ou pour ne pas déplaire. Elles consentiront pour ne pas étre ostracisées ou stigmatisées. Elles aussi sont
mues par le souci de maintenir l'alliance.

Consentement et dialogue

Le consentement ne peut pas se résumer a un simple acte d’intentionnalité, de cognition, de volonté et d’émo-
tion. Les gens décident selon ce qui a du sens pour eux. Je ne consens pas seulement a des gestes, a des
choses, mais surtout aux sens que ces gestes et ces choses représentent. Le consentement ne signifie pas
nécessairement que je transferts mes droits a une autre personne, que je perds une partie de ma liberté. Le
consentement doit étre vu comme ce qui lie les personnes a la coopération. Consentir devient un acte de com-
munication. Il devient préférable de concevoir le consentement comme un processus qui permet l'expression
d’un choix libre et authentique (Roberts, 2002). Pourtant, dans un contexte de recherche, il existe une inégalité
entre le chercheur et le participant. Le dialogue permet d’établir une égalité de parole pour pallier 'asymétrie
desroles.

Trouver la solution dans l'intersubjectivité, cela signifie créer un monde commun, un monde de partage, car
ce monde commun n’est pas donné a 'avance, mais s’établit dans le dialogue. Mais de quoi parle-t-on exacte-
ment? De tout ce dont les personnes désirent parler? Principalement, on parle des motifs qui guident et justi-
fient leur choix d’y participer, de refuser ou de se retirer. C’est le dialogue autour des motifs qui nous rapproche
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le plus d’'un consentement éclairé. Comme le souligne Marzano, qui Sappuie sur le travail d’Anscombe, «pour
pouvoir qualifier une action de volontaire et de libre, il faut qu’elle soit, au moins en partie, intentionnelle et
qu’un individu puisse donner des raisons pour l'expliquer» (2006 : 13). Par contre, cela exige un minimum de
coercition : celle de penser ensemble les motifs. Est-ce que cela implique que les chercheurs doivent refuser
une personne qui désire participer a une recherche s’ils considerent que les motifs exprimés ne sont pas assez
nobles? Doivent-ils colliger sur le formulaire les motifs du consentement? Est-ce une procédure trop lourde
autant pour les chercheurs que pour les participants?

Nous avons vu qu’il y a un monde de différences entre ce qui releve de la cognition et ce qui releve du vécu.
C'est pourquoi les chercheurs ne peuvent pas demander aux personnes susceptibles de participer a une re-
cherche de consentir a ce gu’elles n’ont pas encore vécu. D’'ou l'idée que le consentement est un processus qui
se déploie sur une échelle de temps. Avant, pendant et apres la recherche, si celle-ci se déploie sur plusieurs
étapes. Cela signifie gqu’on n’a jamais fini de discuter des motifs entourant le consentement.

Indications pragmatiques

Chez plusieurs personnes souffrant d’un trouble psychiatrique, il n’est pas rare que nous retrouvions un mangque
de concentration. Souvent, apres 10 minutes, on assiste a une baisse significative de la concentration. Cela im-
plique qu’il devient avantageux de séquencer le processus de consentement et le déroulement de la recherche
dans une méme plage horaire. Par exemple, faire une courte intervention, suivie d’un repos de 15 minutes, par
exemple pour fumer, suivi d’une autre courte intervention, suivie d’'une autre période de repos de 15 minutes
(biscuit et jus), ainsi de suite. Durant les pauses, il peut étre approprié de ne pas les laisser seules.

Il convient aussi pour le chercheur de savoir que, si la personne ne se présente pas a la rencontre, cela ne signi-
fie pas un refus. Ily a frequemment des symptémes d’aboulie chez les schizophrénes. C’est I'un des critéres du
DSM-5 (APA, 2013), la référence la plus utilisée pour poser un diagnostic d’un trouble mental.

Nous savons qu’il est difficile pour plusieurs personnes de se déplacer en consultation externe, d’honorer leur
rencontre planifiée avec leur professionnel de la santé, de sorte que ces personnes finissent par ne pas recevoir
de soins. Pour cette raison, durant les années 1970, Stein et Test (1976, 1980) ont développé le suivi intensif
dans la communauté afin de mieux répondre aux besoins de ces personnes. Je crois que les chercheurs de-
vraient s’inspirer de ce service qui consisterait pour les professionnels de la santé a se déplacer, si possible, a
domicile pour effectuer leur recherche.

Conclusion

Nous avons vu que 'idée du consentement libre et éclairé est un concept juridique qui demeure sur le plan
éthique et philosophique controversé (Veatch, 2006). Par exemple, pour Spinoza (1954), la liberté se présente
comme une illusion. Mais, pour des raisons pragmatiques, il est sGrement préférable de continuer ainsi.

Dans un contexte de santé mentale, nous croyons qu’une attitude trop rigide est contre-productive. En ce sens,
il faut rétablir la tradition du bon sens ou du sens commun, méme si, en elle-méme, elle n’est pas suffisante
pour assurer une securité aux patients, d’autant plus que nous pouvons toujours nous interroger sur qui détient
la vérité du bon sens ou du sens commun. De plus, le sens commun n’est pas un critere, surtout que le sens
commun, principalement en psychiatrie, n’est pas toujours la chose la mieux partagée. Il est souvent inexis-
tant. C’est la méme chose pour nous. Cest pour cela qu’on se donne des criteres, méme si ceux-ci n’épuisent
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pas toute la question du consentement. Cela devient, selon Aristote, une question de sagacité (phronesis),
C’est-a-dire de jugement en situation qui interpelle la prudence en recherchant un équilibre a travers la mise
en ceuvre d’un dialogue entre les aspects plus subjectifs et ceux plus objectifs, entre divers désirs et diverses
regles. Il S’agit de parvenir a un équilibre entre la protection des personnes aux prises avec un trouble mental
et le besoin d’accroitre nos connaissances, d’'améliorer notre condition de vie et de produire de meilleurs outils
d’intervention pharmacothérapeutiques, psychothérapeutiques et d’intégration sociale. Cette recherche de
sagacité ne vise pas qu’a se protéger d’une éventuelle poursuite judiciaire, mais aussi bien a développer chez
le chercheur une attitude éthique plus responsable, suivant laquelle la recherche scientifique n’est pas une fin
en soi (Christopoulos et coll., 2008).

Méme si les chercheurs, en s’inspirant d’Hippocrate, sont portés par de bonnes intentions a agir en faveur de
I'intérét supérieur des participants a la recherche et que notre société s’est donné de grandes valeurs pour
nous guider dans la protection des personnes, I'histoire de la recherche en santé mentale démontre a souhait
que cela n'est pas suffisant. C’est la raison pour laquelle un dialogue, qui ne consiste pas qu’a effectuer un
traitement de l'information, est encore le meilleur outil pour mettre en lumiére le sens d’une participation a
la recherche. Si le consentement repose sur 'lautonomie, il faudrait penser 'autonomie, non pas comme une
autodétermination, mais comme la capacité de parler en son propre nom de ce qui fait sens. Etre autonome,
c’est consentir a travailler a sa propre vérité. Cela est tres contraignant et rejoint la conception kantienne de
'autonomie qui s‘oppose a une conception de 'autonomie qui consiste a agir selon ses préférences et son bon
plaisir (Kant, 1943). Etre autonome, c’est oser penser par soi-méme et comprendre que le concept de consente-
ment s’inscrit dans une histoire culturelle et juridique. Il s’agit d’en saisir les sens possibles avec ses avantages,
sans se laisser écraser par son évidence, afin d’éviter qu’elle se présente comme une hétéronomie. Dés lors, il
ne s’agit pas seulement de respecter 'autonomie d’autrui, mais d’en prendre soin (Benito et Garcia, 2016).

Si, pour des raisons pragmatiques, il est justifié de simplifier la complexité du vecu, il en va autrement sur le
plan de la pensée, car nous risquons de nous «éloigner a la fois de la réalité et de 'éthique» (Marzano : 12). Cest
le travail de la pensée qui peut nous protéger de toute forme de totalitarisme. Comme le mentionne Doucet,
«les décisions humaines ne sont jamais prises dans l'idéal, elles sont négociées dans les limites qu’impose la
vie» (2002 : 30). Cependant, comme le mentionne a son tour Kant (1986), l'idéal ne doit pas nous empécher
d’y penser, sinon on risque d’éliminer I'éthique de la recherche. Si, pour Rabelais (1964 : 139), «la science sans
conscience est ruine de 'ame», il faudrait préciser que la science sans un examen de nos présupposés et de
nos motifs ne peut que nous nuire, ce quiva a 'encontre de l'un des principaux principes si chers a Hippocrate
(1994 :367), primum non nocere. Pour cela, on ne peut pas compter sur la science, car celle-ci (non pas les cher-
cheurs), comme le souligne Heidegger (1958), ne pense pas, étant donné que, par principe méthodologique,
elle a évacué de son questionnement la question du sens.

Il existe plusieurs raisons quijustifient le consentement. Sauf que les raisons ne se trouvent pas toutes dans le
réel, mais dans lesidées qui organisent notre expérience du consentement et qui se développent dans 'espace
de lintersubjectivité, et qui n'apparaissent qu’a la conscience. Il ne s’agit pas d’accroitre nos connaissances,
mais surtout d’élargir le spectre de notre compréhension, car le consentement n’est pas qu’un probleme a
résoudre, mais quelque chose qui donne a penser.
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