5¢ Colloque
sur I'éthique de la recherche
et l'intégrité scientifique

Thématique : Ethique, intégrité, qualité et performance

Les 6 et 7 novembre 2014, au Palais des congres de Montréal
(3 acces pour le Palais des congrés : 1001, place Jean-Paul-Riopelle; 201, Avenue Viger; entrée par le Métro)

Colloque réalisé dans le cadre du Programme stratégique de formation financé par les Instituts de Recherche en
Santé du Canada.

Développement professionnel continu des professionnels de la santé

Cette activité est accréditée pour 13.25 crédits par le bureau de Développement professionnel continu. Le
bureau de DPC de la Faculté de médecine de I'Université McGill est autorisé par le Comité d'agrément pour
I'éducation médicale continue (CAEMC).

Cette activité est une activité de formation collective agréée, aux termes de la section 1 du programme de Main-
tien du certificat du Collége royal des médecins et chirurgiens du Canada.

En vertu d'une entente conclue entre le College royal des médecins et chirurgiens du Canada et I'American
Medical Association, les médecins peuvent convertir les crédits obtenus au titre du programme de MDC du
Collége royal en crédits de catégorie 1 de 'AMA PRAMC. Vous trouverez I'information sur le processus de conver-
sion des crédits du programme de MDC du Collége royal en crédits de 'AMA a I'adresse :

www.ama-assn.org/go/internationalcme.

Chaque médecin doit demander des crédits seulement pour le nombre d’heures ou il/elle a participé a I'activité
de formation.

Formation continue obligatoire des avocats

En vertu du Reglement sur la formation continue obligatoire des avocats, le Comité de la formation continue
obligatoire du Barreau du Québec attribue 15 heures 15 minutes pour la participation a ce colloque.

Objectifs du colloque:

Ala fin de ce colloque, les participants sauront en quoi consiste la qualité en matiére d’éthique de la recherche
notamment en ce qui a trait a la gouvernance des activités de recherche, a l'intégrité scientifique, a la révision
des projets de recherche, a la protection de la vie privée, au consentement éclairé d'un participant a un projet
de recherche, a la littératie ainsi qu'en matiére de formation et de professionnalisme.
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1ERE JOURNEE

7 H30-8 H 00 INSCRIPTION ET CAFE DE BIENVENUE
8 H00-8H 15 OUVERTURE DE LA CONFERENCE

Bruno Awissi, Ph. D.
Responsable de la cellule éthique, RSR

Associé académique, Université Mcgill

Renaldo Battista; M.D.,M.PH., Sc.D., ER.C.P. (C)

Directeur scientifique

Fonds de recherche du Québec-Santé

THEMATIQUE 1

La gouvernance en éthique de la recherche
Président de séance : Sylvain Auclair, enseignant, M. A. (philosophie)
Président du CER de I'lRDPQ

Membre du Comité universitaire d'éthique de la recherche de I'Université Laval

8H 15-9H 00 CONFERENCE 1

La gouvernance en éthique de la recherche : comment en améliorer la qualité?

«  Pierre Deschamps, avocat et éthicien

9H00-9H 45 CONFERENCE 2

Lintégrité scientifique en recherche: une culture que tous doivent soutenir.

- Myléne Deschénes, avocate, conseillere a I'éthique et aux affaires juridiques, FRQS
9 H 45 - 10 H 00 PERIODE DE QUESTIONS
10 H 00 - 10 H 30 PAUSE SANTE

10H30-11H 15 CONFERENCE 3

Les études multicentriques : la révision centralisée et ses défis.

«  Richard Carpentier, gestionnaire, Secrétariat du CER de Santé Canada
11H15-12H00

La gouvernance de I'évaluation éthique : politique et processus

. Susan Zimmerman, avocate,
Directrice exécutive, Secrétariat sur la conduite responsable de la recherche, Ottawa

12H 00 - 13 H 00 DEJEUNER



THEMATIQUE 2

La protection de l'intégrité des participants
Présidente de séance : Claudine Fecteau, avocate, LL.B., LL.M.
Conseillére en éthique

Direction de I'éthique et de la qualité du Ministére de la Santé et des Services sociaux

13H 00 - 14 H 00 CONFERENCE 4

Autonomie et justice par la littératie dans la recherche en santé

«  Michel T. Giroux, avocat et docteur en philosophie, Institut de consultation et de recherche en éthique et en
droit (ICRED)

14 H 00 - 14 H 45 CONFERENCE 5A
Comment faire passer un message par la communication verbale
«  Michelle Boivin, travailleuse sociale et Lucie Guérard, psychologue

14H 45 -15H 15 PAUSE SANTE

15H 15-16 H 00 CONFERENCE 5B

Comment faire passer un message par la communication écrite

«  Valérie Lemieux, ergothérapeute, M.Sc.

16 H00 - 16 H 45 CONFERENCE 6

Le consentement : comment améliorer la qualité du processus?

«  Sylvie Lacroix, coordonnatrice du Comité d'éthique de la recherche et du développement des nouvelles
technologies
Institut de Cardiologie de Montréal

. Isabelle Cloutier, gestionnaire, groupe de recherche en résonance magnétique cardiovasculaire
Institut de Cardiologie de Montréal

16 H 45 - 17 H 00 PERIODE DE QUESTIONS



2 EME JOURNEE

7H30 - 8H15 INSCRIPTION ET CAFE DE BIENVENUE

THEMATIQUE 3

La protection de la vie privée des participants

Présidente de séance : Sonia Gagnon, BSc, Chef de projets, recherche clinique
Présidente

Association Québécoise des Infirmiéres et Intervenants en Recherche clinique
8 H 15-9H 00 CONFERENCE 7

Les demandes d’autorisation a la Commission d’accés a I'information : comment améliorer la qualité des
demandes?

. Louise Ringuette, analyste, Commission d’accés a I'information

9H00-9H 45 CONFERENCE 8

L'utilisation des données de recherche : comment faciliter I'acces tout en protégeant le participant?
«  Ma'n H. Zawati, avocat et associé académique, Centre de génomique et politiques, Université McGill

9 H 45-10 H 00 PERIODE DE QUESTIONS

10 H 00 - 10 H 30 PAUSE SANTE

10H30-11H 15 CONFERENCE 9

Les medias sociaux en recherche : Améliorer la protection de la vie privée

. Anik Nolet, avocate, Coordonnatrice a I'éthique de la recherche des établissements du CRIR, Nathalie Lecoq,
avocate, CHU Ste-Justine, Simon Coulombe, membre du CER du CRIR

Affichage WEB : éthique et marketing
«  Ana Marin, présidente, Comité d'éthique de la recherche (profils A&C), CHU de Québec

11H15-12H 00 MINISTERE DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX
Modalités d’application des nouvelles orientations en matiére d’examen éthique des projets de recherche
multicentriques dans les établissements publics du réseau de la santé et des services sociaux.

. Mme Manon St-Pierre, Directrice, Direction de la recherche, de I'innovation et du transfert des connaissances,
MSSS

»  Mme Nathalie Desrosiers, Directrice, Direction de I'éthique et de la qualité, MSSS

+  Mme Diane Laflamme, Conseillére en éthique, Direction de |'éthique et de la qualité, MSSS

12 H00- 13 H 00 DEJEUNER



THEMATIQUE 4

Les responsabilités partagées des comités d'éthique de la recherche et des chercheurs
Président de séance : Denis Cournoyer, M.D.

Professeur Université McGill

13 H 00 - 13 H 45 CONFERENCE 10

La professionnalisation des comités d’éthique de la recherche constitue-t-elle un élément d’amélioration
de la qualité de la protection des participants?

. Denis Cournoyer, Professeur Université McGill
13 H 45 - 14 H 30 CONFERENCE 11

La formation des chercheurs et du personnel de recherche : comment améliorer la qualité de leur
formation en éthique?

- Jacques Simard, professeur et chercheur, Université Laval, CHU de Québec
- Vincent Lajoie, conseiller en éthique de la recherche, CER du CHU de Québec

. Emmanuelle Lévesque, avocate, Centre de génomiques et politiques, Université McGill
14 H 30 - 14 H 45 PERIODE DE QUESTIONS
14 H 45 - 15 H15 PAUSE SANTE

15H 15-16 H 00 CONFERENCE 12

La performance des comités d'éthique : comment améliorer la qualité de la révision éthique?

«  Michel Carrier, chirurgien cardiaque, président du CER, Institut de cardiologie de Montréal

16 H00 - 16 H 20 SYNTHESE

. Pierre Deschamps

16 H20-16 H30 MOT DELA FIN

. Bruno Awissi



REMERCIEMENTS

Le comité organisateur et le comité scientifique tiennent a remercier le comité préparatoire suivant quia collaboré
a I'élaboration du Programme scientifique du 5e Colloque sur I'éthique de la recherche et I'intégrité scientifique en
recherche médicale :

COMITE PREPARATOIRE

«  Me Geneviéve Cardinal présidente intérimaire, CER du CHU Sainte-Justine

. Dr. Denis Cournoyer, Université McGill

+  Me Myléne Deschénes, FRQ

«  Claudine Fecteau, Direction de I'éthique et de la qualité, MSSS

+ Mme Mélanie Kavanagh, Direction de I’éthique et de la qualité; MSSS

. Madame Sylvie Lacroix, coordonnatrice, Institut de cardiologie de Montréal

« Mme Ana Marin, présidente CER au CHU de Québec

«  Mme Marcelle Monette, CER au CHUS

«  DrFranck Molin, Président du Comité d’éthique de la Recherche, Institut universitaire de Cardiologie de
Québec et de pneumologie de Québec

+  Me Anik Nolet, coordonnatrice, CRIR
+  Mme Christine Racine, CRIUCPQ
+ Mme Louise Ringuette, Analyste; Direction de I'analyse et de I'évaluation; Commission d'accés a l'information



SOMMAIRE DES CURRICULUM VITAE DES CONFERENCIERS

BOIVIN, MICHELLE

Michelle Boivin détient, depuis 1985, un baccalauréat en travail social émis par I'Université Laval. Elle est membre de
I'Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux et familiaux du Québec. Depuis 1991, elle travaille aupres
d’usagers qui ont subi un traumatisme craniocérébral au sein de I'Institut en réadaptation clinique de Québec (IRDPQ)
ou elle assume un réle de coordonnatrice clinique. Membre de I'Institut de consultation et recherche en éthique et
en droit (ICRED), elle a participé a I'élaboration du Colloque « Comprendre lI'incompréhension : la communication
avec l'usager » (avril 2014) qui était organisé conjointement par I'lCRED et I'lRDPQ et ou elle a également co-animé
un atelier.

RICHARD CARPENTIER, PH. D.

Le Dr. Carpentier détient depuis 1995, un doctorat en philosophie, spécialisé en éthiques, de I'Université de Montréal,
ainsi qu’'une maitrise en arts et éthiques de I'Université du Québec a Rimouski.

Il est actuellement directeur de I'Agence de recherche du Canada Secrétariat du Comité d’éthique de Santé Canada
et de la santé publique.

Entre 1997 et 2010, il s'est vu confier par le conseil national déthique en recherche chez I'humain, la direction
exécutive du secrétariat national de cette organisation dont les membres participent sur une base de bénévolat.

Il a siégé a plusieurs comités d’examen national et provincial par les pairs ainsi que sur plusieurs comités d'éthique.

Il a donné plusieurs cours universitaires en éthique et en philosophie et des conférences nationale et internationale.

MICHEL CARRIER, MICHEL CARRIER MD, MBA, FRCSC
Formation et diplomes :
Diplémé en médecine (MD), 1978, Université de Sherbrooke

Fellow du Collége Royal des Médecins et Chirurgiens du Canada (FRCSC)(chirurgie cardiovasculaire et thoracique),
1985

Maitrise en épidémiologie clinique, Université de Montréal (MSc), 1994

Maitrise en administration des affaires (M.B.A.), HEC Montréal 2006

Postes hospitaliers et universitaires :

Chirurgien cardiaque Institut de Cardiologie de Montréal, (depuis 1987)

Professeur au département de chirurgie, Université de Montréal, depuis 1988 et professeur titulaire (PTG) depuis 2001
Expérience professionnelle récente :

Directeur-médical a Transplant Québec, I'organisme responsable du don d'organe et de la transplantation d'organe
au Québec (2008 -...)

Président du comité d'éthique a la recherche et au développement technologique de I'Institut de Cardiologie de
Montréal (2009 -...)

Chef de la division de chirurgie cardiaque, Département de chirurgie, Université de Montréal (2013-2017)



ISABELLE CLOUTIER

Isabelle Cloutier est présentement gestionnaire du groupe de recherche en résonance magnétique cardiovasculaire
dirigé par le Dr Matthias Friedrich a I'Institut de Cardiologie de Montréal. Responsable de la phase d'établissement
des études cliniques, elle voit au processus contractuel ainsi qu’a la préparation et la révision des documents destinés
au comité éthique de la recherche et aux agences régulatoires. Avec plus de 15 ans d’expérience dans la gestion
de projets, dont 5 ans dans I'industrie pharmaceutique, elle a travaillé en recherche fondamentale, pré-clinique et
clinique dans le cadre de projets nationaux et internationaux.

Isabelle Cloutier détient une maitrise et un doctorat en immunologie de la faculté de Médecine de I'Université de
Montréal ainsi qu’une formation post-doctorale du Centre Hospitalier Universitaire de Zurich en Suisse.

SIMON COULOMBE

Simon Coulombe est doctorant en psychologie communautaire a I'Université du Québec a Montréal, sous la
direction de Sylvie Jutras, Ph. D. Inscrits dans une perspective de justice sociale et de promotion du bien-étre, les
travaux de recherche de S. Coulombe portent sur les milieux de vie favorables a I'¢panouissement individuel, familial
et collectif de personnes qui font face a des défis particuliers. Sa thése vise a mieux comprendre la contribution de
I'environnement résidentiel au bien-étre des personnes vivant avec des limitations physiques en résidence familiale
et de groupe. Il collabore aussi a des recherches-actions visant le développement du pouvoir d’agir et le bien-étre
de personnes en rétablissement de la dépression et de résidents d’habitations a loyer modique. Ses travaux ont
été soutenus par une bourse du Conseil de recherches en sciences humaines du Canada. Il est vice-président du
Comité d'éthique de la recherche des établissements du Centre de recherche interdisciplinaire en réadaptation du
Montréal métropolitain. Il travaille actuellement a une recherche impliquant un questionnaire et le recrutement de
participants en ligne, ce qui a alimenté sa réflexion sur les enjeux éthiques reliés a I'utilisation d'Internet en recherche.

DENIS COURNOYER, M.D.

Le Dr. Cournoyer est diplomé de médecine de I'université de Sherbrooke. Il a complété sa formation spécialisée en
médecine interne également a l'université de Sherbrooke, puis sa formation en hématologie a I'université McGill.
De 1986 a 1988, le Dr. Cournoyer a compléeté un premier entrainement post-doctoral de recherche sous la direction
du Dr Clifford Stanners du département de biochimie de I'université McGill. De 1988 a 1990, il a ensuite complété
un deuxieme entrainement post-doctoral sous la direction du Dr. C. Thomas Caskey, au Baylor College of Medicine
(Houston, Texas). Il est professeur agrégé aux départements de médecine et d'oncologie de 'université McGill, et
membre affilié du département de génétique humaine. Ses intéréts de recherche portent sur la thérapie génique du
cancer et la recombinaison homologue. Le Dr. Cournoyer est directeur-adjoint du service d’hématologie au Centre de
Santé de I'Université McGill (CUSM). Il a présidé le Comité d'éthique de la recherche de I'Hopital Général de Montréal
de 1994 4 2013 et a dirigé le Bureau d'éthique de la Recherche du CUSM depuis sa création en 1999 jusqu'en 2013. Il
asiegé sur divers comités aviseur en éthique de la recherche, notamment au Fonds de la recherche du Québec, volet
Santé, et aux Instituts de la recherche en santé du Canada.



ME PIERRE DESCHAMPS

Me Pierre Deschamps est diplémé en sciences religieuses de la Faculté de théologie de I'Université de Montréal et en
droit de la Faculté de droit de I'Université McGill. Outre son expérience dans I'enseignement, Me Pierre Deschamps
s'est illustré dans la recherche et dans la pratique du droit. Il a été associé au Centre de recherche en droit privé et
comparé du Québec pendant plus de 30 ans.

En 1994, il s'est vu confier par la ministre de la Santé et des Services sociaux de I'époque la présidence du comité
d'experts chargé d'évaluer les mécanismes de controle en matiére de recherche clinique au Québec. Il s'en est
suivi le Rapport Deschamps qui est a la base du Plan d’action ministériel en éthique de la recherche et en intégrité
scientifique.

En 1999, il a été nommé membre du Tribunal canadien des droits de la personne. Iy a siégé pendant 10 ans. En 2000,
il a été fait membre de I'Ordre du Canada pour souligner son apport a la recherche et a la cause des enfants atteints
de cancer. En 2003, le gouvernement francais I'a nommé chevalier de I'Ordre des Palmes académiques pour saluer
son engagement remarquable en faveur des droits de la personne et souligner son role particulierement actif pour la
promotion du bi-juridisme et du bilinguisme au Canada et dans le monde francophone. En 2013, il est devenu avocat
émérite au sein du Barreau du Québec.

MYLENE DESCHENES B.C.L., LL.B., LL.M.

Me Myléne Deschénes est directrice des affaires éthiques et juridiques, Fonds de recherche du Québec. A ce titre, elle
a pour mandat de conseiller les trois Fonds de recherche en ce qui a trait a I'éthique de la recherche, a la recherche en
éthique et aux affaires juridiques.

Auparavant, Me Deschénes était directrice exécutive du Consortium international P3G, un OBNL ayant pour objectif
de faciliter I'¥mergence, I'harmonisation et la collaboration de biobanques de population et de recherche en
génomique. Elle était également chercheure invitée au Centre de recherche en droit public (CRDP) de I'Université de
Montréal. De 2003 a 2005, Me Deschénes a agi a titre de Conseillére principale, politiques en matiére d'éthique, au
bureau de I'éthique des IRSC.

Elle a été membre de comités d’éthique de la recherche dont ceux du Conseil national de recherche du Canada et de
I'Institut de cardiologie de Montréal. Elle siege au Comité consultatif sur les questions éthiques, juridiques et sociales
(QEJS) pour I'Etude longitudinale canadienne sur le vieillissement (ELCV) des IRSC et les comités sur I'éthique des
Fonds de recherche du Québec.

Me Deschénes a obtenu un baccalauréat en droit civil et un common law de I'Université McGill. Membre du Barreau
du Québec depuis 1998, elle est titulaire d'une maitrise en droit, axe Biotechnologies et Société, de I'Université de
Montréal (théme : les tests génétiques).

NATHALIE DESROSIERS

Mme Nathalie Desrosiers est directrice a la Direction de I'éthique et de la qualité (DEQ) au ministere de la Santé et
des Services sociaux (MSSS) depuis juin 2013. Elle a fait des études en droit et obtenu un diplome en enseignement
de I'Université du Québec a Montréal. La DEQ est notamment responsable du fonctionnement général du dispositif
québécois d'encadrement éthique des activités de recherche en santé et en services sociaux et chapeaute la mise en
place de stratégies et de mesures visant le développement et I'application de normes de qualité des services rendus
a la population.



MICHELT. GIROUX

Michel T. Giroux est avocat et docteur en philosophie. Me Giroux est directeur de I'Institut de consultation et de
recherche en éthique et en droit (ICRED). Il est chargé d'enseignement et responsable du volet éthique, professionnel
et juridique dans le programme de doctorat en médecine a la Faculté de médecine de I'Université Laval. Il donne
aussi le cours Ethique et santé publique & la méme faculté.

Il est consultant en éthique et membre de quelques comités d'éthique clinique et d’éthique de la recherche. Me
Giroux est président du comité d'éthique de la recherche des établissements du Centre de recherche interdisciplinaire
en réadaptation du Montréal métropolitain (CRIR) et vice-président du Comité de biovigilance du Québec. Il est aussi
président du comité d'éthique de la recherche de Génome Québec.

Me Giroux a contribué de facon trés étroite aux travaux du Fonds de la recherche en santé du Québec (FRSQ)
en éthique de la recherche. De 1994 a 1997, il a été président du comité d'éthique de la recherche et d'intégrité
scientifique du FRSQ, et de 1997 a 2010, il a été le conseiller en éthique du FRSQ. Il a, entre autres, rédigé trois
documents majeurs du FRSQ : les « Standards sur I'éthique de la recherche en santé humaine et I'intégrité scientifique
», le « Code d'éthique et de déontologie du FRSQ », et le « Rapport sur I'encadrement des banques de données et des
banques de matériel biologique a des fins de recherche en santé ».

Ses travaux actuels en éthique clinique portent sur les relations difficiles dans le contexte des rapports entre les
professionnels de la santé, les usagers et leurs proches. Ses travaux en éthique de la santé publique portent sur la
littératie en santé, I'exercice de I'autonomie personnelle, et 'acces aux services de santé.

Lors d'un colloque en éthique de la recherche dont il était I'un des organisateurs, une discussion a surgi entre deux
groupes d'infirmiéres de recherche. Certaines soutenaient que la responsabilité de I'infirmiére de recherche est de
lire au long le formulaire avec le participant éventuel. D'autres estimaient que le participant éventuel aurait cessé
d'étre attentif aprés dix minutes, qu'il fallait donc s'éloigner de la lettre du formulaire pour expliquer convenablement
les grandes lignes de la participation au projet de recherche. Cette discussion se situait dans des considérations plus
larges portant sur la compréhension réelle des participants aux projets de recherche. Un désaccord aussi fondamental
a propos de la conduite a tenir, parmi des personnes se trouvant dans la réalité quotidienne de la recherche, a attiré
son attention et I'a incité a entreprendre des travaux importants sur la littératie. La présentation d’aujourd’hui expose
une partie des connaissances acquises avec ses collegues de I'lCRED depuis un peu plus de quatre ans.

LUCIE GUERARD

Je détiens une maitrise en psychologie de I'Université Laval depuis 1987. Jai fait mes premiéres interventions en
psychologie avec des enfants dans le milieu scolaire. Mon travail avec les enfants s'est ensuite continué en milieu de
réadaptation motrice. Je suis a 'emploi de I'Institut en réadaptation en déficience motrice de Québec (IRDPQ) depuis
plus de 25 ans. Depuis quelques années joccupe un poste de coordonnatrice clinique au point de service de Charlevoix
en ajout a mon travail de psychologue. Je m'occupe particulierement des enfants qui ont une atteinte motrice et un
diagnostic de maladie neuromusculaire.

Je fais partie du regroupement de I'Institut de consultation et de recherche en éthique et en droit (ICRED). Jai eu la
chance de participer comme présentatrice ou animatrice d’ateliers a quelques colloques.

La notion de la littératie, développée depuis presque 4 ans a I'lCRED, a un lien significatif avec ma pratique car elle a un
impact direct sur I'alliance thérapeutique, outil essentiel dans ma profession.

SYLVIE LACROIX

Sylvie Lacroix coordonne les activités du Comité d’éthique de la recherche et du développement des nouvelles
technologies a I'Institut de Cardiologie de Montréal depuis octobre 2009. Elle posséde une vaste expérience du systéme
de santé québécois pour y avoir ceuvré pendant plusieurs années. Au cours de sa carriere, elle s'est distinguée dans son
role d'infirmiére clinicienne, de coordonnatrice en soins et en recherche et de chef d'unités. Sylvie Lacroix détient un
dipléme en travail social, un baccalauréat en sciences infirmiéres de I'Université de Montréal ainsi qu’'une maitrise en
administration publique de I'Ecole nationale d’administration publique.
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DIANE LAFLAMME

Conseillere en éthique auprés de la Direction de I'éthique et de la qualité (DEQ) au ministére de la Santé et des
Services sociaux (MSSS), Mme Diane Laflamme enseigne également a I'Université du Québec a Montréal. Elle est
titulaire d’'un doctorat en sciences humaines appliquées de I'Université de Montréal et diplomée en sciences de
I'administration de I'Université Laval. Son enseignement, ses recherches et ses publications portent notamment sur
les enjeux en éthique appliquée. Elle a été membre de deux comités d'éthique clinique et membre fondateur de deux
comités d'éthique de la recherche dans des établissements du réseau de la santé et des services sociaux.

VINCENT LAJOIE

Vincent Lajoie est infirmier de formation. Coordonnateur de recherche en maladies vasculaire au CHUM dans les
années 90, il poursuit sa carriére au sein d'entreprises pharmaceutiques, successivement a titre de gestionnaire de
projets, de moniteur clinique, d'analyste et d’agent de développement de territoire pendant une quinzaine d’années.
Plus récemment, il a été coordonnateur des essais cliniques au sein de I'équipe de recherche en vaccination du CHU
de Québec. Depuis 2012, il occupe le réle de conseiller en éthique de la recherche du CHU de Québec.

ME NATHALIE LECOQ

Nathalie Lecoq est diplomée de la faculté de droit de I'Université McGill et membre du Barreau du Québec depuis
1998. Elle détient également une maitrise en droit et en bioéthique de I'Université McGill. Aprés avoir exercé sa
profession en pratique privée exclusivement en droit de la santé au sein d'un cabinet d’avocats pan canadien, elle
travaille au CHU Sainte-Justine depuis 2008 et assure la gestion et la coordination du bureau des affaires juridiques.

Elle détient une expertise relative notamment aux enjeux juridiques découlant de l'organisation et de la prestation
de soins au sein des établissements de santé, en matiére de gouvernance et de réglementation applicable, de droit
professionnel et disciplinaire et de cadre normatif en matiére de recherche. Elle a donné de nombreuses conférences
et formations dans le réseau de la santé sur divers thémes en droit de la santé.

Me Lecoq est membre du Comité de liaison du Barreau de Montréal avec la Cour supérieure en matiere civile pour
I'année 2014-2015. Elle siége sur la table des procureurs des établissements de santé de Montréal et sur le comité
d'éthique de la recherche des établissements du CRIR a titre de membre substitut. Elle est membre du groupe de
recherche en droit et santé de I'Université McGill. Elle est invitée annuellement a enseigner dans les facultés de droit
de I'Université de Montréal, de I'Université de Sherbrooke et de McGill ainsi qu’a la faculté de médecine de I'Université
McGill. Elle siége ponctuellement sur des comités du ministére de la Santé et des services sociaux.

VALERIE LEMIEUX, ERG. M.SC.

Formée en ergothérapie a I'Université McGill (2004), Valérie Lemieux est coordonnatrice professionnelle a la Direction
de santé publique de Montréal. Apres avoir travaillé quelques années comme clinicienne, elle a complété une maitrise
en santé communautaire a I'Université de Montréal (2009) ou elle a étudié le lien entre la capacité d’autogestion
des maladies chroniques et I'organisation de servies de santé. Elle s'intéresse maintenant a la littératie comme
déterminant de la santé et accompagne des équipes du réseau de la santé et des services sociaux qui souhaitent
revoir ou développer des stratégies de communication plus accessibles. Elle a notamment publié un guide pour
les professionnels et communicateurs en santé, et participé a des projets en recherche et d'intervention de santé
publique en lien avec les enjeux de faible littréatie en santé.
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ME EMMANUELLE LEVESQUE, LL.M.

Emmanuelle Lévesque est avocate et membre du Barreau du Québec. Elle est titulaire d'une maitrise en droit (option
biotechnologie, droit et société) de I'Université de Montréal et d'un baccalauréat en droit de I'Université Laval. Son
mémoire de maitrise est une analyse des protections offertes par la Charte canadienne et la Charte québécoise
contre de la discrimination génétique dans le domaine de I'emploi.

Emmanuelle travaille au Centre de génomique et politiques de I'Université McGill. Elle se spécialise sur les questions
touchant les enjeux éthiques et juridiques de la recherche en santé, plus spécialement la recherche biomédicale et
en génétique. Depuis plusieurs années, elle conseille les chercheurs sur les enjeux éthiques et juridiques soulevés par
le déploiement de leurs projets, notamment sur le développement et I'encadrement des biobanques. Elle travaille
autant sur des projets québécois, canadiens qu'internationaux. Elle a publié plusieurs articles et donné plusieurs
conférences sur les différents enjeux éthiques et juridiques soulevés par la recherche.

ANA MARIN
Affiliation : Présidente, Comité d'éthique de la recherche (profils A&C), CHU de Québec

Présentation : Détient une formation en philosophie, en éthique et en anthropologie; membre versée en éthique et
en recherche qualitative du CER du CHU de Québec, membre substitut versée en éthique du CER de I'lUSMQ, membre
de I'lCRED; en plus de I'éthique de la recherche, elle s'intéresse aux aspects socioculturels de I'éthique et de la santé.

ANIK NOLET

Anik Nolet est coordonnatrice a I'éthique de la recherche des établissements du Centre de Recherche Interdisciplinaire
en Réadaptation du Montéal métropolitain (CRIR) depuis 2002. Elle est diplomée des universités McGill (B.A. en
sciences politiques, 1995), de Montréal (L.L.B (droit), 1998) et de Genéve (certificat de formation continue en éthique
clinique, 2003). Elle détient aussi une maitrise en droit et politiques de la santé de I'université de Sherbrooke (2004)
ainsi qu’un dipldme d'étude supérieure en éthique biomédicale de I'université Paris VI (2005). Mme Nolet est membre
du Barreau du Québec depuis 2000. Elle est également membre versé en droit du Comité d'éthique de la recherche
de l'Institut Philippe Pinel et de celui de Génome Québec..

LOUISE RINGUETTE

Louise Ringuette est titulaire d'un baccalauréat et d'une maitrise en microbiologie a I'Université de Montréal.
Depuis septembre 2013, elle poursuit ses études au sein du Département de médecine sociale et préventive de
I'Université de Montréal dans le cadre du Microprogramme en bioéthique de I'Ecole de santé publique. Aprés avoir
travaillé comme microbiologiste a I'Institut national de santé publique du Québec (Laboratoire de santé publique
du Québec) pendant prés de 15 ans (1991-2006) et comme agente de recherche au Bureau de surveillance et de
vigie du ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec (2006-2009), elle a réorienté sa carriére au sein
de la Commission d'accés a l'information du Québec. Ainsi, depuis 2009, sa principale fonction est d’analyser les
demandes d'autorisation présentées a la Commission par des chercheurs qui souhaitent recevoir communication de
renseignements personnels a des fins de recherche, d'études ou de statistiques. Elle s'intéresse plus particuliérement
a la protection de la vie privée des participants de la recherche a l'ére de la mondialisation, du partage de
renseignements personnels et de la constitution de grandes banques de données informatisées.

JACQUES SIMARD

Jacques Simard, Ph. D. est titulaire d’'une chaire de recherche du Canada en oncogénétique, est professeur au
Département de médecine moléculaire de I'Université Laval et est Directeur adjoint a la recherche fondamentale du
Centre de recherche du CHU de Québec. Il est I'auteur de plus de 340 publications.

Depuis 2001, il a été directeur de Interdisciplinary Health Research International Team on Breast Cancer susceptibility
(INHERIT BRCAs) (équipe internationale de recherche interdisciplinaire en santé sur la susceptibilité génétique au
cancer du sein), qui a recu, en 2008 un financement en tant qu'équipe des IRSC sur les risques familiaux de cancer du
sein, un réseau de recherche clinique regroupant 26 chercheurs du Canada, des Etats-Unis, du Royaume-Uni et de la
France.
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Le Pr Simard est actuellement le chercheur principal (Pr Bartha Maria Knoppers co-chercheure principale) du projet
a grande échelle de Génome Québec/Génome Canada/IRSC intitulé : Personalised Risk Stratification for Prevention
and Early Detection of Breast Cancer, regroupant 23 co-chercheurs fondamentalistes, biostatisticiens et cliniciens
du Québec, de I'Ontario, des Etats-Unis, du Royaume-Uni, des Pays-Bas et de I'Allemagne. Ce projet est concu pour
développer les outils nécessaires a la mise en ceuvre d'une approche de stratification du risque qui permettra de
cibler le dépistage du cancer du sein chez les femmes les plus susceptibles de développer un tel cancer et ainsi de
mieux desservir la sous-population de femmes plus jeunes, soit de 35 a 49 ans, qui sont a risque élevé d’'un cancer du
sein et qui échappent présentement au dépistage standard.

MANON ST-PIERRE

Mme Manon St-Pierre est directrice a la Direction de la recherche, de I'innovation et du transfert des connaissances
(DRITC) au ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) depuis novembre 2006. Rattachée a la Direction
générale de la planification, de la performance et de la qualité, la DRITC a pour mandat d’orienter et de coordonner le
développement d'activités de recherche et d'infrastructures de recherche dans les champs d‘intervention prioritaires
pour le MSSS et de mettre a profit les résultats de ces recherches. La DRITC a également pour mandat de coordonner
la collaboration entre le MSSS et I'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS).

MA’'N H. ZAWATI : LL.B., LL.M.

Ma’'n H. Zawati (LL.B., LL.M.) est avocat et le Coordinateur académique du Centre de génomique et politiques de
I'Université McGill. Me Zawati est également membre associé de I'Unité d’éthique biomédicale a I'Université McGill.
Ses recherches portent sur les aspects juridiques et éthiques liés aux biobanques ainsi que sur la responsabilité et les
obligations légales des professionnels de la santé dans les contextes clinique et de la recherche.

Il a publié de nombreux articles sur des questions ayant trait a I'accés aux bases de données en génomique, au
retour des résultats ou des découvertes fortuites issus de la recherche en génomique, a la responsabilité [égale des
médecins et a la fermeture des biobanques. Me Zawati a également présenté ses recherches sur ces questions au
Canada et a I'étranger ainsi que, plus fréquemment, devant des étudiants de I'Université de Montréal, de I'Université
McGill et de I'Université de Sherbrooke.

Il est actuellement chargé de cours a I'Université de Montréal, ayant enseigné les cours Droit des sciences biologiques
(DRT3802G) et Obligations Il (DRT1222G). Il occupe également les fonctions de Tuteur en chef du cours SGS Ethical
Issues in Genetics (Basis of Medicine — Unit 8) au sein de la Faculté de médecine de I'Université McGill.

ME SUSAN ZIMMERMAN: LL.B., LL.M.

Susan Zimmerman est la directrice exécutive du Secrétariat sur la conduite responsable de la recherche (SCRR),
a Ottawa. Le SCRR est chargé de la mise en ceuvre du Cadre de référence des trois organismes sur la conduite
responsable de la recherche au nom des Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC), du Conseil de recherches
en sciences naturelles et en génie (CRSNG) et du Conseil de recherches en sciences humaines (CRSH). Le Secrétariat est
également responsable de 'Enoncé de politique des trois Conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains.

Susan est une avocate spécialisée en droit de la santé et en politique publique. Native de Montréal, elle détient
un baccalauréat du Bryn Mawr College, des diplémes en droit civil et en common law de I'Université McGill et une
maitrise en droit de I'Université de Toronto. Son bagage professionnel englobe des postes d’adjointe de recherche
principale au Centre de médecine, d'éthique et de droit a I'Université McGill, de directrice de la Iégislation et de la
réforme du droit a I'’Association du Barreau canadien, de conseillere juridique a Santé Canada et de directrice de
la recherche a la Commission du droit du Canada. Tout récemment, elle a travaillé pour le Health Law Group au
bureau de Toronto d'un cabinet d’avocats national, ou elle a représenté des établissements de soins de santé et divers
professionnels de la santé.

Susan a également été chargée de cours en droit de la santé et éthique, ainsi que membre de comités d'éthique de
la recherche.
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