7¢ COLLOQUE SUR L’ETHIQUE DE LA RECHERCHE
ET L'INTEGRITE SCIENTIFIQUE EN RECHERCHE MEDICALE
11 ET 12 octobre 2018

La Plaza Centre-ville 777 boulevard Robert Bourassa; Montréal, Québec, Canada H3C 327
(Station de métro Square Victoria -OACI)

PROGRAMME

Thématique 1 : Le courage comme valeur dans I'univers de la recherche

Thématique 2 : La transparence comme valeur dans I'univers de la recherche

Thématique 3 : Le respect comme valeur dans I'univers de la recherche

Thématique 4 : L’équité comme valeur dans I'univers de la recherche

Thématique 5 : Les normes applicables en matiére d’éthique de la recherche : Québec, Canada, Etats-Unis.

A la fin de la formation les participants sauront comment :

En relation avec le courage : briser la Loi du silence; encadrer les processus et les contréles en recherche médicale.
En relation avec la transparence : gérer les conflits d’intéréts en recherche; avoir accés aux données de recherche;
améliorer leur conduite responsable en recherche.
En relation avec le respect : gérer les méga-banques; protéger la vie privée dans I'univers de recherche; utiliser
I'intelligence artificielle.
En relation avec I'équité : faire bon usage de la diversité des processus de consentement en recherche médicale;
gérer et concilier les intéréts divergents en recherche; gérer la disparité des ressources dédiées a la conduite
responsable en recherche.
En relation avec I'éthique de la recherche et I'intégrité scientifique en général, réviser les éléments de base

Formation continue des médecins :

Ce programme répond aux critéres d'accréditation définis par le programme de maintien du certificat du Collége royal
des médecins et chirurgiens du Canada et a été accrédité par le Bureau du développement professionnel continu de la
faculté de médecine de I'Université McGill pour un maximum de 13 crédits de la section 1 / heures.

En vertu d'une entente conclue entre le Collége royal des médecins et chirurgiens du Canada et I'American Medical
Association, les médecins peuvent convertir les crédits de MDC du Collége royal en crédits de catégorie 1 AMA PRA. Vous
trouverez des informations sur le processus de conversion du crédit MOC du Collége royal en crédits AMA sur le site
www.ama-assn.org/go/internationalcme

Formation continue non diplomante des infirmiéres et infirmiers
La Faculté des sciences infirmieres de I'Université de Montréal reconnait, a la présente activité, 13 heures de formation
accréditées.

Formation continue obligatoire des avocats : Ce colloque sur I’éthique et I’intégrité scientifique est
une « Formation reconnue par le Barreau du Québec aux fins de la formation continue obligatoire, pour une durée de 14
heures. »
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PROGRAMME

15RE JOURNEE
7. 00 - 8.30 INSCRIPTION ET CAFE DE BIENVENUE

8.30 — 8.40 SOUHAIT DE BIENVENUE

Bruno Awissi

8.40 -8:50 ALLOCUTION

Elyse Bissonnette, Béatrice Godard

Président de séance

Denis Cournoyer
8.50 — 9.40 CONFERENCE INAUGURALE 1

Les quatre valeurs au cceur de I'univers de la recherche :
le courage, la transparence, le respect et I’'équité

Michel T. Giroux
Valeur : courage
9.40 - 10.30 CONFERENCE 2

La Loi du silence : comment la briser?

Jean Poupart

Contexte : Récemment, en société, notamment dans le monde artistique, plusieurs cas d’inconduite ont
été révélés au grand public. Ces inconduites, dans plusieurs cas, dataient de plusieurs années, voire de
plusieurs décennies et n’avaient pas encore été rapportées. Comment se fait-il que les victimes et les
témoins de telles inconduites soient restés muets et n’aient jamais dénoncé ces inconduites durant toutes
ces années. Certains récents reportages portant sur les études scientifiques ont mis en évidence un certain
nombre d’inconduites en la matiére, inconduites qui ont mis du temps a étre démasquées. Y aurait-il un
paralléle a faire entre ces différents événements? Comment éviter la fraude dans le domaine de la
recherche? Comment s’assurer que les cas d’inconduites scientifiques soient identifiés rapidement et
dénoncés tout aussi rapidement sans que les sonneurs d’alerte, victimes ou témoins de telles inconduites,
voient leur carriére mise en péril?

10.30 — 11.00 PAUSE SANTE




11.00 - 11.50 CONFERENCE 3

Postures et impostures : I'intégrité professionnelle et ses défis

Guillaume Paré

Contexte : Depuis quelques années, I'attention des organismes réglementaires se porte sur l'intégrité en
recherche congu dans une vision globale du travail du chercheur. Or, le chercheur est désigné comme le
principal acteur faillible alors qu’il évolue au sein de structure reposant sur plusieurs professionnels. Qu’en
est-il alors des autres professionnels ceuvrant au sein des institutions de recherche et d’enseignement?
Quels reperes peuvent guider leur activité professionnelle? Les cadres proposés au monde de la recherche
sont-ils y transposables a I’ensemble des professionnels? Que signifie d’étre professionnel dans un contexte
ou des pressions peuvent nous inviter a dévier de nos valeurs fondamentales, de nos obligations et de nos
responsabilités?

12.00 — 13.00 DEJEUNER
Valeur : transparence

Présidente de séance
Joanna Wai Ling Ma

13.00 - 14.00 CONFERENCE 4

Les conflits d’intéréts en recherche : de la formation a la gestion

Bryn Williams Jones

Contexte : Tous s’accordent pour dire que les conflits d’intéréts, que ce soit en recherche ou ailleurs,
doivent étre déclarés. Mais comment déterminer si, dans une situation donnée, il existe un conflit
d’intéréts? Comment identifier les situations de conflits d’intéréts, tant ceux qui sont de nature financiére
que les autres? Existe-t-il la possibilité d’un aveuglement volontaire qui ferait en sorte que I'on ferme les
yeux sur la simple possibilité de I'existence d’un conflit d’intéréts? En fait, qu’est ce qui caractérise une
situation de conflits d’intéréts? Puis, une fois identifiés et déclarés, comment les conflits d’intéréts doivent-
ils étre gérés et par qui?

14.00- 14.50 CONFERENCE 5

L’accés aux données de recherche : jusqu’ol doit-on aller?

Anick Bérard, Ma’n Zawati

Contexte : Dans un monde ou le partage des données de recherche a la cote et ou les chercheurs sont
encouragés a rendre accessible leurs données de recherche, la protection des résultats de recherche et de
I'identité des participants devient un impératif. En cette matiére, le chercheur a des obligations en ce qui
a trait a la protection de la vie privée des participants et a la confidentialité des données obtenues. Quelles




sont-elles? De quels moyens dispose-t-il pour faire échec a des demandes d’accés qui seraient considérées
inappropriées? Comment parer, dans ce contexte, aux velléités d’accés a des données dites sensibles? La
transparence a-t-elle des limites? (Open access).

14.50 - 15.20 PAUSE SANTE
15.20 — 16.30 CONFERENCE 6

La conduite responsable en recherche : ol en sommes-nous?

Myléne Deschénes , Susan Zimmerman

17.00 - 19.00 ATELIER

Ethique de la recherche : retour aux bases

Denis Cournoyer et Michel T. Giroux
Les thémes suivants pourraient étre abordés:

L’historique de I'éthique de la recherche

Les grands textes régulateurs

Comités d’éthique de la recherche et fonctionnement
Principes et valeurs éthiques

Consentement éclairé et formulaires de consentement

8.00 — 8.30 INSCRIPTION ET CAFE DE BIENVENUE
Valeur : respect

Président de séance

Francois Pouliot
8.30- 9.20 CONFERENCE 7

Les méga-banques : quels sont les enjeux éthiques?

Anne-Marie Mes-Masson, Louise Ringuette

Contexte : Dans le monde de la recherche, on constate la création d’'un nombre de plus en plus grand de
méga-banques de données et de spécimens provenant de diverses sources. Si certaines banques sont
régies par des lois particuliéres, d’autres créées par des chercheurs, des établissements ou des entreprises
ne le sont pas. Alors de quel encadrement bénéficient-elles? Comment assurer, dans de tels contextes,
I'anonymat, la confidentialité, le bon usage des données? Est-il possible de créer une cartographie des
différentes banques existantes afin d’avoir un meilleur portrait de la réalité?




9.20 - 10.10 CONFERENCE 8

La vie privée dans un univers de recherche : quels en sont les contours et les limites?
Ann Cavoukian, Me Cynthia Chassigneux

Contexte : Le droit a la vie privée est un droit fondamental de I'étre humain. A I’heure d’internet, de
facebook, de twitter, les lois actuelles qui existent pour protéger la vie privée aujourd’hui sont-elles
adéquates? Sont-elles trop restrictives ou encore dépassées par rapport a la réalité? Qu’en est-il en
matiére de recherche? En matiere de recherche, que veut-on protéger? En fait, que doit-on protéger? En
quoi le droit a la vie privée est-il si important? Quels sont les fondements du droit a la vie privée? Ce droit
est-il sans limite? Doit-il céder le pas, de temps en temps, & des intéréts supérieurs, tels les progres
scientifiques pour le plus grand bien de tous?

10.10 - 10.40 PAUSE SANTE

10.40 - 11.30 CONFERENCE 9

L’intelligence artificielle : amie ou ennemie?
Esma Aimeur

Contexte : L'intelligence artificielle occupe déja une place importante dans notre quotidien. Elle s’inscrit
dans le développement des villes intelligentes. Elle s’intégre dans I'émergence d’un systeme de santé
apprenant qui cherche a devenir de plus en plus performant. Elle appuie le développement de I'automobile
autonome. Somme toute, elle est d’une telle importance que certains qualifient son développement de

4™ réyolution industrielle. Or, pour se développer, I'Intelligence artificielle s’appuie sur des réseaux
neuronaux construits a partir dalgorithmes. Elle progresse grace a I'apprentissage profond qui puise dans
les données massives dont certaines pourraient étre qualifiées de personnelles et qu’on présente parfois
comme ressource naturelle. Lors d’un forum sur le sujet tenu en novembre 2017, une proposition a été
faite de mettre en place une Déclaration de Montréal pour un développement responsable de I'Intelligence
artificielle. OU en sommes-nous dans la réflexion éthique sur le sujet? Comment I'intelligence artificielle
peut-elle s’arrimer avec la valeur de respect?

11.30 - 12.00 CONFERENCE 10

Philosophie de I'intelligence artificielle: une perspective déflationniste.
Jocelyn Maclure

Contexte : Le discours sur I'intelligence artificielle est déroutant. D’un c6té, le battage médiatique actuel,
la multiplication des investissements publics et privés et la rivalité entre les Etats laissent penser qu’il faut
s'attendre a des progrés majeurs et continus sur le plan du développement des systemes d’IA. Certains
pensent méme que nous devons nous préparer dés maintenant en vue de la conception d’intelligences
artificielles fortes et générales capables d’apprendre et d’agir de fagon autonome, ce qui pourrait poser des




risques pour les étres humains. De I'autre coté, I’histoire de I'lA est ponctuée de prédictions naives et de
périodes de stagnation. Cette présentation portera sur certains des enjeux philosophiques soulevés par les
avancées en IA, dont la possibilité d’une IA forte et générale, les limites de I'apprentissage inductif et
corrélationniste des réseaux de neurones artificiels, le statut moral des « agents artificiels » et la
comparaison entre les algorithmes et I'esprit humain. Un regard « déflationniste »—reconnaissant les
indéniables avancées sur le plan de la recherche en IA, mais évitant la spéculation abusive—sera jeté sur
I’état de I'lA aujourd’hui.

12.00 - 13.00 DEJEUNER

Valeur : équité

Présidente de séance

Jamila Chakir
13.00 — 13.50 CONFERENCE 11

La diversité des processus de consentement en recherche : comment en faire bon usage?

Annabelle Cumyn, Béatrice Eyserman, Ana Marin

Contexte : Avec I"apparition de nouveaux contextes de recherche, il importe que les regles relatives au
consentement s’adaptent. Mais de quelle fagon? Comment, dans ces nouveaux contextes, aborder la
question du consentement afin de s’assurer qu’il demeure toujours libre, éclairé et continu? Doit-on penser
a des diversités d’approche? Comment jumeler ou intégrer, par exemple, la clinique et la recherche dans
un contexte de systéeme de santé apprenant (Learning Health System)?

13.50 - 14.40 CONFERENCE 12

Les intéréts divergents en recherche : comment les gérer et les concilier?

Carolina Alfieri, Nathalie Houle, Yves Poirier

Contexte : En matiére de recherche, il existe des intéréts divergents qui peuvent faire en sorte que certains,
chercheurs, membres de comité d’éthique, administrateurs et autres, aient un agenda visant a favoriser
leurs intéréts. Dans un contexte de recherche trés compétitif, voire hautement politisé, le danger de
détourner les regles a son profit, d’opérer une captation des régles a son profit ou au profit du groupe
auquel on appartient est grand. A cela s’ajoutent des impératifs d’ordre économique. Comment s’en

prémunir? Comment, en présence de telles situations, réagir pour éviter des dérives malheureuses aux
plans éthique et juridique? Dans ce domaine, comment, face a certains pouvoirs, mettre en place des
contre-pouvoirs qui assureront I'intégrité de la recherche a tous les niveaux?

14.40 — 15.00 PAUSE SANTE




15.00 - 15.50 Conférence 13

La disparité des ressources dédiées a la conduite responsable en recherche :
nouvelle inéquité pour les chercheurs et les participants

Catherine Laprise, Anik Nolet

Contexte : La formalisation des normes en matiére de conduite responsable en recherche invite les
établissements a se doter de politiques et de procédures qui, a leur tour, sollicitent le concours de nouveaux
acteurs. A une échelle institutionnelle, ces politiques et procédures contribuent a une multiplication des
allégations de toutes sortes. Afin d’assurer un traitement équitable des personnes visées par ces

allégations, plusieurs ressources humaines, matérielles et financiéres sont requises. Qui plus est, les
«enquétes » qui s’en suivent nécessitent, chez les acteurs impliqués, des connaissances et des
compétences particuliéres. Or, la disparité des ressources, des connaissances, des compétences et de
I'expérience des intervenants entre les établissements de recherche et d’enseignement peut-elle
provoquer des iniquités de traitement entre les personnes? Est-ce que les mécanismes formels mis en place

peuvent accroitre la « barriére a I'entrée » des participants lorsqu’ils ont des préoccupations qui ne sont
pas forcément des plaintes (i.e. difficulté d’obtenir des réponses a leurs questions sans déposer une
plainte)?

15.50 -16.15 -RETROACTION

Bruno Awissi, Michel T. Giroux, Denis Cournoyer
16.15-16.30 MOT DE LA FIN

Bruno Awissi




