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Message du Bureau de I'éthique

La premiére image qu'évoquent
pour vous les mots « éthique » et
« recherche » est peut étre celle
d’un comité d’'éthique de la
recherche qui se penche sur des
demandes d'approbation éthique
avant que des chercheurs avides
puissent recevoir leurs fonds et
entreprendre leurs études. Ou
peut étre pensez vous d’'abord a
un code de conduite éthique de
la recherche, comme la Politique
sur l'intégrité dans la recherche
contenue dans le Cadre de
référence des trois organismes
sur la conduite responsable de la
recherche.

Dans la présente mise a jour
2013, nous accordons cependant
une attention particuliere aux
chercheurs en éthique : ceux
dont le champ de recherche est
I'éthique de la santé ou, pour
certains, I'étroite relation entre
les questions éthiques, juridiques
et/ou sociales (QEJS) dans le
domaine de la santé.

Au cceur du mandat que la loi a
confié aux IRSC se trouve non
seulement la création de
connaissances scientifiques,
mais aussi leur application en
vue d’améliorer la santé. Que
signifie I'« application des
connaissances » pour la
recherche en éthique?

Dans Harm, hype and evidence:
ELSI research and policy
guidance (Genome Medicine,
2013 5:21), Timothy Caulfield et
ses collaborateurs racontent
comment la mise en route du
Projet du génome humain en
1990 a été accompagnée du
lancement, en paralléle, d'un
programme de recherche sur les
QEJS pour examiner les

conséquences sociales
potentiellement profondes des
découvertes en génomique.

Le Projet du génome humain
en 1990 a été accompagné du
lancement, en paralléle, d'un
programme de recherche sur
les QEJS pour examiner les
conséquences sociales
potentiellement profondes
des découvertes en
génomique.

Les résultats, selon Caulfield et
coll., ont été nombreux : vaste
débat public, élaboration de
politiques, lois nationales et
déclarations internationales.
Les auteurs pronent la
reproduction de ce modéle a
plus grande échelle, « les
bourses de recherche sur les
QEJS suivant les avancées
scientifiques et techniques, non
seulement en génomique, mais
aussi dans d’autres

domaines ».

Nous sommes donc heureux de
présenter des entrevues avec
quatre des chercheurs en
éthique qui ont recu des fonds
des IRSC : une récente
boursiere au doctorat et trois
chercheurs solidement établis.
Tous ces chercheurs produisent
de nouvelles connaissances en
éthique et s'efforcent de faire
en sorte gqu’'elles aient des
effets positifs sur la santé ou la
recherche en santé.

Pour de plus amples
renseignements sur 'application
des connaissances aux IRSC (tant
« intégrée » qu'« en fin de
subvention), veuillez consulter :
http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/39033.html.

La lauréate du prix
Douglas Kinsella pour la
recherche en bioéthique
2013 Marlee McGuire: Au
sujet des médicaments
orphelins colteux

Marlee McGuire, Université de la
Colombie-Britannique

Etudiante (Doctorat). Bourse
d’études supérieures du Canada
Frederick Banting et Charles Best.

Projet vedette : « Médicaments
orphelins colteux et
recherche translationnelle
sur les maladies rares »

(2013 2016).

Quelles sont les considérations
éthiques — ou éthiques, juridiques
et sociales (EJS) — liées a votre
projet sur les médicaments
orphelins codteux?

Le volet EJS de marecherche
doctorale porte sur la dynamique
de larecherche et du
développement de médicaments
orphelins pour les maladies
métaboliques dégénératives
progressives rares de la période
néonatale et de 'enfance. Ma
recherche est ethnographique,
c'est adire qu’elle consiste a
employer une méthodologie
qualitative anthropologique et
une analyse bioéthique/
théorique pour saisir :

Suite a la page 6
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Charles Weijer : Au sujet des essais
randomises en grappes

ol

Af

Projet vedette : « Diffusion
internationale de la
Déclaration d'Ottawa sur la
conduite et I'examen éthiques
des essais randomisés en
grappes » (2012-2013).
Activités de dissémination -
Annonce de priorités: Ethique.

Quelles sont les
considérations éthiques —
ou éthiques, juridiques et
sociales -- liées a votre
projet sur les essais
randomisés en grappes?

Notre projet vise a promouvoir
I'adoption de récentes lignes
directrices internationales en
matiere d'éthique des essais
randomisés en grappes. Les
essais randomisés en grappes
représentent une importante
méthodologie de recherche dans
les domaines de I'application des
connaissances, des systemes de
santé et de la santé publique.

Dans ces essais, des groupes
sociaux, ou « grappes », plutét
gue des individus, sont répartis
aléatoirement entre différents
groupes de I'étude. Toutefois,
ils posent des défis sur le plan
de I’éthique en raison de
caractéristiques uniques de
leur conception. Qui sont ceux
qui doivent étre considérés
comme les participants a la
recherche dans ces études
complexes? Lorsque des
interventions ciblent des
grappes entiéeres, le consente-
ment individuel est il requis? Le
consentement d'un protecteur
du public est-il acceptable pour

Charles Weijer, Université
Western

Professeur de philosophie
et de médecine. Titulaire
de la Chaire de recherche
du Canada en bioéthique.

remplacer le consentement
individuel?

La biostatisticienne Monica
Taljaard, le spécialiste des
essais cliniques Jeremy
Grimshaw et moi méme
avons dirigé un projet de
recherche financé par les
IRSC pour explorer ces
questions au cours de la
période de 2007 a 2012.
Nous avons documenté la
pratique dans un certain
nombre d’'études
empiriques, et publié une
série d’articles traitant de
guestions éthiques. Tout ce
travail a alimenté un
processus de consensus
au niveau international qui
a abouti a la publication de
la Déclaration d’Ottawa sur
la conception et la conduite
éthiques des essais
randomisés en grappes, les
premiéres lignes directrices
internationales portant
expressément sur I'éthique
de ces essais.

Quels impacts sur le
domaine de la santé
prévoyez-vous pour ce
projet, dans I'immédiat
ou along terme? Quels
seraient les principaux
utilisateurs de
connaissances?

La question clé pour nous
dans notre projet actuel est la
suivante : comment
pouvons-nous inciter les gens
a utiliser vraiment la
Déclaration d'Ottawa? Nos
principaux utilisateurs des
connaissances sont les
chercheurs et les comités

Félicitations aux récipiendaires de
subventions et bourses du Bureau de
I'éthique, 2012 4 2013!

Le Bureau de I'éthique offre des possibilités de
financement réguliéres et finance ou cofinance les
demandes liées a I'éthique dans les autres concours des
IRSC. Veuillez consulter http:/iwww.cihr-irsc.gc.ca/f/34178.html

Activités de
dissémination — Ethique
AUSTIN, Wendy J;
BLUM, Alan F;
MACAULAY, Ann C;
RAVITSKY, Vardit;
RAYNAULT, Marie-
France;

REINER, Peter B;
SAINT-ARNAUD,
Jocelyne F;
TALJAARD, Monica;
VON KEYSERLINGK,
Marina A

Bourse de recherche au
doctorat: Bourse
Douglas Kinsella de
recherche au doctorat en
bioéthique :

MCGUIRE, Marlene
(Marlee)

Café Scientifiques
BAYLIS, Francoise;
KRAHN, Timothy M;
ORKIN, Aaron M;
PEDERSON, Ann P;
SHAW, Jacquelyn

d’éthique de la recherche. lls
n’ont jamais eu jusqu'ici de
balises éthiques pour la
conception ou I'examen des
essais randomisés en grappes.
Les pratiques en la matiere ont
donc considérablement varié; les
retards dans I'examen éthique et
la frustration des chercheurs s’en
sont suivis. La Déclaration
d’Ottawa procure aux
chercheurs et aux comités
d’éthique de larecherche les
directives éthiques dont ils ont
tant besoin. Nous croyons
gu’elle favorisera les pratiques
éthiques dans les essais
randomisés en grappes et
aidera a simplifier I'examen
ethique. Cependant, aucun
produit ne s'impose réellement
de lui-méme. Nous avons
appliqué un certain nombre de
stratégies pour favoriser

Subventions catalyseur —
Ethique

MARCOUX, Isabelle;
ORSINI, Michael,;
STRAEHLE, Christine;
STRIKE, Carol; VAN
MANEN, Michael

Subventions de
fonctionnement — Ethique
BIRN, Anne-Emanuelle;
DUMONT, Serge;
GODARD, Beatrice

Subventions pour
planification —Ethique
ASADA, Yukiko;
BREHAUT, Jamie C;
GIBSON, Jennifer;
KNOPPERS, Bartha M;
KOTALIK, Jaroslay;
SNYDER, Jeremy C

Subvention de programme
en recherche sur la
transplantation

WEST, Lori J

Recherche
interventionnelle en santé
des populations

HOGG, Robert

I'adoption et I'utilisation du nbtre.
Nous avons organisé des
ateliers a des rencontres
scientifiques ou d’'éthique de la
recherche, dont celles de la
Society for Clinical Trials, de
Public Responsibility in Medicine
and Research, et de
I’Association canadienne des
comités d’'éthique de la
recherche. Plus t6t cette année,
nous avons publié dans le British
Medical Journal un petit guide
de l'utilisateur a l'intention des
chercheurs et des comités
d’éthique de la recherche.

Suite a la page 5
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Janice E. Graham: Au sujet des pratiques
de normalisation des technologies de la
santé

Projet en vedette : « Traduction
des pratiques de normalisation
des technologies de la santé»
(2011-2015). Subvention de
fonctionnement- Annonce de
priorités: Génétique : Ethique,
droit et société.

Quelles sont les considérations

éthiques — ou éthiques, juridiques

et sociales — liées a votre projet

sur les pratiques de normalisation

des technologies de la santé?

Mieux comprendre la construction,
I'établissement et 'utilisation
uniforme de normes biomédicales
afin de réglementer les risques pour
la santé est essentiel a la santé et a
la sécurité des gens. Nous avons
entrepris notre projet sur la
prémisse gue la science est une
activité culturelle et que les
données scientifiques sont
précieuses, font I'objet de
décisions et sont arrangées de
facons qui sont rendues

possibles ou limitées par diverses
incitations, persuasions, relations

sociales et politiques, ainsi que
par les instruments et les
compétences techniques de ceux
qgui font les observations.

Notre équipe de recherche
interdisciplinaire étudie comment
divers intervenants construisent,
négocient et mettent en application
les preuves en vue de
I’'harmonisation des normes par des
engagements rationnels, matériels
et discursifs. Nous examinons
comment les connaissances font

Janice E. Graham, Université
Dalhousie

Professeure de pédiatrie,
Faculté de médicine. Directrice
Scientifique, Unité de la
recherche a des fins de
réglementation et
technoscience. Directrice
associée, Politiques de santé et
Application, Centre canadien de
vaccinologie. Titulaire de la
chaire de recherche du Canada
en bioéthique (2002-2012).

I'objet de décisions et sont
communiquées dans la négociation
de normalisation a travers trois
études de cas ethnographiques : 1)
I'établissement de normes de
recherche en protéomique humaine
pour la mise au point de
médicaments personnalisés par le
Human Proteomics Organization
(HUPO) et son initiative de
normalisation en protéomique; 2)
I'établissement de normes
mondiales pour I'innocuité des
vaccins et la capacité de les
adopter dans les pays en
développement; 3) la négociation
par la Premiere Nation de Walpole
Island, les scientifiques et Shell Oil
de normes biomédicales qui
reconnaissent les conséquences
des polluants pétrochimiques pour
I'environnement et la santé.

A l'aide de méthodes
ethnographiques qualitatives
comprenant des entrevues, des
observations et une analyse
documentaire, cette étude
comparative représente le
continuum de I'établissement de
normes et des engagements des
intervenants, du laboratoire a
I'industrie et aux divers publics,
avant qu’une biotechnologie soit
appliquée a I'échelle de la société
et soit intégrée dans le discours
public (HUPO); pendant la mise en
application de normes mondiales
pour l'innocuité des vaccins; apres
que des normes techniques quant
aux risques pour la santé ont
échoué et ont été contestées dans

Possibilités de financement
en éthique —automne 2013

Activités de dissémination - Annonce de priorités
— Ethique

Date limite de présentation des demandes : 15
octobre, 2013

Bourse de recherche au doctorat - Annonce de
priorités — Ethigue:

Date limite de présentation des demandes : 1
octobre, 2013

Subventions pour planification - Annonce de
priorités — Ethigue:

Date limite de présentation des demandes : 15
octobre, 2013

Chaire : Santé publique appliquée :

Le plan de recherche doit inclure des considérations
éthiques.

Date limite - Lettre d'intention: 30 octobre, 2013
Consortium canadien en neurodégénérescence
et vieillissement (CCNV).

Les QEJS sont un élément intégré. Les chercheurs
qui souhaitent participer au CCNV peuvent
manifester leur intérét pour participer en remplissant
un formulaire en ligne, d'ici le 2 décembre, 2013).

L] Concours ouverts

Vérifiez régulierement la liste en ligne des
possibilités de financement dans les concours

ouverts (par ex., subventions de fonctionnement,
subventions sur la synthése des connaissances,

etc.).

le discours public (Walpole
Island).

Quels impacts sur le
domaine de la santé
prévoyez-vous pour ce
projet, dans I'immédiat ou
along terme? Quels
seraient les principaux
utilisateurs de
connaissances?

Nous examinons les
connaissances qui sont
créées, parfois évitées, et
transférées entre
scientifiques, cliniciens,
représentants de
I'industrie, responsables
de la réglementation et
populations de diverses
collectivités. Nous
recueillons, analysons et
produisons des comptes
rendus de communication et
de non-communication entre
les intervenants engagés
dans des activités de
normalisation, qui supposé-
ment sont innovantes et

contribuent a I'amélioration
de la santé.

Les conclusions de notre
recherche sont censées
révéler les forces, les défis
et les failles dans la prise
de décision, en divers
lieux, en vue de I'établisse-
ment de normes. Par une
description minutieuse des
détails contextuels qui
jouent dans la prise de
décision, qui supposent
nécessairement de
naviguer a travers des
intéréts et des arrange-
ments multisectoriels, nous
élaborons des stratégies
démocratiques plus
efficaces pour mobiliser
divers intervenants et faire
passer les connaissances
entre eux a l'avenir.

Suite a la page 5
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Serge Dumont: Au sujet des

.
Lk

- \ ’1

Projet en vedette:

« Délibérations éthiques en
contexte de pratiques
interprofessionnelles aupres
des malades en fin de vie.»
(2013-2016). Subvention de
fonctionnement — Annonce
de priorités - Ethique.

Quelles sont les
considérations éthiques —
ou éthiques, juridiques et
sociales — liées a votre
projet sur les délibérations
éthiques en fin de vie?

Les situations qui exigent
des processus de
délibération éthique, qui
sont souvent un détermin-
ant de la qualité de vie du
patient, sont monnaie
courante dans les
établissements de soins
palliatifs. En fait, les
professionnels des soins
de santé dans les
établissements de soins
palliatifs font face a de
nombreux défis éthiques.
Les patients en phase
terminale et leurs familles
sont les plus immédiatement
touchés par ces défis, mais
les professionnels qui
prennent soin d’eux le sont
aussi.

Les défis comprennent la
communication de
renseignements sensibles,
les décisions relatives au
choix ou a I'abandon du
traitement, les valeurs
contradictoires, et les
diverses questions de qualité
de vie pour le patient. Les
dilemmes éthiques qui en

Délibérations éthiques enfin de vie

Serge Dumont, Université
Laval

Professeur titulaire, Ecole
de service social,

Faculté des sciences
sociales.

découlent souvent entrainent
des décisions et une conduite
professionnelle qui ne peuvent
pas étre réglementées
seulement par les normes
déontologiques, les lois ou les
normes institutionnelles. De
plus, deux faits récents au
Canada auront probablement
pour effet d’accroitre la
fréquence de ces situations : le
premier est la décision de la
Cour supréme de la
Colombie-Britannique de
déclarer inconstitutionnelles les
dispositions du Code criminel
interdisant 'euthanasie et le
suicide assisté, et le deuxieme,
la publication des conclusions
de la Commission de
I’Assemblée nationale du
Québec sur le droit de mourir
dans la dignité, qui conduira a
des changements Iégislatifs et
réglementaires entourant le
droit de mourir avec l'aide d’'un
médecin.

Quels impacts sur le
domaine de la santé
prévoyez-vous pour ce
projet, dans I'immédiat ou a
long terme? Quels seraient
les principaux utilisateurs de
connaissances?

Nous nous attendons a ce que
les connaissances qui seront
produites par cette étude
jettent de la lumiére sur les
pratiques de collaboration
interprofessionnelle en matiere
de délibération éthique dans
tout le réseau des soins de
santé et donnent un apergu
des facteurs qui facilitent ou
entravent la délibération
éthique dans les milieux de
soins palliatifs. L’étude a pour
but de poursuivre I'élaboration
de processus de délibération

Réformes des programmes ouverts et de
I'évaluation par les pairs

Les IRSC collaborent avec le milieu de la recherche pour
restructurer sa série de programmes ouverts et son
processus d'évaluation par les pairs. Pour de plus amples
renseignements, veuillez consulter le Concept d’avenir :
nouvelle série de programmes ouverts et nouveau

processus d’évaluation par les pairs.

Les IRSC ont préparé une série de guestions et réponses
pour expliquer plus en détails la nouvelle conception des
programmes ouverts et de I'évaluation par les pairs, et les
concours pilotes en automne 2013 de Bourses de
recherche et de Subvention sur la synthese des

connaissances.

éthique et de pratiques de
collaboration inter-
professionnelle dans les soins
palliatifs et la formation
professionnelle en santé.

De plus, elle correspond a
I'objectif prioritaire récemment
annoncé par le Réseau
universitaire québécois en
soins palliatifs de promouvoir
'enseignement de la
collaboration inter-
professionnelle en soins
palliatifs chez les étudiants des
disciplines pertinentes.
Réaliser I'étude dans des
établissements participant a la
formation universitaire (stages
et formation permanente),
comme prévu, signifie que les
nouvelles connaissances
pourront étre mises en pratique
rapidement.

Quels sont, selon vous, les
domaines liés a
I'amélioration de la santé qui
pourraient, a lalongue,
bénéficier grandement de la
recherche sur I’éthique de la
santé?

Nous pensons que le principal
mérite de cette étude demeure
sa capacité de soulager la
détresse des patients a I'article
de la mort et de leurs proches,
et également des
professionnels de la santé,
tristesse qui peut découler d'un
débat éthique absent ou moins

gu’optimal quand il est
indiqué.

Il faut se rendre compte
qu'il est difficile pour les
cliniciens d’évoluer dans
une société canadienne en
train de repenser ses
normes médico-légales
s’appliquant a I’euthanasie
et au suicide assisté. Cela
crée un état de flux dans le
champ normatif ou évoluent
les travailleurs en soins
palliatifs, qu’aggrave la
complexité des processus de
prise de décision éthique en
fin de vie.

Les futurs travailleurs dans
les disciplines connexes ont
besoin d’une formation
professionnelle en éthique et
en collaboration inter-
professionnelle afin de
pouvoir faire face aux défis
d’aujourd’hui et de demain.
Nous sommes convaincus
que les nouvelles
connaissances issues de
cette étude contribueront a
leur collaboration
interprofessionnelle et a
I'enseignement en éthique
dans les programmes
universitaires, ainsi qu'a la
formation permanente par
des établissements de santé
et de services sociaux./
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Suite de la p.2- Charles Weijer: Essais
randomisés en grappes

Nous avons aussi fait des
exposeés sur la Déclaration
d’'Ottawa devant des
organismes
gouvernementaux, dont le
Comité permanent de
I'éthique des IRSC, et le
conseil consultatif sur les
protections dans la
recherche chez les
humains du secrétaire a la
Santé et aux Services
sociaux des Etats Unis.
Les prochaines étapes
seront notamment
I'élaboration de guides
propres au pays pour les
comités d’'éthique de la
recherche au Canada, aux
Etats Unis et au Royaume
Uni, et nous travaillons
déja avec le Rotman
Institute of Philosophy
pour créer du matériel
Internet a la fois créatif et
engageant.

Quels sont, selon vous,
les domaines liés a
I'amélioration de la
santé qui pourraient, a la
longue, bénéficier
grandement de la
recherche sur I'éthique
de la santé?

Notre groupe souhaite se
pencher sur les essais
randomisés en grappes dans
d’autres milieux, comme
dans les pays a revenu faible
et intermédiaire. En
développement international,
des interventions
économiques (comme
I'acces a de petits préts)
peuvent étre utilisées dans
des essais randomisés en
grappes pour influencer les
résultats sur la santé; les
guestions éthiques
soulevées par ces études
n’'ont pas été
systématiquement explorées.
Plus globalement,
I’'expérience du travail avec
une équipe de recherche
comprenant des
philosophes, des
biostatisticiens et des
spécialistes des essais m'a
convaincu de I'importance
de la collaboration avec les
scientifiques. La
collaboration dans la
recherche en éthique permet
de nous assurer que nous
posons les bonnes questions
et que nous avancons des
réponses qui sont
véritablement réalistes
malgré les contraintes de la
pratique scientifique. /

Suite de la p.3- Janice E. Graham: Pratiques de
normalisation des technologies de la santé

Nous entendons de la
méme facon produire un
modele de participation a
la normalisation
biomédicale qui aidera les
responsables de la
réglementation et des
politiques, les chercheurs,
les praticiens et les
utilisateurs finals a évaluer
et a mettre en ceuvre des
technologies de la santé
normalisées véritablement
innovantes, et a en
bénéficier.

Quels sont, selon vous,
les domaines liés a
I’amélioration de la santé

qui pourraient, ala longue,
bénéficier grandement de la
recherche sur I'éthique de la
santé?

Il faut plus de fonds publics pour
une recherche universitaire libre
de commandites du secteur
privé. Cette recherche peut
porter, par exemple, sur la
privatisation et la fragmentation
croissantes de nos systémes de
santé, services sociaux et soins
a domicile. Nous avons besoin
de recherche qui traite du taux
de mortalité infantile au Canada,
le deuxieme en importance dans
tous les pays industrialisés, et
qui demande pourquoi les

Ressources en éthique au Canada:
Sur le Web

(Choisis)

Centre conjoint de bioéthique de I'Université de Toronto
e  Outils communautaires : série de séminaires en

bioéthigue [en anglais seulement]
e Portail sur I'éthique en santé publigue [en anglais

seulement]

e Publication : Ethigue en santé publique et des

publications : cas tirés de la recherche, des

politigues et de la pratique [en anglais seulement]

Conseil canadien de protection des animaux en science

e Education et formation

Groupe consultatif interagences en éthique de la recherche
e Formation en éthique de la recherche

e  Webinaires

Ministere de la Santé et des Services sociaux, Québec
e Formation en éthique de la recherche

P3G - Public Population Project in Genomics and Society
e Biobanking Toolkit- [en anglais seulement] — voir

outils QEJS

Novel Tech Ethics, Université Dalhousie
e IMPACT ETHICS : un forum d’échanges [en anglais

seulement]

Société Canadienne de Bioéthique

e Bioéthique dans I'Actualité

e Blog Canadien de Bioéthique

enfants et les adultes ont
faim et sont négligés,
pourquoi la recherche sur les
vaccins — jadis un
investissement dans la santé
publique — est devenue une
affaire d’essais cliniques
commandités de colteux
vaccins imparfaits dont
I'efficacité potentielle ne
dépasse pas 49 %, pourquoi
trop de personnes meurent
de maladies infectieuses
contractées dans les
hépitaux, pourquoi nos
écoles et nos soins de santé
publique se détériorent avec
la prolifération des écoles
privées et des services de
santé privés, comment la
pollution pétrochimique des
systemes riverains et
agricoles touche les
populations locales, pourquoi
les travailleurs de l'industrie
qui ont perdu leur emploi
souffrent de maladies
coronariennes dans la

gquarantaine et au début de la
cinquantaine tandis que les
produits manufacturés a
I'étranger finissent dans nos
décharges, et pourquoi nos
ainés meurent seuls et négligés
alors que le terme « recherche
innovatrice » est réservé pour
le développement de produits
mis en marché pour des gains
privés.

Nous avons besoin de plus
de projets transformateurs,
qui soient véritablement
interdisciplinaires et mettent
au défi les dogmes qu’'on a
fait notres ; ces projets sont
menés par des chercheurs en
sciences sociales ainsi que
par des chercheurs en
sciences fondamentales et

cliniques. /
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http://www.jointcentreforbioethics.ca/tools/seminars.shtml
http://www.jointcentreforbioethics.ca/tools/seminars.shtml
http://www.jointcentreforbioethics.ca/research/health.shtml
http://www.jointcentreforbioethics.ca/index.shtml
http://www.jointcentreforbioethics.ca/index.shtml
http://www.jointcentreforbioethics.ca/index.shtml
http://www.ccac.ca/fr_/education
http://www.ger.ethique.gc.ca/fra/education/tutorial-didacticiel/
http://www.ger.ethique.gc.ca/fra/education/webinars-webinaires/
http://didacticiel.ethique.msss.gouv.qc.ca/?lang=fr_ca
http://p3g.org/resources/biobank-toolkit
http://impactethics.ca/about/
http://www.bioethics.ca/bioethics-in-the-news.html?langid=FR
https://www.bioethics.ca/blog.html

orphelins colteux

Suite de la p.1- Marlee McGuire: Médicaments

a) les cadres de politique et
les relations locales et
mondiales, b) le paysage
moral et les dimensions
culturelles de la mise au point
de médicaments orphelins; c)
la maniere dont les patients et
les familles interagissent avec
ces systemes multi-
dimensionnels et ce qu'ils en
pensent. Ces traitements
ralentissent la progression de
la maladie, mais leur prix
élevé (entre 100 000 $ et 850
000 $ par patient et par
année) souléve plusieurs
dilemmes éthiques.

Les médicaments orphelins
créent, modifient
légeérement et transforment
le débat sur I'éthique
entourant I'accessibilité de
latechnologie des soins de
santé. lls donnent également
lieu a des échanges cliniques
sur la meilleure fagon de
mesurer et d'interpréter
I'avantage thérapeutique pour
des populations de patients
restreintes présentant des
phénotypes de maladies
hétérogenes, et dont les
réponses au traitement sont
aussi analysées.

Quels impacts sur le
domaine de la santé
prévoyez-vous pour ce
projet, dans I'immédiat ou a
long terme? Quels seraient
les principaux utilisateurs
de connaissances?

Ce que j'entrevois comme
impact pour ce projet est qu'il
aidera a déterminer les cadres
pour composer avec les
traitements de maladies
génétiques émergentes et les
ensembles intéressants de
problemes qu'ils peuvent

poser. L’'application des
connaissances relatives a des
mutations génétiques rares
dans le secteur commercial des
médicaments orphelins
demande l'intervention d’acteurs
institutionnels, universitaires,
réglementaires, politiques et
économiques. Il faut bien
comprendre ces réseaux de
relations complexes pour guider
comme il se doit ceux qui sont
concernés par l'avenir de la
mise au point et de la
disponibilité de médicaments
orphelins. Ces derniers sont
aussi les principaux utilisateurs
de cette recherche :
responsables des politiques,
cliniciens, patients et groupes
de défense des droits des
patients, et organismes de
réglementation fédéraux et
provinciaux.

Cette recherche arrive a point
nommé, le co(t et la durabilité
de modeles de mise au point de
produits thérapeutiques étant un
aspect clé des débats sur la
viabilité de I'assurance-maladie
universelle au Canada et au
niveau international. Les
connaissances au sujet de la
variation génétique et des
biomarqueurs métaboliques
augmentent, comme
l'importance accordée par
l'industrie pharmaceutique aux
médicaments orphelins en cours
de mise au point. Il est important
que des modeles d'éthique de
I'affectation des ressources en
santé évoluent en paralléle avec
ces virages culturels,
scientifiques et économiques.

Quels sont, selon vous, les
domaines liés a I'amélioration
de la santé qui pourraient, a la
longue, bénéficier grande-

Evénements et Consultations
en éthique au Canada

(Choisis)
e Conférence Reconnect 2013 : Données

volumineuses — le progres dans la découverte axée
sur les données (en anglais seulement), 16-18
octobre 2013, Ottawa, Ontario.

e Rencontres de Till et McCulloch (en anglais

seulement), 22-25 octobre 2013, Banff, Alberta
e Le Groupe en éthique de la recherche annonce la

publication, aux fins de consultation publique, des

révisions proposées a la 2e édition de 'Enoncé de
politique des trois Conseils : Ethique de la recherche
avec des étres humains (EPTC 2). Les
commentaires écrits seront acceptés jusqu’au 15

janvier 2014.

e Société canadienne de bioéthique — Semaine de

I'Ethique de la Santé, 24 - 28 février, 2014
e Brain Science and Social Responsibility. Conférence

de « Brain Matters », 12-14 mars 2014. Vancouver,
Colombie-Britannique. Hote : National Core for

Neuroethics.

e Conférence nationale de TACCER/CAREB 2014,

24-26 avril 2014 (avec ateliers préalables le 23 avril),

Montréal, Québec.

e Société canadienne de bioéthique - Conférence

annuelle, «Looking Back; Looking Forward», 28-31
mai 2014, Vancouver, Colombie-Britannique.

ment de la recherche sur
I’éthique de la santé?

L'éthique de larecherche en
santé occupe une position
unique pour combiner
I’élaboration d’un cadre
éthique avec un questionne-
ment anthropologique/
sociologique plus
approfondi du monde qui
nous entoure.

Par exemple, les dilemmes
posés par les médicaments
orphelins sont liés a plusieurs
autres questions éthiques,
juridiques et sociales
d’'importance : les modéles de
réglementation gouverne-
mentale, I'interface ambigle
entre les préoccupations de la
société et celles de I'industrie,

la propriété et la rentabilité
des connaissances
scientifiques, et la maniére
dont ces types de
problématiques ajoutent a
la souffrance et a la
confusion que ressentent
les patients et les familles.
Elargir notre cadre pour y
inclure une compréhension
des déterminants
structurels des conflits dans
les soins accroitra notre
capacité de contribuer de
maniére significative au
changement systémique a

long terme. /
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http://reconnect.casrai.org/
http://www.cvent.com/events/2013-till-mcculloch-meetings/event-summary-5d6ba6d259844bdc9647d74c64571fc7.aspx
http://www.pre.ethics.gc.ca/fra/resources-ressources/news-nouvelles/nr-cp/2013-09-12/
http://www.pre.ethics.gc.ca/fra/resources-ressources/news-nouvelles/nr-cp/2013-09-12/
http://www.pre.ethics.gc.ca/fra/resources-ressources/news-nouvelles/nr-cp/2013-09-12/
http://www.bioethics.ca/ethics/initiatives/week.html?langid=FR
http://www.bioethics.ca/ethics/initiatives/week.html?langid=FR
http://brainmattersvancouver.ca/
http://www.careb-accer.org/content/careb-accer-2014-national-conference
http://www.bioethics.ca/ethics/conference.html
http://www.bioethics.ca/ethics/conference.html

	Éthique @ IRSC
	Félicitations aux récipiendaires de subventions et bourses du Bureau de l'éthique, 2012 à 2013!
	Charles Weijer :  Au sujet des essais randomisés en grappes
	Janice E. Graham : Au sujet des pratiques de normalisation des technologies de la santé
	Réformes des programmes ouverts et de l’évaluation par les pairs
	Serge Dumont: Au sujet des Délibérations éthiques en fin de vie
	(Choisis)
	Centre conjoint de bioéthique de l'Université de Toronto
	Conseil canadien de protection des animaux en science
	 Éducation et formation
	Groupe consultatif interagences en éthique de la recherche
	 Formation en éthique de la recherche
	 Webinaires
	Ministère de la Santé et des Services sociaux, Québec
	 Formation en éthique de la recherche
	Novel Tech Ethics, Université Dalhousie

	Société Canadienne de Bioéthique
	 Bioéthique dans l'Actualité
	 Blog Canadien de Bioéthique

	Ressources en éthique au Canada :
	Sur le Web
	(Choisis)
	Événements et Consultations
	en éthique au Canada

