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Résumé

Au CHU Sainte-Justine (CHUSJ), chacun s’engage a cultiver et a respecter ses relations avec
autrui. Travailleurs, patients et familles, ceuvrent en partenariat les uns avec les autres. Afin de
maintenir cette vision a la hauteur de la mission de l'institution, chacun est responsable de faire
vivre au quotidien les valeurs fondamentales de linstitution, autant avec les patients et leurs

familles, avec les participants a la recherche, qu’avec les collegues de travail.

Dans le cadre de sa mission, le Centre Hospitalier Universitaire Sainte-Justine (CHUSJ) entend
ameéliorer la santé des enfants, des adolescents et des méres du Québec en octroyant des soins
spécialisés et ultraspécialisés a la population. Il répond également a sa vocation universitaire en
valorisant entres-autres, la recherche fondamentale et clinique, 'enseignement auprés des futurs
professionnels de la santé et des intervenants du réseau ainsi que 'évaluation des technologies

et des modes d’interventions ensanté.

Ce cadre de référence regroupe les trois sphéres dans lesquelles I'éthique se déploie au sein du

CHUSJ : I'éthique clinique, I'éthique organisationnelle et I'éthique de la recherche.’

" Le CHUSJ est engagé dans une démarche inclusive. Le genre masculin est utilisé dans ce texte a des fins
de simplification.
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L’éthique clinique, I’éthique organisationnelle et I’éthique de la
recherche

L’éthique clinique référe aux dimensions éthiques qui émergent dans le contexte des soins de
santé, au quotidien. Elle permet de guider les équipes et les patients en les aidant a établir les
balises au sein desquelles peuvent se prendre des décisions complexes et parfois difficiles, qui

comportent frequemment de l'incertitude et des valeurs qui s’opposent.

L’éthique organisationnelle référe a la dimension éthique dans une perspective collective. Elle
concerne la « pratique » des valeurs par les parties prenantes concernées. Ainsi, I'éthique
organisationnelle implique I'éthique notamment dans les processus, la gestion et le climat de

travail.

L’éthique de la recherche référe a 'ensemble des différentes réflexions et régles éthiques qui se
posent dans I'élaboration, la conduite et la supervision dela recherche impliquant directement ou

indirectement I'étrehumain.

Le code d’éthique est le reflet de cette éthique au pluriel, c’est-a-dire: clinique, organisationnelle
et de la recherche. La fagon dont il a été créé démontre l'originalité et 'avant- gardisme avec

lesquels I'éthique se développe au sein du CHUSJ.

La mission du CHUSJ se concrétise par 'engagement de personnes autour de mémes valeurs
et possédant une préoccupation commune: la santé et le bien-étre des patients/participants a la
recherche (enfants, adolescents, méres) et de leur famille. Le code d’éthique de notre
établissement compte quatre valeurs liées entre elles et qui forment un tout indissociable: la quéte
de l'excellence, la bienveillance, le partenariat et 'engagement individuel et collectif. Le code
d’éthique rappelle aussi les droits des usagers en regard des pratiques et conduites attendues
des employés, des professionnels de la santé, des médecins et résidents, des chercheurs, des
étudiants et stagiaires, des bénévoles, des contractuels, etc., a I'endroit des patients, des
participants a la recherche et de leur famille. Il encourage la réflexion et 'engagement de tous
vers de hauts standards de savoir-étre et de savoir-faire, de méme que par une conduite

personnelle et professionnelle exemplaire.
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L’éthique organisationnelle au CHUSJ

De par son mandat, le CHUSJ engage les professionnels qui y travaillent dans une démarche

«qui encourage la réflexion et 'engagement de tous vers un savoir-étre et un savoir-faire, par une
conduite personnelle et professionnelle exemplaire (Code d’éthique, CHUSJ, 2019)». Afin
d’inspirer cette philosophie de gestion et d’intervention dans I'établissement, le CHUSJ s’appuie
sur un ensemble de valeurs qui doivent étre partagées par tous les membres de 'organisation.

Ces valeurs constituent également les fondements du code d’éthique de I'établissement.

Le code d’éthique du CHUSJ

Le code d’éthique présenté en Annexe | est le fruit de trois démarches visant a explorer les
valeurs des personnes ceuvrant au CHU Sainte-Justine (CHUSJ) ainsi que de celles des
patientes, patients et leurs proches qui bénéficient de leurs services. L'exploration de ces valeurs
a été initiée dans le cadre du projet « Sainte-Justine au futur » ou des groupes de discussion ont
été organisés avec des patients, enfants, adolescents et adultes (incluant les femmes suivies en
obstétrique et gynécologie), ainsi que leurs proches, parents, fréres et sceurs, et conjoints afin
d’entendre comment ils révaient le CHU Sainte-Justine du futur'. L’exploration auprés des
personnes qui ceuvrent au CHUSJ s’est faite par le biais de groupes de discussion organisés
avec des médecins, des professionnels, du personnel de soutien et des cadres pour entendre ce
qui était important pour eux et ce qu’ils voulaient collectivement devenir. Cette exploration des
attentes des cliniciens ceuvrant au CHUSJ s’est aussi faite au niveau du département de pédiatrie
qui a mené une consultation et une réflexion afin de se positionner par rapport aux notions

d’humanisation des soins et de partenariat.

Le code d’éthique résulte donc de la vision des patients et de leurs proches, de celle des
personnes ceuvrant au CHUSJ, ainsi que du positionnement du département de pédiatrie en ce
qui regarde les questions d’humanisation et de partenariat. Le code d’éthique s’inscrit comme un
guide inspirant les valeurs dans nos pratiques. Il mise sur la réflexion et sur I'actualisation de

celles-ci plutét que la description des conduites attendues.
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Les objectifs de la démarche d'appropriation du code d'éthique:

1. Insuffler un désir de changement, s’il n’est pas déja présent, en présentant, comme
objectif a atteindre, les résultats de la recherche « Sainte-Justine au futur » dans tous les
secteurs d’activités cliniques et de soutien;

2. Permettre a chaque personne ceuvrant au CHUSJ de réfléchir a ses gestes au quotidien
et voir comment ils peuvent évoluer pour aller dans le sens exprimé par les patents et
leurs proches; il s’agit d’'une démarche pour faire évoluer la culture éthique au CHUSJ.

3. Valoriser et encourager la réflexivité et la mise en action des valeurs mises en tant par le

code d’éthique qu’au travers d’actions concrétes a tous les niveaux de l'institution.

Les principes de la démarche:

1. Tous doivent étre impliqués dans la démarche. Chaque personne travaillant au
CHUSJ (médecin, infirmiére, professionnel, personnel technique, personnel de soutien)
doit en faire partie.

2. Etre partenaires dans la démarche. Ceci implique que la démarche vise un travail
réflexif, réalisé par les intervenants et le personnel de soutien, dans chaque secteur
d’activités du CHUSJ, pour déterminer ce qui devrait étre attendu de tous dans leur travail
en lien avec les attentes exprimées par les participants au projet Sainte-Justine au futur.

3. La reconnaissance de la réalité multiple de tous les acteurs dans la relation de soins
et services (patients, proches, médecins, infirmiéres, professionnels, personnel
technique et de soutien). La seule fagon d’arrimer les gestes de chacun (intervenants
comme patients et proches) est de commencer par reconnaitre la réalité de chacun. Un
lieu de dialogue et de délibération doit étre créé a cet effet pour que « Sainte-Justine au

futur » devienne une réalité partout au CHUSJ.

Plusieurs dimensions de I'éthique organisationnelle étant intimement liées a I'éthique clinique
sont aussi présentées dans la section suivante.
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L’éthique clinique au CHU Sainte-Justine

Afin de faire vivre ses valeurs institutionnelles a travers les interventions des soignants qui sont
confrontés a des situations de plus en plus complexes et favoriser le développement d’'un
environnement ou la culture de I'éthique est valorisée, le CHUSJ a mis en place I'Unité d’éthique
clinique et organisationnelle (UECO). Cette unité interdisciplinaire est dirigée par un médecin
formé en éthique clinique, coordonnée par une cadre conseil spécialisée en éthique clinique et
organisationnelle ainsi qu'une conseillére en éthique clinique et organisationnelle. Les membres
qui la composent proviennent des différents secteurs de l'institution et ont tous une formation
spécialisée dans les domains liés au mandate de I'Unité soit en éthique clinique |,
organisationnelle, droit, philosophie, sociologie, etc . En 2023, TUECO compte 21 membres
(Annexe Il). En plus de répondre aux besoins du terrain, 'UECO du CHUSJ est fortement arrimée
aux programmes universitaires en éthique clinique (microprogramme, Maitrise, Doctorat) de la

Faculté de médecine de I'Université de Montréal.

L’'UECO prend en charge les questions d’ordre éthique en lien avec les pratiques cliniques et
organisationnelles qui peuvent toucher les patients ou leurs familles, les soignants, ou les
gestionnaires de I'établissement. La nature des enjeux soulevés peut concerner la qualité de vie
et le meilleur intérét des patients en contexte pédiatrique, la diversité des valeurs, le

multiculturalisme, I'innovation, la fin de vie, la gestion des ressources, etc.

Objectifs de I’Unité d’éthique clinique

o Favoriser le développement d'un environnement et dune culture éthique dans
I'établissement.

e Soutenir et outiller les différents intervenants confrontés a des prises de décisions
complexes afin d’améliorer la prise de décision a caractere éthique.

e Etre un centre de référence, de soutien et de développement en éthique clinique, & la fois
pour le Québec et pour le réseau mere-enfant.

e Favoriser 'enseignement de I'éthique clinique sur le terrain et le développement des
compétences spécifiques nécessaires a l'intervention en éthiqueclinique.

e Elaborer et participer a des projets de recherche en éthique clinique sur la scéne nationale
et internationale.

o Répondre aux exigences provinciales en éthique clinique (notamment en lien avec la loi 2
sur les soins palliatifs).
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Structure de I’Unité d’éthique clinique

Etant donné son caractére académique, sa nature interdisciplinaire, et la nécessité d’'une
indépendance éditoriale, TUECO reléve de la direction de la qualité évaluation performance et
éthique (DQEPE).

Fonctionnement de [I'Unité d’éthique clinique et
organisationnelle

Le CHUSJ rémunére la cadre conseil, la conseillere en éthique clinique et organisationnelle ainsi

que 'APPR de 'UEC. Les 18 autres membres agissent a titre bénévole.

Les membres de 'UECO agissent a différents niveaux au sein de linstitution. De fagon
hebdomadaire, 'ensemble des membres de I'équipe se rencontre (1h) afin de présenter et
analyser les demandes de consultations logées a TUECO. La priorisation des demandes est

effectuée par la cadre-conseil et s’appuie sur I'urgence et la criticité des situations en.cours.

Afin d’avoir une vision d’ensemble des situations éthique rencontrées au CHUSJ et développer
une culture harmonieuse, la directrice de I'Unité d’éthique de la recherche est aussi membre de
T'UECO. De fagon réciproque, les membres de TUECO souhaitent aussi pouvoir s’engager a

participer au Comité d’éthique de la recherché lorsque les situations le requiert.

Afin de répondre a ses objectifs cliniques et académiques, TUECO décline ses interventions en
s’inscrivant dans le profil universitaire du CHUSJ soit: la consultation, la formation (éthique

préventive), la collaboration avec le réseau, la participation aux projets transversaux (éthique

organisationnelle), I'éducation, la recherche et le rayonnement.
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Comités
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Consultation et intervention clinique

Afin de répondre a son mandat de consultation, divers types d’interventions ont été définis:

e Consultation d’aide a la décision: aider une équipe ou un groupe de professionnels a prendre

une décision dans des situations complexes ou lorsque I'équipe ne partage pas la méme
vision du probléme, etc.

o Consultation a posteriori: réfléchir avec une équipe ou un groupe de soignants qui a vécu une

situation difficile en lien avec des enjeux d’ordre éthique et qui cherche a améliorer la qualité
de son travail advenant une autre situation semblable, etc.

e Conseil: répondre a une demande de conseil faite par un professionnel qui se questionne sur
un élément de sa pratique ou sur une décision clinique, etc.

e Soutien aux activités clinigues : réfléchir avec une équipe ou un groupe de professionnels au

sujet d’'une problématique récurrente afin de trouver des alternatives pour améliorer la
pratique clinique, élaboration d’avis ou de document phare au sujet de pratique clinique

impliquant des enjeux éthiques, etc.

e |Implication dans des comités spécifiques: Centre de diagnostic prénatal, Unité de consultation

en soins palliatifs, Groupe interdisciplinaire de soutien.
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Toutes les démarches consultatives se déroulent de maniére interdisciplinaire et comprennent

géneéralement les étapes suivantes:

Remise du
rapport au

demandeur et a
la famille

Révision par
responsable

Les rapports de consultation sont remis au demandeur, a la famille et sont également versés au

dossier médical du patient.

L’élaboration d’un formulaire d’évaluation de la satisfaction et de la qualité des services est

présentement en cours.
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Arrimage de I’éthique clinique a I’éthique organisationnelle

L’'implication dans des projets institutionnels porteurs en
éthique

Selon les demandes de I'établissement, les membres de 'UECO participent également a

différents projets qui mettent en valeur et alimentent la culture de I'éthique dans I'établissement.

Par exemple:

o Projet des ateliers de Charte d’équipe
o Elaboration du code de conduite
0 Coordination du Groupe Interdisciplinaire de soutien (GIS)

La rédaction d’avis

L’Unité d’éthique clinique et organisationnelle est une forme de barometre de l'institution, étant
appelée a répondre a des situations complexes dans tous les secteurs de I'hopital, elle permet
d’identifier des problématiques et des enjeux impliquant différents secteurs. Depuis sa création,
elle est aussi engagée a amener des réflexions organisationnelles plus approfondies face a des
situations répétées, qui ont un impact majeur sur linstitution, sa spécificité, son organisation et

son fonctionnement ou qui présentent un enjeu particulierementcomplexe.
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Par exemple:

o L’innovation en clinique, frontiére entre clinique etrecherche
[ La greffe et le don vivant
o La priorisation des ressources

L’éthique préventive

L’'UECO participe activement a plusieurs activités en lien avec I'éthique préventive au sein de
I'organisation. Ces activités de formation visent a faire évoluer la réflexion éthique et a développer
les compétences éthiques des équipes de soins a partir des besoins du milieu (ex. formations
ponctuelles aux infirmiéres des soins intensifs pédiatriques, séminaires éthiques pour le
personnel de la néonatalogie, « Soirée du savoir » du Conseil des Infirmiers et Infirmiéres sur

'approche en contexte multiculturel, etc.

Arrimage de I'UECO aux programmes d’enseignement
universitaire en éthique clinique

Plusieurs membres de I'Unité d'éthique clinique et organisationnelle du CHUSJ ont participé a la
mise sur pied du programme de formation universitaire en éthique clinique. Il s‘agit d’un
programme unique au Canada et dans la francophonie. Ce programme s'adresse aux
professionnels de la santé ainsi qu'aux étudiants universitaires de 2e et 3e cycle en sciences de
la santé ou en sciences humaines.

Cette formation consiste en un microprogramme de deuxiéme cycle de 15 crédits et d'une
maitrise de recherche ou avec travail dirigé en éthique clinique a ['Université de
Montréal. Plusieurs des cours sont dispensés en virtuel. Ce programme de formation est sous la
responsabilité du Bureau de I'éthique clinique de la Faculté de médecine de I'Université de

Montréal.
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Plusieurs étudiants a la maitrise développent leurs projets de maitrise au sein du CHUSJ et sous
la supervision des membres académiques de 'UECO. Les co- supervisions avec des directeurs
extérieurs a linstitution sont acceptées afin d’encourager la création de réseautage et de

rayonnement.

Au niveau académique, 'UECO du CHUSJ est en lien étroit avec le centre d’éthique du CISSS

Laval ou se déroulent plusieurs stages pratiques offerts aux étudiants post- gradués.

Recherche en éthique clinique

L'objectif de la recherche en éthique clinique au sein de TUECO du CHUSJ est d’enrichir le
développement des connaissances et par cela, la culture de la recherche en éthique ainsi que
des connaissances spécifiques a I'éthique clinique. Le milieu du CHUSJ est un terrain propice a
la recherche en éthique, de par son positionnement de pointe et de son leadership en matiére de
recherche. Les étudiants au programme universitaire en éthique sont encouragés a effectuer de
la recherche en éthique clinique sous la supervision des professeurs membres de I'Unité d'éthique
clinique. Tous les projets de recherche sont travaillés en collaboration avec les membres de
I'Unité d'éthique clinique afin de pouvoir étre présentés a des conférences nationales ou

internationales et étre publiés dans des revues scientifiques reconnues.

Le mandat de recherche peut s’actualiser sous différentes formes.

e Les membres de TUECO initient des projets de recherche en lien avec la pratique de
I'éthique au CHUSJ.

e Les étudiants du programme participent a des recherches initiées par les membres de
'UEC.

o Développement et participation a des projets de recherchemulticentrique.

o Les étudiants a la maitrise de recherche en éthique clinique qui font leur projet au CHUSJ
sont inscrits au Centre de Recherche du CHUSJ.

Rayonnement en éthique clinique

Le mandat de rayonnement inclut les présentations dans divers congrés nationaux et

internationaux et la participation a des comités et des groupes de réflexions régionaux,
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provinciaux, canadiens et internationaux. Ce rayonnement se fait par les membres de 'TUECO ou

au travers de la participation des étudiants du programme universitaire.

Depuis 2018, 'UEC, en collaboration avec le Bureau d’éthique clinique et la faculté de médecine
de I'Université de Montréal organise annuellement une journée de congrés, la

« Journée d’éthique clinique ». Il s’agit d’'une journée scientifique ouverte aux professionnels de
la santé, aux intervenants du réseau ainsi qu’aux patients dédiés entiérement a I'éthique clinique.
Cet événement est aussi I'occasion de rassembler 'ensemble des personnes ceuvrant en éthique
clinique au niveau provincial et positionne TUECO du CHUSJ comme centre de référence en
éthique clinique et met en valeur sa riche activité académique. Grace au succes des derniéres
années, ces journées se pérennisent et se diversifient afin de toucher un public de plus en plus
large et académique. Elles sont le témoin du leadership académique de TUECO du CHUSJ au

Québec.

L’éthique de la recherche au CHU Sainte-Justine

Conformément au Cadre de référence ministériel pour la recherche avec des participants
humains, I'établissement doit pouvoir instaurer et maintenir une culture organisationnelle qui

valorise la recherche, I'éthique et la conduite responsable en recherche.

Avec plus de 1240 recherches cliniques en cours et plus de 200 nouveaux projets chaque année,
le CHU Sainte-Justine s’assure que la recherche est menée de fagon éthique afin de protéger les

participants a la recherche.

L’éthique de la recherche au CHU Sainte-Justine est mise en oeuvre a travers le Bureau de

I'éthique de la recherche et le Comité d’éthique de la recherche.

Le Comité d’éthique de la recherche (CER)

Structure du comité d’éthique de la recherche

Le Comité d’éthique de la recherche du CHU Sainte-Justine est un comité institutionnel
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multidisciplinaire désigné par le ministre de la Santé et des Services sociaux. Le Comité d’éthique
de la recherche est constitué et mandaté par le Conseil d’Administration du CHUSJ pour évaluer
I'acceptabilité éthique des recherches avec des participants humains. Au CHU Sainte-Justine,
125 personnes issues de domaines d’expertise variés participent au CER a travers les démarches
de révision éthique et scientifique (Annexe Ill). L’établissement peut compter sur ces experts
dévoués provenant de tous les départements et toutes les spécialités, notamment la pharmacie
et génétique, en passant par la pédiatrie et ’hémato-oncologie. Le CER inclut aussi des membres
de la collectivité, des adultes et des adolescents. Cette pluralité des expertises a pour but de
refléter la diversité de la recherche qui se fait au CHU Sainte Justine. Tous ces membres
partagent une vision commune: I'éthique doit étre le fruit d’'une démarche collective dans laquelle
toutes les parties prenantes travaillent a l'atteinte d’un objectif commun: la protection des

participantes et participants a la recherche.

Mandat et pouvoirs du CER

Le comité d’éthique de la recherche a le mandat d'évaluer, de fagon indépendante, I'acceptabilité
éthique des recherches qui se déroulent sous les auspices ou l'autorité du CHU Sainte-Justine et

qui font appel a des participants humains, et ce sans égard au niveau de risque des projets.

On entend par recherche faisant appel a des participants humains:

o Toute activité de recherche avec des participants humains incluant la création ou

o [utilisation d’'une banque de données ou d’une biobanque;

e Toute activité de recherche portant sur des renseignements personnels;

e Toute activité de recherche portant sur du matériel biologique d’origine humain et les
e renseignements qui en sont issus, peu importe si ceux-ci permettent d’identifier la

e personne a laquelle ils se rapportent ou non.

Le travail du CER consiste a protéger la dignité, la sécurité, le bien-étre et les droits des participants
humains en évaluant et supervisant la recherche afin de s’assurer que les principes éthiques sont
respectés et que la recherche se conforme a I'ensemble des réglements et des lignes directrices

applicables en matiére de protection des participants humains

Le CER a un pouvoir décisionnel:
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e d’approuver toute activité de recherche se déroulant sous son autorité, d’exiger d’y apporter
des modifications ou de la désapprouver;

¢ de suspendre ou de mettre fin a 'approbation de I'éthique de la recherche;

e dimposer des restrictions a la recherche;

e de prendre toutes les mesures considérées comme raisonnablement nécessaires et
conformes aux politiques et aux procédures, afin de s’assurer de protéger les droits, la
sécurité et le bien-étre des participants des projets de recherche menés sous I'autorité du
CER.

Outre I'évaluation initiale des projets de recheche et des modifications qui peuvent survenir en cours

de route, le comité est responsable d’assurer une surveillance éthique de chaque projet.

Fonctionnement du CER

Le CER a des membres scientifiques qui se réunissent une vingtaine de fois par année pour évaluer dans un

premier temps la validité scientifique des projets.

Une fois que I'aspect scientifique d’un projet est validé, le projet est évalué au niveau éthique. Des réunions
d’évaluation éthique ont lieu a toutes les semaines et la composition du groupe varie selon le niveau de

risques des projets et la vulnérabilité de la population étudiée.

Un sous-comité est aussi a I'oeuvre en faisant le suivi annuel des projets lors de rencontres ayant lieu aux

deux semaines.

Le Bureau de I’éthique de la recherche

Le Bureau de I'éthique de la recherche permet d’encadrer les activités d’éthique de la recherche,
de conseiller les équipes de recherche, et les différentes directions d’établissement impliquées
en recherche et d’éduquer et promouvoir une conduite responsable en éthique, un transfert des
connaissances et le rayonnement de I'établissement. Pour assurer un accompagnement adéquat
des équipes de recherche, le Bureau de I'éthique a créé de solides liens avec les différents

acteurs impliqués dans la recherche au CHUSJ. Le bureau de I'éthique de la recherche est
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pleinement engagé au cé6té du CER dans plusieurs activités visant la promotion de I'éthique de
la recherche auprés de plusieurs instances dans I'hépital notamment lors de I'élaboration de
politique ou 'implantation de projets. Par ailleurs cet engagement s’étend au dela du CHU Sainte-
Justine a travers I'implication dans des groupes de travail externes (MSSS, FRQ notamment);
contribuant a faire de notre CER une référence en matiére d’éthique de la recherche pédiatrique

au Québec.

Structure du Bureau de I’éthique de la recherche

Le Bureau de I'éthique de la recherche est formé de 5 membres du CER spécialistes des aspects juridiques,
scientifiques, éthiques et de deux agentes de gestion responsables des nouveaux projets et comités

scientifiques ainsi que du suivi éthique des projets de recherche (annexe V).

Mandat du Bureau de I’éthique de la recherche et du comité d’éthique de la

recherche

Le Bureau a pour mission de:

o Encadrer les activités d’éthique de la recherche, coordonner et soutenir 'amélioration des
processus et des services offerts par le Comité d’éthique de la recherche (CER).

o Conseiller les équipes de recherche, les chercheurs, les différentes directions
d’établissement et le centre de recherche sur les normes et les aspects éthiques de la
recherche;

¢ Promouvoir une conduite responsable en éthique, un transfert des connaissances et le

rayonnement de I'établissement.

Encadrement, coordination et collaboration

Le Bureau:
e Est responsable d’offrir au CER le soutien administratif nécessaire a la réalisation de son
mandat.
e Coordonne les activités du CER et de son comité d’évaluation scientifique (CES) qui

procédent a I'évaluation et au suivi éthique et scientifique des projets de recherche et
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s’assure que la recherche rencontre des normes éthiques et scientifiques élevées.
Coordonne, suite a I'évaluation du CES et du CER, I'acceptabilité scientifique et éthique des
projets soumis.
Travaille étroitement avec les instances responsables de la convenance institutionnelle.
Assure des mécanismes intégrés de mise a jour des politiques et procédures liés aux
obligations normatives en éthique de la recherche.
S’assure de la qualité et de I'efficience du CER notamment:
o En s’impliquant activement a la Table des CERs des CHUs.
o En participant a différents comités et projets de I'établissement.
o En assurant la formation continue des chercheurs et de leur équipe ainsi que du
personnel du Bureau et de toute autre instance ou personne concernée.
o En comptabilisant des statistiques basées sur des indicateurs de performance et de
qualité, afin d’identifier et apporter les actions correctives requises au besoin.
Est en lien avec le Centre de recherche du CHUSJ afin, notamment, de collaborer étroitement
a divers programmes, projets et objectifs du Centre de recherche, de développer et diffuser,
par une mise en commun des ressources, des programmes de formation et d’enseignement
en éthique de la recherche.
Collabore avec divers établissements universitaires et institutionnels du Réseau de la santé
et des services sociaux, ainsi qu’avec diverses instances gouvernementales, dont

particulierement

Service conseil

Le Bureau:

Offre aux chercheurs et équipes de recherche des services conseils en éthique de la
recherche notamment quant & la préparation, a la soumission au CER et au déroulement
d’'un projet de recherche.

Offre des activités d’enseignement et de formation continue aux chercheurs et a leurs
équipes dans un contexte de promotion de la conduite responsable et d’excellence en
recherche.

Offre des services conseils en éthique de la recherche aux différentes directions

d’établissement.
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Education et promotion de I’éthique de la recherche

Le Bureau:

o Fait la promotion de I'éthique de la recherche au CHUSJ.
¢ Faitla promotion de I'éthique de la recherche en participant activement aux importants débats
de société ainsi qu'au développement des lois et des politiques, et en contribuant a

I'éducation de 'ensemble de la communauté en matiére éthique.
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Politiques et procédures internes du Bureau et du Comité d’éthique de la
recherche

Le travail des comités d’éthique est encadré par une multitude de régles internationales, nationales
et provinciales. Afin d’accomplir son mandat, le Comité d’éthique de la recherche du CHUSJ s’est
en outre doté de politiques et de procédures rigoureuses. Les politiques et procédures internes

encadrant le travail du CER sont disponibles sur le site internet du Centre de recherche du CHUSJ.

Elles comprennent notamment:

¢ Modes opératoires normalisés du CER

¢ Politique relative a l'autorisation et aux approbations requises pour effectuer de la recherche
clinique avec des participants humains sous les auspices du CHU Sainte-Justine

¢ Politique sur les banques de données et de matériel biologique a des fins de recherche

e Procédure concernant I'évaluation éthique des projets de recherche utilisant des données
et/ou échantillons biologiques conservés dans des banques/ biobanques au CHU Sainte-
Justine

¢ Politique relative a I'exigence d'un comité de surveillance de la sécurité des données (Data
Safety Monitoring Board (DSMB)) pour les essais cliniques au CHU Ste-Justine

o Politique sur la conservation de renseignements au sujet des participants a la recherche

o Procédure pour le recrutement des patients de 'Urgence pour des projets derecherche

o Guide de références des activités de laboratoires : recherche vsclinique
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Le contexte du code d’éthique
Introduction

Le code d’éthique présenté a la section suivante est le fruit de trois démarches visant a explorer
les valeurs des personnes ceuvrant au CHU Sainte-Justine (CHUSJ) ainsi que de celles des
patientes, patients et leurs proches qui bénéficient de leurs services. L’exploration de ces valeurs
a été initiée dans le cadre du projet Sainte-Justine au futur ou des groupes de discussion ont été
organisés avec des patients, enfants, adolescents et adultes (incluant les femmes suivies en
obstétrique et gynécologie), ainsi que leurs proches, parents, fréres et sceurs, et conjoints afin
d’entendre comment ils révaient le CHU Sainte-Justine du futur. L’exploration auprés des
personnes qui ceuvrent au CHUSJ s’est faite par le biais de groupes de discussion organisés
avec des médecins, des professionnels, du personnel de soutien et des cadres pour entendre ce
qui était important pour eux et ce qu’ils voulaient collectivement devenir. Enfin, le département de
pédiatrie s’est positionné en par rapport aux notions d’humanisation des soins et de partenariat.

Le code d’éthique présenté ici résulte de la vision des patients et de leurs proches, de celle des
personnes ceuvrant au CHUSJ, ainsi que de la position du département de pédiatrie.

Les besoins exprimés par les patients et leurs proches

Les messages exprimés par les patients et leurs proches ont été précis et éclairants. Le principal
changement qu’ils désirent voir se réaliser est le suivant: tous au CHU Sainte-Justine doivent les
aider & composer avec la maladie® et les transformations de leur vie que la maladie engendre.
Pour atteindre cet objectif, ils ont identifié trois thémes majeurs.

1. La reconnaissance : de ce que représente leur vie avec la maladie — les émotions, la
coexistence du deuil et de I'espoir, le deuil de la normalité —, de I'apprentissage de la
gestion de la maladie, du role de soignant qui s’ajoute au rdéle de parent, et du besoin
d’avoir une continuité relationnelle et thérapeutique dans leur relation de soins avec tous
les intervenants. Pour les patients et les familles ayant besoin de soins et services
fréquents, le moyen le plus aidant identifié pour faire vivre cette reconnaissance est un
intervenant pivot relationnel.

3 Le terme maladie est pris ici au sens large, incluant la maladie aigiie ou chronique, le handicap permanent ou
temporaire, et toute condition de santé.
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2. Etre partenaires: construire ensemble les soins en tenant compte des multiples réalités
présentes: la réalité des patients et de leurs proches, et la réalité des soignants. Ces
réalités touchent tant les valeurs personnelles que le contexte changeant constamment
dans lequel chaque personne évolue.

3. Tous des soignants: toutes les personnes qui ceuvrent au CHU Sainte-Justine doivent
se considérer des soignants. Etre soignant signifie « prendre soin », étre empathique, étre
disponible pour écouter et dialoguer, cela veut dire que tous contribuent a soigner, méme
par de petits gestes, et que chaque geste compte.

La synthése de ces 3 thémes c’est, pour ceux qui ceuvrent au CHU Sainte-Justine, « oser la
relation » avec les patients et leurs proches. Il faut oser s’ouvrir, oser aller vers I'autre, écouter,
toujours en demeurant professionnel dans la relation. Ca se réalise simplement et a peu de codts,
par une attitude ouverte et disponible, et un souci constant de continuité relationnelle et de soins.

Au CHU Sainte-Justine, on ose entrer en relation, s’intéresser et s’ajuster a ['autre.

Le désir d’humanité des personnes qui ceuvrent au CHU Sainte-Justine

Les messages exprimés par les personnes qui ceuvrent au CHU Sainte-Justine sont aussi précis
et éclairants. Ces messages rejoignent les besoins exprimés par les patients et leurs proches et
se déclinent en 4 thémes:

1. La passion des enfants et des familles: portée par toutes les personnes ceuvrant au
CHU Sainte-Justine, cette passion est la raison d’étre de leur travail, elle donne du sens
a leur engagement, et les ameéne a vouloir offrir le meilleur et a se dépasser. La maladie
rend les patients et leurs proches plus vulnérables et il est de la responsabilité de chacun
de les accompagner pour les soutenir et les soulager.

2. L’accompagnement: se construit sur la reconnaissance que la maladie affecte toutes les
dimensions de la vie des patients et de leurs proches. La maladie engendre des
perturbations de leur vie, du stress, de l'inquiétude, I'ajout au réle de parent du réle de
soignant et de coordonnateur des soins, et la nécessité pour les patients et leurs proches
de s’adapter continuellement. Les personnes qui ceuvrent au CHU Sainte- Justine, de par
leur passion, ne veulent pas seulement les soigner, mais aussi prendre soin d’eux dans
ce contexte de vie difficile.

20 | Page



3. L’unité: c’est le besoin de faire équipe ensemble pour répondre aux besoins des patients
et de leurs proches, pour les accompagner. L’accompagnement ne peut se faire par une
seule personne, il doit se faire par un ensemble cohérent et nous avons besoin les uns
des autres pour le faire. Le besoin d’unité signifie travailler ensemble en interdisciplinarité,
former une grande équipe, et étre tous égaux, sans hiérarchie. Qu'on soit médecin,
professionnel ou personnel de soutien, I'opinion de toutes et tous doit étre entendue et
reconnue, chaque personne doit pouvoir organiser son travail et avoir une liberté d’action
pour atteindre des objectifs communs dans une organisation cohérente de services.

4, Un leadership culturel collectif: des changements culturels sont nécessaires afin que
'accompagnement et l'unité puissent étre présents partout au CHU Sainte-Justine, et
puissent soutenir la quéte de I'excellence, la bienveillance, le partenariat, et 'engagement
individuel et collectif. Et pour que ces changements culturels se produisent, un leadership
est requis, porté par tous, et dont tous doivent étre imputables. Le leadership implique un
courage collectif de revoir nos fagons de faire pour que nos soins et services soient
accessibles, de qualité, a la hauteur de notre réputation, et donnés a travers une relation
réciproque et continue.

Positionnement du département de pédiatrie

Suite a une réflexion approfondie, le département de pédiatrie s’est positionné en 2019 par
rapport aux notions d’humanisation des soins et de partenariat. Pour arriver a cela, les membres
du comité de réflexion ont pensé a I'hdpital tout entier : ses patients, ses familles, ses soignants,
son personnel administratif et de soutien. lls se sont aussi penchés sur la diversité des
interventions qui s’y font au quotidien, son organisation et ses contextes de prestation des soins.
Un hdpital est un lieu de dignité et de respect, de besoins reconnus et d’attentes entendues, ou
le collectif comme l'individu trouventplace.

Dans une perspective de soins humanisée et en partenariat, la vision du département de pédiatrie
est que les médecins, infirmiéres et infirmiers, professionnelles et professionnels de la santé,
personnel de soutien et autres employé(e)s, soient tous des soignantes et soignants. Chacun
met toutes ses compétences au service des enfants, des adolescentes et adolescents et leur
famille, avec humanisme et empathie. Tous ensemble, prennent soin de ceux et celles qui ont
besoin de nous.

Dans son positionnement, le département engage ses membres dans des principes directeurs
qui guident tant l'individu que la collectivité:

o Avoir toujours une attitude d’ouverture dans la relation, autant avec les collegues et autres
professionnels, qu’avec les patients et leur famille;
o S’engager a ce que l'intérét des patients soit le principal guide des décisions cliniques et

administratives ;
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o Promouvoir une approche coordonnée, globale et interdisciplinaire avec un souci constant
de continuité des soins (continuité thérapeutique s'inscrivant dans une continuité
relationnelle) ;

o S’engager a un dialogue respectueux et constructif entre les différents intervenants
auprés d’'un méme patient afin d’établir des objectifs communs;

o Avoir une approche personnalisée en fonction des attentes et des besoins spécifiques a
chaque situation ;

o Reconnaitre que le patient/parent est membre a part entiére de I'équipe;

o S’engager a rechercher et tenir compte de I'opinion du patient (de I'enfant, de ses parents)
dans la relation de soin et dans les décisions qui le concernent;

o Comprendre la situation particuliére de chacun pour pouvoir 'accompagner a travers ses
besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels;

o Reconnaitre que le patient ou le proche est en fait une personne progressivement

habilitée, au cours du parcours de santé du patient. Ses savoirs expérientiels sont
reconnus et ses compétences de soins sont développées, si tel est son souhait, avec
l'aide des intervenants de I'équipe de soins et de services;

o Reconnaitre ses propres limites comme intervenant et les facteurs qui peuvent entraver
la qualité ou la prestation sécuritaire des soins.

Vers un nouvel équilibre organisationnel proposé par la Communauté de Sainte Justine

Les attentes exprimées par les patients et leurs proches, par les personnes qui ceuvrent au CHU
Sainte-Justine, ainsi que la position du département de pédiatrie visent un nouvel équilibre
organisationnel et relationnel, tant avec les patients et leurs proches qu’entre les soignants, le
personnel et 'administration. Ce nouvel équilibre est dynamique, en ce sens que ce n’est pas un
résultat qui est recherché, c’est une évolution de nos fagons de faire actuelles. Et cet équilibre ne
peut étre statique, car chaque contexte est unique et évolue constamment. Dans cet
environnement changeant, le désir de rester en cohérence avec ses valeurs impose un effort
individuel et collectif.

Vers une nouvelle éthique au CHU Sainte-Justine

Les résultats des deux démarches convergent et se traduisent en 4 valeurs qui forment la base
de notre code d’éthique du CHUSJ: la quéte de I’excellence, la bienveillance, le partenariat,
et ’engagement individuel et collectif.

Notre code d’éthique a une visée réflexive plutdt que normative. En partant de nos valeurs, plutot
que de présenter les comportements attendus (une norme), le code présente les éléments
importants a considérer dans notre réflexion. Par le dialogue et la délibération entre les patients,
les proches et les personnes qui ceuvrent au CHU Sainte-Justine, le code vise a soutenir
I'appropriation de ces valeurs en vue d’actions collectives concrétes. |l vise aussi 'engagement
de tous chaque jour.
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Le code d’éthique

Au CHU Sainte-Justine, nous sommes
tous des soignants et tous des collegues

Préambule

Le code d’éthique du Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine (CHUSJ) encourage la
réflexion et 'engagement de tous vers un savoir-étre et un savoir-faire, par une conduite
personnelle et professionnelle exemplaire.

Le code d’éthique du CHUSJ repose sur 4 valeurs:

La quéte de I'’excellence

La bienveillance

Le partenariat

L’engagement individuel et collectif

Ces valeurs sont essentielles afin que les soins et services répondent aux besoins des patients
(enfants, adolescents et adultes ainsi qu’aux femmes suivies en obstétrique et gynécologie) et de
leurs proches. Ces valeurs sont liées entre elles et doivent étre vues comme un tout (voir la figure

1).

Le code d’éthique engage toutes les personnes liées aux activités du CHUSJ, par les soins et
services, la recherche et I'enseignement: employés, professionnels de la santé, médecins,
chercheurs, étudiants, stagiaires, bénévoles, patients, proches. Chacun s’approprie les énoncés
du code d’éthique et devient responsable de les faire vivre au quotidien. Chaque personne et
chaque équipe sont responsables de faire vivre ces énoncés. Le CHU est responsable des
énoncés tant comme dispensateur de soins et services que comme employeur.

Les valeurs de bienveillance, de partenariat et d’engagement individuel et collectif engagent aussi
les patients et leurs proches. lls peuvent lire les énoncés attachés a ces quatre valeurs du code
d’éthiqgue comme étant a la fois ceux qui donnent et ceux qui regoivent.

23 | Page



Quéte de I'excellence

Engageme
individuel et
collectif

Partenariat

Bienveillance

Figure 1 : Liens entre les 4 valeurs et les soins et services

Quéte de I’excellence

Porté par la passion des enfants et des familles, chaque personne qui ceuvre au CHU Sainte-
Justine s’engage a se dépasser individuellement et collectivement, a offrir les meilleurs soins et
services, a assurer que nos pratiques soient les plus appropriées et basées sur les meilleures
connaissances. Chacun s’engage également a assurer que les soins et services, son attitude,
son approche et sa relation avec les patients et leurs proches répondent a leurs besoins et les
aident a composer avec la maladie et les transformations de leur vie que la maladie engendre:

1.1.

1.2

1.3.

1.4.

En restant ouvert a I'évolution des pratiques afin qu'elles soient toujours basées sur les
meilleures connaissances et adaptées a la spécificité et a la complexité du cas de chaque
patient.

En partageant ouvertement ses connaissances, tant entre les personnes qui ceuvrent au
CHU Sainte-Justine, qu'avec les patients et leurs proches, et avec le réseau et les
partenaires afin que chacun puisse se développer pour mieux soutenir les patients et leurs
proches.

En donnant un espace de liberté aux autres et en soutenant chacun pour exprimer sa
créativité et tenter d’'innover.

En faisant place au dialogue avec chacun, collégue* comme patient et proches, afin qu'ils
puissent exprimer leur opinion librement et contribuer ainsi a 'avancement des idées.

4« Collegue » inclue ici toutes les personnes ceuvrant au CHU Sainte-Justine : gestionnaires et employés, personnes
d’une méme profession et de professions différentes, et toutes les personnes qui contribuent directement ou
indirectement aux soins et services.

24 | Page



Bienveillance

Au CHU Sainte-Justine, nous sommes des humains travaillant avec des humains pour des
humains. Pour travailler avec des humains, chacun s’engage a étre bienveillant a I'égard de ses
collegues. Pour travailler pour des humains, il faut considérer que la maladie, qui affecte les
patients (présents ou a venir) et leurs proches, transforme toutes les dimensions de leur vie.
Ainsi, chacun s’engage a étre bienveillant a leur égard et prendre soin d’eux en considérant
leurs besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels:

2.1. Enreconnaissant, en accueillant, en tentant de comprendre la réalité de 'autre sans tenter
de le juger.

2.2.  Enreconnaissant 'importance de chacun.

2.3.  En favorisant le dialogue® et la délibération® comme moteur de larelation.

2.4. En soutenant et accompagnant chaque personne.

2.5.  En se traitant avec respect dans un milieu exempt de violence’.

Partenariat

Chaque personne est unique, le patient et ses proches ainsi que les collégues. Chaque
situation est aussi unique et elle évolue constamment. Travailler en partenariat permet de
s’adapter a chaque personne et a chaque situation, en mettant a profit les compétences et les
capacités de chaque personne, le patient et ses proches, comme les collégues. Ainsi, chacun
s’engage, dans la mesure de ses capacités, a étre partenaire:

3.1.  En considérant que la relation estimportante.

3.2. En étant présent ici et maintenant pour cetterelation.

3.3.  Enconstruisant ensemble les soins et services en tenant compte des multiples personnes
et réalités présentes et en reconnaissant a sa juste valeur la contribution des patients et
de leurs proches dans ce processus.

3.4. En favorisant une approche coordonnée, globale et interdisciplinaire avec un souci
constant de continuité dans la relation et dans les soins etservices.

3.5.  En considérant que nous sommes tous interdépendants, d’ou la nécessité de faire équipe
ensemble.

SLe dialogue est plus qu’une simple discussion ou qu’une fagon de persuader 1’autre de son point de vue. Ils’agit
plutdt d’un partage entre les personnes quant aux conflits de valeurs qu’elles vivent et au sens qu’elles voudraient
donner a leur action dans cette situation, d’une ouverture au point de vue de 1’autre, d’une tentative de se
comprendre les uns les autres et d’élaborer ensemble, si possible, la meilleure solution. (Diane Girard, 2009)

6 Une délibération éthique fait appel a une réflexion critique sur la situation, les normes en présence, les conséquences
possibles pour le décideur et autrui et, surtout, sur les valeurs en conflit et celle que le décideur désire le plus mettre
en pratique dans la résolution de ce probléme particulier, dans le but de prendre « la meilleure décision possible dans
les circonstances ». (Diane Girard, 2009)

" Dans le respect du Cadre de référence en matiére de non-violence, CHU Sainte Justine2011.
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Engagement individuel et collectif

Chacun s’engage, par son action individuelle et par les actions collectives, a assurer que les soins
et services, l'attitude entre les personnes, le climat, et la relation entre chaque personne
soutiennent la mission de soins, d’enseignement et de recherche du CHUSJ dans I'esprit désiré
de la quéte de I'excellence, de la bienveillance, et du partenariat :

4.1. En se sentant responsables et imputables des soins et services, de I'attitude entre les
personnes, du climat, et de la relation entre chaque personne.

4.2. En considérant que la contribution de chacun est nécessaire pour offrir les soins et
services répondant aux besoins des patients et de leurs proches.

Droit des usagers®

Le CHUSJ, les employés, professionnels de la santé, médecins, étudiants, stagiaires et
bénévoles s’engagent a respecter les droits des patients ou de leurs représentants prévus dans
les lois québécoises, notamment la Loi sur les services de santé et les services sociaux®, la Loi
sur la protection de la jeunesse', la Charte québécoise des droits et libertés' et le Code civil du
Québec. Soulignons principalement les droits suivants:

o Le droit au respect et d’étre traité avec courtoisie, équité et compréhension, dans le
respect de sa dignité, de son autonomie, de ses besoins et de sasécurité;
o Le droit d’étre informée de I'existence des services et des ressources disponibles dans

son milieu en matiére de santé et de services sociaux ainsi que des modalités d’accés a
ces services et a ces ressources;

o Le droit de recevoir des services de santé et des services sociaux adéquats sur les plans
a la fois scientifique, humain et social, avec continuité et de fagon personnalisée et
sécuritaire;

o Le droit de choisir le professionnel ou duquel elle désire recevoir des services de santé
ou des services sociaux;

o Le droit de recevoir des soins que requiert son état quand sa vie ou son intégrité est en
danger;

o Le droit d’étre informé sur son état de santé et de bien-étre, de maniére a connaitre, dans

la mesure du possible, les différentes options qui s’offrent a lui ainsi que les risques et
les conséquences généralement associés a chacune de ces options avant de consentir a
des soins le concernant. |l a également le droit d’étre informé, le plus tot possible, de tout
accident survenu au cours de la prestation de services qu’il a regus;

8 Pour plus de précisions et d’informations, vous référer au site web du Comité des usagers du CHU Sainte-Justine
(http://www.usagerssaintejustine.org/usagers-famille/droits/).

% Loi sur les Services de santé et les Services sociaux, chapitre S-4.2.
10P_34.1 - Loi sur la protection de la jeunesse

I1C-12 - Charte des droits et libertés de la personne
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. Le droit de ne pas étre soumis sans son consentement a dessoins;

o Le droit de participer a toute décision affectant son état de santé ou de bien-étre. Il a
notamment le droit de participer a I'élaboration de son plan d’intervention ou de son plan
de services individualisé, lorsque de tels plans sontrequis;

o Le droit d’étre accompagné ou assisté d’une personne de son choix lorsqu’il désire obtenir
des informations ou entreprendre une démarche relativement a un service dispensé;

o Le droit de recevoir des services en langue anglaise, compte tenu de I'organisation et des
ressources humaines, matérielles et financiéres des établissements qui dispensent ces
services;

o Le droit d’accés a son dossier sous réserve de certaines limitations. Ce droit comprend
aussi la faculté d’étre assisté d’un professionnel qualifié afin de comprendre I'information.

o Le droit d’étre assuré du respect du secret professionnel et de la confidentialité des
renseignements contenus dans son dossier;

o Le droit d’étre informé de la procédure d’examen des plaintes, de porter plainte sans

crainte de représailles, et d’étre représenté ou accompagné dans I'exercice de vos droits,
y compris le droit a une défense pleine etentiére.
Le présent code d’éthique ne limite aucunement les droits et obligations des personnes prévues
aux lois, incluant la loi concernant les soins de fin de vie'?.

Conformément a la loi sur les Services de santé et Services sociaux et a moins que I'usager ne
s’y oppose, un établissement peut utiliser les noms, prénom et adresse des usagers afin de les
inviter a verser un don au bénéfice de I'établissement ou d’'une fondation de cet établissement ou
encore pour des sondages sur les attentes et la satisfaction par rapport aux services offerts.

12 Loi concernant les soins de fin de vie, chapitre S-32-0001.
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Annexe |l

Composition de I’Unité d’éthique clinique 2022-2023

Directeur :

© NN

Antoine Payot, MD., Ph.D:

Amélie Du Pont-Thibodeau, MD, PhD
Marie-Claude Levasseur, inf. B.Sc., Ph.D(c)
Marta Martisella, M.psy, Ph.D (c)

Anne De Ravinel, L.L.B

Annie Janvier, MD., Ph.D.
Audrey Stypulkowski, inf. B.Sc.
Catherine Taillefer, MD., M.Sc.
Clara Low-Decarie, MD.,M.Sc

. Claude-Julie Bourque, Ph.D
11.
12.
13.
14,
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

Genevieve Cardinal, L.L.M
Isabelle Tremblay, Ph.D
Magdalena Jaworski, MD.,M.Sc.
Marjorie Vadnais, MD

Marie José Clermont, MD., DESS
Michel Duval, MD

Caroline Tremblay, Ph.D

Michel Lorange, Ph.D

Nathalie Gaucher, MD., Ph.D
Suzanne Plante, M.A

Bertrand Lavoie, Ph.D
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Annexe lll

Composition du Comité d’éthique de la recherche 2024

Avocate et présidente

Genevieve Cardinal

Ethicien et vice-président

Ethicienne et responsable du suivi annuel

Patrick Gogognon

Carolina Martin

Avocates (substitut)

Delphine Roigt

Marie Hirtle

Alexandra Sweeney-Beaudry
Priscilla Livernois

Infirmiéres et coordonnateurs de recherche

Marie-Christine Auclair
Sophie Perreault
Valérie Tremblay
Fabiola Breault
Mary-Ellen French

Anik Cloutier
Kenny-Michna Alphonse
Bianka Courcelle
Djouher Nait-Ladjemil
Hasna Meddour
Nathalie Jourdain
Natacha Paquette

Kate St-Arnault
Marjolaine Roy-Beaudry
Marie-Hélene Lavergne
Melanie Alves

Mélanie Desjardins

Pédiatres

Caroline Chartrand
Christian Lachance

The Thanh Diem Nguyen
Thuy Mai Luu

Mélissa Fiscaletti

Olivier Drouin

Sophie Tremblay
Andréanne Villeneuve
Claire Lefebvre
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Louis-Philippe Thibault-Lemyre
Gabriel C6té Corriveau

Experts en génétique

Maja Krajinovic

Jessica Le Clerc-Blain
Anne-Marie Laberge
Sébastien Jacquemont
Andrea Richter
Jacinthe Santerre
Guylaine D’Amour
Miranda Valancy
Claudia Azuelos
Camille Varin-Tremblay

Experts en intelligence artificielle

Audrey Durand
Margaux Luck
Guillaume Dumas

Experts en sécurité de I'information

Elodie Portales-Casamar
Mathilde Sainte-Marie
(Substitut : Rémi Forget)

Physicien médical

Sylvain Deschénes

Psychologues/Psychiatres

Patricia Garel

Frank Vitaro

Kim Archambault
Natalie Castellanos Ryan

Hémato-oncologues

Yves Pastore

Pierre Teira

Yvan Samson

Thai Hoa Tran

Valérie Arsenault

Nicolas Prud’homme
Vincent-Philippe Lavallée
Natalie Mathews

Pharmacien(ne)s

Pascal Bédard

Denis Lebel

Mylene Beauchemin
Myrna Abou-Karam
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Zoé Tremblay
Hélene Roy
(Substitut : Jean-Francois Bussieres)

Autre expertise scientifique biomédicale Mariana Dumitrascu

Représentants(es)de la population - parents Ragnhild Milewski-Laporte
Anne-Marie Trudeau
Richard Lafrance

Silvina Narlis

Représentants(es)de la population — Ingrid Brunet
adolescents/jeunes adultes Anne-Josée Trépanier
Nathanaél Blanchette

Emilie Anson

Catherine Kik

Camille Thomas-Crespel
Sandrine Vigneault

Tai Gabriel Barrington-Janvier

MEMBRES DES COMITES SCIENTIFIQUES DU COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

1. Frangois Audibert (co-président CES B)
2. Jocelyn Gravel (co-président CES B)
3. Michael Sauthier (président CES C)
4. Prévost Jantchou (président CES A)
5. Nathalie Alos

6. Audrey Larone-Juneau

7. Monia Marzouki

8. Guillaume Emeriaud

9. Laurent Ballaz

10. Luc Duong

11. Céline Huot

12. Helen Trottier

13. Fatima Kakkar

14.Ariane Boutin

15. Sze Man Tse

16. Fabien Touzot

17. Philippe Jouvet

18. Maryam Piram

19. Baudoin Forgeot D’Arc
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20.

Ramy El Jalbout

21.Soha Rached

22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.

Laurence Ducharme-Crevier
Nadezhda Roumeliotis
Geneviéve Dupont-Thibodeau
Christophe Salois

Taher Touré

Céline Thibault

Bilkis Vissandjée

Anthony Flamier

Yosra Cherni

Evelyne Rey

Expertise en gestion de projets

1. Josée Lortie

2. Léandre Alexis Chénard-Poirier
3. Marine Agogué

4. Michel Lorange
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Annexe IV

Composition du Bureau de I’éthique de la recherche 2024

Chef du Bureau et Présidente du CER - conseillére en droit et en éthique :
Geneviéve Cardinal

Vice-président du CER - Conseiller en éthique :
Patrick Gogognon

Responsable du comité des renouvellements - Conseillere en éthique :
Carolina Martin

Coordonnatrice du Bureau de I'éthique de la recherche et membre scientifique du CER :
Mariana Dumitrascu

Conseillére en droit:
Priscilla Livernois

Responsable administrative des nouveaux projets de recherche (agente de gestion) :
Marie-Héléne LaFrance

Responsable administrative des projets de recherche en cours (agente de gestion) :
Samira Akrah
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