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Assurer un leadership dans le débat entourant les enjeux de la génomique liés a I'éthique, I'environnement, I'économie, le droit et la société

Rencontre

historique

Au début de février 2003, un nombre

sans précédent d’'experts des questions Conrad Brunk

Directeur, Centre for Studies

“é,es a I’_éthlque, a I’enylronne_rr)e,rwt, a in Religion and Society
I’économie, au droit et a la société que Université de Victoria
suscite la recherche génétique (GEDS) et
sesont réunisaMontréal, lorsdu premier o Timothy Caulfield
Symposium GE®DS du Canada. Plus de Titulaire de la Chaire de recherche du

Canada en droit et en politique de la santé

deux cents philosophes, avocats, anthro- Université de [Alberta

pologues, sociologues, généticiens et de

nombreux autres universitaires partICI- Les auteurs ont coprésidé
paient a cette rencontre historique. le premier Symposium GE*DS
Deux grands themes ressortent des débats. Les chercheurs espéerent ainsi élu-
Tout d'abord, il faut résoudre sans attendre . cider I'interaction complexe
un certain nombre de questions sociales, » des genes et de I'environ-
pratiques et concrétes: de nouveaux nement dans |’évolution

champs de recherche exigent une solution des maladies. Il semble
stratégique immédiate. De nombreux cher- WS . . probable que la plupart
cheurs en santé envisagent, par exemple, des maladies, depuis le
de mettre sur pied de grands projets de ¢ cancer jusgu'aux car-
recherche a long terme sur les populations. diopathies, aient a la
I faudra, pour les réaliser, établir des liens fois une composante
entre les données génétiques et d autres génétique et environne-
formes de renseignements personnels, mentale. Certains cher-
comme I’ état de santé et |a situation socio- cheurs croient effective-
économique, et méme des renseignements ment que ce type de
sur I'ethnie et la situation géographique. . recherche a grande échelle
3 + est le seul moyen de com-
4 prendre véritablement une mul-
titude de maladies courantes dans
lesquelles interviennent des facteurs
étiologiques complexes. Les études a
grande échelle des populations semblent
se profiler comme une importante phase
suivante de la recherche en génomique.

Génome Canada a créé plusieurs initiatives
qui favorisent I'information publique en géno-
mique.

Le génie! du génome est la premiére exposition
canadienne sur la génomique. Inaugurée par le
Premier ministre Jean Chrétien, elle a ouvert ses
portes au Musée canadien de la nature le 25 avril
2003, date du 50° anniversaire de la premiére
publication scientifique qui a décrit la structure a
double hélice de I’ ADN.

Les avantages sur le plan scientifique et
en soins de la santé de ces recherches
Timothy Caulfield, président de la conférence, _pOL_"rra'ent etr? c_onsderablas. Les enjeux
Bartha Maria Knoppers et Martin Godbout, juridiques et éthiques e sont tout autant.
président de Génome Canada. .. suite page 3 .. suite page 7
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In Memoriam

ous avons le regret
N d'annoncer le décestres
soudain de Madame
Dorothy Wertz le 29 avril 2003.
Génome Canada et la commu-
nauté des chercheurs en GE’DS
tiennent & exprimer leurs sincé-
res condoléances a sa famille et a ses nombreux amis aux
Etats-Unis, au Canada et ailleurs dans le monde.

Professeure de recherche en psychiatrie a la Faculté de
médecine de la University of Massachusetts, a Waltham
(Massachusetts) et chercheure principale a I'American
Society of Law, Medicine and Ethics de Boston, Mme
Wertz était reconnue dans la communauté scientifique pour
sa perspicacité, son indépendance d'esprit, sa simplicité et
son sens de I'humour. Ses contributions a plusieurs réu-
nions organisées par Génome Canada ont été d'une origi-

Dorothy Wertz

nalité rafraichissante. La qualité de ses travaux de recher-
che commandait |e respect : elle a notamment écrit quelque
150 articles et chapitres de livres sur I'éthique, 1a génétique
et lareproduction. Elle aenseigné presgue 20 ans la socio-
logie et I'anthropologie. Elle a en outre été membre du
comité d'éthique de HUGO, du Comité consultatif Science
et Industrie de Génome Canada et présidente du New
England Regional Genetics Group Ethics Committee. Elle
avait recu une subvention du projet ELSI du Nationa
Human Genome Research Institute (NIH) pour étudier,
pendant trois ans, « les empreintes génétiques et les libertés
civiles ».

Mme Dorothy Wertz — femme de savoir et d'intégrité et
amie de nombreux chercheurs de la communauté des
GE°DS — nous manquera a tous beaucoup. Le prochain
numéro du bulletin GE*DS sera entiérement consacré a sa
mémoire.

GE3DS
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Voici le troisiéeme numéro du bulletin GE*DS. |1 est entiérement
h v consacré au premier Symposium national GE*DS du Canada,
qui a eu lieu a Montréal au début de février 2003. Génome

W Canadaest I'instigateur de ce Symposium, en partenariat avec

— les Ingtituts de recherche en santé du Canada (IRSC), le

lwy)] Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie

®) (CRSNG), le Conseil de recherches en sciences humaines

(}?7 (CRSH), Santé Canada et le Comité consultatif canadien de la
C§ biotechnologie (CCCB).

Nous ne pouvons aborder tous les aspects de ce fascinant Sym-
posium de trois jours, mais nNous espérons que Vous apprécierez
I" apercu que nous vous en donnons dans le présent numéro ! Lebulletin GEDS
a, pensons-nous, un réle important & jouer car la communauté de chercheurs
canadiens qui s'intéressent aux enjeux liés a I'éthique, a I’ environnement, a
I’ économie, au droit et ala société (GEDS) prend de I’ ampleur et s étend a des
chercheurs et a des auditoires publics de divers horizons au Canada et dans
d’autres pays. Ce bulletin a pour objet d'informer le public, en francais et en
anglais, sur la communauté des chercheurs en GE’DS de méme que sur les
enjeux liesal’ éhique, al’ environnement, al’ économie, au droit et ala société
en génomique.

Trouvez-vous ce bulletin intéressant ? Quel est votre point de vue sur les
problémes éthiques, environnementaux, économiques, de droit et de société liés
a la génomique et la protéomique? Faites parvenir vos commentaires a
Génome Canada.d
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Rencontre

historique

John Frank, IRSC.
Avenir de ['étude génétique des
populations au Canada.

Patricia Kosseim, IRSC.
Réglementation régissant la collecte

et l'utilisation des données génétiques.

Michael Yeo, professeur, Université
Carleton. Ethique en recherche et
respect de la vie privée.

... suite de la page 1

Comment les chercheurs devraient-ils recruter
les Canadiennes et les Canadiens qui partici-
peront & ces projets? Etant donné que des
familles et méme des collectivités partagent la
méme information génétique, de qui et com-
ment faut-il obtenir le consentement ? Faut-il
permettre aux chercheurs de recruter des
nouveau-nés dans leurs projets ? Comment
assurera-t-on la protection des renseignements
personnels de nature extrémement délicate qui
seront recueillis dans ce genre de projet ? Un
sondage réalisé en 2001 aupres de Canadiennes
et de Canadiens a montré que 90 % des répon-
dants croient que I'information génétique est
différente et que les régles qui en régissent
I"acces doivent étre plus strictes (Pollara et
Earnscliffe). Tant que ces

sur lathérapie qu'il convient d’ adopter. Quelle
est la pertinence de la découverte d’un gene
associé a une maladie comme le cancer s'il ne
fait qu’ augmenter |égérement le risgue qu’une
personne en soit atteinte et si ce risque est lié
seulement a d autres facteurs environnemen-
taux comme le régime alimentaire et le mode de
vie? Comment utilisera-t-on cette information
dans une décision de nature thérapeutique ?

Les participants au Symposium ont en outre
abordé un autre théme important: il est
indispensable d’ approfondir les discussions et
les travaux sur lafagon dont il faut comprendre
et utiliser le « risque » en génomique, tant dans
les décisions personnelles que sociales en

matiere de thérapies. Il est de

questions juridiques et éthi- Pour que les médias com- plus en plus évident qu'il fau-

ques n'auront pas €té réso-
lues, les chercheurs ne pour-
ront pas aler de |’ avant.

prennent en profondeur la

dra perfectionner les métho-
des d'évaluation et de gestion

complexité scientifique et des risques pour résoudre au

fur et & mesure les questions

La profonde complexité de éthiquedesquestionsliéesa éthiqueset réglementaires que

nombreux enjeux scientifi-

suscitent ces technologies.

ques et les préoccupations 1@ génomique, il est indis- | faut auss mieux compren-

sociales sont le second théme
qui S'est dégagé du Sympo-

pensable d’accroitre la

dre comment communiquer
Iinformation complexe et

sium. Maintenant qu'on collaboration et le dialogue ambigué sur le risque aux

connait la carte du génome

patients, au public et aux déci-

humain, on a commencé a entre eux, les scientifiques deurs.

s attaquer a la tache encore
plus difficile de déterminer
quels genes, ou quelle inter-
action complexe des genes et de leur envi-
ronnement, sont liés a I’expression de la
maladie. Cette tache s avére beaucoup plus
épineuse gu’'on ne I'avait imaginé a I’ origine.
De méme, la nouvelle recherche sur les enjeux
liés aux questions éthiques et autres (GE*DS) a
fait ressortir la complexité des questions
d’ ordres éthique et réglementaire. L’identifica-
tion des conséquences liées aux tests généti-
ques et a d autres technologies, par exemple,
est beaucoup plus inextricable qu’on ne |’ avait
penséal’origine. L'information produite par la
science ne peut souvent étre représentée qu’en
termes d'agorithmes probabilistes difficiles a
traduire en décisions personnelles ou sociales

et les éhiciens.

Les médias jouent un réle

essentiel dans lafagon dont le
public percoit la science et les technologies de
la génomique. Pour que les médias compren-
nent en profondeur la complexité scientifique et
éthique des questions liées a la génomique, il
est indispensable d’ accroitre la collaboration et
le dialogue entre eux, les scientifiques et les
éthiciens. Le Symposium GE®DS est un excel-
lent exemple de la valeur de la collaboration
entre ces intervenants. Malheureusement,
aucun représentant des médias ' aparticipé ala
discussion sur cette question le dernier jour du
Symposium. 1l est a espérer que le prochain
Symposium GE®DS, I'an prochain, pourra
corriger cette lacune. b




Geneétique

« populations

«Lepremier Symposium GE®*DS du
Canada montre que le pays a choisi
de ne pas esquiver les importantes
guestions d’éthique, mais plutét de
les aborder dans un débat franc et
stimulant », a dit Mme Bartha
Maria Knoppers, titulaire d’une
Chaire de recherche du Canada en
médecine et en droit a I’Université
deMontréal et présidentedu Comité
international d’éthique de I’ Organi-
sation du génome humain. «Le
Symposium confirme le rbéle de
leader ship que joue le Canada dans

ce domaine. »
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Les qualificatifs « franc et stimulant » décri-
vent indéniablement la journée d ouverture du
Symposium GEDS, a Montréal, qui a été
consacrée a la génétique des populations et aux
banques de donnéesd’ ADN. Tout au long dela
journée, des chercheurs en génomique et en
sciences sociales ont exposé leurs points de vue
sur un large éventail de questions importantes.
Cette diversité d’ opinions était I’un des objec-
tifs que séaient fixés les coprésidents du
Symposium, MM. Timothy Caulfield et Conrad
Brunk, respectivement de I'Université de
I’ Alberta et de I’Université de Victoria. Selon
le professeur Caulfield, « de nombreux scien-
tifiques en laboratoire s'intéressent aux ques-
tions d' éthique et autres et s'en préoccupent,
mais il appartient aux chercheurs qui se
spécialisent dans ce domaine de faire vraiment
un effort pour dialoguer avec la communauté
scientifique, ne serait-ce que pour garantir que
leurs travaux seront ddment documentés ».

M. Thomas Hudson, chercheur principal de
trois projets a grande échelle financés par
Génome Canada, notamment du projet intitulé
« Une carte hapl otypique du génome humain —
outil biomédical pour la recherche génétique au
Canada », a présenté le point de vue des
chercheurs en génomique. Il a expliqué que le
Consortium international visant a dresser la
carte haplotype du génome, auquel participent
des collahorateurs du Canada, des Etats-Unis,
du Royaume-Uni, de la Chine et du Japon,
cherche & définir de 80 & 90 % des modéles
courants d'haplotypes afin de disséquer les
maladies humaines au moyen de I’information
fournie par les haplotypes et d effectuer
des études d'association dans I'ensemble du
génome pour les maladies courantes.
M. Hudson a passé en revue, dans son exposg,
les possibilités scientifiques qu’ offre la géné-
tique des populations; il a notamment signalé le
role des polymorphismes simples des nucléo-
tides (ou PSN), de méme que les haplotypes
(chaines d'alléles sur un chromosome donné)
qui serattachent al’ histoire de lamutation de la
mal adie dans une population donnée.

«La principale raison d'étre du projet du
génome humain est médicale, a dit M. Hudson.
Nous savons qu'il nous faut comprendre les

causes des maladies. Si nous les comprenons,
Nnous pourrons ensuite mettre au point des
thérapies pour traiter la maladie, et pas seule-
ment les symptémes [...] Gréce a la carte des
haplotypes, nous pourrons cartographier les
variantes génétiques courantes dans des structu-
res en bloc de diversité limitée et identifier
les genes de susceptibilité aux maladies cou-
rantes. »

M. John Frank, directeur scientifique de
I’Institut de la santé publique et des populations
des Instituts de recherche en santé du Canada,
a abordé la question du point de vue des scien-
ces naturelles. 1l a expliqué que la plupart des
maladies et des états de santé touchent certaines
personnes et pas d' autres, en raison des interac-
tions profondes des individus, de leur cons-
titution génétique et de leur milieu physique et
socia. L'environnement social et physique
initial est profondément ancré dans|’ esprit et le
stress subi par le corps, et dans les systémes de
régulation, notamment les systemes psycho-
logique, neurologique et endocrinien. M. Frank
a exprimé I’espoir que I'Etude de cohorte
canadienne sur les naissances suive 10 % des
naissances au Canada pour obtenir de I'infor-
mation sur la génétique des populations et sur
un plus grand nombre d'individus, depuis leur
naissance jusqu’ a leur mort.

La génétique des populations peut servir a
cartographier les variantes de maladies généti-
ques courantes, cibler les génes de suscepti-
bilité et dépister des maladies. Des techniques
de ce genre soulévent des questions. Le public
participe-t-il alarecherche? Le consentement
éclairé a fournir du matériel génétique est-il
librement donné? Toute une collectivité peut-
elle librement consentir a fournir du matériel
génétique et comment peut-ellelefaire ? Quels
reglements différents pays ont-ils adoptés pour
protéger la confidentialité des renseignements ?
La génétique des populations amene également
des questions sur le droit alavie privée, le droit
de savair ou de ne pas savoir (faut-il faire subir
des tests pour déceler une maladie génétique
S'il n'existe pas de thérapie pour latraiter ?), le
partage des avantages, et les divers points de
vue des intéréts commerciaux et de la collec-
tivité en général.



Tout au long de la journée, des conférenciers
ont présenté des exposés tres diversifiés sur les
répercussions éthiques, environnementales,
économiques, juridiques et sociales des bio-
banques. Mme Edna Einsiedel de I’ Université
de Cadgary, chercheure principale du projet
intitulé « La commercialisation et la société et
leurs répercussions politiques et stratégiques »,
a expliqué que les biobanques se définissent
comme « une collection de spécimens physi-
ques desquels I’ADN peut étre extraite et de
données déduites des échantillons d’ ADN ».
Elle a décrit les quatre étapes de la création des
biobanques : la collecte, e stockage matériel,
le stockage et I'intégration des données. Elle a
également passé en revue les données actuelles
provenant d’ éudes d’ opinion (enquétes, sonda-
ges, groupes de réflexion,
consultations) et décrit a la
fois les perspectives du
public et des professionnels
sur la question.

M. Michael Yeo de I'Uni-
versité Carleton, philosophe
spécialisé en éthique, a
examiné les consequences
possibles de la concentra-
tion, aux mains de sociétés
privées, de renseignements
contenus dans les bioban-
ques publiques. Son exposé
a porté sur des questions du
droit a la vie privée et il a
illustré ses propos par des
diapositives de plusieurs icones de la culture
occidentale, depuis le Panopticon de Jeremy
Bentham jusqu’ & 1984 de George Orwell.

Mmes Mylene Deschénes et Genevieve
Cardinal du Centre de recherche en droit public
de I'Université de Montréal ont parlé, quant a
elles, des approches adoptées a |'échelle
internationale pour congtituer des biobanques
sur les populations. Selon Mme Cardinal,
« nous sommes parmi les premiers chercheurs a
effectuer une étude comparative des différentes
méthodes adoptées par les pays pour créer
des biobanques ». Mme Deschénes a ajouté :
«Nous étudions I'lslande, I'Estonie et le
Royaume-Uni. Le gouvernement islandais a

« La principale raison d’étre
du projet du génome humain
est médicale, a dit M. Hudson.

Nous savons qu’il nous faut

maladies. Si nous les compre-
nons, NOUS pourrons ensuite
mettre au point des thérapies
pour traiter la maladie, et pas
seulement les symptoémes. »

accordé une licence exclusive de 12
ans a Decode pour lacréation d’ une
base de données sur la santé. Decode
a ensuite donné a Roche la possi-

bilité d’ extraire des données de cette

base pour effectuer des recherches a
caractére commercial sur 12 maladies
héréditaires. Le Royaume-Uni aprocédé 4
différemment. Le Medical Research Council
travaille en collaboration avec Wellcome Trust
et consacre beaucoup de temps et de ressources
aux consultations publiques. Tous les efforts
possibles sont faits pour informer le public.
Une partie des fonds investis en génomique est
réservée al’'information publique ».

D’ autres exposés ont porté sur la protection des
renseignements personnels
et I'éthique pour la recher-
che, le partage des avantages
dans des petits marchés et la
difficulté de la « recherche
participative », qui concerne
larecherche en génétique sur
les populations autochtones.

comprendre les causes des

Pendant cette journée consa-
crée alagénétique des popu-
lations et aux biobanques,
deux thémes ont sans cesse
été évoqués : les chercheurs
en génomique doivent parti-
ciper a I'éude des enjeux
GE®DS et des normes publi-
gues pertinentes s’ imposent.

Selon M. William Leiss, professeur en études
des politiques publiques al’ Université Queen's,
titulaire de la Chaire de recherche industrielle
CRSNG/CRSH sur ladivulgation des risques et
les politiques publiques a I’Université de
Calgary et cadre en résidence a I'Université
d Ottawa, « on entend habituellement parler,
par le biais des médias par exemple, d’'une
découverte décrite dans des revues comme
Nature ou Science; et S'il est question d’ enjeux
éthiques et autres, aors les gens des médias
s empressent de téléphoner au groupe habituel
d’ éthiciens pour obtenir rapidement une courte
citation de deux lignes. 1l est rare cependant
que les éthiciens et les scientifiques se parlent.

Jamerais voir davantage de scientifiques se
préoccuper des questions éthiques et sociales.
La génomique n'est pas de la chimig; €ele
s'inscrit au cour méme de la civilisation et de
nos valeurs ».

M. Marc Saner, qui dirige le nouveau domaine
des connaissances sur I’ éthique a I’ Institut sur
lagouvernance d' Ottawa, a également participé
au Symposium. « Je suis heureux de constater
au Symposium la présence de chercheurs en
génomique et de chercheurs des sciences
humaines. Le Symposium GE*DS est un exer-
cice utile, mais il est difficile d’intégrer
I’éthique a I’ensemble de la génomique. Les
personnes qui importent le plus — et qu'il
faudrait encourager a participer — appartien-
nent atrois groupes : les grands scientifiques de
laboratoire, les politiciens et le public ».

Au bout du compte, I’ établissement de normes
publiques appropriées, tant par le biais de
I"éthique pour la recherche que de la régle-
mentation, met en cause lagouvernance. Selon
M. Saner, « on entend par gouvernance le pro-
cessus qu’ adoptent les sociétés pour prendre
des décisions. La gouvernance peut étre le pro-
cessus, mais un régime de gouvernance doit
comprendre des normes et une structure. Un
grand nombre de questions en génomique ont
trait a la gouvernance, notamment la gouver-
nance des conseils d’ éthique pour la recherche,
I’engagement des citoyens et la transparence.
La responsabilité en matiére de décisions est
également importante. La génomique est une
technologie de transformation, comme |’ écri-
ture ou I'éectricité, et ele peut donner des
résultats inattendus. La question devient aors
non pas comment gouverner la biotechnologie,
mais comment la biotechnologie change-t-elle
notre capacité de maintenir des normes de
bonne gouvernance ».b
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La nécessité g ran d iSS an t,,,_e_ﬁ

Le premier Symposium GEDS
du Canada a rassemblé un
nombre impressionnant de
chercheurs du Canada et
d’autres pays, de méme que
des représentants d’institutions
publiques nationales, dont cer-

taines ont coparrainé I’ activité.

'événement a attiré l'attention des médias.
Timothy Caulfield, président du Symposium,
lors d’une conférence de presse.
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‘est ainsi que le Symposium a pu
présenter un vaste éventail de

perspectives sur |'importance de la__-ati passé ».

echerche GE*DS et les meilleurs

moyens d'y faire partieiper les
auditoires clés : les scientifiqu génomique,
les chercheurs en scien umaines, les poli-
ticiens et les décideurs, de méme que le gran
public. ol -

«Ce Symposium a ceci de trés positif, a dit
M. Harold Coward, de I’ Université de Victoria,
qu'il aréuni, pour partager leurs perceptions, des
scientifiques en génomique et des chercheurs en
sciences humaines. L es scientifiques montrent la
route asuivreici. Je croisau diadlogue. J ai latres
ferme conviction que lacommunication entre les
scientifiques et la com-
munauté doit se faire
dans les deux sens. »

3

il o gen ot re sl oa

Les propos de Monsieur
Coward reprennent un
théme souvent évoqué
au cours du Symposium
de Montréal, en |’ occur-
rence la nécessité gran-
dissante des communi-
cations scientifiques.
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« Je ne crois pas qu'il
est nécessairement bon
d’insister pour que tous
les scientifiques se pré-
occupent de questions
d’ éthique et d’infor-
mation du public, a dit
M. Paul Thompson, professeur distingué de
philosophie a I'Université Purdue de I’ Indiana.
Néanmoins, il n'est pas extravagant de penser
gue toute organisation scientifique (département
universitaire, groupe professionnel, société
commerciale — peut-étre méme chague groupe
derecherche) devrait trouver un moyen deveiller
a ce que I'éthique et les répercussions sociales
soient connues et I’ objet de réflexions délibérées
et qu’ au besoin, le public soit diment informé. »

M. Thompson a gouté que « les questions
éthiques et sociales doivent faire partie de la
culture scientifique along terme, tout comme en
font déja partie les publications et les résultats
reproductibles. |l faudra persévérer pendant
des générations, mais parler déa d éthique

représente une-ame-
liorationpar rapport

Plusieurs participants
au Symposium GEDS
de Montréal ont-donné des
exemples de communica-

tions scientifiques efficaces.
Selon M. Gijsvan der Starredel’ Ini-

patients)
sur leurs recherches, mais il r encore beau-
coup afaire. C'est laraison pour laquelle nous
avons demandé aux centres d'excellence en
génomique de la Hollande (comparables aux
centres de génomique du Canada) d’ élaborer des
projets d’information publique. 1ls devront aussi
rendre compte de leurs efforts en lamatiere. De
plus, nous établirons un centre de la société et de
la génomique qui s'emploiera a jeter des ponts
entre larecherche et la société ».

M. van der Starre a également cité I’exemple de
Sir John Sulston de Grande-Bretagne qui, en
2002, a partagé le prix Nobel de médecine, et au
Canada, le prix Gairdner. M. Sulston consacre
beaucoup de temps aux communications scien-
tifiques (écriture de livres, entrevues alaradio et
alatélévision) afin de rendre quelque chose ala
société. « Plus de chercheurs et I'industrie
doivent savoir que leur permis d' élaborer et de
produire, pour ainsi dire, dépend beaucoup de
I"appui de leurs recherches et de leurs produits
par le public », aconclu M. van der Starre.

Il nN'est pas facile de trouver des moyens de
communiquer efficacement. De nombreux cher-
cheurs estiment gu’ils n"en ont ni le temps ni
I"intérét, bien que certains soient vraiment doués
pour expliquer des questions complexes d'une
facon qu'a peu pres tout le monde peut com-
prendre. Mme Margaret Lock souhaiterait que
des stimulants financiers soient spécifiquement
accordés a la diffusion publique de la connais-
sance. Il est également important que les
chercheurs des sciences sociales apprennent a
traiter des aspects sociaux de la génomique,
at-eledit. « Le Canada possede peu d’ experts
dans ce domaine, si on le compare au Royaume-
Uni ou aux Etats-Unis. Il est indispensable
d’améliorer la communication entre les

.




scientifiques et les chercheurs des sciences
sociales; de plus, ces derniers devraient se
rendre dans | es départements de médecine et
de sciences fondamentales et y donner des
conférences sur les conségquences de I’ appli-
cation des technologies liées ala génomique
sur les individus, les familles et les socié-
tés. »

D’ aprés ce qu'en sait M. David Castle, les
scientifiques qui travaillent en laboratoire ne
sont pas des reclus qui espérent que le
monde des GE*DS ne viendra pas cogner a
leur porte — bien au contraire. |ls sont en
fait souvent d’ excellentes sources de rensei-
gnements sur les enjeux éthiques et autres.
Ils interviennent dans le processus et leur
connaissance approfondie de lascience et de
la technologie les tient a I’ aff(t des proble-
mes susceptibles de survenir.

M. Thompson a apprécié les contacts qu'il a
établis au Symposium GE*DS de Montréa
et a été heureux de constater la présence de
nombreux scientifiques dans I’ auditoire. Il
S est particulierement intéressé aux séances
sur la génétique des populations, le concept
du risgue et sadiffusion. « L’ an prochain, a
t-il dit, j’aimerais qu'il y ait des séances au
cours desguelles les chercheurs en sciences
sociales, les éthiciens et les scientifiques
partageront la méme plate-forme et feront
des exposés sur essentiellement le méme
sujet, de leur propre point de vue différent.
Jaimerais aussi qu’ une séance porte sur un
projet auquel collaboreraient étroitement
des scientifiques de la génomique et des
chercheurs en sciences sociales. »»

Le génie! du génome est un projet
d’éducation publique multidimensionnel
et novateur, élaboré par le Musée cana
dien de la nature et présenté a |’ échelle
nationale par Génome Canada, en colla-
boration avec les Instituts de recherche en
santé du Canada. Le projet comprend une
exposition itinérante pratique et bilingue,
des expositions « portables», une série
de programmes publics interactifs, des
programmes scolaires basés sur les pro-
grammes d' études, des forums pour les
jeunes, une série de forums nationaux et
un site Web dynamique. Le projet rensei-
gnera les Canadiennes et les Canadiens
sur la génomique, la pertinence des
découvertes en génomique pour la
nature et la vie humaine et les contri-
butions de scientifiques canadiens a ce
domaine, en particulier du regretté
chimiste titulaire d'un prix Nobel, le
D Michael Smith.

L’ exposition se terminera le lendemain
de la Féte du travail et entamera une
tournée pancanadienne de trois ans au
Science World de Vancouver, ville
d’adoption du D' Michael Smith.
L'exposition procure |’occasion d' ex-
plorer les notions fondamentales de la
biologie cellulaire, de la génétique et
du lien entre les génes et I’environ-
nement. Grace a des forums publics et
a des questions soulevées par |I'expo-
sition elle-méme, Le génie ! du génome
invitera la population canadienne a
s'interroger sur les questions éthiques
que pose ce tout nouveau domaine
scientifique.

Génome Canada favorise en outre une
intégration accrue de la science de la
génomique aux enjeux liés a |’ éthique,
a I"environnement, a |I’économie, au
droit et a la société qui I'entourent.
Génome Canada insiste pour que
chaque projet qu'il appuie prévoie un
plan stratégique et de communications
sur | éthique afin que ces enjeux fassent
toujours partie intégrante de la recher-
che scientifique.

Le premier Symposium national
GE®DS, organisé aMontréal, montre en
outre que Génome Canada bétit une
communauté nationale composée de
personnes provenant de différents
horizons publics et professionnels dans

Initiatives
d’information
publique a
Génome Canada

... suite de la page 1

le domaine des enjeux éthiques et autres.
Cette communauté nationale fait place a
la participation des scientifiques et des
chercheurs en sciences humaines de
partout dans le monde.

Finalement, le bulletin GE*DS témoigne
de I'importance qu'accorde Génome
Canada aladiffusion de I'information sur
les enjeux liés a I'éhique, a I'environ-
nement, a I’économie, au droit et a la
société en génomique, non seulement ala
communauté nationale des chercheurs,
mais également au public et au gouver-
nement.h




Comment
atteindre le

pub

Compte tenu de la diversité des
questions soulevées pendant
Symposium GE*DS de Montréal, un
théme a dominé les discussions dans
le hall de conférence et les corridors
: comment informer et
éduquer le public — et comment
entendre ce que les différents publics

de I'hotel

ont adire.

Trouver un moyen d'informer le public cons-
titue un défi qu'il n'est pas facile de relever.
Le public ne connait pas toujours bien les
sciences et peut ne pas s'y intéresser beaucoup.
Certaines sous-disciplines de la recherche en
génomique, notamment ses répercussions sur le
systeme de santé, la salubrité des aiments et
I’ environnement, retiennent cependant |’ atten-
tion parce qu’ elles influencent lavie de tous les
jours.

Par ailleurs, les médias sont parfois portés sur le
sensationnalisme et parlent des remedes
«miracles » qu'on s appréte a lancer sur le
marché ou des interventions catastrophiques
qui n'auraient jamais d exister, sans pour
autant approfondir les divergences d’opinion
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entre les chercheurs eux-mémes et I"incertitude
scientifique qui entoure des revendications
contradictoires. |1 manque souvent d'informa-
tion publique sur la génomique. Pour plusieurs
participants au Symposium, il faut faire une
distinction importante entre le public en général
et des communautés stratégiques en particulier.

« Je serais porté a soutenir que ce n'est pas le
grand public qui veut ou qui a besoin d étre
informé et consulté, mais plutdt le public
intéressé », a dit M. Paul Thompson, profes-
seur distingué de philosophie & I'Université
Purdue de I’ Indiana et directeur du Center for
Food Animal Productivity and Well Being.
« Le public intéressé se compose de personnes
qui ont manifesté leur intérét a I’égard de

certaines questions spéciales, certaines mala-
dies, I’ environnement, |’ agriculture et autres. A
mon avis, pour atteindre ces personnes, le
meilleur moyen est de cibler les organisations
non gouvernementales qui représentent leurs
intéréts. »

M. Conrad Brunk de I’ Université de Victoria et
coprésident du Symposium GE*DS de Montréal
partage cet avis. « Des membres du public
choisiront eux-mémes de participer au débat.
Ces personnes ont tendance a se renseigner en
profondeur sur les enjeux et elles soulevent
généralement des questions trés cruciales. A
certains égards, ces publics informés repré-
sentent |e spectre des intéréts de la société ou
parlent en leur nom. » M. Brunk se méfie des
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politiques officielles basées sur les sondages
d'opinion et les groupes de réflexion. |l faut
d’abord et avant tout consulter le public
informé ou intéressé. « Cela ne veut pas dire
qgu'il ne faut pas fare tous les efforts pour
diffuser I'information sur la génomique auss
largement et de maniére aussi accessible que
possible, at-il gjouté. Les médias font a cet
égard un excellent travail par leurs reportages
sur I’ éventail complet des débats de société —
parmi ceux et celles qui sont informés ou
intéressés. Les efforts ciblés pour aborder ces
questions dans les écoles ou des programmes
d études spécialisés soulévent a leur tour la
question suivante : qui préparera les documents
didactiques et qui enseignera? »

Selon M. Gijs van der Starre de I'Initiative
néerlandaise en génomique, «la perception
publique ne se limite pas a I'information, elle
concerne aussi la participation du public.
« Nous avons eu en Hollande des débats publics
sur la biotechnologie — en 2001, le gouver-
nement a organisé un grand débat public sur les
aliments transgéniques — et il est difficile
d obtenir une véritable participation a ce genre
de débat. Ce n'est pas par manque d'intérét,
mais le sujet est compliqué et il est difficile de
prévoir d avance I’'influence du débat. Géné-
ralement, a la suite des débats de ce genre, les
gens finissent par appuyer la recherche
scientifique, maisils posent aussi des questions
sur I" utilité de certaines des applications. »

Une bonne partie de ce qu'on appelle I'édu-
cation scientifique est fortement favorable aux
sciences et a la technologie, ou défavorable
parce qu’'on hésite a exposer les jeunes a des
débats en science. Lacommunauté scientifique
elle-méme semble vouloir présenter le point de
vue des sciences comme un ensemble objectif
et incontesté de connaissances spécialisées;
c'est ans qu'on I'enseigne dans les écoles
secondaires. La génomique sera donc presgue
toujours présentée comme de nouvelles con-
nai ssances offrant de nouveaux avantages.

Trouver un moyen d'informer
le public constitue un défi
gu'il n’est pas facile de
relever. Le public ne connait
pas toujours bien les sciences
et peut ne pas Sy intéresser
beaucoup. Certaines sous-
disciplines de la recherche en
génomique, notamment ses
répercussions sur le systéme
de santé, la salubrité des
aliments et |’environnement,
retiennent cependant I’ atten-
tion parce qu'eles influen-
cent lavie detouslesjours.

Selon M. Brunk, «pour quelque raison, les
scientifiques semblent hésiter a débattre
publiquement desincertitudes et des ambiguités
réelles entourant leur science et les techno-
logies connexes. Je suis toujours étonné par la
différence de langage et de discours que
tiennent les scientifiques lorsqu’ils parlent aux
médias ou ades profanes, par opposition a celui
gu'ils utilisent entre eux. Entre eux, effec-
tivement, ils parlent librement des incertitudes
et des risques mais en public, il sembley avoir
un besoin profondément inconscient de présen-
ter la science comme un consensus de connais-
sances. On constate également une tendance de
plus en plus marquée chez les scientifiques a
Sidentifier aux applications technologiques de
leur science. Cette tendance s explique peut-
étre par la démarcation de plus en plus floue
entre la science et la technologie. Elle peut
s expliquer aussi par lefait que lafinalitéréelle
des sciences devient de plus en plusles produits

commercialisables et brevetables. Pour cette
raison, les scientifiques ont eu tendance a parler
haut et fort des avantages de nouvelles décou-
vertes, tout en dépréciant les préoccupations
liées aux risques possibles ou a I’ éthique ».

Mme Margaret Lock a soutenu que les médias
sont en grande partie responsables de la
publication ou de la diffusion d' opinions
monolithiques et non critiques sur les progres
scientifiques. « Jusqu’a maintenant, a-t-elle dit,
les médias se sont montrés disposés a obtenir
des opinions sur les questions éthiques en
génétique, mais le débat sur la science en elle-
méme, |les désaccords entre les scientifiques, les
suppositions posées en certaines hypotheses, et
méme les voies les plus prometteuses ol I'on
peut s attendre a des percées, font tres rarement
I’ objet de débats. Il est rare aussi que lesmédias
parlent des conséguences sociales de la géno-
mique. Les répercussions réelles des essais en
génétique et du dépistage sur les famillesou les
travaux empiriques sur les préoccupations du
public au sujet des organismes transgéniques,
par exemple, ne sont que deux exemples des
sujets que les chercheurs en sciences sociales
pourraient étre appelés a exposer au public. »

« Tout le monde parle d’ engagement du public
et laplupart des gens s entendent pour direqu'’il
fait partie nécessairement de |’ éaboration des
politiques», a dit le professeur Timothy
Caulfield de I' Université de I’ Alberta et copré-
sident du Symposium GEDS de Montréal.
« |l est vrai qu’'une politique durable I'exige.
Toutefois, nous ne sommes pas encore certains
de lafagon de le faire de maniére significative.
C’est I'une des raisons pour lesquelles le projet
GEDS de la Colombie-Britannique est si
intéressant. Il a entre autres comme objectif
explicite d' élaborer des stratégies qui inciteront
le public a participer. Entre-temps, nous devons
tabler, a mon avis, sur les ééments probants
et les méthodologies dont nous disposons
dga »»
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Génomique, risque, science et

La deuxieme journée du Symposium
GE®DS a été consacr ée a la génomique, au
risque, a la science et a I’ acceptation, par
le public, de la nouvelle technologie. Les
exposés ont porté sur des questions

Mme Margaret Lock, titulaire de la Chaire
Marjorie Bronfman en études sociales en
médecine a I’ Université McGill, a parlé de la
compréhension (et de I'incompréhension), par
le public, des questions scientifiques com-
plexes. Elle est convaincue que tant les médias
que les scientifiques ont la responsabilité de
communiquer fidelement et efficacement non
seulement les avantages éventuels des tech-
nologies de la génomique, mais également leur
complexité, les incertitudes et le risque qui S'y
rattachent.

« Les estimations du risque relatif dans le
cas de maladies complexes comme le cancer du
sein ont eu tendance a s estomper avec |’ appro-
fondissement des connaissances, a-t-elle dit.
Ladifficulté réside évidemment dansle fait que
trés souvent, les médias ne veulent pas aborder
cette complexité parce que I’ article ne sera pas
auss bien ficelé. De plus,
les connaissances évoluent
constamment et il faut sans
cesse les mettre ajour. Pour
résoudre ces problémes, je
souhaiterais que Génome
Canada et I Institut de géné-
tique des IRSC créent des
groupes de travail qui
auraient pour mandat de
constituer une équipe de
scientifiques et de représentants des médias
intéressés qui apprendraient a communiquer
efficacement les uns avec les autres. »

M. Guy Cardineau a abordé la question de la
génomique, du risque et de I’ acceptabilité du
point de vue scientifique. M. Cardineau, scien-
tifique du secteur de I’agriculture et de la bio-
technologie, a occupé des postes de haut niveau
chez Dow AgroSciences et d autres sociétés
américaines. Grace a ses inventions, il détient
plus de 30 brevets et demandes de brevet en
phytologie. 1l est actuellement professeur de
recherche al’ Arizona State University et cofon-
dateur de proVACS.

« Chez proVACS, nous cherchons a produire
des vaccins a partir des végétaux, a dit
M. Cardineau. Les humains absorbent quoti-
diennement des milliers d'antigénes. Notre
systeme digestif contient toujours un grand
nombre de bactéries commensales qui nous
aident a digérer les aiments. Notre organisme
ne développe pas danticorps contre ces
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« Certains peuvent considérer
gue les aliments transgéniques
présentent des risques. |l vy a,
a mon avis, tout autant de
risques a ne pas se prévaloir de
certaines technologies. »

acceptabil

comme I'idée du risque, la perception du
risque et I'utilisation de cette perception
par différents intervenants, ains que sur
I'étiquetage des aliments transgéniques
dansle contexte de la gestion du risgue.

bactéries parce qu’ elles ne sont pas pathogénes.
[...] Eningérant un vaccin végétal, comme une
banane, notre systéme immunitaire tolérerait
I’ antigéne et pourrait s'y adapter et donc, ne pas
produire d’ anticorps. Avec la vaccination, on
développe des cellules dotées de mémoire qui
peuvent développer des anticorps aux virus. »
1 a cependant souligné que la suralimentation
pouvait, dans le cas de ces végétaux trans-
géniques, constituer un risque.

Selon lui, le risque ne se limite pas unique-
ment aux résultats de I’ utilisation d’une tech-
nologie; il s applique tout autant aux résultats
de la non-utilisation de la technologie. « On a,
depuis les dix derniéres années, éradiqué la
polio dans les Amériques et de nombreux pays
d Europe, at-il dit. En Afrique subsaharienne
cependant, la polio est endémique dans environ
30 pays et il existe encore 100 autres pays ol
elle n'est pas encore éradi-
quée. Dans de nombreux
pays, il existe des proble-
mes de stérilité, de chaine
du froid (depuis le jour de
production jusqu’au jour de
livraison), de gaspillage et
d’ observance thérapeuti-
que» L'équipe de M. Guy
Cardineau, chez proVACS,
veut contribuer & réduire la
prévalence de ces maladies a I’ aide de vaccins
végétaux plus faciles a mettre au point, a
transporter, a entreposer et aadministrer que les
vaccins actuels.

M. David Castle, professeur adjoint de
philosophie a I’Université de Guelph et
principal chercheur dans deux projets GE*DS, a
abordé d'un point de vue différent la question
du risque d' utilisation par opposition au risque
de non-utilisation des technologies. « Je pense
gue les gens doivent pouvoir choisir les
aliments qu’ils consommeront, at-il dit, mais
ils doivent pouvoir faire des choix éclairés.
Certains peuvent considérer que les aliments
transgéniques présentent des risques. Il y a, a
mon avis, tout autant de risques a ne pas se
prévaoir de certaines technologies. »

En bout de ligne, pour résoudre la question
du risque, il importe, pour M. Castle, de fournir
a la population une information pertinente et
équilibrée qui lui permet de prendre des déci-
sions éclairées. « Pour que les gens puissent
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faire la distinction entre les différentes
possibilités, a-t-il dit, ils doivent avoir en main
une information fiable qu'ils peuvent com-
prendre. Je suis en faveur d'un indexage des
aliments traditionnels et nouveaux dansle cadre
duquel les produits porteraient un numéro de
référence afin que les consommateurs puissent
se renseigner a leur sujet. Nous menons, a
I’Université de Guelph, une recherche sur
I’ étiquetage possi ble des aliments nouveaux qui
n’encouragerait pas ou ne découragerait pas
les consommateurs. Cette recherche est impor-
tante, car les étiquettes ne devraient pas étre
I’arbitre final des choix alimentaires, mais
le point de départ d'une prise de décision
éclairée. »

L'intégration des travaux de recherche des
scientifiques et de la communauté des cher-
cheurs en GEDS est I'un des moyens qui
permettraient de relever les défis de la
génomique, de la science, du risque et de
I"acceptabilité. «Le public doit avoir la
possihilité de parler des technologies a mesure
qu’ elles se développent », a dit Richard Isnor,
directeur des initiatives horizontal es en biotech-
nologie et coordonnateur de I’ Initiative sur la
génomique et la santé du Conseil nationa de
recherches Canada. « Il faut trouver le moyen
de faire participer des scientifiques, la com-
munauté des chercheurs en GE*DS et le public.
Simplement sonder I’ opinion publique ne veut
pas dire engager les citoyens. Nous avons
besoin de plus que cela[...] Un grand nombre
de chercheurs réfléchissent probablement aux
enjeux éthiques et autres. Peut-étre suivent-ils
leur intuition & ce sujet, mais ils ne sont pas
naifs. Nous ne voulons pas de deux com-
munautés distinctes; il faut intégrer les deux
pour que les enjeux GE®DS soient plus
pertinents. » Le CNRC était I’ un des comman-
ditaires du premier Symposium GE*DS, tenu a
Montréal b



