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PRESERVER LA CONFIANCE DANS LES SCIENCES DE LA SAN"I,‘E AU CANADA
: NOTE D'ORIENTATION DU CONSEIL CANADIEN DE BIOETHIQUE /
BIOETHICS COUNCIL FOR CANADA

Résumé

Assurer I'avenir de la confiance dans les sciences de la santé au Canada : résumé de la
politique
Contexte et urgence

La confiance du public dans les sciences de la santé est en baisse au Canada, reflétant ainsi
les tendances mondiales. Bien qu'elle ait atteint des sommets historiques, cette confiance s'est
érodée en raison de la désinformation, de la politisation et des défaillances institutionnelles.

En 2025, seuls 68 % des Canadiens font confiance aux scientifiques pour obtenir des
informations fiables, contre 77 % il y a cinq ans. La confiance dans la famille et les amis
dépasse désormais celle dans les scientifiques, et 1'exposition a de fausses informations est
trés répandue. Cette érosion menace les résultats en matiere de santé, 1'intégrité démocratique
et la capacité du Canada a répondre aux crises.

Conséquences de I'inaction :

e Augmentation de la réticence a la vaccination et résurgence de maladies évitables (le
Canada a perdu son statut d'élimination de la rougeole en 2025).

e Recours a des thérapies non éprouvées et exploitation financiere.

o Résistance aux mesures de santé publique et a I'innovation scientifique (par exemple,
I'TA dans les soins de santé).

e Risques a long terme : résistance aux antimicrobiens, crises de santé mentale et
effondrement des systémes de santé.

Facteurs contribuant a 1'érosion de la confiance
1. Ecosystéme d'information non réglementé
o Désinformation et mésinformation rampantes sur les réseaux sociaux.
o Tactiques de « scienceploitation » utilisées par les influenceurs et les
entreprises.
o Les chambres d'écho renforgant les préjugés et la polarisation.
2. Journalisme scientifique vulnérable
o Réduction des capacités d'investigation et de vérification des faits.
o Couverture médiatique sensationnaliste et affirmations prématurées qui
érodent la crédibilité.
3. Violations de l'intégrité dans le domaine scientifique
o Manipulation de la recherche par l'industrie (par exemple, opioides,
médicaments amaigrissants).
o Fraude scientifique et revues prédatrices.
o Contenu généré par I'1A sans supervision.
4. Facteurs sociodémographiques et politiques
o Confiance moindre chez les jeunes Canadiens, les personnes moins scolarisées
et les communautés marginalisées.
o Politisation de la science et préjudices historiques causés aux peuples
autochtones.
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Impératifs politiques

Le Conseil canadien de bioéthique (BCC-CCB) appelle a un leadership fédéral coordonné
afin de préserver la confiance dans les sciences de la santé.

Principes clés :
e Intégrité,
e responsabilité,
e Transparence
e inclusivité.

1. Renforcer l'intégrité
e Renforcer et appliquer les politiques et les codes de pratique en matiére d'intégrité
de la recherche.
o Exiger la transparence institutionnelle en cas de manquements a l'intégrité.
« Elargir la formation en matiére d'éthique afin d'y inclure la responsabilité sociale.
o Lutter contre les pratiques éditoriales prédatrices.

2. Exiger la responsabilité

o Tenir les bénéficiaires de financement responsables de leur contribution a la
désinformation.

o Réglementer et poursuivre en justice la désinformation dans les médias en matic¢re de
sciences de la santé.

« Elaborer des cadres juridiques pour les mesures correctives et les dommages-intéréts.

o Favoriser des partenariats respectueux avec les systémes de connaissances
autochtones.

e Soutenir les normes internationales en matic¢re de responsabilité.

3. Assumer le leadership

e Créer un Bureau de I'intégrité et de la surveillance de la recherche au sein
d'Innovation, Sciences et Développement économique Canada (ISDE).

e Coordonner les efforts entre Santé Canada, I' ASPC, Relations Couronne-Autochtones
et d'autres organismes.

o Publier des lignes directrices et des cadres nationaux pour renforcer la confiance et
l'intégriteé.

e Surveiller les progres et en rendre compte publiquement.

Facteurs stratégiques

o Transparence et communication : rendre les données scientifiques en matiere de
santé accessibles, inclusives et claires quant aux incertitudes.

« Education et littératie : investir dans la littératie scientifique et la communication
adaptée a la culture.

e Gouvernance technologique : veiller a ce que I'adoption de I'IA dans les soins de
santé soit transparente, inclusive et responsable.

o Préparation aux crises : intégrer le renforcement de la confiance dans la
planification des pandémies et des urgences sanitaires.
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Conclusion

La confiance dans les sciences de la santé est fondamentale pour la santé, le bien-étre et la
résilience des Canadiens. Sans une action politique urgente et coordonnée, la désinformation
et la méfiance nuiront a la santé publique, a l'innovation et a la cohésion sociale.

Le Canada doit agir dés maintenant pour pérenniser la confiance dans la science, avant que
la prochaine crise ne frappe.
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Objectif du présent mémoire

Si rien n'est fait, l'érosion de la confiance du public dans les sciences de la santé aura de
graves conséquences sur la santé, le bien-étre et la prospérité des Canadiens. Il est urgent de
mettre en place un leadership et des mesures politiques coordonnées.

Le présent mémoire vise a soutenir les mandats des élus et des fonctionnaires fédéraux qui
peuvent prendre en charge la lutte contre la désinformation et la mésinformation en matiere
de sciences de la santé. Apreés avoir documenté l'ampleur, les causes et les conséquences de
l'érosion de la confiance, le mémoire formule des recommandations stratégiques pour des
mesures politiques visant a pérenniser la confiance dans les sciences de la santé au Canada.

A. QU'EST-CE QUE LA CONFIANCE EN LA SCIENCE ET POURQUOI EST-
ELLE IMPORTANTE ?

Qu'est-ce que la confiance du public dans la science ?!

La confiance du public dans la science est la force de l'attente ou de la conviction des gens
que les scientifiques leur disent la vérité et que la science n'est pas utilisée pour leur nuire ou
exploiter leurs vulnérabilités. Les personnes qui font confiance a la science s'attendent a ce
que les scientifiques agissent pour le bien de la société, en faisant passer les intéréts du public
avant les leurs dans la recherche de connaissances qui favorisent la compréhension et le bien-
étre humain. Elles s'attendent également a ce que les scientifiques et les institutions
scientifiques financés par leurs impdts soient dignes de leur confiance.

A I'échelle mondiale, bien que la confiance dans la science ait toujours été élevée, les
changements géopolitiques, les révolutions technologiques et d'autres facteurs la mettent en
péril. Les attentes élevées font désormais place a la méfiance et a la défiance envers la
science.

e La méfiance du public a I'égard de la science signifie que les attentes des gens a son
¢gard sont faibles ou mitigées. Les personnes qui se méfient de la science pensent que
certains scientifiques agissent dans leur propre intérét plutot que pour le bien public,
déformant ou ignorant les faits scientifiques. Elles peuvent également croire qu'il n'y a
aucun moyen de distinguer les déclarations scientifiques fiables de celles qui ne le
sont pas.

e [a méfiance du public a I'égard de la science est plus que 1'absence de confiance : elle
refléte 1'idée que la science est délibérément utilisée pour exploiter ou profiter des
gens, ou pour perpétuer les préjudices historiques causés par la science et les
injustices actuelles subies par les populations marginalisées et privées de leurs droits,
notamment les peuples autochtones et racialisés.

La confiance dans la science repose sur les valeurs fondamentales canadiennes que les
scientifiques sont censés défendre. Comme 1'affirment les trois organismes de recherche du
Canada, ces valeurs fondamentales sont les suivantes : le respect des personnes, le souci du
bien-Etre, de la justice et de I'équité, I'honnéteté, I'ouverture et la transparence, la confiance et
la responsabilité. La méfiance et la défiance généralisées a 1'égard de la science sont le signe
d'une érosion de ces valeurs.
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=> Bien que la confiance dans la science soit une préoccupation dans tous les
domaines, le présent document se concentrera sur la confiance dans les sciences_de
la santé et les mesures possibles pour la protéger et la renforcer.

Pourquoi la confiance dans les sciences de la santé est-elle importante ?*

Vivre dans le meilleur état de bien-étre physique, mental et social possible est un droit
fondamental de chaque étre humain. Concrétement, la confiance dans les sciences de la santé
détermine quand, comment et ou les gens accéderont a ce droit en recourant a des services,
des technologies et d'autres ressources.

L'érosion de la confiance dans les sciences de la santé peut compromettre le droit au bien-étre
et contribuer a des maladies et décés prématurés et excessifs, par le biais :
- des espoirs mal placés dans des thérapies non éprouvées et des produits et services
inefficaces ;
- le renoncement a des traitements vitaux ;
- l'exploitation financiére pour des traitements inutiles ou superflus ; et
- lerejet des conseils et des mesures de santé publique.

Par exemple, on estime que le vaccin contre la COVID-19 a sauvé 19,8 millions de vies dans
185 pays en 2021, soit une réduction globale de 63 % du nombre total de décés prévus. Les
Canadiens non vaccinés étaient beaucoup plus susceptibles d'étre hospitalisés ou de mourir de
la COVID. La réticence a se faire vacciner était associée a un manque de confiance dans le
gouvernement et les autorités de santé publique, ainsi qu'a un statut marginalisé. Les
hésitations vaccinales dues a un manque de confiance dans le vaccin ont probablement
contribué aux milliers de déces supplémentaires liés a la COVID au Canada.

Dans quelle mesure le risque d'érosion de la confiance dans les sciences de la santé est-il
réel et imminent ?°

Les schémas de confiance dans la science reflétent la confiance dans les grandes institutions
sociales. Ceux qui font le moins confiance aux gouvernements, aux grandes entreprises, aux
ONG et aux médias sont ¢galement ceux qui font le moins confiance aux scientifiques. Si, a
1'échelle mondiale, la science et les scientifiques jouissent d'une estime relativement élevée,
la confiance du public dans les institutions sociales est en déclin partout dans le monde, ce
qui met en péril la confiance dans la science. Au Canada, la confiance dans les scientifiques
est restée beaucoup plus élevée que dans les institutions sociales (entreprises, gouvernement,
médias, ONQ), les journalistes et les dirigeants gouvernementaux, mais la confiance des
Canadiens dans la science et les scientifiques est en baisse :

- Actuellement, environ deux tiers (68 %) de la population canadienne générale
déclarent faire confiance aux scientifiques pour obtenir des informations fiables,
contre 77 % il y a cinq ans. La proportion de personnes déclarant avoir confiance dans
les scientifiques est passée de 84 % en 2021 a 75 % en 2023. Si plus des trois quarts
des Canadiens (78 %) font actuellement confiance aux scientifiques pour « faire ce
qui est juste », cette proportion a également diminué, puisqu'elle était de 83 % en
2020.

- La confiance dans la famille et les amis en tant que sources d'information fiables a
augmenté, passant de 64 % en 2021 a 73 % en 2025, et est désormais supérieure a la
confiance accordée aux scientifiques. La confiance envers les chefs religieux et
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spirituels (qui passe de 27 % en 2021 a 34 % en 2025) et envers les blogueurs
indépendants et les influenceurs des médias sociaux (qui passe de 17 % a 23 %) est
¢galement en hausse.

Bien que les Canadiens trouvent les scientifiques plus dignes de confiance que les dirigeants
gouvernementaux et les journalistes, de nombreuses découvertes scientifiques parviennent au
public par l'intermédiaire de ces messagers, c'est-a-dire par le biais de reportages scientifiques
dans les médias et de politiques et programmes gouvernementaux fondés sur des preuves.

- En 2025, les deux tiers des Canadiens interrogés (67 %) ont déclaré craindre que les
dirigeants gouvernementaux trompent délibérément la population en tenant des
propos qu'ils savent faux ou grossi¢rement exagérés, contre 46 % en 2022.

- La proportion de Canadiens qui s'inqui¢tent de l'intention des journalistes de tromper
le public est passée de 49 % a 62 % entre 2022 et 2025.

- Dans un sondage réalisé¢ en 2018, 69 % des Canadiens ont déclaré que les résultats
scientifiques étaient rapportés de manicre sélective afin de soutenir les objectifs des
médias d'information, et 63 % ont déclar¢ qu'ils étaient rapportés de manicre sélective
afin de soutenir des positions politiques.

- Actuellement, pres de la moiti¢ des Canadiens (47 %) déclarent étre exposés a des
informations trompeuses ou fausses au moins plusieurs fois par semaine. L'exposition
a la désinformation est la plus forte chez les 18-42 ans (génération Z et milléniaux),
qui sont également ceux qui s'informent le plus sur les réseaux sociaux.

Si seule une petite proportion de Canadiens ont une opinion défavorable des scientifiques,
beaucoup ont une opinion mitigée, nuancée selon les questions. Par exemple, la confiance des
Canadiens dans les scientifiques pour les informations sur le changement climatique est plus
faible (71 %) que pour les informations en général (78 %).

Par rapport a d'autres pays, la confiance des Canadiens dans la science se situe dans la
moyenne. Par exemple, dans une étude réalisée en 2025 aupres de 68 pays, la confiance des
Canadiens dans la capacité des scientifiques a agir dans l'intérét public se classait au 21e
rang, juste au-dessus de la moyenne internationale et a égalité avec la Suéde, 1'Afrique du Sud
et le Cameroun.

Deux exemples contrastés illustrent la réalité multiforme de I'effondrement de la confiance
dans les sciences de la santé, ou des dommages évitables se sont produits ou pourraient se
produire.

Confiance du public et hésitation vaccinale
Professeure Maya J. Goldenberg, Université de Guelph

« Pour lutter contre la réticence a la vaccination, il faut améliorer la confiance du public
dans la science et la médecine. La confiance est de nature relationnelle et temporelle
(Hardin, 2002) ; la rencontre médicale entre le patient et le médecin traitant (PCP) est un
point pivot pour 1'établissement ou la rupture de la confiance (Charon, 2001), et donc un
vecteur de confiance ou de réticence a 1'égard des vaccins. Les conditions nécessaires pour
établir avec succes la confiance dans la médecine sont soumises a une pression extréme, et il
faut donner la priorité au renforcement de l'infrastructure de confiance dans les soins de
sante.
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Une revue de la littérature réalisée en 2019 sur les stratégies efficaces pour améliorer
l'acceptation des vaccins a conclu que les stratégies de communication éducatives et
persuasives couramment utilisées ont peu d'impact. L'intervention la plus efficace consiste a
envoyer des rappels par SMS ou par téléphone aux patients, afin d'inciter ceux qui acceptent
déja la vaccination a se faire vacciner et de normaliser la vaccination en tant que soin de
santé de routine. Cependant, I'hésitation a 1'égard des vaccins nécessite des réponses plus
relationnelles et personnalisées, axées sur I'établissement d'une relation de confiance entre le
prestataire et le patient. L'acceptation des vaccins bénéficie de la mise en place d'une
communication efficace par des prestataires de confiance, de rappels aux patients et d'une
éducation sur les vaccins qui répond aux préoccupations spécifiques des individus et des
communautés (Gagnon & Dubé, 2019).

Les trois mesures prioritaires pour rétablir cette infrastructure de confiance sont les suivantes
: (1) réformer les modeles de facturation des soins primaires afin de permettre un temps de
consultation suffisant, (ii) garantir un acces fiable et rapide aux médecins traitants, et (iii)
former les prestataires a une communication personnalisée et adaptée a la culture, qui
réponde aux préoccupations spécifiques des patients plutdt qu'a une éducation générique sur
la vaccination. Ces mesures répondent au défi fondamental que représente la réticence a la
vaccination, qui est essentiellement un symptome de la rupture de la confiance (Goldenberg,
2021), en renforcant les structures institutionnelles qui permettent de démontrer la fiabilité et
de lutter contre la désinformation grace a des soins personnalisés et relationnels.

Tapez « T » pour « Trust » (confiance) : I'l A générative et les défis a venir
Professeur Ma'n H. Zawati, Universit¢ McGill

« L'essor de l'intelligence artificielle générative (IA), avec des systémes tels que ChatGPT
ou Microsoft Dragon Copilot, a mis en évidence a la fois le potentiel de la science pour
transformer les systemes de santé et les défis liés au maintien de la confiance des patients
et des consommateurs (Ipsos, 2024). Ces technologies peuvent accélérer la recherche
médicale, améliorer 1'éducation des patients (Zarei Nejad & Tavana, 2025) et soutenir les
innovations en matiere de soins de santé (Clusmann, 2023). Cependant, leur adoption
rapide a également suscité 1'inquiétude du public quant a la désinformation (Jaidka et al.,
2025), aux préjugés et a la confidentialité (Golda et al., 2024), soulevant des questions plus
larges sur la responsabilité des progres de I'innovation médicale.

Lorsque la confiance dans la science fait défaut, la réception sociale de I'TA générative
devient fragmentée. Certains célebrent ses avantages, tandis que d'autres se méfient des
motivations qui la sous-tendent, craignant 1'opacité des algorithmes et le contrdle des
entreprises (Afroogh et al., 2024). Ce scepticisme peut entrainer une résistance a 1'adoption
de I'TA dans des domaines sensibles comme la médecine (Arvai, Katonai & Mesko, 2025),
ralentir 1'élaboration de la réglementation et amplifier la désinformation lorsque les
patients et les consommateurs soucieux de leur santé se tournent vers des sources non
vérifiées plutdt que vers l'expertise scientifique. Il en résulte une capacité affaiblie a
exploiter I'lA pour la santé publique et le bien-étre collectif.

Pour renforcer la confiance dans la science médicale, trois mesures se distinguent : (1) La
transparence : expliquer clairement aux utilisateurs le fonctionnement de I'lA générative,
y compris ses limites (Commission européenne, 2025 (chapitre sur la transparence) ;
Singapour, 2024 ; Innovation, Sciences et Développement économique Canada, 2023) ; (2)
Gouvernance inclusive : impliquer divers acteurs, notamment des experts ELSI et les
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communautés concernées, dans 1'établissement de normes (Organisation mondiale de la
santé, 2025 ; Organisation mondiale de la santé, 2021) ; et (3) Responsabilité : garantir
des mécanismes de contrdle solides afin que les abus et les préjudices soient rapidement
traités (G7, 2023 ; Union africaine, 2024 ; Canada, 2025 ; Inde, 2021 ; Japon, 2025).
Ensemble, ces mesures peuvent contribuer a renforcer la confiance du public et a garantir
que 1'TA générative soit développée et appliquée de manicre responsable dans le domaine
de la santé. »

=> La confiance des Canadiens dans les sciences de la santé s'érode. Les conséquences
de l'inaction persistante ont été et continueront d'étre coiiteuses, pénibles et parfois
mortelles.

B. POURQUOI LA CONFIANCE EN LES SCIENCES DE LA SANTE S'ERODE-
T-ELLE ?

De multiples facteurs convergent pour miner la confiance dans les sciences de la santé et les
scientifiques. Certains facteurs sont liés a la nature des contenus liés a la santé auxquels les
Canadiens sont exposés, tandis que d'autres sont générés par les scientifiques et les systémes
scientifiques eux-mémes. Les caractéristiques sociodémographiques, le statut socio-
économique et les orientations politiques des Canadiens interagissent avec ces facteurs,
contribuant a la polarisation de la confiance et de la méfiance.

Certaines informations liées aux sciences de la santé ne sont pas fiables *

Grace a un éventail de sources de plus en plus large, les Canadiens sont de plus en plus
exposés a des informations sur la santé prétendument fondées sur la science. Ils peuvent
rechercher ou étre poussés vers des informations sur la santé qui prétendent étre scientifiques
ou semblent 1'étre, mais ils ne se rendent pas compte ou ne croient pas qu'il puisse s'agir de
désinformation ou d'informations erronées.

La désinformation consiste en des affirmations fausses présentées comme utiles et faites
sans intention de tromper ou d'obtenir un avantage.

La désinformation est délibérément construite pour influencer les croyances et les
comportements a des fins financiéres, d' s politiques ou idéologiques.

Plus précisément, les Canadiens peuvent ignorer ou ne pas croire que les informations sur la
santé qu'ils utilisent sont :

e Trompeuses. Les fausses affirmations sont si répandues que la désinformation est
considérée comme une menace mondiale considérable, notamment pour la santé de la
population et la démocratie. Les influenceurs des réseaux sociaux sont une source
importante de désinformation et peuvent contribuer a la polarisation, qui conduit a
l'extrémisation des opinions existantes. Les tentatives des organisations scientifiques
et des cliniciens crédibles pour corriger la désinformation peuvent se retourner contre
eux, en attirant davantage l'attention sur les inexactitudes ou en renforcant l'influence
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des désinformateurs. Les organismes et les prestataires de soins de santé sont mal
€quipés et ne bénéficient d'aucun soutien pour détecter, reconnaitre et contrer la
désinformation et la mésinformation en maticre de santé dans les communications
cliniques.

o Confirmation des préjugés. Les chambres d'écho sur Internet, ou bulles construites
par des algorithmes et congues pour capter et monétiser I'attention de 1'utilisateur,
donnent I'impression que le point de vue de l'utilisateur est dominant tout en masquant
d'autres perspectives. Méme de 1égers changements dans 1'orientation des messages
des algorithmes peuvent rapidement modifier les convictions et opinions politiques
des utilisateurs des médias. Si d'autres sources d'information sont inaccessibles ou
inintéressantes, cela peut contribuer a la polarisation, a la résistance a la correction et
au déclin de la confiance dans les institutions. Le faible niveau d'éducation civique
des Canadiens peut également y contribuer, car il les conduit a éviter de discuter de
questions avec ceux qui ont des opinions différentes. Consciente des difficultés
rencontrées par de nombreux Canadiens pour identifier les préjugés, I'Agence de la
santé publique du Canada s'engage a mieux les aider a identifier des preuves
scientifiques solides et fiables.

e Manipulateur. L'information peut étre construite de manicre a influencer les
croyances et les comportements a des fins financiceres, politiques ou idéologiques. Ces
tactiques de désinformation, qui exploitent les craintes, le désespoir ou la confusion
des gens, sont courantes dans la commercialisation de thérapies et de produits de bien-
étre non éprouvés. La « scienceploitation » — qui consiste a donner a quelque chose
un caractere « scientifique » pour renforcer sa crédibilité — est tres efficace. Les
influenceurs motivés par le profit diffusent de la désinformation, tout comme les
organisations qui se font passer pour des mouvements citoyens locaux, mais qui sont
en réalité soutenues par des intéréts commerciaux. Au Canada, ces tactiques ont été
utilisées par des organisations prétendant promouvoir les intéréts des patients.

e Surreprésenter les opinions minoritaires ou marginales dans des contenus
présentés comme exposant tous les aspects d'un débat scientifique. Cela peut donner
l'impression erronée qu'il n'existe pas de consensus scientifique, alors qu'il en existe
bel et bien un. Par exemple, bien que 97 % des climatologues s'accordent a dire que le
changement climatique est di a 'activité humaine, les 3 % qui ne sont pas d'accord
bénéficient d'une attention disproportionnée.

Les gouvernements, y compris celui du Canada, permettent aux entreprises de médias sociaux
d'autoréguler la plupart des contenus en ligne, y compris ceux liés a la science. Désormais
prise dans des enjeux politiques plus larges tels que la liberté d'expression et la taxation des
géants des médias, 1'autorégulation de l'industrie a fait en sorte que la désinformation
scientifique est omniprésente et incontrdlable, ce qui entraine des préjudices avérés.

Néanmoins, on observe une tendance croissante a utiliser et a étendre les leviers politiques et
juridiques existants dans le cadre d'une action concertée et coordonnée. Les récentes
directives adressées aux hauts fonctionnaires et aux €lus par le scientifique en chef du Québec
indiquent, parmi de nombreuses autres mesures, les voies de recours juridiques existantes qui
peuvent étre utilisées pour obtenir des dommages-intéréts, faire retirer des publications ou
publier des rectificatifs, et engager des poursuites pénales. Les organismes fédéraux,
provinciaux et territoriaux chargés de la réglementation de 1'information au Canada ont
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appelé a des mesures concertées pour améliorer la transparence et la responsabilité des
organismes et institutions publics, lutter contre la désinformation et renforcer la confiance du
public. Au niveau international, 'Organisation de coopération et de développement
¢conomiques (OCDE) et d'autres entités ont encouragé un leadership coordonné afin
d'accroitre la fiabilité des systémes de données sur la santé.

Le journalisme scientifique est vulnérable *

L'absence de journalisme scientifique, d'enquétes et de vérification des faits de grande qualité
et largement diffusés nuit également a la confiance dans la science. Bien que le journalisme
scientifique spécialisé soit solide au Canada, il reste vulnérable a la restructuration du secteur
des médias (licenciements massifs, modeles économiques instables, pénétration de I'IA,
prolifération des médias indépendants et pressions économiques), ce qui entraine une perte
d'opportunités pour améliorer la culture scientifique ou corriger ou réduire la vulnérabilité a
la désinformation et aux fausses informations. En termes simples, le journalisme scientifique
ne peut pas suivre le rythme des corrections nécessaires pour corriger les croyances erronées
et les fausses affirmations. La recherche du profit dans les reportages scientifiques, ou les
avantages des découvertes scientifiques sont exagérés, conduit a une couverture
sensationnaliste ou prématurée qui déforme les résultats scientifiques, ce qui ébranle la
confiance du public lorsque les remeédes ou les progres technologiques promis ne se
concrétisent pas.

La confiance des Canadiens s'étend désormais aux influenceurs des réseaux sociaux, qui sont
aujourd'hui des sources fiables d'informations liées a la science pour pres d'un quart de la
population. Cela peut étre li¢ a la méfiance croissante envers le gouvernement et les médias
décrite ci-dessus. Lorsque le public percoit que 'expertise scientifique est compromise par
des pressions politiques ou la désinformation des médias — comme cela a ét¢ affirmé a
propos des déclarations de certains experts en santé publique pendant la pandémie de
COVID-19 —, la confiance dans la science est ébranlée.

Certains scientifiques produisent des informations qui ne sont pas fiables °

La confiance se gagne par des actions responsables, mais certains scientifiques et certaines
organisations de soutien a la science suscitent la méfiance du public a I'égard de la science.
Leurs actions irresponsables ne sont pas la norme, mais elles font I'objet d'une attention
considérable et croissante, méme sur les plateformes favorables a la science. En voici
quelques exemples :

e La manipulation de la recherche scientifique et des scientifiques par des industries
motivées par le profit. De nombreux secteurs (par exemple, l'alimentation, l'alcool,
les pesticides et les combustibles fossiles) ont appliqué les tactiques de 'industrie du
tabac consistant a semer le doute, a retarder 1'action, a discréditer les efforts politiques
et a créer l'illusion d'un débat scientifique. Certaines entreprises ont été condamnées
pour avoir délibérément nui a la santé humaine en faisant de fausses allégations
scientifiques sur leurs produits. Parmi les cas récents, on peut citer le médicament
amaigrissant mortel de Servier et la recherche délibérée de la dépendance a
l'oxycodone par Purdue Pharma, mais les exemples remontent au scandale de la
thalidomide dans les années 1960 et au déni des dommages causés par les fabricants
de tabac pendant des décennies.
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e Fraude scientifique et manquements a 1'intégrité : de nombreux cas canadiens
s'ajoutent aux chiffres mondiaux. Une étude réalisée en 2022 a recensé 321 cas de
rétractation d'articles scientifiques impliquant des chercheurs basés au Canada au
cours de la derni¢re décennie. Certains articles ont été rétractés en raison d'erreurs,
d'autres en raison de plagiat ou de falsification ou fabrication de données/images. Une
enquéte antérieure menée aupres d'organisations représentant 60 % de l'activité de
recherche au Canada a révélé qu'elles traitaient chaque année plus d'une allégation de
fraude en maticre d' s de recherche, les grandes universités traitant 2,2 cas par an. Il a
été constaté que les manquements a l'intégrité étaient sous-déclarés et
systématiquement dissimulés par des institutions soucieuses de se protéger. La fraude
touche également les scientifiques dans des contextes non universitaires : des
manquements a l'intégrité, notamment la fabrication de données, ont été signalés
parmi 133 chercheurs du gouvernement fédéral entre 2011 et 2019.

e Publications scientifiques de qualité médiocre :
Les publications scientifiques sont aujourd’hui envahies par des revues prédatrices de
qualité inférieure qui semblent 1égitimes mais fonctionnent dans un but lucratif. Pour
les scientifiques, les publications sont bien plus qu'un simple canal de diffusion, car
les indicateurs de performance en matiere de publication déterminent leur mérite pour
le financement de la recherche, les emplois et les promotions dans des
environnements hautement compétitifs. Ce contexte crée des proies pour ces revues,
qui ont des pratiques de révision par les pairs déficientes ou inexistantes et des
pratiques de citation qui s'auto-amplifient.

Bien que certaines revues scientifiques autorisent les contributions de I'lA pour des
¢léments définis des publications scientifiques et que l'utilisation intelligente et
rigoureuse de I'IA puisse soutenir I'éthique et I'intégrité de la recherche, il existe des
preuves de publications et d'évaluations par les pairs générées par I'lA qui ne sont ni
reconnues ni détectées. Des cas récemment médiatisés ont mis en évidence des
articles de recherche prétendument évalués par des pairs qui contenaient des propos
incohérents générés par 1'TA, soulignant ainsi I'absence de contrdle efficace.

A plus long terme, ces problémes pourraient étre résolus par une meilleure formation des
chercheurs a l'intégrité scientifique et une restructuration des systémes d'incitation
universitaires. A court terme, 'adoption généralisée de pratiques fiables dans les contextes
cliniques et de recherche pour la collecte, le partage et 1'utilisation des données de santé,
telles que celles recommandées par le Health Research Data Network, contribuera a
améliorer la maitrise des données de santé et la confiance du public.

Parallélement, certaines revues scientifiques dans le domaine de la santé proposent déja des
solutions : par exemple, The Lancet a désormais mis en place des mesures pour lutter contre
la désinformation et les fausses informations dans les processus éditoriaux, la communication
scientifique et les réponses sur les réseaux sociaux.

Certains Canadiens sont plus enclins a se méfier de la science’

Il existe des différences dans les niveaux de confiance entre les sous-groupes
démographiques de la population canadienne, masquées par les statistiques sur l'ensemble de
la population. La confiance dans les institutions est polarisée :
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- Ausein de la population globale, les Canadiens ayant un niveau d'éducation et un
revenu moins élevés et issus de communautés historiquement défavorisées ont les
niveaux de confiance dans les institutions les plus bas.

- La méfiance est plus forte chez les jeunes et les personnes sans diplome d'études
supérieures. Les hommes de la génération Z (nés entre 1997 et 2012) sont le segment
le plus méfiant de la population canadienne.

- La confiance dans les institutions varie également selon les régions : elle a augmenté
entre 2020 et 2024 dans les Prairies, au Québec et dans les provinces de 1'Atlantique,
mais a diminué en Colombie-Britannique.

- La différence de confiance entre les personnes a revenus élevés et celles a revenus
modestes est [égérement moins marquée au Canada que dans d'autres pays,
principalement parce que la confiance des Canadiens a revenus élevés n'est que
modérée.

Ceux qui connaissent mieux la science lui font davantage confiance :

- les Canadiens qui ont suivi au moins une partie de leurs études dans l'enseignement
supérieur, et qui sont donc plus susceptibles d'avoir été exposés a I'enseignement des
sciences, sont presque deux fois plus susceptibles d'avoir une grande confiance dans
les scientifiques que ceux qui ont suivi des études secondaires ou moins.

- Les Canadiens qui préférent se fier a leur instinct, a leurs convictions personnelles ou
a leur intuition plutot qu'aux faits ont généralement un niveau d'études inférieur au
secondaire.

Bien que les Canadiens fassent fortement confiance a leur famille et a leurs amis pour obtenir
des informations fiables, seul un tiers environ (34 %) des familles interrogées comptent un
membre ayant des compétences, des qualifications, un emploi ou des intéréts liés aux
sciences. Les personnes moins sensibilisées ou moins intéressées par les sciences sont moins
susceptibles de remettre en question la fiabilité¢ des informations présentées comme étant
fondées sur la science.

La confiance dans la science est également politisée :

- les Canadiens de droite ont moins confiance dans la science. Ce clivage politique
entre la gauche et la droite est constant dans de nombreux pays, les opinions
antiscientifiques devenant plus dominantes a mesure que le populisme de droite gagne
du terrain dans le monde entier.

- Des observateurs européens ont montré comment le mouvement politique d'extréme
droite, sous forme de désinformation idéologique, en est venu a instrumentaliser les
questions de santé publique dans la propagande raciste, par exemple en rendant les
minorités racialisées responsables des épidémies.

Au Canada, la confiance dans les sciences de la santé est également entachée par des cas de
recherches et d'activités médicales abusives, dégradantes et privatives de droits qui ont causé
des traumatismes durables aux populations marginalisées, notamment les populations
autochtones, qui ont été victimes de recherches médicales préjudiciables. Cependant, la
politique fédérale, y compris la stratégie scientifique actuelle de I'Agence de la santé publique
du Canada, s'engage a inverser l'exclusion des systemes de connaissances des Premicres
Nations, des Inuits et des Métis dans le domaine scientifique.

La compréhension de la science par de nombreux Canadiens est inexacte, puisque moins des
deux tiers (63 %) d'entre eux se considérent comme ayant des connaissances scientifiques. La
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science, par nature, s'autocorrige en permanence, de sorte qu'il est sain et souhaitable de
remettre en question de manicre critique les informations présentées comme factuelles.
Cependant, alors qu'environ 80 % des Canadiens acceptent que les réponses scientifiques ne
soient pas définitives, la confiance dans la science est diminuée par les communications
médiatiques qui présentent l'autocorrection scientifique comme une incompétence et une
incohérence, et par des messages scientifiques trop définitifs ou dogmatiques qui sont ensuite
modifiés. Les communications scientifiques et gouvernementales confuses pendant la
pandémie de COVID-19 ont contribué a une politique et a une réponse publique sous-
optimales.

=> De multiples facteurs contribuent a l'érosion de la confiance des Canadiens dans
les sciences de la santé. Parmi ceux-ci, on peut citer l'absence de réglementation
des plateformes de médias sociaux, la vulnérabilité du journalisme scientifique, les
violations de l'éthique et de l'intégrité scientifiques, la compréhension limitée de la
science, ainsi que la polarisation et la politisation de la confiance.

C. QUE FAUT-IL FAIRE POUR ASSURER LA CONFIANCE EN L'AVENIR
DANS LES SCIENCES DE LA SANTE ? 8

Le Conseil canadien de bioéthique / Bioethics Council for Canada est profondément
préoccupé par les risques qui pesent sur la confiance dans les sciences de la santé au Canada,
et en particulier par 1'érosion naissante des valeurs fondamentales mentionnées ci-dessus et
défendues, entre autres, par les organismes de recherche tripartites canadiens qui font figure
de référence : le respect des personnes, le souci du bien-étre, de la justice et de 1'équité,
I'honnéteté, I'ouverture et la transparence, la confiance et la responsabilité. Le BCC-
CCB s'engage donc, avec ses partenaires, les parties prenantes et les détenteurs de droits, a
protéger ces valeurs en proposant des mesures politiques efficaces pour garantir la confiance
des Canadiens dans les sciences de la santé a I'avenir.

Les déterminants sous-jacents de ces problémes sont complexes et profondément enracinés,
ce qui suggere que les solutions se trouvent bien en amont. Comme l'indique le rapport du
Centre on Science Futures de I'International Science Council sur la redéfinition de la
confiance dans la science (2023) :

« Le modele linéaire traditionnel de diffusion des connaissances scientifiques aux
décideurs politiques et au public est dépassé. 11 ignore les contextes qui influencent
l'interface entre la science, la politique et la société et part du principe que la
confiance dans la science repose uniquement sur 1'éducation du public et la lutte
contre la désinformation (p. 19)... La fiabilité [du messager] est plus importante que la
confiance dans [les] messages » (p. 22).

Des mesures importantes ont déja été prises dans ce sens. Dans un rapport publié¢ en 2023 et
parrainé par Innovation, Sciences et Développement ¢conomique Canada (ISDE) et intitulé
Fault Lines: Socioeconomic Impacts of Science and Health Misinformation (Lignes de faille :
impacts socioéconomiques de la désinformation scientifique et sanitaire), un groupe d'experts
du Conseil des académies canadiennes (CAC) a suggéré des pratiques exemplaires réalisables
au Canada pour prévenir et corriger les dommages causés par la désinformation scientifique.
Les stratégies recommandées portaient sur une meilleure compréhension des sources et de la
propagation de la désinformation, et sur la mise en place de stratégies de lutte contre la
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désinformation grace a des techniques visant a améliorer la confiance, la qualité et
l'acceptation des informations scientifiques.

Dans le cadre d'une autre initiative de premier plan, la Stratégie scientifique 2024-2025 a
2029-2030 de I'Agence de la santé publique du Canada vise a promouvoir la confiance dans
la science en
- assurant la transparence opérationnelle et I'ouverture concernant ses données et ses
travaux scientifiques ;
- rendant l'information accessible, inclusive et adaptée aux besoins des différents
publics ;
- mieux comprenant comment atteindre le plus efficacement possible les populations
méritant 1'équité ;
- renforcant la résilience face a la désinformation et aux fausses informations, en
collaborant avec des partenaires pour promouvoir la culture scientifique et sanitaire ;
- renforcant sa capacité & communiquer clairement l'incertitude face aux menaces pour
la santé ; et
- S'engager en faveur de la réconciliation et de I'humilité culturelle.

En outre, d'autres ministéres et organismes gouvernementaux, notamment le Bureau du
conseiller scientifique en chef du Canada, s'engagent a réparer et a prévenir les préjudices
causés a la santé en rétablissant la confiance dans leur science, par exemple en exigeant et en
controlant les politiques ministérielles en matiere d'intégrité scientifique. Des directives
fondées sur des preuves, visant a promouvoir le discernement et le jugement individuels et
institutionnels en maticére de désinformation et d'intégrité scientifique, ont été publiées a
l'intention des ¢€lus, des fonctionnaires et des scientifiques, en mettant l'accent sur la
faisabilité et I'évolutivité des interventions.

Parallélement, les données probantes sur 1'efficacité des pratiques recommandées
s'accumulent. Par exemple, une récente étude approfondie sur la vaccination (informer
préalablement le public sur les techniques utilisées dans la désinformation) et la
démystification (fournir une validation et une correction fiables, indépendantes et vérifiées),
citées comme prometteuses dans plusieurs des documents d'orientation susmentionnés, a
montré que ces interventions n'avaient que des effets faibles a modérés qui ne s'étendaient pas
au-dela de mythes ou de croyances erronées spécifiques. En d'autres termes, la science
rigoureuse continue de s'autocorriger, développant des interventions toujours plus efficaces
au niveau de la population, mais les défis et les dangers liés a I'érosion de la confiance dans la
science persistent et se multiplient.

Assurer la confiance dans la science a I'avenir ne se limite pas a corriger la désinformation et
la mésinformation déja en circulation. Il s'agit surtout de donner au Canada et aux Canadiens
les moyens de tirer efficacement parti de la science de 1' e lors de crises futures. Une récente
étude prévisionnelle a révélé que des perturbations sanitaires potentiellement graves se
profilent a I'horizon, notamment

- Une résistance généralisée aux antimicrobiens, affectant la santé des Canadiens ainsi
que la sécurité et la stireté¢ de leur approvisionnement alimentaire ;

- l'effondrement des systémes de santé, qui ne seraient plus en mesure de fournir les
soins de santé de base, et encore moins de faire face a des crises telles qu'une nouvelle
pandémie ; et

- la détérioration de la santé mentale de la population a des niveaux épidémiques.
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Dans tous les domaines, la perturbation la plus importante prévue — forte probabilité, impact
¢levé, imminente — s'applique également a l'information sur la santé : les gens ne peuvent
plus distinguer le vrai du faux.

Et une conséquence directe et dangereuse de la méfiance du public a 1'égard des sciences de
la santé vient de se produire : le scepticisme a I'égard des vaccins mentionné ci-dessus a
entrainé des épidémies de rougeole a I'échelle pancanadienne si importantes que le Canada a
désormais perdu son statut d'élimination de la rougeole aupres de I'Organisation
panaméricaine de la santé.

=> Les défis et les dangers liés a l'érosion de la confiance dans la science sont
persistants et se multiplient. 1l est urgent d'agir.

D. L'ENGAGEMENT DU BCC-CCB A PREPARER L'AVENIR DE LA CONFIANCE
EN LA SCIENCE DE LA SANTE : RECOMMANDATIONS STRATEGIQUES

Animé par des valeurs fondamentales, guidé par les meilleures preuves et ouvert aux
questions en constante évolution, le BCC-CCB s'engage a fournir des pistes politiques
efficaces pour garantir la confiance dans les sciences de la santé a l'avenir et a traiter les
déterminants de la confiance abordés dans le présent mémoire. Le BCC-CCB recommande
aux élus et aux fonctionnaires féderaux nommés, ainsi qu'a leurs homologues provinciaux et
territoriaux, de prendre des mesures stratégiques afin de :

1. RENFORCER L'INTEGRITE :

a. Renforcer et appliquer les politiques et les codes de pratique institutionnels et
professionnels en matiére d'intégrité de la recherche ;

b. Encourager la transparence des institutions en matiére de violations de l'intégrité
scientifique ;

c. Développer la formation en éthique de la recherche en santé afin d'aborder
I'intégrité scientifique et la responsabilité sociale dans les sciences de la sant¢ ;

d. Lutter contre les revues prédatrices.

2. EXIGER LA RESPONSABILITE :

a. Exiger des organismes de financement des sciences de la santé qu'ils demandent
des comptes a leurs bénéficiaires lorsqu'ils contribuent a la désinformation et a
la mésinformation ;

b. Sur la base des codes de conduite journalistiques existants, dénoncer la
désinformation et les fausses informations dans le journalisme scientifique
traditionnel et sur les réseaux sociaux ;

c. Afin de garantir la diffusion d'informations précises et compréhensibles sur la
santé a la population et aux patients, utiliser les voies juridiques actuelles et
émergentes pour réglementer et poursuivre les fausses informations et la
désinformation dans le domaine des sciences de la santé diffusées par les
meédias sociaux et autres ;

d. Avec les partenaires des Premicres Nations, des Inuits et des Métis, favoriser une
collaboration respectueuse entre les systémes de connaissances afin de
promouvoir des partenariats responsables dans le domaine des sciences de la
santé ;

e. Soutenir les efforts internationaux qui mettent l'accent sur la responsabilité.
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3. ASSUMER LE LEADERSHIP :

L'élaboration rigoureuse et la mise en ceuvre stratégique de ces recommandations
politiques nécessitent un leadership, une supervision et un suivi. Compte tenu de la
nature et des divers lieux d'exercice des responsabilités juridictionnelles et
professionnelles en jeu, nous recommandons :

a. Consolider la dynamique et les fonctions existantes au sein d'un Bureau de
l'intégrité et de la surveillance de la recherche au sein d'Innovation, Sciences et
Développement économique Canada (ISDE) afin de coordonner et de
stimuler les politiques et les mesures visant a garantir la confiance dans la
science a l'avenir.

o Ce bureau servirait d'organisme de coordination et travaillerait en
étroite collaboration avec des ministeres tels que Santé Canada,
'Agence de la santé publique du Canada, le ministére de la Défense
nationale, le ministére de 'Environnement et du Changement
climatique, Ressources naturelles Canada et le ministere des Relations
avec les Autochtones et des Affaires du Nord Canada, ainsi qu'avec des
organismes tels que les Commissariats a l'information et a la protection
de la vie privée du Canada.

o Son role serait d'harmoniser les efforts déployés a 1'échelle du
gouvernement pour maintenir 1'intégrité scientifique et favoriser la
confiance du public dans la science.

o Il élaborerait et publierait des lignes directrices, des cadres et des
directives visant a renforcer la fiabilité et, par conséquent, a
promouvoir la confiance du public dans la science, tout en collaborant
avec l'ensemble de la communauté scientifique sur des questions clés
connexes.

Conclusion

Il existe des moyens politiques pour réparer et prévenir les préjudices généralisés causés aux
Canadiens et au Canada par 1'érosion de la confiance du public dans les sciences de la santé.
Les crises futures sont inévitables, et méme les avancées les plus innovantes et les plus
efficaces en matiére de recherche ne seront d'aucune utilité si la confiance n'est pas préservée.
Il n'a jamais été aussi urgent de pérenniser la confiance des Canadiens dans la science.
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