CE QU’IL FAUT SAVOIR, CE QU’IL FAUT
DEMANDER, CE QU’IL FAUT DIRE

GUIDE A L'INTENTION DES PROFESSIONNELS
DE LA SANTE ET DES DECIDEURS
ENVISAGEANT LE RECOURS A L’IA

L’intelligence artificielle (IA) désigne des systémes informatiques capables d’accomplir des taches
telles que la résolution de problémes et la prise de décision, sans étre programmeés étape par étape
pour chacune d’elles. L’lA offre de nouveaux outils pouvant soutenir les soins aux patients et les
taches administratives. En tant que professionnels de la santé, il est essentiel de comprendre les
implications de ces technologies afin de maintenir des normes éthiques, d’assurer la sécurité des

patients et de préserver la confiance.

Ce guide s’adresse aux professionnels de la santé et
aux décideurs qui doivent composer avec I'intégration
de I'lA dans les soins de santé. Elle fournit des
recommandations fondées sur un cadre respectueux
des droits, afin de veiller a ce que la technologie
renforce la relation patient-soignant.

Ce que vous devez savoir

La recherche a identifié quatre piliers fondamentaux
de l'utilisation de I'lA en milieu médical :

PRINCIPES CLES D’UNE IA ETHIQUE EN SOINS
DE SANTE :

1. Respect de 'autonomie et du consentement :
les patients ont le droit de savoir si I'lA intervient
dans les décisions relatives a leurs soins, et d'y
consentir.

2. Centrée sur 'numain : I'lA peut contribuer a la
prise de décision, mais ne doit jamais remplacer le
jugement humain ni l'interaction humaine.
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3. Confiance et transparence : une communication
ouverte sur les risques, les avantages et les limites
de I'lA est essentielle.

4. Protection des données et de la vie privée : des
mesures de protection strictes des renseignements
meédicaux des patients doivent étre maintenues.

COMPRENDRE LE CONTEXTE :
PREOCCUPATIONS LIEES A L’UTILISATION DE
L’IA EN SOINS DE SANTE

Si I'lA est prometteuse en matiere d'efficacité

et de soins davantage axés sur les patients, les
professionnels de la santé doivent étre conscients des
préoccupations suivantes :

1. Confidentialité et sécurité des données

Les systemes d’lA reposent sur de grandes quantités
de données. lIs sont d’abord entrainés a partir
d’ensembles de données trés volumineux, mais comme
bon nombre continuent aussi de s’entrainer pendant
leur utilisation, ils peuvent également recueillir des




données sur les personnes qui les utilisent et sur celles
aupreés desquelles ils sont utilisés.

Assurez-vous de bien connaitre les lois fédérales,
provinciales et/ou territoriales relatives a la collecte
et a l'utilisation des données, en particulier dans le
contexte des données des patients ou des soins

de santé. Votre ordre professionnel et/ou votre
établissement peut également avoir des politiques
dont vous devriez prendre connaissance.

Méme si ces données ne sont ni partagées ni
vendues par I'organisation qui les recueille, il existe
toujours des risques de piratage et de bréches de
sécurité. Les données des patients sont hautement
personnelles, surtout les renseignements sensibles
comme ceux liés a la santé mentale ou les données
génétigues, et ne devraient jamais étre utilisées sans
un consentement clair. Les jeunes, en particulier, sont
sensibles a l'utilisation de leurs données de santé sans
autorisation, ainsi gu’au flou entre données anonymes
et données identifiables.

2. Exactitude et biais

Les modeles d’lA apprennent a partir de données
passées; si ces données refletent des biais sociétaux
liés, par exemple, au genre ou a la race, I'lA

peut perpétuer des stéréotypes et mener a des
recommandations et/ou des traitements inéquitables
ou inadéquats.

Il arrive aussi que I'lA fournisse des réponses erronées
tout en semblant tres stre d’elle, ou gu’elle cite des
données et des sources qui n'existent pas. Les patients
ont tendance a étre moins enclins a pardonner les
erreurs de I'lA que les erreurs humaines.
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3. Perte du lien humain et supervision

Les patients estiment fortement que I'lA devrait
soutenir, et non remplacer, les professionnels de la
santé. lls souhaitent préserver I'interaction humaine et
que la responsabilité principale des décisions incombe
aux travailleurs de la santé.

L'IA ne devrait étre utilisée que comme complément
aux soins fournis par les professionnels. Soyez clair
quant au moment et a la maniere dont les outils d’'lA
sont utilisés, et précisez a quelles étapes du processus
un humain demeure «dans la boucle ».

Les communications rédigées par I'lA peuvent paraitre
impersonnelles ou insatisfaisantes pour les patients.
Evitez de les utiliser pour des communications
personnelles ou importantes et, lorsque vous vy
recourez, offrez toujours un moyen de joindre une
personne réelle. L'IA ne devrait jamais étre utilisée
pour des communications sensibles, comme 'annonce
d’un diagnostic difficile ou les discussions de fin de vie.

Enjeux propres aux jeunes en
contexte de soins de santé

Les jeunes ont des préoccupations éthiques, sociales
et pratiques particulieres quant a I'intégration de I'lA
dans leurs soins médicaux. Ces enjeux portent surtout
sur la préservation de leur autonomie, la sécurité de
leur empreinte numeérique a long terme et le maintien
de I'empathie humaine en milieu clinique.

Les recherches menées auprés de jeunes montrent
qu’ils expriment généralement les opinions suivantes
concernant I'utilisation de I'lA en soins de santé :




Autonomie et consentement : les jeunes estiment
fortement que I'dge ne devrait pas constituer

un obstacle au consentement, et que méme de
jeunes enfants ont droit a la vie privée. Selon eux,
ils devraient étre consultés directement au sujet
de leur dossier médical et de leurs parcours de
traitement, plutdt que de laisser les parents ou les
meédecins prendre toutes les décisions.

Contréle granulaire des données : les jeunes
préonent un consentement «distinct» et «juste-
a-temps». IlIs veulent pouvoir accepter certaines
utilisations de leurs données (p. ex. pour leur
propre diagnostic) tout en refusant d’autres
utilisations (p. ex. pour entrainer de futurs modeles
d’lA), au moment précis ou les données sont
requises.

«Droit a 'oubli» : une préoccupation majeure

pour les jeunes est la permanence des données
numeérigues. lls craignent que des profils de
données médicales puissent influencer leurs
possibilités futures d’études ou d’emploi. lls
souhaitent donc un «droit a 'oubli» clair, leur
permettant de retirer ou d’effacer leurs données
personnelles lorsqu’elles ne sont plus nécessaires a

leurs soins immeédiats.

Crainte d’un échec de la désidentification : les
jeunes reconnaissent que les données médicales,
en particulier les renseignements génétiques, sont
extrémement sensibles et difficiles a anonymiser
réellement. Ills craignent qu’'une bréche de la
sécurité ne révele non seulement leur propre état
de santé, mais gu’elle ait aussi des répercussions
sur des membres de leur famille ayant un lien
génétique avec eux.

Perte du lien humain : beaucoup redoutent que
'IA remplace l'interaction humaine et 'empathie
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offertes par le personnel médical. Les jeunes
décrivent I'idée d’étre soignés uniqguement par un
ordinateur comme quelgue chose de «bizarre»
et comme le fait de «traiter les patients comme
des numeéros». lls insistent pour que I'lA demeure
un outil complémentaire, tandis que le personnel
soignant conserve la responsabilité finale des
soins.

Biais algorithmigues et équité : les jeunes patients
sont trés conscients du risque que I'lA perpétue
des stéréotypes sociétaux. IIs s'inquietent que,

si une IA est entrainée sur des données non
représentatives (p. ex. surtout des patients urbains
ou non racisés), elle puisse mener a des soins
inadéquats pour les jeunes autochtones, du Nord
ou marginalisés.

Collecte de données intrusive : les jeunes
considerent l'utilisation de données de santé

non traditionnelles, comme des informations
provenant des médias sociaux (humeur, habitudes
alimentaires) ou d’appareils portables (fréquence
cardiague), comme une atteinte a la vie privée si
elles sont utilisées par des professionnels de la
santé sans autorisation explicite et distincte.

Ce gu’il faut demander :
questions essentielles pour les
professionnels de la santé

AVANT D’UTILISER UN OUTIL D’IA :

Quelles sont les fonctions précises de cet outil
d’lA, et comment contribue-t-il aux soins aux
patients? A-t-on de bonnes raisons de croire qu’il
ameéliorera de facon significative les soins aux

patients?
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«  Comment cet outil d’lA fonctionne-t-il, et quel
est mon réle pour superviser ses suggestions ou
ses résultats? Comprendre comment une |A a été
entrainée et maintenir une supervision humaine est
essentiel. Etes-vous certain de pouvoir expliquer
le fonctionnement de l'outil a un patient (ou a son
proche aidant)?

¢ Quels sont les bénéfices connus et les risques
potentiels de l'utilisation de cet outil au sein d’'une
population de patients donnée, notamment en ce
qui concerne les biais algorithmiques dans certains
sous-groupes (p. ex. selon la race, le genre ou
rage)?

*  Quelle formation sera nécessaire, pour moi et
pour les autres membres de mon établissement,
afin d’utiliser cet outil efficacement? (Pensez a la
formation initiale et aux formations de suivi.)

¢ Comment la performance de l'outil est-elle
surveillée, et quels mécanismes permettent de
détecter et de corriger les erreurs?

¢ Comment puis-je signaler des problemes ou des
erreurs, et a qui?

*«  Sur gquelles données cet outil d’lA a-t-il été
entrainé, et comment la confidentialité des
patients et la sécurité des données sont-elles
assurées tout au long de son utilisation?

*  Loutil peut-il fonctionner entierement en local
(sur un seul appareil ou un réseau local) ou doit-il
se connecter a un serveur externe ou a un service
infonuagique?

* Quelles données des patients I'outil utilise-t-il?
Comment ces données seront-elles protégées
pendant et apres I'utilisation de l'outil?
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LORSQUE VOTRE ETABLISSEMENT MET EN
PLACE UN OUTIL D’IA:

Quelle est la politique de l'organisation concernant
'information des patients ou l'obtention de leur
consentement pour cet outil d’lA? Les organisations
devraient disposer de politiques claires indigquant s'il
faut informer les patients, obtenir leur consentement,
ou ni l'un ni l'autre, en fonction du niveau de risque et
de l'autonomie des patients.

+ Comment l'organisation assurera-t-elle une
utilisation sUre, éthique et responsable des outils
d’'lA, notamment grace a des processus de
gouvernance continus?

* Quelle formation et quelles ressources
sont offertes pour aider a comprendre le
fonctionnement de l'outil d’lA, ses limites et ses
biais potentiels? Les cliniciens doivent comprendre
les programmes d’lA qu’ils utilisent.

* Quels canaux sont disponibles pour remettre en
question l'utilisation ou les résultats de l'outil,
ou les décisions influencées par celui-ci, si des
préoccupations surviennent? Existe-t-il un
processus permettant aux patients de refuser
I'utilisation de l'outil?

* A-t-on tenu compte des préoccupations

spécifiques de certains groupes particulierement
vulnérables, comme les jeunes?

QUOI DIRE AUX PATIENTS (OU A LEURS
PARENTS/PROCHES AIDANTS) LORSQUE L’IA
EST UTILISEE DANS LEURS SOINS :

Indiquez clairement gu’un outil d’lA est utilisé et
expliquez sa fonction précise (p. ex. aider a interpréter
des images, rédiger des communications, proposer
des plans de traitement).
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¢ Donnez une description de base du
fonctionnement de l'outil et soulignez votre role
dans la révision et la validation de ses résultats.
Rassurez-les : les décisions demeurent sous
contréle humain.

«  Expliguez pourquoi 'organisation estime que
cet outil améliore les soins (p. ex. efficacité,
exactitude).

*  Présentez brievement comment 'organisation
surveille la performance de l'outil, y compris les
efforts visant a corriger des écarts de performance
entre différents groupes de patients.

* Informez-les des choix qui s'offrent a eux
concernant I'utilisation de l'outil.

«  Expliguez comment leurs données seront
recueillies, utilisées et protégées, en faisant
preuve de transparence quant aux mesures de
confidentialité.

* Indiguez les voies de recours disponibles pour
poser des questions ou déposer une plainte au
sujet de I'outil ou de son utilisation.

En abordant ces préoccupations de maniere
proactive et en communiguant avec discernement,
les professionnels de la santé peuvent favoriser un
environnement sdr, digne de confiance et axé sur les
patients, a mesure que I'lA continue d’évoluer dans le
domaine des soins de santé.
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Mettre en ceuvre ces pratiques
avant, pendant et aprés les soins
cliniques

AVANT LUTILISATION D’UN OUTIL D’IA
(PREPARATION) :

Assurez la protection des données : si possible,
privilégiez des outils d'IA développés a l'interne plutdt
que des plateformes tierces, afin de conserver les
données dans un réseau fermé. Priorisez les outils

qui fonctionnent en local plutdt que ceux qui doivent
se connecter a un serveur en ligne. Assurez-vous

gue toute donnée recueillie sera protégée et que

des protocoles de notification en cas d'atteinte a la
sécurité sont en place.

Vérifiez les biais : confirmez si I'outil a été entrainé

a partir d’ensembles de données diversifiés afin de
limiter les biais algorithmiques (p. ex. vous assurer
qu'il fonctionne adégquatement pour les communautés
autochtones ou nordiques).

Evaluez les améliorations : avant la mise en ceuvre,
vérifiez s'il existe une raison claire de croire que l'outil
améliorera de facon significative les soins.

Préparez du matériel de littératie : ayez sous la main
des ressources non techniques, adaptées aux patients,
pour expliquer I'lA.




LORS DE L’UTILISATION D’UN OUTIL D’IA (MISE
EN GEUVRE) :

Obtenez un consentement « distinct » : si possible,
permettez aux patients de consentir a des utilisations
précises de leurs données plutdt gu’a une entente
unique du type « tout ou rien ».

Appliguez un consentement « juste-a-temps » : si
possible, obtenez de nouveau le consentement si la
maniere dont les données du patient sont utilisées
change au cours du traitement.

Maintenez une supervision : assurez-vous que les
cliniciens révisent toutes les notes générées par I'lA
ou les suggestions diagnostiques; ne laissez jamais
'IA prendre une décision finale sans gqu’'un humain
demeure « dans la boucle ».

Priorisez I'interaction humaine : utilisez I'lA uniquement
pour accélérer les tadches administratives, afin que le «
lien humain » reste au coeur de la consultation.

Emettez des avertissements sur les biais : si l'outil est
reconnu comme moins précis pour certains groupes,
demandez au personnel clinique d’en informer le
patient et d’exercer une vigilance humaine accrue.
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APRES L’UTILISATION D’UN OUTIL D’IA (SUIVI) :

Respectez le « droit a 'oubli » : mettez en place une
procédure simple permettant aux patients de retirer
leur consentement ou de faire effacer leurs données
s’ils changent d’avis.

Assurez une piste d’audit : permettez aux patients de
demander un relevé de toutes les utilisations de I'lA
dans leur soins.

Surveillez et signalez : élaborez des processus
pour que le personnel clinigue puisse signaler les «
hallucinations » ou erreurs de I'lA.

Assurez un stockage sécurisé : veillez a ce que
toutes les données produites soient conservées dans
'infrastructure sécurisée de I'organisation et que

des protocoles de notification en cas d’'atteinte a la
sécurité soient en place.




