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Reconnaissance des territoires Autochtones

HabiloMédias reconnait étre situé sur les terres traditionnelles non
cédées et occupées des Algonquins Anishinaabeg. Avec gratitude, nous
reconnaissons ce territoire pour réitérer notre engagement et notre
responsabilité dans I'établissement de relations positives avec les Inuits,
les Premiéres Nations et les Métis d’'un océan a l'autre.

Nous nous efforcons de fonder nos processus de recherche sur

la bienveillance et la réciprocité, ce qui signifie démontrer un état
constant d’apprentissage, surtout lorsqu’il s’agit de comprendre le bien-
étre et les expériences numériques des peuples et des communautés
autochtones du Canada. Nous nous engageons a créer et a maintenir
des relations et des processus respectueux qui reconnaissent les
déséquilibres de pouvoir dans le paysage de I'éducation aux médias
numérigues et a chercher a les corriger.
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Introduction

Cette section présente des renseignements
généraux et des indications sur le rapport,
notamment son objectif, ses sources et sa

les soins de santé pédiatriques est éthique,
raisonnable et acceptable. Le présent rapport
synthétise les points de vue des jeunes autour

structure. de deux questions centrales :

°  Quelles sont les opinions générales des
Jjeunes a lI'égard de I'lA en soins de santé
péediatriques?

Public cible :

Cer ort s’adresse principalement ersonnel
app a principa aup * Quelles conditions fondamentales

définissent-ils pour une utilisation
acceptable de I'lA dans leurs soins de
santée?

de gouvernance et aux décideurs du secteur de la
santé des hopitaux et des cliniques médicales au
Canada, appelés a décider de l'intégration et des
modalités d’intégration de l'intelligence artificielle 2. Ce rapport présente également des
(IA) aux soins pédiatriques et, plus largement, aux

soins de santé.

Objectif :

1.

Ce rapport présente une synthése des
perspectives des jeunes sur 'utilisation de
I'intelligence artificielle en soins de santé
pédiatriques. Les perspectives présentées
dans ce rapport proviennent d’'une étude de
recherche a méthodes mixtes menée entre
2021 et 2024 par le laboratoire McCradden
de I’'Ho6pital pour enfants malades (SickKids)
affilié a 'Université de Toronto. L’étude est
dirigée par la bioéthicienne Dre Melissa
McCradden et s’intitule Perspectives

of Youth on the Ethical Use of Artificial
Intelligence in Health Care Research and
Clinical Care. Elle comprend 28 entrevues
menées aupres de jeunes agés de 10 a 17
ans, un atelier réunissant huit jeunes de 10

a 14 ans, ainsi qu’un sondage auquel ont
participé plus de 300 jeunes dgés de 10 a 17
ans.

Dans cette étude, les participants exposent
les conditions selon lesquelles ils jugent que
I'intégration de l'intelligence artificielle dans

considérations a l'intention des décideurs
du secteur de la santé lors de I'intégration
de I'lA aux soins de santé pédiatriques,
fondées sur les perspectives exprimées
par les jeunes dans I'’étude menée a
SickKids. En s’appuyant sur les conditions
d’utilisation acceptable formulées par les
jeunes, ainsi que sur des recherches de
fond complémentaires, nous formulons des
recommandations éclairées par les points de
vue des jeunes a I'intention des décideurs
du secteur de la santé, mettant en lumiere
les enjeux éthiques et pratiques liés a
I'intégration de I'lA aux soins pédiatriques.

A propos de HabiloMédias :

HabiloMédias est le centre canadien sans but
lucratif d’éducation aux médias numériques.
Depuis 30 ans, HabiloMédias joue un rble de chef
de file en mobilisant des experts, des praticiens
et des décideurs autour des enjeux liés a la
littératie médiatique et numérique au Canada, y
compris ceux associés a l'intelligence artificielle.
Notre équipe de recherche se spécialise dans la
conception et la mise en ceuvre de projets de
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recherche communautaires, tant qualitatifs que
quantitatifs, qui reconnaissent et valorisent une
grande diversité de compétences, d’expériences

et d’expertises numériques. La majorité de nos
projets sont réalisés en collaboration avec des
jeunes de partout au Canada. Nous placons

les jeunes au coeur de nos travaux, en les
reconnaissant comme des experts de leurs propres
expériences. Nos études sont concues pour offrir
des espaces sécuritaires ou les jeunes peuvent
partager leurs expériences et leurs préoccupations
liées au numérique. Nous tenons également
compte de leurs identités, de leurs cultures et de
leurs parcours afin de garantir gue nos recherches
et nos ressources soient pertinentes et refletent la
diversité de la jeunesse.

HabiloMédias adopte, dans la majorité de ses
projets, un modeéle allant de la recherche a

la création de ressources. Nous commencons

par mener des travaux de recherche afin de
cerner les perspectives, les défis et les pratiques
exemplaires dans un domaine donné (par exemple,
les points de vue des jeunes sur l'utilisation de

I'lA en soins pédiatriques). L’équipe de recherche
collabore ensuite étroitement avec nos collegues
du secteur de I’éducation afin de concevoir, de
facon concertée, des ressources visant a répondre
aux enjeux soulevés et a diffuser les pratiques
exemplaires dégagées au cours du processus de
recherche.

Ce rapport est accompagné d’une infographie
résumant les conclusions et les recommandations
qui y sont présentés, ainsi que de ressources
éducatives complémentaires (élaborées en
anglais et en francais). Les ressources éducatives
destinées aux patients, a leurs familles et aux
proches aidants comprennent :

¢ deux courtes vidéos animées et deux fiches-
conseils expliquant les notions de base de
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'intelligence artificielle, son fonctionnement
et les questions a se poser concernant son
utilisation.

Ensemble, ces ressources présentent les
principales conclusions et recommandations issues
des perspectives des jeunes sur l'utilisation de I'lA
en soins de santé. Elles s’adressent a la fois aux
jeunes patients susceptibles d’étre exposés a I'lA
dans leur parcours de soins, ainsi gu’aux adultes et
aux institutions responsables des décisions liées a
I'intégration de I'lA en soins de santé pédiatriques.

Sources :

Ce rapport repose principalement sur les données
issues de I'étude Perspectives of Youth, mais
s’appuie également sur :

¢ L’examen, par HabiloMédias, de recherches
et de ressources supplémentaires de
SickKids (notamment I'observation par
HabiloMédias d’ateliers mobilisant des
jeunes organisés par The Collaboration for
Translational Artificial Intelligence Trials
[CANAIRI]; la participation de HabiloMédias
aux séances scientifigues de SickKids; ainsi
gue I'analyse environnementale menée par
HabiloMédias sur I'intelligence artificielle de
SickKids [SKAID).

e Les recherches et ressources existantes de
HabiloMédias, incluant notre guide pour
comprendre I'intelligence artificielle; notre
recherche sur les perspectives des jeunes en
matiére de vie privée et de consentement;
notre étude intitulée Averti aux algorithmes :
Les jeunes canadiens discutent I'intelligence
artificielle et la confidentialité; ainsi que
notre étude Jeunes Canadiens dans un
monde branché, I'étude a méthodes mixtes
la plus longue et compléte au Canada
sur les comportements et les opinions
des jeunes a I’égard d’Internet et des
technologies numériques.



https://www.sickkids.ca/en/about/sickkids-artificial-intelligence/
https://www.sickkids.ca/en/about/sickkids-artificial-intelligence/
https://habilomedias.ca/sites/default/files/2024-10/guide_quest-ce_que_lintelligence_artificielle.pdf
https://habilomedias.ca/sites/default/files/publication-report/full/rapport_jeunes_canadiens_sexpriment.pdf
https://habilomedias.ca/sites/default/files/publication-report/full/rapport_averti_aux_algorithmes.pdf
https://habilomedias.ca/sites/default/files/publication-report/full/rapport_averti_aux_algorithmes.pdf
https://habilomedias.ca/sites/default/files/publication-report/full/rapport_averti_aux_algorithmes.pdf
https://habilomedias.ca/recherche-et-evaluation/jeunes-canadiens-dans-un-monde-branche/jeunes-canadiens-dans-un-monde-branche-phase-iv
https://habilomedias.ca/recherche-et-evaluation/jeunes-canadiens-dans-un-monde-branche/jeunes-canadiens-dans-un-monde-branche-phase-iv

¢« Une analyse environnementale des modeles actuels et des
lignes directrices en matiere de gouvernance de I'lA en santé (y
compris des cadres élaborés par Duke Health, la Harvard Medical
School, les ministres de la Santé pancanadiens et I'Organisation
mondiale de la Santé), réalisée par HabiloMédias.

e Le cadre de la Convention des Nations Unies relative aux droits
de I'enfant (CNUDE) sur les droits de I’enfant en relation avec
lenvironnement numérique, qui précise la nature de ces droits et
expligue comment les mettre en ceuvre.

Structure du rapport :

Ce rapport s’ouvre par une section Contexte, qui présente un apercu
général de I'intelligence artificielle, un apercu plus précis de la mise

en ceuvre et de la gouvernance de I'lA en soins de santé, ainsi gqu’un
apercu de la maniére dont les droits de I'enfant s’appliquent aux
environnements numériques. Il aborde ensuite les Perspectives

des jeunes sur l'utilisation de Pintelligence artificielle en soins

de santé pédiatriques selon quatre thémes clés : autonomie et
consentement; supervision humaine (humain dans la boucle); confiance
et transparence; et protection des données et de la vie privée. Cette
section présente les résultats de I'’étude Perspectives of Youth menée
par le laboratoire McCradden a SickKids. A partir de ces thémes clés,
le rapport passe a une section Recommandations, dans laquelle sont
formulées des recommandations a I'intention des décideurs du secteur
de la santé qui intégerent (ou envisagent d’intégrer) I'lA aux soins de
santé pédiatriques. Le rapport se conclut par une section Conclusion
et prochaines étapes, qui offre des réflexions finales sur les possibilités
offertes par I'lA ainsi que sur les enjeux persistants liés a sa mise en
ceuvre, a sa gouvernance et a sa réglementation dans les soins de
santé (pédiatriques) au Canada, de maniere générale. Chague section
comprend, sous son titre, une introduction en italique visant a orienter
facilement les lecteurs vers I'information recherchée.
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Contexte

Cette section présente un bref contexte sur I'lA,
sa mise en ceuvre dans le secteur de la santé,
['état actuel de la gouvernance de I'lA en santé de
maniére générale, ainsi que les droits de l'enfant
en ligne.

Qu’est-ce que lintelligence
artificielle?

L’intelligence artificielle (IA) désigne la capacité
des systemes informatiques a accomplir

des tdches qui nécessitent habituellement
I'intelligence humaine, telles que I'apprentissage,
la résolution de problémes et la prise de

décision. Pour y parvenir, I'lA s’appuie sur des
algorithmes, des ensembles d’instructions qui
précisent aux ordinateurs les étapes a suivre

pour exécuter une tache donnée. Contrairement
aux programmes informatiques traditionnels,
entierement programmeés étape par étape par des
humains, les algorithmes d’lA apprennent a partir
d’exemples tirés de données, qui leur permettent
de comprendre a quoi doivent ressembler les
résultats attendus'. Les algorithmes d’lA sont
souvent intégrés a des systémes existants, comme
les dossiers médicaux électroniques (DME), afin
d’optimiser leur fonctionnement et d’améliorer

les soins aux patients. Par exemple, les hépitaux
peuvent utiliser I'lA pour analyser des dossiers
médicaux et signaler d’éventuelles interactions
médicamenteuses. De nouveaux systémes d’lA
sont également congus pour exploiter pleinement
les capacités des algorithmes, comme les logiciels

de radiologie qui utilisent I'l|A pour analyser les
dossiers et les images d’imagerie médicale des
patients et mettre en évidence d’éventuelles
tumeurs. Les développeurs affinent les algorithmes
en évaluant la qualité des résultats produits, en
modifiant ou en annotant leurs ensembles de
données, et en établissant des parametres visant
a prévenir la production de contenus nuisibles ou
inappropriés?. Les algorithmes d’lA plus avancés
s’ajustent continuellement de maniére autonome
afin d’améliorer leur performance, leur exactitude
et leur efficacité.

L’apprentissage machine (AM), ou apprentissage
automatique, est une sous-catégorie de I'lA qui
se concentre sur ces algorithmes plus avancés
aux capacités élargies. Il permet d’entrainer

ces algorithmes a analyser des données, a 'y
repérer des motifs récurrents et a appliquer

les connaissances acquises pour produire des
prédictions et des recommandations3. Les modeles
d’apprentissage machine sont utilisés pour
automatiser des processus et alléger les charges
de travail. Par exemple, les compagnies aériennes
utilisent ’AM pour la maintenance prédictive afin
de repérer des problémes de moteurs avant qu’ils
ne surviennent; les plateformes de diffusion en
continu, comme Netflix, utilisent des systemes de
recommandation pour proposer des contenus; et
les banques ont recours a ’AM pour évaluer les
risques de crédit lorsqu’elles décident d’accorder
ou non un prét. Une forme plus avancée de

I’AM, appelée apprentissage profond, permet

1 Karen Hao and Deepa Seetharaman, “Cleaning Up ChatGPT Takes Heavy Toll on Human Workers,” The Wall Street Journal, 2023, https.//
www.wsj.com/tech/chatgpt-openai-content-abusive-sexually-explicit-harassment-kenya-workers-on-human-workers-cf191483.

2 Karen Hao and Deepa Seetharaman, “Cleaning Up ChatGPT Takes Heavy Toll on Human Workers,” The Wall Street Journal, 2023, https://
www.wsj.com/tech/chatapt-openai-content-abusive-sexually-explicit-harassment-kenya-workers-on-human-workers-cf191483.

3 Columbia Engineering, “Artificial Intelligence (Al) vs. Machine Learning,” 2025, https://ai.engineering.columbia.edu/ai-vs-machine-learning/.
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https://www.wsj.com/tech/chatgpt-openai-content-abusive-sexually-explicit-harassment-kenya-workers-on-human-workers-cf191483
https://www.wsj.com/tech/chatgpt-openai-content-abusive-sexually-explicit-harassment-kenya-workers-on-human-workers-cf191483
https://www.wsj.com/tech/chatgpt-openai-content-abusive-sexually-explicit-harassment-kenya-workers-on-human-workers-cf191483
https://www.wsj.com/tech/chatgpt-openai-content-abusive-sexually-explicit-harassment-kenya-workers-on-human-workers-cf191483
https://ai.engineering.columbia.edu/ai-vs-machine-learning/

de réaliser des analyses plus abstraites et une
modélisation prédictive plus sophistiquée. En
s’appuyant sur des réseaux neuronaux artificiels a
couches multiples, inspirés du fonctionnement du
cerveau humain, les algorithmes d’apprentissage
profond sont capables de repérer et d’analyser des
motifs complexes dans les données, ce qui méene

a des décisions et des prédictions plus précises®.
Les applications de 'apprentissage profond
incluent la reconnaissance vocale et le traitement
du langage naturel (entrainement des ordinateurs
a reconnaitre et a interpréter le langage humain,
par exemple lors de I'analyse de notes médicales),
la vision par ordinateur (entrainement des
ordinateurs a interpréter des images et des vidéos,
comme la détection de tumeurs dans des examens
médicaux), 'imagerie médicale et I'analyse des
dossiers des patients (repérage de motifs dans

les dossiers ou les radiographies), ainsi que le
diagnostic des maladies (aide au personnel
médical pour prédire ou confirmer les problémes
de santé)®.

L’apprentissage profond constitue le fondement
de nombreux modeéles d’intelligence artificielle
générative. L'IA générative désigne des systémes
capables de créer de nouveaux contenus, tels que
des images, de I'audio, des vidéos et du texte,

en apprenant a partir de trés vastes ensembles
de données, de sorte que les résultats paraissent
réalistes et proches de productions humaines. Par
exemple, les grands modeéles de langage sont

entrainés sur des milliards de mots et apprennent
les structures du langage®. lls génerent du texte
en prédisant un mot a la fois jusqu’a produire

une réponse compléete. Comme toutes les formes
d’lA générative, ils fonctionnent a partir de
requétes, c’est-a-dire des instructions fournies
par les utilisateurs qui précisent ce qu’il faut créer,
comment le créer et le réle que I'lA doit adopter”.

L’intelligence artificielle générative est utilisée
dans un éventail d’applications de plus en plus
large et offre de réels avantages tant pour les
individus que pour les institutions. Comme pour
toute technologie, toutefois, les utilisateurs
doivent demeurer conscients de ses limites et
risques potentiels. Par exemple, puisque les
algorithmes d’lA sont entrainés a partir d’ensemble
de données humaines, ils peuvent perpétuer, voire
amplifier, les biais et les stéréotypes présents

dans ces données. Cependant, les développeurs
peuvent atténuer les biais algorithmiques en
veillant a accroitre la diversité des données
d’entrainement®. L’|A peut également produire

des hallucinations ou des contenus factuellement
inexacts. Ces hallucinations surviennent souvent
lorsque des systemes d’lA générative, comme les
agents conversationnels, sont invités a étayer leurs
réponses par des références, ce qui a déja mené

a des situations ou des avocats ont déposé des
dossiers juridiques citant des décisions judiciaires
inexistantes®. Bien que la modélisation prédictive
utilisée en IA générative rende difficile I’élimination

4 Gokhan Guney et al., “An Overview of Deep Learning Algorithms and Their Applications in Neuropsychiatry,”
Clinical Psychopharmacology and Neuroscience, 2021, https://doi.org/10.9758/cpn.2021.19.2.206.

5 Shi Dong, Ping Wang, and Khushnood Abbas, “A Survey on Deep Learning and its Applications,”
Computer Science Review, 2021, https://doi.org/10.1016/].cosrev.2021.100379.

6 Madhumita Murgia, “Generative Al Exists Because of the Transformer,” Financial Times, 2023, https://ia.ft.com/generative-ai/.
7 HabiloMédias, « Qu’est-ce que I'intelligence artificielle? Un guide » 2024, https://habilomedias.ca
sites/default/files/2024-10/guide_quest-ce_que_lintelligence_artificielle.pdf.

8 Chris Stokel-Walker, “Showing Al Just 1000 Extra Images Reduced Al-Generated Stereotypes,” New Scientist, 2024, https://
www.newscientist.com/article/2425065-showing-ai-just-1000-extra-images-reduced-ai-generated-stereotypes/.

9 Jason Proctor, « Une avocate réprimandée pour avoir cité des cas fictifs générés par ChatGPT », Radio-Canada, 2024,
https://ici.radio-canada.ca/nouvelle/2052522/ia-chatgpt-justice-avocate-reprimande?depuisRecherche=tru.
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compléte de ces hallucinations, leur fréquence
peut étre réduite grace a 'apprentissage par
renforcement. Dans ce processus, des évaluateurs
humains notent les réponses de I'lA, et ces
évaluations sont ensuite analysées par le systéme
afin d’améliorer ses productions futures’©. Pour en
savoir plus sur I'intelligence artificielle ainsi que
sur les avantages et les risques associés a son
utilisation, consultez le guide de HabiloMédias sur
I1A.

Utilisations de Pintelligence
artificielle dans le secteur de la
santé

Les systemes d’intelligence artificielle présentent
un potentiel considérable pour transformer le
secteur de la santé et offrent des applications
prometteuses visant a relever des défis
complexes. Les outils d’lA peuvent optimiser
'efficacité opérationnelle et réduire les charges
administratives en automatisant des taches

telles que la facturation médicale et la prise de
rendez-vous. De plus, les scribes d’lA et les agents
conversationnels sont de plus en plus utilisés pour
transcrire le contenu des consultations avec les
patients et générer des notes médicales, ce qui
peut réduire le temps consacré a la documentation
jusqu’a 90 %". Les professionnels de la santé
peuvent également tirer parti des capacités

de tri et d’analyse de l'information de I'lA pour
accéder de maniére ciblée a I'importante masse
de recherches médicales disponibles. Par exemple,

OpenEvidence, une application développée en
partie par la Harvard Medical School, réalise des
revues exhaustives de la littérature médicale afin
d’identifier des sources pertinentes en fonction de
symptdémes ou de maladies spécifiques. Cela peut
accélérer les délais de diagnostic et améliorer les
résultats pour les patients'.

Les technologies d’apprentissage machine

(AM) sont particulierement utiles pour faciliter

la détection et le diagnostic précoces des
maladies, ainsi que pour anticiper I'’évolution

de I'état de santé des patients afin de
personnaliser les plans de traitement®™. Les
dispositifs médicaux qui utilisent ’AM, en

partie ou en totalité, dans la réalisation des fins
médicales pour lesquelles ils ont été concus

sont appelés instruments médicaux fondés

sur Papprentissage machine (IMAM). Par
exemple, les IMAM aident les radiologues et

les professionnels de la santé a interpréter des
images issues de tomodensitométries (TDM),
d’IRM et d’échographies. lls peuvent détecter des
anomalies, mesurer certaines caractéristiques
(comme la taille d’'une tumeur) et poser des
diagnostics. Les modéles prédictifs utilisés par
ces outils sont capables d’identifier des motifs
complexes difficilement perceptibles par 'lhumain,
ce qui permet de détecter des maladies a un
stade plus précoce, d’évaluer les risques pour les
patients et de modéliser I'évolution d’'une maladie
chez une personne donnée. En anticipant le
pronostic des patients, les systémes d’lA peuvent

10 Cade Metz, “Chatbots May ‘Hallucinate’ More Often Than Many Realize,” New York Times, 2023, https://
www.nytimes.com/2023/11/06/technology/chatbots-hallucination-rates.html.

1 Jessica Smith, “5 Things Physicians Should Know About Al Scribe Technology,” Ontario Medical Association, 2024,
https://www.oma.org/news/2024/july/5-things-physicians-should-know-about-ai-scribe-technology/.

12 Alvin Powell, “Machine Healing,” The Harvard Gazette, 2025, https://dbmi.hms.harvard.edu/news/machine-healing.

13 Krista Conger, “Unique Stanford Medicine-Designed Al Predicts Cancer Prognoses, Responses to Treatment,” Stanford
Medicine News Center, 2025, https://med.stanford.edu/news/all-news/2025/01/ai-cancer-prognosis.html.
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recommander des interventions et contribuer a
I’élaboration de plans de traitement personnalisés,
améliorant ainsi les résultats des soins™.

L’'IA peut également renforcer le pouvoir d’agir
des patients. Les patients, de méme que leurs
familles et proches aidants, peuvent recourir a des
outils d’IA, tels que les agents conversationnels,
pour participer de maniére plus éclairée et

plus significative a leurs soins, notamment

en obtenant un deuxiéme avis médical ou en

identifiant les questions a poser a leurs médecins®.

Parallelement, I'lA peut soutenir le processus de
diagnostic des médecins. Des études cliniques
indiqguent que l'utilisation de grands mode¢les de
langage comme outils d’aide au diagnostic peut
étre plus précise que les diagnostics établis par les
médecins seuls, qu’ils reposent sur des méthodes
traditionnelles comme les examens et les tests, ou
gu’ils fassent appel a d’autres outils d’lA, tels que
des logiciels d’imagerie capables de détecter des
tumeurs dans des examens médicaux™®.

L’'IA a également contribué a faire progresser

la recherche médicale et les essais cliniques.

Les systémes d’lA générative ont participé a la
conception et au développement de nouveaux
meédicaments, ainsi qu’a la réutilisation de
médicaments existants, en analysant de vastes
volumes de données génomiques, moléculaires

et cliniques afin de générer des hypothéses et
d’identifier des traitements potentiels. Les travaux
de recherche sur le traitement de la COVID-19,

qui se caractérise par une grande diversité de
symptdmes et d’issues cliniques, ont largement
bénéficié de I'lA, notamment grace a la réduction
des délais et des coUlts liés a I'identification de
traitements contre la maladie’. Les systéemes d’'lA
peuvent accélérer le processus d’analyse des
données en intégrant les résultats expérimentaux,
ce qui permet de trouver des solutions visant a
réduire les effets indésirables des médicaments et
a en accroitre l'efficacité™®.

Lors de I'intégration de l'intelligence artificielle
aux systémes de santé, les établissements de
santé doivent déterminer s’il convient d’utiliser
une solution d’'lA tierce ou développée en interne.
Les solutions d’'lA tierces, comme Microsoft
Copilot, sont des plateformes existantes détenues
et exploitées par des entreprises externes. Elles
sont généralement plus abordables, peuvent étre
déployées rapidement et offrent des interfaces
conviviales ne nécessitant pas de compétences
techniques approfondies. L’'IA développée en
interne est un systéme concu sur mesure et
déployé par un hépital ou une clinique afin de
répondre a des besoins spécifiques. Bien qu’elle
requiere un investissement initial plus important,
elle offre un meilleur contréle des ensembles

de données (y compris les renseignements
personnels sur la santé) utilisés pour entrainer les
algorithmes, ainsi qu’une plus grande spécificité
des résultats produits par le modele. Peut-étre
plus important encore dans les milieux de soins de
santé, le recours a des systemes d’lA développés

14 Krista Conger, “Unique Stanford Medicine-Designed Al Predicts Cancer Prognoses, Responses to Treatment,” Stanford
Medlicine News Center, 2025, https://med.stanford.edu/news/all-news/2025/01/ai-cancer-prognosis.html.

15 Ethan Goh et al., “Large Language Model Influence on Diagnostic Reasoning,” JAMA Network

Open, 2024, https://doi.org/10.1001/jamanetworkopen.2024.40969.

16 Ethan Goh et al., “Large Language Model Influence on Diagnostic Reasoning,” JAMA Network

Open, 2024, https://doi.org/10.1001/jamanetworkopen.2024.40969.

Giuseppe Floresta et al., “Artificial Intelligence Technologies for COVID-19 De Novo Drug Design,”
International Journal of Molecular Science, 2022, https://doi.org/10.3390/ijms23063261.

Amit Gangwal and Antonio Lavecchia, “Unleashing the Power of Generative Al in Drug Discovery,”
Drug Discovery Today, 2024, https://doi.org/10.1016/j.drudis.2024.103992.
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en interne réduit les risques de bréches de
sécurité en éliminant l'intervention de fournisseurs
externes (tiers). Certains hépitaux disposent

des ressources nécessaires pour développer

leurs propres programmes d’lA, comme SickKids
Artificial Intelligence (SKAI) de I’'H6pital pour
enfants malades (SickKids) a Toronto; toutefois,
cette option n’est pas réalisable pour tous

les établissements de santé et n’élimine pas
lensemble des défis associés a I'utilisation de I'lA.

L’intégration des outils d’intelligence artificielle
dans le secteur de la santé, bien qu’offrant un
potentiel immense, présente également des défis
importants. Des enjeux techniques, notamment
liés a la qualité et a I'exactitude des données,
peuvent entrainer des erreurs et des diagnostics
erronés lorsque les ensembles de données ne
sont pas représentatifs ou comportent des biais™.
Par exemple, une |IA entrainée principalement

a partir d’images de patients a la peau claire
pourrait ne pas détecter des signes de cancer de
la peau chez des patients a la peau plus foncée.
De méme, si une IA est entrainée principalement
a partir de données provenant d’hépitaux urbains
du sud du Canada, elle peut étre moins précise
pour les patients des communautés nordiques
ou autochtones, ou les problémes de santé et
'accés aux soins different souvent. La constitution
d’ensembles de données représentatifs est
complexe en raison des regles de confidentialité
et de protection de la vie privée qui, a juste

titre, limitent le partage des renseignements sur

la santé®°. L'utilisation de systémes d’IA tiers
accentue les préoccupations liées a la sécurité
des données et a 'attribution des responsabilités
en cas breches de sécurité. De plus, les modeles
d’lA sont parfois qualifiés de «boites noires», car il
est difficile de comprendre comment ils prennent
leurs décisions. Ce manque de transparence peut
réduire la confiance a I'’égard des modeles d’IA,
puisque I'incapacité d’expliquer la maniére dont
un modele parvient a ses conclusions complique
I’évaluation de sa fiabilité et de sa crédibilité. Si les
patients ne font pas confiance a l'utilisation de I'lA
en raison de préoccupations liées a I'exactitude,

a la protection de la vie privée et a la sécurité,

les professionnels de la santé qui s’appuient sur
des outils d’lA risquent a leur tour de perdre la
confiance de leurs patients.

L’'intégration réussie de l'intelligence artificielle aux
systémes de santé existants souléve également
des préoccupations éthiques supplémentaires
liges a I'équité en santé et a la sécurité de

l'emploi. Les disparités en matiére de ressources
organisationnelles et de capacités techniques
entre les systémes de santé entrainent un

acceés inégal aux outils d’lA, ce qui peut avoir

une incidence sur la qualité des soins offerts

aux patients?. De telles préoccupations sont
particulierement marquées dans les régions rurales
et éloignées, ou la numérisation demeure limitée.
De plus, méme lorsque I'accés aux systemes d’lA
est possible, les patients peuvent connaitre des
résultats différents en raison de facteurs sociaux.

19 Matthew G. Hanna et al., “Ethical and Bias Considerations in Artificial Intelligence/Machine Learning,”

doi.org/10.1016/j.modpat.2024.100686.

Modern Pathology, 2025, https:

20 Rabai Bouderhem, “Shaping the Future of Al in Healthcare Through Ethics and Governance,” Humanities

and Social Sciences Communications, 2024, https:

doi.org/10.1057/s41599-024-02894-w.

21 Masooma Hassan, Elizabeth M. Borycki, and Andre W. Kushniruk, “Artificial Intelligence Governance Framework

for Healthcare,” Healthcare Management Forum, 2025, https:

doi.org/10.1177/08404704241291226.
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Par exemple, des biais raciaux préexistants au
sein du personnel médical, comme des croyances
erronées concernant les différences de tolérance
a la douleur et de fonctionnement des organes,
peuvent étre renforcés par I'lA générative et
favoriser des pratiques médicales fondées sur la
race??, De méme, certains facteurs génétiques
propres a des groupes démographigues sous-
représentés (p. ex., une déficience enzymatique
hépatique fréquente chez les populations d’Asie
de I’Est?®) peuvent étre négligés dans les soins de
santé?*. L’lA peut ainsi amplifier des diagnostics
erronés fondés sur ces biais préexistants dans ses
données d’entrainement.

Les patients ne sont pas les seuls a pouvoir étre
touchés par l'intégration de I'lA dans le secteur
de la santé. Les employés, en particulier ceux
occupant des fonctions administratives, peuvent
craindre une perte d’emploi liée a I'lA, alors

gue les organisations cherchent a automatiser
certaines taches. Les employés du secteur de la
santé doivent également recevoir une formation
appropriée en littératie en IA afin d’utiliser les

outils d’'lA de maniére efficace, précise et éthique.

Des programmes de formation émergent pour
doter les dirigeants et les professionnels de la
santé des connaissances nécessaires a la mise en
ceuvre de I'lA. Par exemple, la Harvard Medical

School propose le programme « Al in Health Care:

From Strategies to Implementation», un cours en
ligne de huit semaines destiné aux professionnels
de la santé, aux dirigeants du secteur de la

santé, aux personnes intéressées par I'lA, aux

consultants, aux organismes de réglementation et
aux décideurs. Ce programme vise a développer
une compréhension approfondie des données

du monde réel, de la médecine numérique et des
applications de I'lA. Il couvre un large éventail de
sujets, notamment les implications éthiques et les
biais potentiels des technologies d’lA, les modéles
de prédiction des risques et des études de cas
issues du secteur de la santé.

Gouvernance de P’intelligence
artificielle dans le secteur de la
santé

Bien que l'utilisation de I'lA soit de plus en plus
répandue dans les milieux de soins de santé,

il existe peu de consensus quant aux lignes
directrices ou aux structures de gouvernance
visant a encadrer et a orienter son utilisation dans
ces contextes. L’évolution rapide des technologies
d’lA complique I'élaboration de cadres
réglementaires et de gouvernance; toutefois, de
tels cadres sont essentiels pour garantir que les
outils d’lA soient déployés de maniére sécuritaire,
éthique et conforme aux normes réglementaires.
La gouvernance permet d’assurer une meilleure
visibilité des outils d’lA (les rendant plus faciles

a examiner), une plus grande transparence

quant a leur utilisation et a leurs processus, la
normalisation des pratiques d’évaluation et de
gestion des risques, I'établissement de lignes
claires de responsabilité et de reddition de
comptes, ainsi que la centralisation des registres
d’utilisation et des évaluations d’impact.

22 Jesutofunmi A. Omiye et al., “Large Language Models Propagate Race-Based Medicine,” npj

Digital Medicine, 2023, https://doi.org/10.1038/s41746-023-00939-z.

23 Qiaoling Wang et al., “Role of ALDH2 in Hepatic Disorders: Gene Polymorphism and Disease Pathogenesis,”
Journal of Clinical and Translational Hepatology, 2021, https://doi.org/10.14218/JCTH.2020.00104.

24 Arjun Manrai et al., “Genetic misdiagnoses and the potential for health disparities,” New England

Journal of Medicine, 2016, https://doi.org/10.1056/NEJMsal507092.
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Le Canada ne dispose actuellement d’aucun cadre
réglementaire propre a I'intelligence artificielle.

La Loi sur l'intelligence artificielle et les données
(LIAD), qui faisait partie du projet de loi C-27,
visait a établir un cadre réglementaire afin de

garantir que les systémes d’lA soient sécuritaires
et conformes aux valeurs canadiennes?®. Toutefois,
le projet de loi n'a pas été adopté en raison de

la prorogation du Parlement en janvier 2025,

bien que le gouvernement (plus précisément le
nouveau ministre de I'Intelligence artificielle et de
I'lInnovation numérique) ait I'intention de présenter
une nouvelle mesure législative. Pour 'instant,

il existe des principes directeurs promus par le
gouvernement en matiére d’utilisation de I'lA :

¢ Le gouvernement du Canada, par
sa Directive sur la prise de décision
automatisée, vise a assurer la transparence
lorsque des systeémes de prise de décision
automatisée sont utilisés et exige la
réalisation d’évaluations de leurs impacts
afin de réduire les conséguences négatives.

¢ Innovation, Sciences et Développement
économique Canada (ISDE) a établi en
2023 un Code de conduite volontaire
visant un développement et une gestion
responsables des systemes d’lA générative
avanceés. Les signataires du code s’engagent
a mettre en ceuvre des cadres de gestion
des risques liés a I'lA, a évaluer les impacts
négatifs potentiels, a assurer I'’équité et la
justice dans les ensembles de données et
les méthodes d’essai, ainsi qu’a maintenir
la transparence quant a l'utilisation des
systémes et a la surveillance de leur

25 Innovation, Sciences et Développement économique Canda, “La loi sur I'intelligence artificielle et les données (LIAD) - document complémentaire,
ised-isde.canada.ca/site/innover-meilleur-canada/fr/loi-lintelligence-artificielle-donnees-liad-document-complementaire.

2025, https:

fonctionnement. Toutefois, ce code
volontaire se voulait un cadre provisoire,
dans l'attente de I'élaboration d’un cadre
réglementaire officiel.

e La Lo/ sur l'intelligence artificielle et les
données (LIAD) visait a fournir un tel cadre,
en obligeant les entreprises a mettre en
place des stratégies d’atténuation des
risques et des mécanismes de surveillance
des systémes. Bien que la LIAD ait été
déposée a la Chambre des communes
en 2022, elle a rencontré de nombreux
obstacles. Malgré plusieurs amendements
proposés au cours d’un long processus
d’examen, la LIAD n’a jamais abouti et a été
abandonnée a la suite de la prorogation
du Parlement canadien en 20252, Des lois
similaires en matiere de réglementation de
I'lA ont été proposées dans au moins 69
pays a I'échelle internationale, la plupart
mettant I'accent sur l'atténuation des
risques, la transparence et la reddition de

comptes?.

Plusieurs organisations au Canada et a
I'international ont également adopté, ou sont en
train d’élaborer, des approches de gouvernance de
I'lA fondées sur des principes, en particulier pour
les applications en santé. Les Principes directeurs

pancanadiens pour l'utilisation de I'lA au service

de la santé de Santé Canada énoncent des valeurs
communes visant a orienter 'ensemble des ordres
de gouvernement dans le soutien a une utilisation
éthique et responsable de I'lA au sein des
systémes de santé du Canada. Ces neuf principes
directeurs mettent 'accent sur 'importance de

»

26 Blair Attard-Frost, “The Death of Canada’s Artificial Intelligence and Data Act: What Happened, and What’s Next

for Al Regulation in Canada?” Montreal Al Ethics Institute, 2025, https:

montrealethics.ai/the-death-of-canadas-

artificial-intelligence-and-data-act-what-happened-and-whats-next-for-ai-regulation-in-canada/.

27 Nick Sherman, “Al Regulations around the World - 2025,” Mind Foundry, 2024, https://

www.mindfoundry.ai/blog/ai-regulations-around-the-world.
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la confiance et d’une approche centrée sur la
personne dans I'adoption de I'lA en santé, et ont
été adaptés et promus a I’échelle provinciale
par le College des médecins et chirurgiens de la

Colombie-Britannigue.

Santé Canada a également publié des lignes
directrices préalables a la mise en marché pour les

instruments médicaux fondés sur 'apprentissage

machine (IMAM), qui imposent aux fabricants
d’adopter une approche fondée sur le risque. Cela
signifie que la quantité et le type de données
probantes que les fabricants doivent fournir

pour démontrer qu’un IMAM est sécuritaire et
efficace dépendent du niveau de risque que
présente le dispositif. Ces exigences s’appliquent
a I'ensemble du cycle de vie du dispositif, de

la conception et des essais a I'approbation, a
'utilisation en conditions réelles, aux mises a jour
et, ultimement, a son retrait. Le Duke-Margolis
Center for Health Policy préconise de maniére
similaire 'adoption d’un cadre fondé sur le risque.
Dans leur rapport sur la gouvernance de I'lA dans
les systémes de santé, ils soulignent I'importance
de trouver un équilibre entre I'innovation et la
sécurité des patients, en mettant en place des
regles d’utilisation de I'lA et des mécanismes de
surveillance réglementaire qui deviennent plus
stricts a mesure que le niveau de risque associé

a l'outil d’lA augmente. Un théme central de la

littérature sur la réglementation de I'lA en santé
concerne la nécessité de renforcer les capacités
organisationnelles afin d’assurer une gouvernance
responsable de I'lA. A cet égard, la brochure de
formation exécutive de la Harvard Medical School
recommande des investissements institutionnels
dans la formation de la main-d’ceuvre,
I'infrastructure des données et la mise en place
d’instances de gouvernance interdisciplinaires, afin
de favoriser une intégration efficace de I'l A dans
les milieux cliniques.

L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) aborde
'ensemble de ces enjeux dans ses propres lignes
directrices sur I'intégration de I'lA dans la pratique
clinique, qui mettent I'accent sur I'importance
d’une gouvernance inclusive, participative et
fondée sur les droits. La création d’un centre
collaborateur de 'OMS sur la gouvernance de I'lA
en santé témoigne d’'un engagement international
croissant en faveur de ’lharmonisation des

normes réglementaires et éthiques au-dela des
frontieres?®. Bien que ces travaux contribuent

a faire progresser une intégration responsable

de I'lA dans les systémes de santé a I’échelle
mondiale, leur objectif est avant tout de soutenir
les Etats membres et les autres parties prenantes
dans I'élaboration et la mise en ceuvre de leurs
propres principes directeurs. La responsabilité

de légiférer et de développer des cadres de

28 Jonathan Fernandes, “WHO Launches New Al Collaborating Centre for Health Governance,” 2025, https://
lIm.knowlatest.com/who-launches-new-ai-collaborating-centre-for-health-governance/.
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gouvernance pour encadrer 'utilisation de I'lA en
santé demeure toutefois du ressort des nations et
des institutions individuelles.

Un ensemble de réglements de I'Union
européenne, notamment le Reglement général

sur la protection des données (RGPD), la |oi sur

les données et la |égislation sur I'intelligence

artificielle, peut servir de modéle pour la
gouvernance mondiale de I'lA, en santé comme
dans d’autres secteurs. Le RGPD établit un cadre
juridique complet en matiere de protection des
données, assorti d’obligations strictes; la loi sur
les données met I'accent sur un accés équitable
aux données et sur leur utilisation, permettant
aux patients de conserver le contrdle de leurs
données de santé. En complément de ces deux
cadres, I'lUnion européenne a adopté en 2024 la
premiere loi globale au monde sur l'intelligence
artificielle, qui vise a garantir que les systémes
d’lA soient sUrs, fiables et respectueux des
droits fondamentaux de la personne, comme la
protection de la vie privée. La Lo/ européenne sur

lintelligence artificielle, classe les systemes d’'IA

selon différents niveaux de risque (inacceptable,
haut risque, limité et minimal) et impose des
exigences strictes aux applications présentant un
risque plus élevé. L’'Union européenne a également
créé le Bureau européen de l'intelligence artificielle

afin de superviser I'évolution des modéles d’lA.
Collectivement, ces reglements européens offrent
un cadre de gouvernance étendu.

En 'absence d’un cadre réglementaire officiel,
des hépitaux et des systémes de santé ont mis en
place leurs propres mécanismes de surveillance.
Par exemple, SickKids dispose de capacités de
développement de modeles d’lA en interne,

ainsi que de structures de gouvernance et de
supervision dans le cadre de son programme SKAL.
Bien que des modéles de gouvernance adaptés
puissent favoriser des approches de supervision
de I'lA adaptées au contexte, ils doivent également
tenir compte des disparités systémiques et des
dynamigues de pouvoir?. Le développement et

le déploiement de I'lA pourraient accentuer les
inégalités en santé si seuls les hépitaux disposant
de ressources suffisantes sont en mesure de
I'utiliser de facon sécuritaire. Afin d’éviter cette
situation, une collaboration entre de multiples
acteurs est nécessaire pour rendre I'lA slre et
accessible a I'ensemble des systémes de santé.
Parmi les nombreuses parties prenantes de la

mise en ceuvre et de la gouvernance de I'lA, trois
groupes exercent une influence déterminante :

1. Les gouvernements peuvent encourager
une gouvernance responsable de I'lA
au moyen de réglements et offrir des
protections aux hopitaux et aux cliniques
qui appliquent les pratigues exemplaires
(p. ex., des garanties juridiques lorsqu’ils
respectent les normes réglementaires et se
conforment aux pratiques exemplaires, en
constante évolution). lIs peuvent également
financer la recherche sur la gouvernance
et la supervision de I'lA, soutenir le
développement d’outils d’lA a code source
ouvert et créer un registre national des
outils d’lA (a I'image de ClinicalTrials.gov).

2. Les développeurs peuvent collaborer avec
les systémes de santé afin d’élaborer des
listes de vérification normalisées pour
le partage d’information sur les outils
d’lA, définir ce qui constitue une mise a
jour majeure et concevoir des outils qui
soutiennent la supervision locale.

29 Masooma Hassan, Elizabeth M. Borycki, and Andre W. Kushniruk, “Artificial Intelligence Governance Framework
for Healthcare,” Healthcare Management Forum, 2025, https://doi.org/10.1177/08404704241291226.
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3. Les systémes de santé eux-mémes devraient
accorder la priorité a la gouvernance de
I'lA, tirer des enseignements des premiers
utilisateurs et partager la documentation,
les pratiques exemplaires et les lecons
apprises avec les hépitaux et les cliniques
disposant de moins de ressources.

La gouvernance de I'lA en santé se trouve a

un moment charniére. Les gouvernements, les
établissements de santé et les organisations
internationales établissent actuellement des
principes et des cadres de gouvernance
fondamentaux. Toutefois, des défis importants
subsistent en ce qui concerne la mise en ceuvre,
I’évaluation des impacts de l'utilisation de I'lA

et la prise en compte des biais algorithmiques.
Une approche de gouvernance globale met

en évidence I'importance cruciale d’'un effort
collaboratif réunissant de multiples parties
prenantes afin de garantir que I'lA en santé
réalise pleinement son potentiel : améliorer les
résultats pour les patients, réduire les co(ts,
renforcer 'autonomie des patients et faire
progresser I'équité en santé, tout en préservant
la sécurité des patients et la confiance du public.
A l'avenir, les systémes de gouvernance devront
étre holistiques, inclusifs et évolutifs, de maniere
a ce que l'innovation fondée sur I'lA renforce,

et non compromette, I’équité, la sécurité et la
confiance envers les établissements de santé et les
professionnels de la santé.

Les droits de I’enfant dans
’environnement numérique

L'utilisation des technologies numériques est
désormais courante chez les enfants partout
dans le monde. Plus du tiers des internautes sont
des enfants?®, et les technologies émergentes,
comme l'intelligence artificielle, sont adoptées
rapidement par les jeunes’. Bien que les
technologies existantes et émergentes offrent

de nouvelles possibilités, notamment en matiere
d’apprentissage et de soutien a l'accessibilité, elles
posent également plusieurs défis. L’environnement
numérigue comporte des risques particuliers,
tels que la désinformation générée par I'lA, les
hypertrucages et les biais algorithmiques. Il est
essentiel que chaque enfant puisse tirer parti des
technologies de maniére sécuritaire, critique et
saine, afin de maximiser ses possibilités et son
avenir. De la méme facon que chague enfant

a droit a la sécurité physique et au soutien
nécessaires a son développement, il a également
droit a ces protections dans I'environnement
numérique.

La Convention des Nations Unies relative aux
droits de I'enfant (CNURDE)32 décrit les droits

de I'enfant, applicables a toute personne agée

de moins de 18 ans. Ce traité reconnait que les
jeunes nécessitent des droits particuliers compte
tenu de leur vulnérabilité et de leur dépendance a
'’égard des adultes. Il vise a protéger le droit des
enfants de survivre et de se développer dans la

30 Sonia Livingstone et al., “One in Three: Internet Governance and Children’s Rights,” Global Commission on Internet Governance, 2015.
31 Voir : The Alan Turing Institute, Understanding the Impacts of Generative Al Use on Children (The Alan Turing Institute, 2025); UNICEF,
“Al for Children,” 2024, https://www.unicef.org/innocenti/projects/ai-for-children; UNICEF Argentina, “Nifios, nifias y adolescentes

conectados,” 2025, https://www.unicef.org/argentina/informes/kids-online-ninios-ninias-adolescentes-conectados.

32 Nations Unies, « Convention relative aux droits de I'enfant », 1990, https:

www.ohchr.org

fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-child.
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dignité. En 2021, le Comité des droits de I'enfant
(CDE), qui veille a I'application de la CNURDE, a
publié une observation générale3® portant sur la
maniere dont les droits de I'enfant s’appliquent a
lenvironnement numérique. Rédigée a la suite de
consultations avec des parties prenantes expertes
(dont des contributions de HabiloMédias) et

des centaines de jeunes, I'observation générale
n° 25 précise les modalités de mise en ceuvre
des droits de 'enfant dans un environnement
numérigue en constante évolution et expansion3“.
S’appuyant sur des recommandations pratiques
en matiere de législation, de politiques publiques
et d’autres mesures, cette observation met en
lumiére les bénéfices, les défis et les risques que
les technologies numériques présentent pour les
enfants.

Ces droits reposent sur quatre principes généraux
. (D la non-discrimination; (2) l'intérét supérieur
de I'enfant; (3) le droit a la vie, a la survie et au
développement; et (4) le respect de I'opinion
de I'enfant®. Premiérement, tous les enfants
doivent bénéficier d’un acces égal aux espaces
numeériques, étre protégés contre la haine et les
biais en ligne, et recevoir une éducation et une
formation en littératie médiatique et numérique.
Deuxiemement, toute décision concernant

les enfants doit tenir compte de I'ensemble

de leurs droits. Cela comprend le droit d’étre
protégés contre les préjudices, le droit de poser

des questions et d’étre informés des décisions
qui les concernent, ainsi que le droit de voir

leurs opinions prises en considération dans ces
décisions. Troisiemement, le droit a la survie

et au développement implique de protéger les
enfants contre des préjudices complexes en ligne,
tout en les soutenant dans leur participation

a I'environnement numérique (qui joue un role
essentiel dans leur expérience de vie). Enfin, les
points de vue des enfants doivent étre sollicités,
respectés et pris en compte dans tous les
domaines qui les concernent, y compris dans
'environnement numérique et dans l'utilisation des
technologies®®.

En plus d’énoncer ces droits, I'observation
générale n° 25 des Nations Unies fournit des
orientations pratiques sur la maniére de mettre en
ceuvre les droits de I'enfant dans I'environnement
numeérigue. Cela comprend notamment la
communication et la transparence, la primauté
des droits de I'enfant sur les intéréts personnels
et commerciaux, ainsi que la nécessité de veiller
a ce que toutes les parties concernées, y compris
les enfants, les parents, les enseignants et les
représentants du gouvernement, comprennent
ces droits et interviennent lorsqgu’ils ne sont pas
respectés®. L'observation générale souligne
également I'importance de tenir compte de
I’évolution des capacités de I'enfant; par exemple,
les besoins en matiére de soutien et d’autonomie

33 Comité des droits de I'enfant, « Observation Générale n°25 (2021) sur les droits de I'enfant en relation avec I'environnement numérique », 2021,
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-25-2021-childrens-rights-relation.

34 L’environnement numérique comprend les réseaux, contenus, services et applications numériques, les dispositifs et environnements
connectés, la réalité virtuelle et augmentée, I'intelligence artificielle, la robotique, les systémes automatisés, les algorithmes et
I’analyse de données, les technologies biométriques et les technologies d’implantation (observation Générale n°25).

35 Comité des droits de I'enfant, « Observation Générale n°25 (2021) sur les droits de I'enfant en relation avec I'environnement numérique », 2021,
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-25-2021-childrens-rights-relation.

36 ibid.

37 Comité des droits de I'enfant, « Observation Générale n°25 (2021) sur les droits de I'enfant en relation avec I’environnement numérique », 2021,
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-25-2021-childrens-rights-relation.
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peuvent différer selon ’adge38. En définitive, cette
observation générale des Nations Unies met
'accent sur le droit des enfants a un accés égal, au
soutien, au respect de la vie privée, a la sécurité,

a la transparence et a une prise en considération
appropriée dans toutes les situations qui les
concernent.

Tout au long de son histoire, HabiloMédias a
défendu les droits des enfants et des jeunes en
placant les voix des jeunes de communautés

de partout au Canada au coeur de son travail.
HabiloMédias s’efforce de créer, dans le cadre de
ses projets, des espaces sécuritaires ou les enfants
et les jeunes peuvent partager leurs réflexions,
leurs expériences, leurs préoccupations et leurs
solutions. Nous cherchons a autonomiser les
jeunes en leur fournissant les connaissances et

les compétences nécessaires pour interagir avec
les médias numériques de maniére sécuritaire,
critique et efficace. Nos valeurs fondamentales et
notre approche en matiére de littératie médiatique
et numérique s’inscrivent dans le cadre des

droits de I'enfant établi par la CNURDE. C’est
cette approche qui a guidé la compilation des
perspectives des jeunes, ainsi que I'élaboration des
recommandations concernant la mise en ceuvre

de lintelligence artificielle en soins de santé
pédiatriques présentées dans ce rapport.

Nous présentons d’abord les opinions et les
préoccupations exprimées par les jeunes
concernant l'utilisation de I'lA dans leurs soins

de santé. En accordant une attention particuliere
a ces perspectives, nous formulons ensuite des
recommandations a l'intention des professionnels
de la santé pour 'intégration de I'lA en soins de
santé pédiatriques, fondées sur un cadre axé sur
les droits de I'enfant. L'lA est largement reconnue
comme se distinguant des autres formes de
technologies numériques®®. Son potentiel, de
méme que la rapidité avec laquelle elle évolue,
rendent ses utilisations, ainsi que les risques et
préjudices qui y sont associés, beaucoup plus
complexes. Par conséquent, les impacts de I'lA
demeurent encore mal compris, et les politiques
publiques ainsi que les cadres |égislatifs peinent
a suivre son rythme de développement. C’est
pourquoi nous insistons sur le fait que toute mise
en ceuvre de I'lA en santé doit placer les droits
des enfants et des jeunes au premier plan, en
accordant une priorité absolue a leur vie privée, a
leur sécurité et a leur bien-étre.

38 Comité des droits de I'enfant, « Observation Générale n°25 (2021) sur les droits de I’enfant en relation avec I'environnement numérique », 2021,

https:

www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-25-2021-childrens-rights-relation.

39 California Learning Resource Network Team, “What Makes Al Different from Other Technology?,” California Learning

www.clrn.org/what-makes-ai-different-from-other-technology/.

Resource Network, 2025, https:
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Perspectives des jeunes sur I’lA en soins
pediatriques : Conditions d’utilisation acceptable

Dans cette section, nous présentons les
perspectives des jeunes sur la maniére dont

I'IA devrait étre utilisée dans les soins de santé
destinés aux enfants. Organisée autour de
quatre théemes : 'autonomie et le consentement,
la supervision humaine, la confiance et la
transparence, ainsi que la protection des données
et de la vie privée, elle comprend la traduction
de citations directes de jeunes afin de mettre en
valeur leur voix. Ces points de vue éclairent les
recommandations formulées a la fin du présent
rapport.

Les perspectives des jeunes présentées ci-
dessous proviennent d’'une étude de recherche
menée entre 2021 et 2024 par la bioéthicienne
Dre Melissa McCradden a SickKids, intitulée
Perspectives of Youth on the Ethical Use of
Artificial Intelligence in Health Care Research
and Clinical Care. Cette étude repose sur une
méthodologie a méthodes mixtes comprenant un
atelier réunissant huit jeunes dgés de 10 a 14 ans,
28 entrevues menées aupres de jeunes de 10 a 17
ans, ainsi gu’un sondage en ligne ayant recueilli
les réponses de plus de 300 jeunes agés de 10

a 17 ans. L’équipe de recherche a combiné ces
différentes méthodes afin d’explorer les attitudes,
les croyances et les opinions des jeunes a I'’égard
de l'utilisation de I'lA dans leurs soins de santé.
Dans I'ensemble des trois méthodes (entrevues,
atelier et sondage), les jeunes ont été exposés a
divers scénarios d’utilisation de 'lA, notamment
dans la recherche sur les données de santé, la
recherche interventionnelle et les soins cliniques.
Pour de plus amples renseignements sur la
conception de cette étude, veuillez consulter la

publication scientifigue de McCradden et de ses

collegues.

Les jeunes ayant participé a cette étude
démontraient une bonne connaissance et
compréhension de I'lA, adoptaient généralement
une attitude neutre ou positive a 'égard de

son utilisation et ont formulé des réflexions
éclairantes sur les facons et les contextes dans
lesquels I'lA pourrait étre intégrée aux soins de
santé pédiatriques. Les jeunes ont défini des
conditions claires d’utilisation acceptable, soit
des exigences devant étre respectées pour gu’ils
considérent l'utilisation de I'lA dans leurs soins de
santé. Ces conditions s’articulent autour de quatre
thémes clés : 'autonomie et le consentement,

la supervision humaine, la confiance et la
transparence, ainsi que la protection des données
et de la vie privée.

Autonomie et consentement

Les jeunes considerent 'autonomie des patients
comme un principe fondamental de l'utilisation
de I'lA en soins de santé pédiatriques, incluant

le droit de savoir quand I'lA est utilisée et le
droit de consentir a son utilisation. Quel que soit
'objectif de I'lA, gu’il s’agisse d’un usage clinique
ou de recherche, les jeunes souhaitent avoir la
possibilité de réfléchir a I'utilisation de I'lA dans
leurs soins, d’en discuter et de disposer d’options
leur permettant d’y consentir de maniere claire
et significative pour eux. Bien que le processus
d’obtention du consentement puisse varier

selon le contexte, les jeunes souhaitent que le
consentement soit éclairé, donné séparément
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pour chaque utilisation des données et obtenu au
moment ou cette utilisation est requise.

Pour les jeunes ayant participé a cette étude, le
droit de savoir comprend le fait d’étre informés de
quand et comment I'lA est utilisée dans les soins
aux patients.

| e pense que les patients devraient toujours étre
informés des traitements qu’ils vont recevoir. »
— Participant une entrevue

W «Jepense qu’il est essentiel que le patient sache
quelles informations sont partagées et de quelle
maniére elles le sont. »
— Participant une entrevue

Les jeunes souhaitent étre informés et disposer de
choix en matiere de consentement non seulement
lors de la premiére utilisation de leurs données
par I'lA, mais également étre informés et donner a
nouveau leur consentement lorsque l'utilisation de
leurs données change.

@ «... si vous prévoyez d’utiliser (mes données) a d’autres
fins, informez-moi. C’est ce qui compte le plus pour

moi. Je veux savoir tout ce qui se passe avec ce que

je vous ai confié. Et si vous comptez les utiliser pour
autre chose que ce qui avait été initialement prévu ou

consenti, alors informez-moi pour que je le sache et

que je puisse donner mon accord. »
— Participant a I’atelier

De méme, 80 % des jeunes sondés ont indiqué
vouloir exercer un contréle sur les personnes
qui utilisent leurs données. Ces résultats
concordent avec les recherches menées par

HabiloMédias auprés des jeunes sur la vie privée

et le consentement, dans lesquelles ceux-

ci ont souligné la nécessité de pratiques de
consentement distinct et juste-a-temps.

¢ Consentement distinct : permettrait
aux patients de donner ou non leur
consentement a différents types de collecte
de données et a différentes utilisations de

leurs données.

*« Consentement juste-a-temps : fournirait
aux patients les informations nécessaires
pour consentir a la collecte et a 'utilisation
de leurs données au moment ou celles-ci
ont lieu, y compris lorsque I'utilisation de

leurs données change.

Les participants étaient légérement plus partagés
quant au droit des patients pédiatriques de choisir
de participer ou non a l'utilisation clinique de I'lA,
ou a des recherches médicales faisant appel a I'lA.
La majorité s’accordaient a dire que les patients
devraient avoir le dernier mot dans I’'un ou l'autre
des cas. Toutefois, certains estimaient que les
parents ou les proches aidants devraient prendre
la décision lorsque le patient est trop jeune

pour comprendre pleinement les implications.

Par exemple, un participant a une entrevue a
expliqué gque les enfants d’age préscolaire seraient
trop jeunes pour comprendre les risques et les
bénéfices liés a la participation a des recherches
médicales faisant appel a I'lA. Un autre participant
a indiqué que, pour les enfants de moins de huit
ans, les chercheurs devraient obtenir 'autorisation
parentale a leur participation.

@ «Non, parce que j’ai 'impression que si elle était en
maternelle, elle ne saurait pas vraiment. Elle n’aurait
pas... suffisamment de connaissances pour pouvoir
décider de ce qui est le mieux pour elle. »

— Participant une entrevue

W «Je dirais qu’autour de sept ou huit ans, ils devraient
plutét demander I'autorisation aux parents plutét
qu’a I'enfant. »
— Participant une entrevue

Dans I'ensemble, la plupart des jeunes
reconnaissent la valeur des connaissances et de
I'expérience de vie que les parents ou proches
aidants, ainsi que les professionnels de la santé,
peuvent apporter aux patients pédiatriques. Méme
ceux qui estimaient que ces adultes de confiance
ne devraient pas détenir le pouvoir décisionnel
ont reconnu que leurs points de vue devraient étre
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entendus et pris en compte, en particulier pour les
plus jeunes.

Toutefois, de nombreux jeunes ne considérent
pas 'ldge comme un obstacle au consentement
du patient. Pour ces jeunes, les facteurs les plus
importants sont le respect du contrble du patient
sur son propre corps et son droit a la vie privée :

W «Je pense que le fait qu’un patient ait une autonomie
sur lui-méme est vraiment important... quand on n’a
pas le contréle sur soi, sur son corps et sur ses dossiers
médicaux, on se sent vraiment mal. »
— Participant a une entrevue

@ «Jepense que tout le monde devrait étre pris en
considération, peu importe son dge. Tout le monde
devrait pouvoir donner son consentement a la
divulgation de ses informations ou quoi... méme si on
est vraiment, vraiment jeune, par exemple six ou sept
ans, on a quand méme droit a la vie privée. »
— Participant a une entrevue

Pour ces participants, tous les patients
pédiatriques, quel que soit leur dge, devraient
avoir le droit de choisir s’ils souhaitent participer
a des recherches médicales ou a des soins
impliguant I'lA, sans que cette décision soit
outrepassée par leurs parents ou leurs proches
aidants.

@« Oh oui, [le patient] devrait étre interrogé directement,
parce qu’encore une fois, on parle de lui. C’est
son dossier médical. Ce n’est le dossier médical de
personne d’autre. Ce n’est pas le dossier médical
de ses parents, donc on devrait lui demander
directement, oui. »

— Participant a une entrevue

W «Si[le patient] voulait (participer), il pourrait quand
méme participer. Méme (si) ses parents ont dit
non. »
— Participant a I'atelier

Un participant a également insisté sur I'importance
de s’adresser directement aux jeunes qui

éprouvent des difficultés a communiquer, méme
si d’autres ont estimé que les parents ou proches
aidants peuvent parler en leur nom :

[ ] «... Si ’'enfant ne pouvait pas vraiment parler... il
faudrait quand méme lui poser la question, et il vous
répondrait probablement par des mouvements de

mains, des gestes ou simplement par la facon dont il
réagit apreés qu’on lui a posé la question. »
— Participant a une entrevue

Bien que 'autonomie ait été généralement
considérée comme essentielle au processus
décisionnel, certains jeunes se sont interrogés
sur la maniére dont elle devrait s’appliquer

a 'ensemble des groupes d’age. Quelques-

uns estimaient que les parents devraient étre
responsables des décisions pour les enfants trop
jeunes pour comprendre de facon significative
l'utilisation de I'lA dans leurs soins de santé et y
consentir.

@ «Mais bien sdr, ils restent des enfants et leur voix
compte. Mais, ils peuvent ne pas comprendre [ce &
quoi ils consentiraient] en raison de leur jeune ge. »
— Participant a une entrevue

@ «IIs (les enfants) ne sont pas vraiment capables de
bien comprendre I'information et ne sauraient
pas vraiment de quoi vous parlez. Donc, ce serait
plus simple et beaucoup plus rapide de simplement
demander aux parents a la place (...). »
— Participant a une entrevue

D’autres ont souligné I'importance de décisions
conjointes entre les trés jeunes patients, les
parents ou les proches aidants et les médecins,

en apportant des éclairages sur les moments et
les facons appropriés de tenir ces discussions.
Certains estimaient que les préférences du patient
devraient prévaloir, tandis que d’autres jugeaient
gue les parents devraient étre consultés en
premier.
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Priorité au patient :

@ Les chercheurs devraient « parler au [patient] et peut-
étre a sa famille, mais surtout parler au [patient].
Puis demander I'avis des médecins ».
— Participant a une entrevue

Priorité aux parents :

@ «Tu passes probablement d’abord par les parents et
leur demandes si tu peux parler a leur enfant pour
voir s’il aimerait donner ses informations (...) puis, une
fois que cette étape est franchie, que les parents sont
d’accord, alors tu devrais probablement demander au
[patient]. »
— Participant a une entrevue

Les participants divergeaient dans leur définition
de I'dge a partir duquel un patient est considéré
comme «trop jeune» pour prendre des décisions
concernant ses soins. Bien qu’ils s’entendaient
généralement pour dire que I’dge préscolaire
correspond a cette description, les avis variaient
quant a 'dge auquel un patient est considéré
comme «suffisamment dgé». Un participant,
favorable a 'autonomie des patients de moins de
18 ans, a déclaré :

@ «.. 'dge préscolaire, c’est vraiment trés jeune. Ce
serait plus difficile de (...) prendre la décision
(...) comparativement a si le [patient] avait, disons,
9 0u 10 ans, peut-étre 11 (...) dans ce cas, je dirais
probablement que je resterais en retrait et laisserais le
[patient] décider. »
— Participant a une entrevue

A I'inverse, un autre participant estimait que les
parents «savent ce qui est le mieux», méme pour
des patients 4gés de 16 ans :

W «Je conseillerais au [patient] d’écouter ses parents...
parce qu’ils savent réellement ce qui est le mieux
pour [lui]. » «...ca n’a pas d’importance (qu’il ait 16
ans), puisque le patient est encore “jeune”. »
— Participant a une entrevue
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Une autre perspective, néanmoins, met 'accent
sur les nuances du consentement éclairé en
privilégiant la maturité du patient plutdét que son
age :

@ «Ehbien, ca dépend de... leur niveau de maturité,

mais encore une fois... ¢ca varie indépendamment
de I'dge. Et puis il y a... les personnes qui sont

dépendantes, celles qui sont indépendantes... il y a

tellement de facteurs a prendre en compte. Donc,
je dirais simplement que, peu importe I'dge, il faut

d’abord demander au patient... »
— Participant a une entrevue

En définitive, en matiere d’autonomie et

de consentement, les jeunes ont insisté sur
I'importance de se rappeler que le patient doit
toujours passer en premier. Cela concerne non
seulement sa santé, mais aussi son pouvoir
d’agir, ses sensibilités, ses préoccupations et ses
préférences.

W  «.. méme sic’est un peu plus contraignant pour
I’hépital [de demander le consentement], je pense
que c’est plus respectueux envers le patient. »
— Participant a I'atelier

N« Je n’ai pas aimé les autres hépitaux (dans le scénario)
parce qu’ils prenaient les données [du patient]
sans demander au préalable, et surtout parce qu’ils
tiraient profit des informations qu’ils recueillaient. On
a I’'impression qu’ils font passer leurs propres intéréts
avant ceux des patients. »
— Participant a I'atelier

Supervision humaine
(«Humain dans la boucle »)

Le théme le plus préominent dans les perspectives
des jeunes concernant I'utilisation de I'lA en

soins de santé pédiatriques est la nécessité

d’une supervision et d’une implication humaines.
Comme dans les autres thémes abordés, les
jeunes ont constamment souligné I'importance
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de maintenir un «humain dans la boucle» et de
privilégier des soins centrés sur la personne, en
particulier lorsque I'lA est utilisée. Les jeunes ont
mis en évidence deux conditions essentielles a
une utilisation acceptable de I'lA en soins de santé
pédiatriques : premiérement, I'lA doit toujours
étre utilisée avec une supervision humaine;
deuxiémement, la responsabilité des soins doit
demeurer entre les mains de personnes de
confiance, notamment les médecins, les infirmiers
et les chercheurs.

Lorsgu’ils ont été interrogés sur I'lA de maniéere
générale, ainsi que sur son utilisation dans le
secteur de la santé au sens large, la majorité

des jeunes ont exprimé un ressenti plutot

positif ou neutre a son égard. Cependant, ils

ont systématiquement fait part d'impressions
négatives concernant l'utilisation de I'lA dans

des situations ou celle-ci fonctionne sans
supervision humaine ou entre en contradiction
avec les pratiques habituelles d’'un hépital ou les
recommandations des médecins et des infirmiers.
Les jeunes ont exprimé I'importance de considérer
I'lA comme un outil complémentaire, capable
d’améliorer la précision des soins de santé et

ou de rendre le travail des professionnels «plus
simple et plus rapide» :

@ «Je pense que méme le médecin le plus expérimenté et
le plus compétent au monde peut quand méme faire
des erreurs... c’est justement pour cela que des outils
comme I’IA sont Ia pour aider. Comme pour vérifier un
premier rapport ou quelque chose comme ca. »
— Participant a une entrevue

« [L’IA] va probablement augmenter le nombre
a’infirmiers disponibles. Elle rendra I'accés aux
soins de santé beaucoup plus rapide, puisqu’il y aura
davantage de personnes formées en santé, alors
qu’aujourd’hui, on doit souvent attendre, attendre et
encore attendre avant d’étre pris en charge. »
— Participant a une entrevue

Toutefois, les jeunes n’accordaient pas la méme
valeur a I'lA lorsgu’elle est utilisée sans supervision
humaine ou collaboration avec des professionnels
de la santé, soulignant qu’elle n’est pas toujours
exacte et qu’on ne peut pas toujours lui faire
confiance pour prendre les bonnes décisions.

«...le fait qu’un médecin se fie directement a
linformation fournie par un systéme d’IA n’est
pas toujours la meilleure option, parce qu’une IA
n’est jamais plus intelligente que la personne qui I'a
programmeée. »
— Participant a une entrevue

« Bien sdr, I'lA peut se tromper, et [les médecins] ne
devraient pas fonder leurs décisions uniquement sur
elle. Ils doivent évidemment, je suppose, utiliser leurs
propres connaissances, mais une décision ne devrait
jamais reposer uniquement sur une IA. »
— Participant a une entrevue

«Je pense simplement que les étres humains sont
tellement complexes qu’on ne peut pas toujours
les traiter uniquement a partir d’un algorithme, parce
qu’il y a des choses que les machines ne peuvent tout
simplement pas prendre en compte. »
— Participant a une entrevue

Pour les jeunes, la valeur de l'interaction entre

les humains et I'lA ne se limite pas a I'interaction
entre les professionnels de la santé et I'lA. Elle
inclut également I'interaction nécessaire entre les
patients et les médecins lorsque I'lA intervient
dans les soins aux patients. Par exemple, un
participant a une entrevue s’est vivement opposé
a l'idée qu’un médecin puisse prendre une
décision a partir d’'un résumé généré par I'lA sans
avoir rencontré le patient en personne :

N « Si le médecin se contentait de regarder ce que dit
I’IA [sans voir le patient], ce serait pratiquement...
je dirais une faute professionnelle. Parce qu’en fait, il
se base uniquement sur ce qu’a dit une IA, et bien siir,
c’est juste un programme informatique... Oui, il n’a
pas vu le patient physiquement, donc... je dirais que
c’est essentiellement une faute médicale, parce que la
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décision repose uniquement sur une IA, alors que I'lA
peut se tromper. »
— Participant a une entrevue

Les jeunes ont souligné I'importance des relations
entre les patients et les médecins, en particulier
lorsque I'lA entre en jeu. Les jeunes ayant participé
a I'atelier ont indigué que les médecins apportent
de 'empathie, du réconfort, de I'expérience et une
collaboration, ainsi que d’autres éléments que I'lA
ne peut offrir.

@ « Un médecin peut avoir de I'expertise, de I'expérience
avec cette maladie, faire preuve d’empathie... et
faire en sorte que le patient se sente plus a l'aise. »
— Participant a I'atelier

W «Jesais pertinemment que sij’... étais soigné par
un ordinateur, ce serait, faute de meilleur terme,
étrange. D’abord parce que j’ai ’habitude d’avoir un
contact humain dans les soins de santé. Et ensuite
parce qu’on perd cette connexion humaine qu’on a
quand on parle a une IA. »
— Participant a I’atelier

@ «Méme si I'lA connait tout de la médecine, un humain
devrait toujours étre présent pour de nombreuses
raisons. Cela peut inclure I'expérience personnelle, la
capacité de résoudre des problémes et une bien plus
grande aptitude a aider le patient. L’IA devrait étre
utilisée comme un outil de soutien, et non comme un
substitut au médecin. »
— Participant a I’atelier

Les jeunes considérent I'lA comme un outil de
soutien utile, destiné a appuyer les professionnels
de la santé et les patients afin d’améliorer

la précision, d’apporter des vérifications
supplémentaires et de rendre les soins de santé
plus efficaces. Selon les jeunes, la valeur de I'lA en
soins de santé pédiatriques repose sur le principe
bien établi des soins centrés sur la personne.
L’'utilisation de I'lA en soins pédiatriques doit
continuer de prioriser le bien-étre du patient et de
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favoriser une relation collaborative entre le patient
et son équipe de soins de santé, en particulier
lorsque cette équipe utilise I'lA. En 'absence de
I'interaction humaine nécessaire au maintien de
soins centrés sur la personne, les jeunes ne font
pas confiance a I'lA et ne se sentent pas a l'aise
avec son utilisation dans leurs soins.

Au-dela de I'exigence d’une supervision humaine
de I'lA, la majorité des jeunes considérent que la
responsabilité premiéere de leurs soins incombe
aux médecins et aux autres professionnels de la
santé. La plupart des jeunes sondés reconnaissent
que la responsabilité des soins revient avant tout
aux médecins. Dans le sondage, les jeunes ont
également indiqué :

e une préférence marquée pour les
recommandations des médecins par rapport
a celles de I'lA concernant leurs soins;

¢ les niveaux de confort les plus faibles dans
les situations ou la décision finale relative
aux soins aux patients revient a I'lA, ou
lorsque les médecins sont contraints de
suivre les recommandations de I'lA; et

¢ les niveaux de confort les plus élevés
dans les situations ou les médecins
peuvent vérifier et/ou passer outre les
recommandations de I'lA. Par exemple,
dans un scénario d’utilisation de I'lA pour
prioriser les soins aux urgences, 92,5 % des
jeunes ont convenu que les médecins ou les
infirmiers devraient pouvoir passer outre les
recommandations de I'lA s’ils estiment que

I'outil pourrait se tromper.

Les résultats des entrevues concordent avec ceux
du sondage : les participants ont indiqué que la
responsabilité de leurs soins devait incomber aux
meédecins, aux infirmiers ou aux chercheurs, et non
al'lA.
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@ «Jepense que I'IA est définitivement un outil utile
pour le médecin, et que le médecin posséde les
connaissances nécessaires pour appuyer I'lA et, au
bout du compte, prendre la décision finale. »
— Participant a une entrevue

Les jeunes ayant participé a I'atelier et aux
entrevues ont également indigué que les médecins
devraient étre responsables de comprendre la
maniére dont I'lA est utilisée dans les soins aux
patients, d’informer les patients de son utilisation
et de veiller a ce qu’ils se sentent en sécurité lors
de son introduction.

@ « Si mon médecin ne comprenait pas [outil d’IA], je me
sentirais incertain et en insécurité quant a la facon
dont il pourrait en tirer bénéfice ou I'utiliser. S’il ne le
maitrise pas suffisamment, ['utiliser n’a pas de sens »

— Participant a I’atelier

@ «En tant que médecin, on est censé faire en sorte que
le patient se sente a 'aise et en sécurité... j’aurais
du mal a faire confiance uniquement a un systéme
informatique. »
— Participant a une entrevue

Bien que les jeunes considerent que les médecins
sont principalement responsables de I'utilisation
de I'lA dans les soins aux patients, un participant
a une entrevue a mentionné qu’en cas d’erreur,
les médecins partagent la responsabilité de cette
erreur avec les personnes qui ont recommandé
les outils d’lA. Ces personnes peuvent inclure
des chercheurs, des décideurs du secteur de la
santé, ainsi que des personnes travaillant au sein
d’entreprises médicales et technologiques qui
concoivent ou distribuent ces outils.

@ «Je ne présumerais pas qu’un médecin utiliserait cette
IA @ moins d’avoir été informé, par exemple, par
exemple, qu’elle affiche un taux de précision de 99 %
ou quelque chose comme c¢a. Donc, méme si je dirais
que oui, une partie de la responsabilité incombe au
médecin... je dirais aussi que les personnes qui ont
recommandé cet outil au médecin et qui ont affirmé

qu’il s’agissait d’une technologie crédible, capable
de fournir des résultats fiables, devraient également
porter une part de la responsabilité. »

— Participant & une entrevue

Dans I'ensemble, les jeunes ayant participé a
cette étude considérent I'lA comme un outil
complémentaire utile, capable d’accroitre
'efficacité et la précision des soins pédiatriques,
a condition qu’elle soit utilisée sous la supervision
de professionnels de la santé et de décideurs.
Les jeunes exigent également que les praticiens
conservent la responsabilité premiére de

leurs soins, notamment en ce qui concerne la
compréhension et la communication claire de la
maniére dont I'lA est utilisée dans leur prise en
charge. Les réponses des jeunes ne traduisent
pas une méfiance a I’égard de I'lA, puisqu’ils
entretiennent généralement une perception neutre
a positive de son utilisation, tant dans le domaine
de la santé que dans les autres domaines. Les
jeunes mettent plutdt 'accent sur I'interaction
entre I’humain et I'lA, insistant sur le fait que les
professionnels de la santé doivent préserver les
valeurs des soins centrés sur la personne, en
apportant a leur prise en charge I'expérience, la
crédibilité et la relation humaine que I'lA ne peut
offrir.

Confiance et transparence

En plus de 'autonomie et du consentement

ainsi que de la supervision humaine, les jeunes
exigent également que l'utilisation de I'lA en

soins de santé pédiatriques repose sur une base
de confiance et de transparence. La confiance

est ressortie comme un théme récurrent chez les
jeunes ayant participé a cette étude, en particulier
lorsqu’ils ont été interrogés sur ce qui les aiderait
a se sentir plus a l'aise dans les milieux de soins de
santé.
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W «J’ai 'impression que la confiance est la principale
chose qui me ferait me sentir plus a laise. »

— Participant & une entrevue

Les jeunes ont évoqué I'importance de la
confiance de diverses maniéres, en soulignant le
réle des institutions et des personnes de confiance
dans leur sentiment de sécurité et de confort au
sein des milieux de soins de santé.

«... beaucoup de patients se sentent plus a l'aise
lorsqu’il y a un autre étre humain présent, comme
un autre médecin par exemple, et ils font peut-étre
davantage confiance au médecin qu’a un ordinateur,
par exemple. »
— Participant a une entrevue

Un participant a une entrevue a indiqué qu'il

se sentirait le plus a I'aise en se trouvant «dans
un endroit sécuritaire avec une personne en qui
j’ai confiance », tandis qu’un autre a précisé que
son sentiment de confort dépendait du fait de
vérifier si un établissement de santé est digne
de «confiance », notamment en demandant
I'avis d’autres patients. Ces points de vue ont
également été reflétés dans le sondage, ou les

jeunes ont été interrogés plus directement sur

la notion de confiance. La majorité des jeunes
sondés ont accordé un niveau de confiance
beaucoup plus élevé a des institutions telles que
les hopitaux et les universités qu’a des entreprises
médicales ou technologiques. Par exemple, 81 %
des jeunes intérrogés considéraient qu’'une équipe
de recherche hospitaliére était trés digne de
confiance, tandis que seulement 44 % des jeunes
intérrogés feraient confiance a une entreprise
technologique collaborant avec un hépital.

Leur perception des hépitaux et des universités
comme institutions dignes de confiance refléete

la confiance que les jeunes accordent de facon
constante aux professionnels de la santé et aux
chercheurs, comme nous I'avons évoqué plus haut
dans la section supervision humaine. A toutes

les étapes de I'étude, les jeunes ont exprimé

faire davantage confiance aux opinions et aux
décisions de ces personnes de confiance qu’a I'lA.
En fait, pour la majorité des jeunes sondés, dans le
contexte de la recherche médicale, ils accordent
davantage de confiance a des recherches ne
faisant pas appel a I'lA qu’a celles qui y ont
recours.

Comparaison des niveaux de confiance entre la recherche générale
et la recherche utilisant PIA

Recherche
générale

1A 47,2

o 10 20 30 40

Pas digne de confiance

70,8

50 60 70 80 90 100

Trés digne de confiance

Niveau de confiance
échelle variable
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L'importance accordée par les jeunes aux personnes et aux institutions
de confiance peut s’expliquer par leurs préoccupations quant aux biais
potentiels des outils d’lA. Les jeunes sondés ont indiqué étre conscients
de la présence de biais et de motifs inéquitables dans l'utilisation de
I'lA, en particulier en ce qui concerne le genre, la race, les stéréotypes
et la représentation des patients pédiatriques. Compte tenu de ces
préoccupations, les jeunes exigent que I'lA utilisée dans les soins aux
patients soit concue de maniére a étre non seulement précise, mais aussi
juste, égalitaire et équitable. Lorsqu’on leur a demandé quelle mesure
ils recommanderaient si les biais ne pouvaient pas étre éliminés d’un
outil d’lA, la majorité ont convenu que celui-ci devrait étre accompagné
d’un avertissement a I'intention des professionnels de la santé précisant
qgu’il pourrait ne pas représenter avec exactitude certains patients.
Autrement dit, lorsque I'équité d’un outil d’lA est incertaine, les jeunes
semblent accorder la priorité a la transparence. Cela refléte I'accent

mis par les jeunes, tout au long de I'étude, sur la nécessité d’'une
communication claire et transparente concernant I'utilisation de I'lA en
soins pédiatriques. Dans le méme scénario, une majorité plus restreinte
a convenu que l'outil d’lA biaisé ne devrait pas étre utilisé tant qu’il ne
fonctionne pas aussi bien pour tout le monde, ou gu’il devrait étre utilisé
uniguement pour les patients pour lesquels il fonctionne trés bien.

Si nous ne pouvons pas éliminer complétement les biais d’un outil d’IA ...

Il ne devrait pas étre utilisé tant qu’il ne fonctionne pas aussi bien pour tout le monde
57,1

Il pourrait étre utilisé, mais avec un avertissement indiquant qu’il ne fonctionne pas aussi bien pour certains patients

Il devrait étre utilisé uniguement pour les patients pour lesquels il fonctionne trés bien

(o] 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Certainement pas Assurément
Niveau d’acceptation
échelle variable
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Les jeunes sondés ont de nouveau souligné
I'importance de I'équité et de la transparence
lorsqu’on leur a demandé ce qui rend la recherche
médicale digne de confiance. Les réponses les
plus fréeguemment mentionnées par les jeunes
concernaient /a crédibilité de la recherche, la
transparence, la réputation des institutions,
l'exactitude, la collaboration et la représentation.
Ces réponses montrent que les jeunes ne
souhaitent pas que I'lA soit utilisée dans leurs
soins de santé a moins gu’elle soutienne des soins
centrés sur la personne, fondés sur la confiance, la
transparence, la crédibilité et la collaboration avec
des médecins, des infirmiers et des institutions
dignes de confiance. A I'inverse, lorsqu’ils ont

été interrogés sur les facteurs qui rendent la
recherche médicale non digne de confiance,

les jeunes ont évoqué /es conflits d’intéréts, le
manaque d’intégrité, 'absence de transparence, des
motivations contraires a I'éthique, la manipulation
des données et les biais dans les données. Leurs
réponses témoignent d’une réflexion approfondie
sur les enjeux éthiques liés a I'lA, ainsi que sur

les risques qui y sont associés, notamment les
motivations douteuses et les biais. Afin d’éviter
ces risques, les jeunes souhaitent que leurs soins
soient gérés par des médecins et des institutions
de confiance, qui font preuve de transparence et
de clarté quant aux pratiques en santé, y compris
I'utilisation de I'lA.

Outre la confiance accordée aux personnes et
aux institutions, les jeunes insistent également
sur 'importance de la transparence. Plusieurs
participants ont indigqué qu’au-dela de la
connaissance de l'utilisation de I'lA et du
consentement a celle-ci, la transparence quant
aux risques et aux répercussions de I'lA est d’une
importance cruciale. Lors des entrevues, les
jeunes ont particuliérement exprimé le besoin
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de savoir si I'lA pourrait entrainer des préjudices
supplémentaires a leur santé. Lorsqu’on leur a
demandeé s’ils recommanderaient 'utilisation

de I'lA pour un jeune patient sans savoir si elle
serait bénéfique, plusieurs se sont dits ouverts a
cette possibilité, a condition qu’elle ne comporte
aucun risque de préjudice. En revanche, ils ont
clairement indiqué gu’ils ne soutiendraient pas son
utilisation si celle-ci pouvait causer des préjudices
supplémentaires.

@ «...quelles sont les conséquences... si j’essaie [I'IA] et
que ca ne m’aide pas, est-ce que ¢a pourrait causer
des problémes? Mais j’imagine que si ce n’est pas le
cas, alors ca vaut la peine d’essayer... »
— Participant a une entrevue

@ «J’accepterais probablement d’y recourir, @ condition
qu’il n’y ait aucun risque que cela aggrave mon état
de santé. »
— Participant a une entrevue

D’autres participants aux entrevues ont mis
I'accent sur 'importance d’une transparence totale.
Ils souhaitent que les personnes qui introduisent
I'lA dans leurs soins soient «super transparentes
sur tout», qu’elles expliquent «précisément

ce qu’elles veulent faire avec [les données des
patients], quelles sont leurs intentions et en quoi
cela pourrait étre utile », et qu’elles indiquent

aux patients «exactement qui a programmé I’lA

et qui a acces a ces informations ». Les jeunes
veulent une communication claire lorsque I'lA est
utilisée dans leurs soins, en particulier si cela peut
avoir une incidence sur leur santé. lls établissent
un lien étroit entre la confiance, la transparence

et le sentiment de confort, affirmant qu’une
communication honnéte et significative, de la part
de personnes et d’institutions de confiance, est
essentielle lors de l'introduction de I'lA en soins de
santé pédiatriques.
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Protection des données et de la
vie privée

Les jeunes ont également souligné I'importance
de la protection de la vie privée et des données
lorsque I'lA est utilisée en soins de santé. lls
étaient presque unanimement opposés a ce que
leurs données soient utilisées et ou partagées

a leur insu. Bien que de nombreux jeunes
reconnaissent les bénéfices de I'utilisation des
données dans la recherche et la pratique en santé,
ils souhaitent également disposer d’'informations
claires sur les mesures mises en place pour
protéger leur vie privée avant d’accorder leur
consentement.

En s’appuyant sur un cadre comparable a

celui des droits reconnus par la CNURDE dans
lenvironnement numérique, les jeunes ont identifié
trois axes en matiére de protection de la vie privée
et des données :

*« Le droit a la vie privée et au controle :
les jeunes souhaitent exercer un contréle
sur leurs données, notamment le droit de
garder certaines informations privées.

¢ Le droit a oubli : les jeunes souhaitent
avoir la possibilité de retirer ou de
supprimer leurs données en tout temps
s’ils ne souhaitent plus qu’elles soient
conservées ou utilisées.

¢ Le droit a la protection des données : les
jeunes souhaitent savoir comment leurs
données sont protégées lorsqu’elles sont
utilisées ou conservées, tant au sein des
établissements de santé qu’a I'extérieur,
afin de garantir la sécurité de leurs
renseignements.

Le droit a la vie privée et au contrdle

Les jeunes étaient presque unanimement opposés
au partage de leurs données a leur insu.

De maniere générale, les jeunes estiment que
toutes les données des patients devraient
demeurer confidentielles et qu’un consentement
explicite doit étre obtenu avant toute utilisation
ou tout partage des données. Cela s’applique peu
importe qui aura acces aux données des patients
(par exemple, d’autres médecins) et méme
lorsque des parents, des proches aidants ou des
médecins estiment que le consentement n’est pas
nécessaire.

Les jeunes soulignent également I'importance

de pouvoir contrbler qui peut accéder a leurs
données de santé et les utiliser, ainsi que les
raisons et les modalités de cette utilisation.
Comme I'a exprimé un participant a une entrevue,
les chercheurs devraient «expliquer clairement
ce qu’ils souhaitent faire précisément avec [les
données], quelle est leur intention et en quoi
cela pourrait étre utile », tant pour la recherche
que pour la pratique en santé. En discutant d’'un
scénario portant sur la maniére dont les hépitaux
pourraient encourager les patients a participer a
des projets de recherche fondés sur les données
de santé, un participant a I'atelier a déclaré :

@ «J’ai choisi ’hépital A (qui demande le consentement
des patients), parce que je pense que I'on devrait
pouvoir prendre soi-méme des décisions plutét que de
laisser I’hépital décider. »
— Participant a I’atelier
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Les jeunes ont également précisé que leur
consentement demeure essentiel pour le partage
de données de santé moins traditionnelles avec
des professionnels de la santé. Par exemple, des
outils portables alimentés par I'lA (p. ex., une
montre intelligente) peuvent recueillir des mesures
physiologiques comme la fréquence cardiaque ou
la saturation en oxygéne. Les données provenant
des médias sociaux constituent une autre

source non traditionnelle d’informations sur la
santé, notamment en ce qui concerne ’humeur,
les habitudes de sommeil, les comportements
alimentaires et la santé mentale. Dans la plupart
des cas, le partage ou l'utilisation de ces

données sans consentement explicite rendrait les
participants « tres mal a l'aise » :

W «...si les médecins regardaient ce que je fais en dehors
de I’hdpital, ce serait une atteinte a la vie privée. »
— Participant a une entrevue

Les jeunes sondés ont également indiqué se sentir
plus a l'aise lorsque leurs données sont utilisées a
des fins de recherche a condition qu’elles soient
désidentifiées, c’est-a-dire qu’elles ne puissent
étre reliées a leur identité. Toutefois, les données
issues des entrevues et de I'atelier montrent que
les jeunes reconnaissent le caractére hautement
sensible des données médicales, celles-ci étant
souvent liées a leur génétique et ne pouvant pas
toujours étre entierement désidentifiées. Bien que
les jeunes ayant pris part au sondage, a I'atelier

et aux entrevues reconnaissent les bénéfices
potentiels de la recherche intégrant I'lA, ils
souhaitent connaitre «/es mesures mises en place
pour protéger [leurs données]» avant de consentir
a leur participation.

[ ] «La chose la plus importante pour moi serait de
savoir comment [les chercheurs] s’efforcent de
protéger la vie privée des personnes. Bien sir, avec
des informations aussi précises, je suppose que ce ne
serait pas entierement possible, mais je veux savoir
si les chercheurs essaient de protéger I'identité des
personnes d’une quelconque facon. »

— Participant a I’atelier

W «Jaimerais savoir a quel point il serait difficile pour
quelqu’un d’accéder a ces données, combien de
personnes y auraient acces, s’il serait possible de
dépersonnaliser les données ailleurs et ce qui se
passerait si mes données étaient divulguées. »
— Participant a I'atelier

Lorsque les données ne peuvent pas étre
désidentifiées (par exemple en raison d’un
probléme médical rare), les jeunes craignaient
gu’une atteinte a la vie privée ou a la sécurité n’ait
des répercussions non seulement sur le patient,
mais aussi sur les membres de sa famille ou sur
d’autres personnes qui lui sont génétiqguement
liges.
W «S’il s’agit d’une maladie génétique rare, cela révéle
aussi I’identité de toutes les personnes auxquelles la

personne est apparentée. »
— Participant a I’atelier

Les jeunes considérent que toutes les données de
santé sont sensibles, mais certains participants
au sondage et a I'atelier estiment que certains
types de données (comme les informations sur
la santé mentale, les données génétiques ou les
enregistrements vocaux) sont particulierement
personnels. Compte tenu de la nature de ces
données, ils souhaitent que toute personne y
ayant acceés se rappelle gu’elles appartiennent
au patient et respecte ses choix ainsi que son
contrdle sur leur utilisation.

PERSPECTIVES DES JEUNES SUR L'UTILISATION DE L'INTELLIGENCE ARTIFICIELLE EN SOINS DE SANTE PEDIATRIQUES 3



@ «[Je veux que les experts en science des données
sachent que] c’est un privilége d’avoir accés a mes
données, parce que j’aurais pu dire non. »

— Participant a I’atelier

[ ] «J’aimerais qu’ils sachent ce que je pense de
l'utilisation de mes données. »
— Participant a I'atelier

Les jeunes ont souligné gue toute préoccupation
d’un patient, méme lorsqgu’elle semble mineure,
mérite d’étre prise au sérieux. Comme I’'a formulé
un participant a l'atelier, ils souhaitent que les
chercheurs et les professionnels de la santé
écoutent réellement les patients et respectent leur
parole.

[ ] «...quand on traite tellement d’ensembles de données,
ca peut finir par sembler peu important, ou facile a
écarter... la sensibilité demeure vraiment importante
pour les participants, parce que vous pourriez... je ne
sais pas quel est le bon mot, ce n’est probablement
pas “désensibilisé”, mais a force de passer a travers
tant de [données], ca peut finir par sembler banal ou
étre mis de cété. Pourtant, c’est encore trés important
pour les participants. »
— Participant a I’atelier

Le droit a Poubli

Les jeunes souhaitent pouvoir retirer ou faire
effacer leurs données s’ils le souhaitent.

Les jeunes veulent avoir la possibilité de retirer
ou de faire effacer leurs données personnelles,

ce que 'on appelle «droit a 'oubli» ou «droit a
'effacement». Ce droit est distinct du simple fait
de protéger la confidentialité des données ou de
choisir des soins ne faisant pas appel a I'lA. Si le
«droit a 'oubli» est largement reconnu en Europe
dans le cadre du RGPD, il ne fait 'objet d’aucune
application explicite dans le cadre de la Lo/ sur

la protection des renseignements personnels

et les documents électroniques (LPRPDE) au
Canada. Les lois canadiennes sont (au moment de
la rédaction) plus conditionnelles et restrictives
guant aux circonstances dans lesquelles les
données peuvent étre détruites, ce qui va a
’encontre du souhait des jeunes participants de
disposer d’'un plus grand contréle sur le moment
ou leurs données peuvent étre effacées. Dans

les recherches menées par Habilomédias aupres

des jeunes, ceux-ci ont également exprimé des
inquiétudes quant a la maniére dont leurs profils
de données pourraient influencer leurs futures
possibilités en matiére d’éducation et d’emploi,
ainsi que d’autres conséguences a long terme, et
ont estimé que la permanence de ces données
était injuste.

Dans cette étude, la majorité des jeunes
souhaitaient qu’un consentement explicite soit
obtenu avant I'utilisation de leurs données.
Toutefois, certains participants a I'atelier se
disaient a I'aise avec l'utilisation de leurs données
sans leur consentement préalable, a condition de
pouvoir les retirer ultérieurement, ce qui refléte le
principe du «droit a I'oubli».

W «(..) Je pense les médecins ont besoin de certaines
de mes informations pouvoir fournir le traitement
[nécessaire], puis qu’ils devraient les supprimer si je le
souhaite. »
— Participant a I’atelier

D’autres participants a I'atelier ont objecté,
affirmant que la possibilité de retirer les données
ultérieurement ne compense pas l'absence de
consentement initial, gu’ils considéraient plutot
comme une atteinte a la vie privée.

40 La LPRPDE exige que les organisations détruisent ou effacent les renseignements personnels uniquement lorsque ceux-ci ne sont plus nécessaires
a la réalisation des fins pour lesquelles ils ont été recueillis, ou lorsque ces renseignements sont inexacts ou incomplets et doivent étre corrigés.
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[ ] « Méme si I’hépital B propose de supprimer les
données, cela ne change pas le fait qu’elles ont été
utilisées sans autorisation. »
— Participant a I'atelier

Le droit a la protection des données

Les jeunes souhaitent savoir comment leurs
données sont protégées lorsqu’elles sont utilisées
ou conserveées, tant a l'intérieur qu’a l'extérieur de
I'hépital.

Lors du sondage, des entrevues et de I'atelier,

les jeunes ont exprimé de nombreuses
préoccupations concernant la protection des
données des patients. En plus de leurs inquiétudes
liges a l'utilisation abusive des données des
patients par des entreprises technologiques,

ils se sont dits préoccupés par la sécurité des
systemes d’lA. Selon eux, un éventuel «piratage »
pourrait « perturber les systemes d’lA » et entrainer
la «divulgation de toutes les informations (du
patient) ». lls ont également exprimé un profond
manque de confiance a I'’égard des plateformes de
médias sociaux, en raison de leur compréhension
de leur fonctionnement et de la réputation de
grandes entreprises technologiques connues pour
la mauvaise gestion des données des utilisateurs
et des droits a la vie privée. Les jeunes craignaient
que des informations soient divulguées, utilisées

a des fins inconnues ou méme utilisées contre

eux (p. ex. a des fins publicitaires, de chantage ou
pour influencer des décisions a leur insu).

Collecte inutile de données :

W «Je suppose que ce serait peut-étre le fait de recueillir
trop d’informations a mon sujet. C’est la seule
chose qui m’inquiéterait vraiment (...) Je n’ai pas
nécessairement envie qu’un systéme informatique
entier détienne toutes ces informations, avec le risque
que des personnes puissent les pirater... ca arrive déja,
parce qu’Apple est une entreprise tellement grande
et qu’ils ont déja toutes vos informations de toute
facon. »
— Participant a une entrevue

[ ] «Ils ne semblent pas transparents sur ce qu’ils
recueillent (...) J’ai le sentiment qu’ils prennent bien
plus que ce qu’ils disent, quand ils le disent... Surtout
avec tout ce que cela implique, comme la localisation
et toutes sortes d’autres données, je trouve que c’est
extrémement intrusif. »

— Participant a I'atelier

Influence algorithmique :

[ ] «(...) les algorithmes font vraiment peur (...) par
exemple, quelqu’un dans le foyer recoit un
diagnostic de maladie extrémement rare (...) et tout a
coup, des videéos a ce sujet apparaissent constamment
sur mon TikTok. Ce n’est pas une coincidence,
comment ca pourrait en étre une? (...) D’une certaine
facon, c’est utilisé contre vous ou pour vous influencer
sans que vous le sachiez, et ca me fait un peu peur. »
— Participant a I'atelier

Biais :

W «J’ai une maladie rare et ¢ca colite trés cher au systéme
de santé. Il est trés probable que vous ne puissiez
pas obtenir la citoyenneté d’un autre pays. »
— Participant a I'atelier

Pratiques non éthiques en matiére de données :

@ «Littéralement des millions de données d’utilisateurs
de Facebook ont été vendues a d’autres entreprises
pour influencer le vote au Royaume-Uni. J’ai vu un
documentaire la-dessus en classe. »
— Participant a I'atelier

En comparaison, les jeunes accordaient un

niveau de confiance plus élevé aux médecins, aux
chercheurs et aux scientifiques pour prendre soin
de leurs données et les protéger adéquatement.
IIs ont souligné que, «dans le milieu de la santg,
on est naturellement porté a faire confiance aux
personnes qui travaillent avec nos données ».
Toutefois, cette confiance s’accompagne d’une
responsabilité. Bien gu’ils vivent a une époque
ou le partage de I'information est largement
normalisé, les jeunes attendent du systéme de
santé qu’il assume pleinement son obligation
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éthigue de protéger les données des patients et qu’il ne reproduise pas
des pratiques d’utilisation inadéquates.

@ «Bien sdr, on sait que Google vend nos données. (...) Bien sir que c’est mal,
et ce n’est pas parce que ¢a arrive que c’est acceptable. (...) Les médecins
veulent ce qu’il y a de mieux pour vous, mais ce qu’il y a de mieux pour vous,
ce n’est pas, disons, de vous surveiller (...) personne ne devrait pouvoir le faire
sans votre consentement. »
— Participant a une entrevue

Des régles claires et une surveillance rigoureuse sont nécessaires pour
assurer la sécurité et la protection des renseignements des patients et
éviter des «atteintes graves a la vie privée ».

[ ] « Il faut vraiment que ce soit strict dans la facon dont on demande les
informations, parce qu’on ne peut pas juste prendre les données de
quelqu’un et les utiliser dans une étude publique, c’est tout simplement
inadmissible. Ce n’est pas éthique. Ca ne I’est pas. Ce n’est tout simplement
pas correct. »
— Participant a une entrevue

Dans I’ensemble, les jeunes ont clairement indiqué que la protection
des données n’est pas seulement une question technique, mais bien une
question éthique. S’ils reconnaissent qu’un certain niveau d’utilisation
des données est nécessaire a la recherche et a la pratique en santé, ils
souhaitent des mesures de protection solides, une surveillance stricte
et des régles claires qui placent le droit fondamental des patients a

la protection de leurs données au premier plan. La confiance envers

les professionnels de la santé repose sur le respect de la vie privée, la
protection des renseignements personnels des patients et la prévention
de toute utilisation abusive de ces données.
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Recommandations

Dans cette section, nous formulons des
recommandations a l'intention des professionnels
de la santé et des décideurs qui envisagent
d’intégrer I'lA aux soins de santé pédiatriques (et
plus largement aux soins de santé), fondées sur
un cadre axé sur les droits de l'enfant. Lorsque
cela est pertinent, nous mettons en lumiére des
considérations propres aux hépitaux disposant de
ressources limitées. Les thémes abordés font écho
a ceux de la section précédente.

En s’appuyant sur les perspectives des jeunes
présentées ci-dessus, HabiloMédias propose

les recommandations suivantes afin d’aider les
professionnels de la santé et les décideurs a
intégrer I'lA aux soins pédiatriques de maniére
sécuritaire, éthique et centrée sur les jeunes.
Ces recommandations s’appuient sur les 30
années d’expertise de HabiloMédias en littératie
médiatigue et numérique et s’inscrivent dans

le cadre des droits de I'enfant établi par la
Convention des Nations Unies relative aux droits
de I'enfant (CNURDE), laquelle offre des lignes
directrices pour la mise en ceuvre des droits de
’enfant dans I'environnement numeérique. Elles
tiennent également compte de I'évolution rapide
du paysage de I'lA, notamment des nouvelles
possibilités, des préjudices potentiels et des
risques émergents.

Les recommandations suivantes reflétent les
conditions que les jeunes ont jugées essentielles
a l'utilisation de I'lA dans leurs soins de santé :
le respect de 'autonomie et du consentement,

la supervision humaine, la confiance et la
transparence, ainsi que des protections solides
en matiere de vie privée et de données. Elles font
étroitement écho aux droits reconnus aux enfants
par la CNURDE dans I'environnement numérique,
notamment le droit a la communication, a la
transparence, a la vie privée, a la sécurité, au
soutien et a la prise en compte de leur point de
vue dans toutes les décisions qui les concernent®.
Les recommandations intégrent également les
enseignements tirés de la recherche existante

et des pratiques exemplaires, et offrent des
orientations pratiques aux hopitaux et aux
cliniques, y compris ceux disposant de ressources
limitées, afin de garantir que 'adoption de I'lA
soutienne a la fois les jeunes patients et le systém
de santé dans son ensemble.

e

Respecter Pautomonie et le con-

sentement des patients

Le respect de 'autonomie et du consentement
des patients est essentiel a I'intégration de I'lA
en soins de santé pédiatriques. Les jeunes ont
souligné I'importance d’étre informés, d’avoir une
VOiX au chapitre et de pouvoir faire des choix
éclairés quant au réle que I'lA joue dans leurs
soins.

¢ Impliquer les jeunes dans la prise de
décision : demander directement le
consentement des patients lors du recours
a I'lA. Lorsque cela n’est pas possible,
s’enquérir de leurs préférences quant a
I'utilisation de I'lA dans leurs soins et leur

41 Comité des droits de I'enfant, « Observation Générale n°25 (2021) sur les droits de I'enfant en relation avec I'environnement numérique », 2021,
https://www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-25-2021-childrens-rights-relation.

PERSPECTIVES DES JEUNES SUR L'UTILISATION DE L’INTELLIGENCE ARTIFICIELLE EN SOINS DE SANTE PEDIATRIQUES

35



offrir des occasions de poser des questions
et de formuler une rétroaction*?.
Adapter les explications sur l'utilisation de

PIA aux capacités du patient : utiliser un
langage accessible et adapté a I’'dge pour

expliquer l'objectif de I'lA et la maniéere dont

elle sera utilisée dans les soins du patient.

Tenir compte des capacités cognitives
et émotionnelles du patient lors des
échanges sur l'utilisation de I'lA.

Employer un langage adapté a son niveau

de compréhension et, au besoin, faire
intervenir un parent ou un proche aidant
afin de soutenir une prise de décision
éclairée.

Présenter clairement les risques et les
bénéfices liés a I'utilisation de I'lA, afin
gue les patients, ainsi que leurs parents
ou les proches aidants, puissent prendre
des décisions éclairées quant a son
utilisation, dans la mesure du possible.

Offrir aux patients, ainsi qu’a leurs
parents ou proches aidants, la possibilité
de discuter de l'utilisation envisagée de
IIA.

Permettre aux patients de refuser le
recours a I’lA : offrir aux patients la
possibilité de recourir a des formes de
traitement alternatives s’ils ne sont pas a
I'aise avec l'utilisation de I'lA.

Si les patients ne peuvent pas refuser,
expliquer clairement pourquoi. Fournir
une explication claire et facile a
comprendre des raisons pour lesquelles
I'lA est utilisée, de la maniére dont elle
influencera leurs soins et de l'utilisation
qui sera faite de leurs données. Laisser la
possibilité de poser des questions.

Mettre en place des mécanismes
permettant d’obtenir un consentement
éclairé et significatif a I'utilisation de

PIA : dans la mesure du possible, obtenir un
consentement éclairé lorsque l'utilisation de
I'lA impligue des renseignements médicaux.

Adapter les mécanismes au besoin : les
modalités d’obtention d’un consentement
éclairé et significatif varient selon les
capacités cognitives du patient*s. Pour
les patients trés jeunes, le consentement
devrait également étre obtenu auprés
d’un parent ou d’'un proche aidant.

Recueillir un consentement distinct

et renouvelable : offrir aux patients la
possibilité d’accorder ou de refuser leur
consentement pour différents types de
collecte de données et pour différentes
utilisations de leurs données, lorsque cela
est requis (p. ex. lorsque les données
sont utilisées a de nouvelles fins).

Obtenir de nouveau le consentement au
besoin : en cas de changements dans le
fonctionnement de I'lA, dans la gestion
des données des patients ou dans

toute autre politique ou technologie, le
consentement devrait étre obtenu de
nouveau afin de demeurer significatif.

Lorsqu’il n’est pas possible de mettre
en place plusieurs mécanismes de
consentement éclairé, déterminer ce qui
peut étre mis en ceuvre. Veiller a ce que
ces mesures respectent la législation
applicable ainsi que les politiques
institutionnelles pertinentes, y compris
celles qui encadrent l'utilisation des
données dans les milieux de soins de
santé.

42 Voir : Kathleen A. O-Neill, “Kids Speak: Effective Communication with the School-Aged/Adolescent Patient,” Pediatric Emergency
Care, 2002, https://doi.org/10.1097/00006565-200204000-00018; Carina Sjoberg et al., “The Perspective of Children on Factors

Influencing their Participation in Perioperative Care,” Journal of Clinical Nursing, 2015, https://doi.ora/10.1111/jocn.12911.
43 ibid.
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* Soutenir la littératie en IA : sans une
compréhension de base de ce qu’est I'lA
et de la maniéere dont elle est utilisée, les
patients ne peuvent consentir de fagon
éclairée a son recours dans leurs soins.

Fournir aux patients et a leurs familles
des ressources accessibles expliquant
ce qu’est I'lA, comment elle sera utilisée
et comment elle peut influer sur leurs
soins*4,

e Offrir aux cliniciens et au personnel
responsable de la gouvernance
hospitaliere des ressources et des
occasions de formation régulieres sur
le fonctionnement, les objectifs, les
bénéfices, les risques et les limites de I'lA.

*  Consulter des spécialistes et des
organisations en littératie en IA,
comme HabiloMédias, afin de
faciliter la formation du personnel
et de coélaborer des ressources
accessibles a I'intention des
patients et de leurs familles.

Prioriser 'implication humaine

Les jeunes ont souligné que l'utilisation de I'lA
en soins de santé pédiatriques doit toujours
s’accompagner d’une implication humaine
significative, les médecins et les proches aidants
conservant la responsabilité des soins et de la
prise de décision.

* Ne pas s’en remettre a I’lA sans supervision
humaine : considérer I'l|A comme un outil
de soutien pouvant améliorer la précision
et I'efficacité des soins, et non comme un
substitut au jugement humain.

* Les professionnels de la santé doivent
demeurer responsables de I'examen et
de I'approbation de tous les soins aux
patients appuyés par I'lA (par exemple,

la révision de notes rédigées par une
IA ou d’'un examen ou d’un traitement
recommandés par une |A).

Préserver des soins centrés sur la
personne : veiller a ce que les patients
aient toujours la possibilité d’interagir
avec des personnes de confiance
(comme des médecins et des infirmiers)
dans le cadre de leur traitement. Prioriser
la relation médecin-patient, en valorisant
'expertise humaine et 'empathie que les
jeunes jugent essentielles.

Réaffirmer la responsabilité humaine en
matiére de soins : communiquer clairement
gue ce sont les professionnels de la santé,
les hépitaux et les établissements médicaux,
et non I'lA, qui assument la responsabilité
principale des soins et des résultats pour les
patients.

Mettre en place des structures de
supervision de I’'lA et de responsabilité

: les cadres, principes et pratiques de
gouvernance devraient devraient assurer
une supervision rigoureuse et établir une
responsabilité institutionnelle claire quant
aux résultats lorsque I'lA est utilisée en
santé.

* Lorsque les ressources financiéres et
structurelles le permettent, mettre
en place des comités de supervision
de I’lA a I'échelle des établissements
hospitaliers réunissant diverses
parties prenantes, notamment des
cliniciens, du personnel informatique
hospitalier, des experts en |A, des
spécialistes en éthique, des experts
juridiques et réglementaires, ainsi
que des représentants des patients et
des familles (y compris des jeunes).

*  Mettre en place des mécanismes
clairs et accessibles permettant
aux patients de signaler des

44 HabiloMédias et la Dre Melissa McCradden collaborent a I’élaboration de ressources en littératie en IA a 'intention des
patients et des familles, notamment deux courtes vidéos animées et deux fiches-conseils qui expliquent les notions de
base de l'intelligence artificielle, son fonctionnement et les questions a se poser concernant son utilisation.
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préoccupations liées a la gouvernance
et a la supervision de I'lA dans les
hoépitaux ou les milieux cliniques.

* Exiger que les professionnels de la santé
examinent les résultats produits par ’'lA
afin d’en vérifier ’exactitude et I’équité
(p. ex. la révision de notes générées par
I'lA), et mettent en place des pratiques
de gouvernance permettant de consigner
et de confirmer cette supervision.

Cela contribue a prévenir des erreurs
préjudiciables et a assurer I'exactitude
et la protection des renseignements des
patients.

* Mettre en place des systémes d’audit
qui examinent les décisions appuyées
par I'lA, surveillent les résultats et
garantissent une supervision humaine
continue, la reddition de comptes et
la transparence, y compris au sein
des processus de gouvernance.

«  Offrir de la formation et soutenir la
littératie en IA chez les professionnels
de la santé et le personnel, ce qui est
essentiel a leur capacité de superviser
I'utilisation de I'lA dans les soins aux
patients.

Instaurer et maintenir la
transparence et la confiance

Assurer la transparence et instaurer la confiance
constituent le fondement d’une utilisation éthique
de I'lA en soins de santé pédiatriques. Les jeunes
ont souligné que leur niveau de confort a I'’égard
de I'lA repose sur une communication claire, une
transparence quant aux risques et aux bénéfices,
ainsi que sur I'implication de personnes et
d’institutions de confiance.

¢ Communiquer de maniére claire et
accessible sur Putilisation de PIA : rendre
I'information sur l'outil d’IA accessible
et visible pour les patients ainsi que les

parents ou proches aidants.
Eviter le langage trop technique.

Fournir 'information sous divers formats
(p. ex. affiches, brochures, courtes
vidéos, outils interactifs) afin d’en assurer
I’'accessibilité pour les patients et les
familles.

* Indiquer clairement qui a développé
'lA, comment elle fonctionne, comment
les données sont utilisées, ainsi que

les risques ou limites connus.

Faire preuve de transparence quant aux
risques et aux biais de P’IA : informer les
patients ainsi que les parents ou proches
aidants des limites connues ou des risques
de biais, en particulier lorsque I'lA peut ne
pas fonctionner de maniére équitable pour
tous les groupes de patients.

Avertir les professionnels de la santé
afin gu’ils examinent et surveillent les
biais dans 'utilisation de I'lA, et mettre
en place des mécanismes permettant de
consigner les cas de biais.

Offrir aux patients ainsi qu’aux parents ou
proches aidants la possibilité de donner
leur rétroaction sur I'utilisation de I'lA, en
mettant I’'accent sur leur perception des
risques, des limites et des biais de I'outil.

Intégrer la transparence aux systémes de
gouvernance de P’lA : exiger que l'utilisation
de I'lA dans les soins aux patients soit
clairement documentée dans les dossiers
organisationnels et les protocoles de
recherche, a des fins de supervision et de
reddition de comptes.

Tenir des registres internes de I'utilisation
organisationnelle de I'lA et publier de
I'information a jour sur la mise en ceuvre
de I'lA (p. ex. fiches d’information sur

les modeéles, évaluations des systémes,
lecons tirées) sur une plateforme
accessible au public (p. ex. le site Web de
'organisation).

PERSPECTIVES DES JEUNES SUR L'UTILISATION DE L’INTELLIGENCE ARTIFICIELLE EN SOINS DE SANTE PEDIATRIQUES

38



Permettre aux patients de demander,
dans la mesure des capacités de
'organisation, un relevé des outils d’lA
utilisés dans le cadre de leurs soins.

Maintenir la confiance des patients :
renforcer et consolider les niveaux élevés
de confiance que les jeunes accordent
aux hoépitaux et aux professionnels de la
santé. Veiller a ce que I'information sur

I'lA provienne de personnes de confiance,
telles que les médecins, les infirmiers ou le

personnel hospitalier.

e La confiance favorise une communication

et une collaboration efficaces,

contribuant ainsi a de meilleurs résultats

en matiére de santé.

« Amélioration du bien-étre
émotionnel : des relations fondées
sur la confiance peuvent aider a

réduire 'anxiété des patients, accroitre

leur bien-étre émotionnel, favoriser
ladhésion aux plans de traitement et
renforcer leur engagement global*.

« Effets a long terme : instaurer une
relation de confiance avec les jeunes
a souvent des retombées a I'dge
adulte*¢. Une base de confiance
établie tét peut soutenir la franchise

nécessaire lors de discussions portant

sur des antécédents médicaux
sensibles (p. ex. la consommation
de drogues ou d’alcool)#’.

¢ Soutenir la confiance des parents ou

des proches aidants : instaurer une

relation de confiance avec les parents
ou les proches aidants renforce le
sentiment de sécurité des patients et,
indirectement, leur confiance envers
les professionnels de la santé?*®,

¢ La confiance doit étre continuellement
gagnée : elle peut étre facilement rompue
lorsque de nouvelles technologies (p. ex.
I'lA), des pratiques opérationnelles ou des
processus de gouvernance sont mis en
place sans communication significative,
sans participation des patients et sans
consentement.

* Recevoir et prendre en compte la
rétroaction : montrer aux patients et a
leurs parents ou proches aidants que
leurs préoccupations sont prises en
compte en utilisant leur rétroaction pour
améliorer les regles et les pratiques de
I’hépital.

Assurer la protection de la vie
privée et des données

Les jeunes ont souligné que la protection de la
vie privée et des données constitue une condition
essentielle a l'utilisation de I'lA en soins de santé
pédiatriques. Les professionnels de la santé et les
décideurs devraient veiller a ce que les politiques,
les systémes et les pratiques respectent les trois
principaux axes identifiés par les jeunes pour
assurer la protection des données et de la vie
privée.

45 Voir : Rhymme Dickens et al., “Trustful Relationships Between Healthcare Professionals and Children: A Concept Analysis

Using Rodgers’ Evolutionary Approach,” European Journal of Pediatrics, 2025, https://doi.org/10.1007/s00431-025-06297-

0; Oariona Lowe, “Communicating with Parents and Children in the Dental Office,” Journal of the California Dental Association,
2013, https://doi.org/10.1080/19424396.2013.12222341; Mark A. Hall et al., “Trust in Physicians and Medical Institutions: What

Is It, Can It Be Measured, and Does It Matter?” The Milbank Quarterly, 2001, https://doi.org/10.1111/1468-0009.00223.

Voir : Patricia DeCosta, Timothy Charles Skinner, and Dan Grabowski, “The Role of Trust in the Care of Young Children with Type 1
Diabetes,” Children, 2021, https://doi.org/10.3390/children8050383; Reiss, John G. Reiss, Robert W. Gibson, and Leslie R. Walker,
“Health Care Transition: Youth, Family, and Provider Perspectives,” Pediatrics, 2005, https://doi.org/10.1542/peds.2004-1321.
Patricia DeCosta, Timothy Charles Skinner, and Dan Grabowski, “The Role of Trust in the Care of Young

Children with Type 1 Diabetes,” Children, 2021, https://doi.org/10.3390/children8050383.

Voir : ibid; Rosemarie Sheehan and Gerard Fealy, “Trust in the Nurse: Findings from a Survey of

46

47

48

Hospitalised Children,” Journal of Clinical Nursing, 2020, https:

doi.org/10.1111/jocn.15466.
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Le droit a la vie privée et au contrdle

Faire preuve de clarté quant a I'utilisation
des données des patients lors du recours

a IIA et obtenir un consentement

éclairé avant toute collecte, utilisation ou
communication de données de patients.
Cela s’applique que I'lA soit utilisée par

des médecins, des chercheurs et/ou qu’elle
implique des tiers (p. ex. des applications et
outils externes).

Méme s’il n’est pas toujours possible
d’informer les patients de chaque
utilisation précise de leurs données, ceux-
ci devraient avoir une compréhension
générale de base des types de données
recueillies, des raisons de leur collecte,
des personnes pouvant y accéder et de la
maniere dont elles seront utilisées.

Eviter le recours a des documents
complexes de type «conditions
d’utilisation» pour expliquer Putilisation
des données par P’IA : privilégier plutét un
langage clair et des méthodes alternatives
(p. ex. vidéos, affiches, fiches-conseils) pour
expliquer les pratiques et les mesures de
protection des données.

Combiner des formats écrits, oraux et
visuels adaptés aux jeunes (p. ex., de
courtes vidéos) afin d’assurer la clarté et
I'accessibilité de I'information.

Lorsque cela est approprié, recourir a des
approches interactives permettant aux
patients de vérifier leur compréhension
(p. ex., veiller a ce gqu’un professionnel de
la santé passe en revue avec les patients,
ainsi qu’avec les parents ou les proches
aidants, l'utilisation des données par I'lA
et leur donne la possibilité de poser des
questions).

* L’intégration de composantes
interactives aux conditions d’utilisation,

aux politigues de confidentialité et
de protection des données peut

contribuer a soutenir et a garantir la
compréhension de ces informations par
les jeunes patients et leurs familles.

¢ Consulter des organisations expertes,
comme HabiloMédias, afin de
coélaborer des conditions d’utilisation
et des politigues de confidentialité
adaptées aux jeunes, accessibles et
interactives, a I'intention des jeunes
patients et de leurs familles.

Ne pas utiliser ni vendre les données des
patients sans consentement éclairé et
significatif : les jeunes ont souligné que
I'utilisation de leurs renseignements pour
entrainer des algorithmes, ou leur vente a
leur insu, constitue une atteinte a leur vie
privée. Les hdépitaux et les milieux cliniques
devraient veiller a ce que les données

des patients ne soient jamais partagées,
regroupées ou commercialisées sans le
consentement éclairé et significatif des
patients.

Recourir a un consentement distinct,
permettant aux patients d’accorder ou de
refuser leur consentement pour des types
précis de données (p. ex. renseighements
génétiques, données issues d’appareils
portables, dossiers de santé mentale) et
pour chaque utilisation envisagée.

Mettre en ceuvre un consentement
juste-a-temps, en redemandant

le consentement chaque fois que
I'utilisation des données change.

Le droit a Poubli

Lorsque cela est possible, offrir aux patients
la possibilité de retirer ou d’effacer leurs
données, en garantissant un consentement
continu et significatif ainsi qu’un contrdéle
réel sur leurs données.

Expliquer clairement les limites a la
suppression (p. ex. lorsque des données
ont été anonymisées et regroupées dans
le cadre d’études de recherche).
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*  Veiller a ce que le processus de retrait ou de suppression des
données soit accessible, simple et transparent.

e Utiliser, lorsque cela est possible, des outils hors ligne ou
développés en interne (p. ex. lors de I'utilisation de I'lA pour
la prise de notes) et stocker 'ensemble des données générées
au sein de l'infrastructure technique de I’hépital ou du milieu
clinique.

¢ Cela permet d’éviter le téléversement des données des
patients vers des serveurs externes a I'organisation, réduisant
ainsi les risques de stockage non autorisé ou d’atteintes
futures a la sécurité des renseignements des patients.

* Cela facilite également la suppression des renseignements des
patients.

Le droit a la protection des données

*« Adopter des mesures de sécurité robustes : notamment en
protégeant rigoureusement les données, en restreignant l'accés
et en limitant les personnes autorisées a les consulter, et en
utilisant des technologies d’amélioration de la confidentialité

(TAC).

+ Limiter la collecte des données : ne recueillir que les données
strictement nécessaires aux soins aux patients ou a la recherche.

* Quand les ressources financiéres et structurelles le permettent,
développer des outils d’lA en interne. Cela permet aux systemes
d’lA de fonctionner au sein d’un réseau fermé, de sorte que
toutes les données des patients demeurent a I'intérieur de
I'infrastructure technique de I’hépital ou du milieu clinique.

« Conserver les données en interne renforce la protection de la
vie privée et le contrble, puisque aucune information ne quitte
le réseau de I'’établissement.

« Effectuer des audits réguliers des pratiques de protection des
données afin de repérer les vulnérabilités, de prévenir toute
utilisation non autorisée des données et de renforcer les mesures
de protection des renseignements des patients.

Ces recommandations a I'intention des professionnels de la santé et des
décideurs jettent les bases du travail a venir : les dirigeants d’hépitaux,
les décideurs et les organismes de réglementation doivent agir de
concert pour élaborer des cadres de gouvernance garantissant que

I'lA en soins de santé pédiatriques est déployée de maniére éthique,
équitable et pleinement conforme aux droits et aux besoins des jeunes
patients.
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Conclusion et prochaines étapes

Cette section présente des réflexions finales

sur la mise en ceuvre, la gouvernance et la
réglementation de I'lA. Elle aborde le réle potentiel
des agences de santé publique provinciales et
fédérales dans I'élaboration de lignes directrices
ainsi que dans le soutien aux hépitaux et aux
milieux cliniques, notamment par la mise a
disposition de ressources destinées a appuyer
la création de comités de supervision de I'lA
multipartites au sein des hdpitaux canadiens qui
utilisent I'lA.

Ce rapport met valeur les perspectives des jeunes
au Canada sur l'utilisation de I'lA en soins de
santé pédiatriques, en montrant comment celles-
ci s’alignent sur le cadre des droits de I'enfant
élaboré par la CNURDE®°. Leurs perspectives
démontrent clairement que I'lA peut jouer un

réle dans le soutien a la prestation des soins

de santé si elle est mise en ceuvre de maniere
transparente, équitable et centrée sur le patient.
Les jeunes soulignent que le consentement
éclairé, de solides protections de la vie privée, une
supervision humaine continue et une reddition de
comptes claire doivent constituer le fondement
de l'utilisation de I'lA en santé. Toutefois, tous les
hépitaux et milieux cliniques ne disposent pas
des mémes capacités et ressources pour intégrer
I'lA. Les établissements de santé de grande taille
et disposant de ressources importantes peuvent
avoir la capacité de développer des outils d’lA

en interne ainsi que de mettre en place des
équipes de gouvernance dédiées. En revanche,

les hépitaux de plus petite taille, notamment en
milieu rural ou éloigné, peuvent ne pas disposer
de linfrastructure, de I'expertise technique ou des
ressources financiéres requises pour mettre en
ceuvre I'lA de maniére sécuritaire et efficace. En
'absence d’un soutien coordonné et structurel,
ces écarts risquent d’accentuer les inégalités dans
la prestation des soins de santé, en particulier au
détriment des communautés mal desservies et en
quéte d’équité.

Pour ces raisons, les agences de santé publique
provinciales et fédérales ont un réle déterminant
a jouer afin d’assurer une mise en ceuvre et une
gouvernance cohérentes et éthiques de I'lA dans
lensemble des systémes de santé au Canada. Ces
agences peuvent notamment :

* Créer une entité fédérale dédiée (par
exemple au sein de Santé Canada) chargée
de I’'élaboration, de la mise en ceuvre et
de la supervision de normes nationales et
de lignes directrices encadrant l'utilisation
de I'lA en santé. Cette entité devrait
notamment inclure :

* les personnes impliquées aux différentes
étapes de l'intégration de I'lA dans les
soins de santé (comme les développeurs,
des représentants des patients tels que
les jeunes, et les professionnels de la
santé); et

* des experts multidisciplinaires dans
le domaine de l'utilisation éthique de
I'lA et de la littératie en |A (comme
des chercheurs, des éducateurs et des
organisations communautaires).

49 Comité des droits de I'enfant, « Observation Générale n°25 (2021) sur les droits de I'enfant en relation avec I'environnement numérique », 2021,

https:

www.ohchr.org/fr/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-25-2021-childrens-rights-relation.
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« Elaborer et maintenir des normes nationales en matiére de
consentement, de protection de la vie privée, de transparence
et d’équité dans l'utilisation de I'lA, afin de garantir le respect
uniforme de I'autonomie et des protections des patients dans
lensemble des juridictions.

¢ Fournir des lignes directrices claires et cohérentes aux
établissements de santé et aux milieux cliniques concernant la
mise en ceuvre éthique, la gouvernance et la supervision de I'lA
en santé, en s’appuyant sur les pratiques exemplaires nationales
et internationales.

¢ Soutenir directement les hopitaux et les milieux cliniques en
leur offrant des ressources pour mettre en place, au sein des
établissements de santé, des équipes chargées de la supervision
et de la gouvernance de I'lA, notamment du financement,
des programmes de formation (p. ex., des formations et des
ressources en littératie en 1A) et un acces a des services de
consultation d’experts.

* Favoriser ’équité a I’échelle du systéme en veillant a ce que
les hopitaux et les milieux clinigues disposant de moins de
ressources aient acces a des outils partagés, a des occasions de
formation et a des lignes directrices leur permettant de respecter
les mémes normes de supervision et de protection des patients
lorsque I'lA est utilisée en santé.

e S’attaquer aux biais de PIA, tant dans les systemes d’lA eux-
mémes que dans les structures et les processus de gouvernance.
La réglementation de I'lA devrait reconnaitre explicitement
I'existence et le risque de biais, et viser a les atténuer en:

* exigeant la reddition de comptes sur les mesures mises en
place pour réduire les biais;

e soutenant, par I'éducation et le financement, la recherche et la
mise en ceuvre de solutions efficaces pour prévenir et corriger
les biais.

A mesure que I'lA continue d’évoluer, les cadres de gouvernance et

les structures réglementaires doivent étre inclusifs et évolutifs, en
tenant compte des perspectives des patients, de la voix des jeunes et
des réalités propres a la diversité des contextes de soins de santé au
Canada. Mise en ceuvre de maniére réfléchie, I'lA peut étre intégrée
aux soins de santé pédiatriques de facon a soutenir la relation entre les
patients et les professionnels de la santé, améliorer les résultats pour
les patients et préserver I'équité et la confiance au sein du systéme de
santé.
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