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Bsseneto. G Introduction

- Le point de départ de la réflexion : Pabsence d’ouverture des données
de santé est plus colteuse éthiguement qu’une réglementation trop
fermée...

 Le contexte de larévision de la loi de bioéthique de 2018
« Définition de I’lA par Marvin Lee MINSKY
 Rappel du champ de la génétique

« L’initiative ETHIK-IA. Une initiative capitalisant sur les démarches
initiatives engageées dans le cadre de la Chaire Santé de Sciences Po, de
I'Institut Droit et Santé de Paris-Descartes et de 'ADIJ. Une démarche qui
vise d’abord a tenter d’éclairer et susciter le debat public.
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1.1. Le Big Data : I’'apparence de la clarté

- Une apparente clarté opérationnelle : la collecte
massive de données. Le lien avec les objets connectés.

- Une apparente clarté juridique : cadre national, RGPD
et protection des données personnelles

- Une apparente clarté en terme sante publique : le Big
Data est un vecteur majeur d'avancees pour la quallte des
soins, les droits des patients et la connaissance scientifique

BIO »

ETHSQUE




Ghaire

1&4| SciencesPo. ot
1.2. Le Big Data : une realité plus complexe

- Le Big Data : une notion non neutre et des approches
binaires dans le débat public

- L’enjeu éthique : toutes les données de santé se
valent-elles ? L’'exemple des données géneétiques. La loi
bioéthique de 1994 a défini un cadre juridique spécifique
pour les fichiers informatiques ayant pour finalité la
recherche médicale, notamment genétigue en mettant en
place une procédure d’autorisation par la CNIL apres avis
d'un comité consultatif d’experts chargés d’analyser la
meéthodologie de la recherche.
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2. Quand le mimétisme
précede le reel
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2.1. De l'algorithmique génétique...

- Aux origines étaient
TURING et ELIZA

- La naissance du
Machine Learning avec
John HOLLAND et
David GOLDBERG
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ELIZA > (PLEASE TYPE IN ALL CAPS) WHAT'S YOUR NAME DEAR ?

AIT

ELIZA > HI, I"M ELIZA. WHAT DO YOU WANT TO TALK ABOUT ?

AKIT > CAN I TALK ABOUT MY PROBLEM ?

ELIZA > SURE... !

AKIT > DUE TO ON GOING EXAMS IN COLLEGE, I HAVE A LOT OF STRESS.
ELIZA > PLEASE RELAX A LITTLE. SLEEP WELL.

AKIT > THANKS FOR YOUR ADVICE.

ELIZA > NO MENTION.

AIT > BYE

ELIZA > BYE AND KEEP IN TOUCH. ..
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2.2. ... ala généetique algorithmique.

- Le franchissement du seull de
I'acces aux données genetiques

- Un paradoxal causal ou une
rupture dans la causalite ?
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3. Quelles pistes a
débattre pour definir
des clés de régulation

positive ?
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Un cadre juridique source d’une protection
Inadaptee

« Sous I'angle de I'lA : un RGPD a compléter.

« L’enjeu réel : la protection contre le risque d’'une captation de nos
donneées génétiques.

« Un « catastrophisme éclairé » pour rester « programmeé mais libre »

 Un scénario a considérer : l'importation d’'une IA dont l'efficacité
aurait eté demontree ailleurs

Ethik-1A



Un principe de régulation : graduation de la
regulation en fonction du niveau de sensibilité des
données de sante

La régulation du déploiement d'un dispositif d’intelligence artificielle
pour le traitement de données de santé en grand nombre doit étre
graduée en fonction du niveau de sensibilité de ces données au
regard des principes du droit bioéthique.

Des normes de bonnes pratiques peuvent étre élaborées pour la
mise en ceuvre de ce principe dans des domaines specifiques de
prise en charge.

Le projet conduit avec I'lHU Imagine : tentative de production d’'une
norme de bon usage de I'lA appliquée aux données génétiques
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« Les précédents la loi informatique et libertés de 1978 et
de la construction du cadre juridigue de la
telémédecine : la France sait reguler mais a du mal a
Identifier et soutenir les déclencheurs de
développement.

 Pour y parvenir : « tuons » le Big Data pour identifier
les enjeux réels de larégulation du pilotage par les
données

- Un role majeur pour le debat public et citoyen dans
le cadre des Etats généraux de la Bioethique.

 Le temps est compté...
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