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As of August 28, 2020, there are more than 24 million confirmed cases of COVID-19 and 832,918
deaths, including 62,056 and 5,750 people in Quebec. More than six months after the start of the
pandemic, the humanitarian impact of the measures put in place to control it is only just beginning
to be assessed. Given the unprecedented and extraordinary nature of the situation, such a
process will take time.

This said, the universalistic conception of the sanitary and socio—economic impacts of the
pandemic has already been quickly called into question in light of the differential impacts of this
virus in certain populations on one hand, and its tendency to exacerbate pre-—existing social
inequalities on the another. Indeed, some speak of a "pandemic of inequality".

It is not only the seniors or those with co—morbid conditions who are at greater risk of
complications from the disease. It is now accepted that risks of exposure and complications also
disproportionately affect a larger population, especially those who are socially marginalized,
racialized or living in a precarious situation, in addition to their increased vulnerability to socio—
economic impacts due to the crisis context.

The current irreducibility of the current pandemic is not only due to its magnitude. In the era of
growing social digitalization, this would be the first pandemic for which digital solutions play a
key role, whether it be the online dissemination of public health information, home-working, the
Emergency Response Benefits (ERB), e-medicine, or contact tracking applications. These
solutions reflect an accelerated digital transition in a very short time frame across a variety of
sectors. In the context of social distancing, access to and the ability to use technology becomes
not only an asset, but a requirement. Moreover, in the most likely event of a resurgence of
contamination (second wave), digitization could then become a default option, but not without
impacts in the longer term.

In this context, we felt it was necessary to analyze the technological solutions to the pandemic
when applied to populations already socially or economically marginalized. This marginalization
1s based on numerous inequalities existing prior to the pandemic and then well documented in
the scientific literature. But when applied to technological solutions, these inequalities have
generally not been highlighted and not been linked to each other. We argue that these blind spots
occur a difficulty in grasping the interconnection between what we define as multidimensional
socio—digital divides. The failure to specifically deepen the nature and links between digital and
health inequalities results in an omission of the structuring aspects of the marginality of these
populations and so, an invisibilization of their specific features and needs.

The analysis of inequalities highlighted by COVID-19 have tended to consider in silos digital
solutions and health inequalities without analyzing their dynamic interconnections. However,
while research on digital inequalities is expanding, the relationship between them and other
forms of inequalities needs to be better understood. Moreover, analyses of digital solutions to
the pandemic generally focus either on public health benefits in light of biomedical factors or on
privacy issues. While these dimensions are important, we assert that digital solutions and their
analytical frameworks must also take into account social determinants to ensure that they have



the intended beneficial effects. Moreover, literature on digital inequalities often addresses in
silos the issue of digital divide and inequalities that are exacerbated by artificial intelligence
systems. Through the lens of digital health, this report will examine the interconnectedness of
what we consider to be the plural dimensions to the digital divide.



En date du 28 aofit 2020, on recense plus de 24 millions de cas confirmés de COVID-19 et 832 918
déces, dont respectivement 62 056 et 5 750 personnes au Québec. Plus de six mois apreés le début
de la pandémie, on commence a peine a mesurer les effets humanitaires des mesures mises en place
pour la controler. Compte tenu du caractére exceptionnel et inédit de la situation, un tel processus
nécessitera du temps.

Ceci étant dit, la conception universaliste des effets sanitaires et socioéconomiques de la pandémie
a d’ores et déja rapidement été remise en question a la lumiére des impacts différenciés du virus chez
certaines populations, d'une part, et sa propension a exacerber des inégalités sociales préexistantes
d’autre part. Certains parlent d’ailleurs d’'une « pandémie de l'inégalité »!.

Alors que ce sont non seulement les personnes agées ou encore celles avec des facteurs de
comorbidité qui sont davantage a risque de subir des complications liées a la maladie, il est maintenant
acquis que les risques d’exposition et de complication touchent également, et d’'une maniére
disproportionnée, une plus large population, notamment les personnes socialement marginalisées,
racisées ou encore vivantes en situation de précarité en plus de leur vulnérabilité accrue aux impacts

socioéconomiques attribuables au contexte de crise®.

L’irréductibilité de la pandémie actuelle n’est pas seulement attribuable 4 sa magnitude. A I'ére de la
numeérisation croissante du social, il s’agirait de la premiére pandémie pour laquelle les réponses
numériques jouent un role de premier plan® pour ne penser qu'a la diffusion de I'information de santé
publique en ligne, au télétravail, aux démarches pour obtenir des prestations d’aide (PCU), a la
télémédecine ou aux applications de notification de contacts. Ces réponses traduisent une transition
numérique accélérée dans une trés courte échelle de temps, et ce, dans une diversité de secteurs®.
En contexte de distanciation sociale, 'accés et la capacité a utiliser des technologies deviennent non
seulement un avantage, mais une nécessité®. Au surplus, dans 'éventualité plus que probable d'une
résurgence de la contamination (deuxiéme vague), cette numérisation pourrait alors devenir 'option
par défaut non sans impacts a plus long terme.

C’est dans ce contexte qu’il nous est apparu nécessaire d’analyser les réponses technologiques a la
pandémie en particulier, lorsqu’appliquées a des populations qui sont déja socialement ou
¢conomiquement marginalisées. Une marginalisation qui s’appuie sur un certain nombre d’inégalités
préexistantes a la pandémie, par ailleurs bien documentées par la littérature scientifique, mais qui
n‘ont généralement pas été mises en avant, lorsqu’appliquées aux réponses technologiques et,
surtout, qui n'ont pas été mises en lien les unes avec les autres. Nous soutenons effectivement que
ces angles morts résident dans une difficulté a appréhender l'interconnexion entre ce que nous
définissons comme le caractére multidimensionnel des fractures socio—numériques. En particulier, le
fait de ne pas approfondir la nature et les liens entre les inégalités numériques et les inégalités en
santé a pour conséquence une omission des aspects structurant de la marginalité de ces populations
et, ce faisant, une invisibilisation de leurs caractéristiques et de leurs besoins spécifiques.

Les analyses sur les inégalités mises en lumiére par la COVID-19 ont eu tendance a considérer, d'une
part, les réponses numériques et les inégalités de santé en silo et, donc, sans analyser leurs
interconnections dynamiques. Or, si la recherche sur les inégalités numériques prend de I'expansion,
la relation entre celles—ci et d’autres formes d’inégalités se doit d’étre davantage appréhendée®. En
outre, les analyses portant sur les réponses numériques a la pandémie sont généralement axées soit



sur les bénéfices en termes de santé publique a la lumiere de facteurs biomédicaux soit sur les enjeux
de protection de la vie privée. Si ces dimensions sont importantes, nous soutenons toutefois que les
réponses numériques et leurs cadres d’analyse doivent également tenir compte des facteurs sociaux
afin de s’assurer qu'elles aient les bénéfices escomptés. Au surplus, la littérature portant sur les
inégalités numériques aborde souvent en silo la question de la fracture numérique et celle des
inégalités exacerbées par les systémes d'intelligence artificielle. A travers le cas du numérique en
santé, ce rapport fera état de l'interconnexion entre ce que nous concevons comme des dimensions
multiples de la fracture numérique.



I. INEGALITES SOCIALES DE SANTE ET INEGALITES NUMERIQUES : UNE

RENCONTRE INEVITABLE

Nous ferons premiérement un état des lieux sur les inégalités de santé et les inégalités numériques
a la lumiére des différents groupes les plus touchés par la crise actuelle.

1.1 INEGALITES SOCIALES DE SANTE

Selon Pierre Aiach, les inégalités de santé consistent en « [ulne différence de santé entre des
individus lice a des facteurs ou critéres sociaux de différenciation (classes sociales, catégories
socioprofessionnelles, catégories de revenu, niveaux d’études) », ces différences étant « inutiles,
évitables - et injustes »'*. Les inégalités de santé produisent un « gradient social de santé » selon
lequel plus les personnes sont marginalisées socialement, plus elles le sont au niveau de leur santé
tandis que plus elles ont
un revenu élevé, plus
cela se traduit par un
meilleur état de santé!®

Au Québec, un rapport du Directeur de santé
publiqgue de Montréal apprenait qu’'en 2008, il y
avait une différence de onze ans d’espérance de

vie observée entre les quartiers Hochelaga-— La lltr/elatlon - entret
} . inégalités sociales e
Maisonneuve (74,2 ans) et Saint-Laurent (85 g,
)] 2 santé est en outre
ans. mutuelle @ si les

personnes marginalisées

Exemple : les inégalités de genre en contexte de pandémie )
soclalement sont

Les femmes seraient davantage a risque a I'occasion de pandémies en
raison de leur surreprésentation dans le milieu de la santé et des
services sociaux’, mais aussi de la charge mentale au sein du ménage
qui leur incombe encore majoritairement® et du fait de la fermeture
des écoles et des garderies. Au Québec, elles comptent pour plus de

davantage exposées aux
maladies, et notamment
a la distribution et a
I'évolution des maladies
chroniques'®, la maladie

- : : peut inversement
90% des 1nf1rm1éres et 88% des aides—soignantes et des préposées entratner pour elles des
aux bénéficiaires”. Les femmes seraient également plus touchées par conséquences
la perte d’emploi depuis le début de la pandémie!® alors gu’elles sont socioéconomiques plus
surreprésentées dans les secteurs de la restauration et du commerce [EEUUREIAsSNES (perte
de détail, en plus détre majoritaires parmi les travailleurs et d’emplgi, i.solement,.
travailleuses atypiques et a faible revenu!!'. Le risque de violence ex‘clusmn sociale), qui
: . : nuisent & leur tour & la
domestique est de surcroit susceptible daugmenter pendant le , N
: o santé. De méme, les
confinement ~. personnes au statut
socioéconomique élevé
sont généralement

mieux protégées contre les conséquences négatives de la maladie!”. Au Québec, si les inégalités de

santé avaient tendance a s’amenuiser jusqu'aux années 1990, elles tendent a augmenter depuis '®.

Les ISS ont une forte puissance explicative en ce qui concerne les impacts de la COVID-19 tant sur
les plans sanitaires que socioéconomiques. Un rapport de la Health Foundation soutient que les
personnes les plus socialement marginalisées sont celles qui sont les plus a risque d’exposition, mais
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également les plus a risques d’étre éprouvées par les impacts sociétaux de la pandémie!”. En plus de
'age et de la comorbidité?’, ont été documentés en tant que déterminants importants entre autres le
genre®!, le handicap??, le statut socioéconomique, l'itinérance®’, 'appartenance autochtone?*, le statut
migratoire®, la situation géographique?® et la racialisation ou l'ethnicité?’.

Nous savons aussi que les personnes a faible revenu sont plus nombreuses a occuper des emplois &
faible salaire pour lesquels la distanciation sociale n’est pas possible et ot elles sont plus exposées

au virus®®, des emplois qui les contraignent a prendre les transports en commun.

Exemple : les personnes en situation
d’itinérance

Les personnes en situation d’itinérance sont
plus a risque d’étre touchées par le virus et de
déceéder pendant la pandémie®® en raison des
conditions de santé prévalentes parmi cette
population ?° et plus largement de leurs
contextes de vie (nuits passées dans des
refuges ou des campements, manque daccés
au matériel sanitaire de base, fréquentation
des organismes alimentaires, acces
compromis aux soins de santé) ®°. Elles
auraient un taux de mortalité 5 a 10 fois
supérieur a celui de la population générale®!.
La mobilité qui caractérise cette population
implique une difficulté & les rejoindre au
moyen de campagnes de dépistage. Selon
certains organismes de terrains, la réponse au
virus aurait été peu pensée pour ces
populations alors que la pandémie augmente la
précarisation et la stigmatisation de ces
populations pour ne penser qu'a l'isolement a
domicile, au dépistage au volant et a la
fermeture des banques alimentaires et des
espaces publics. Certaines situations
habituellement tolérées sont ainsi maintenant
illégales, comme le fait de se rassembler dans
les parcs ou de dormir dans le métro®?. A
Montréal, des jeunes en situation d’itinérance
auraient recu des contrats d'infraction de
1546 $ pour non-respect des mesures du

. Q9
confinement®”.

Or, linteraction entre plusieurs inégalités de santé,
notamment sur la base de la racialisation et du statut
socioéconomique, met en lumiére la difficulté, voire
I'impossibilité, d’analyser leur impact isolément.

Exemple : le statut migratoire a la lumiére du cas de
Singapour

Le statut migratoire, qui a une influence sur le type
d’'emploi occupé et le quartier habité, constitue
¢galement un facteur d’'inégalité de santé dans la crise
actuelle. Le succés attribué a Singapour dans sa
gestion de la pandémie a été éclipsé par le sort des
travailleurs et des travailleuses migrantes. Ces
travailleurs et travailleuses, qui représentent plus de
1,4 millions de personnes parmi la population totale de
5,8 millions, vivent généralement dans des dortoirs
privés de 10 a 20 personnes dans des conditions
insalubres. Ceux et celles qui tombent malades sont
susceptibles de ne pas en informer leur employeur de
craindre de perdre leur permis de travail et d'étre
rapatriés®. En dépit des alertes des organismes de
défense des droits humains, aucune action n'a été
entamé jusqu’a I'éclosion d’avril 2020. Or, la contagion
dans les dortoirs serait liée a plus de 90% des cas au
pays®®. Le gouvernement a réagi en excluant les
données concernant les travailleurs et travailleuses
migrantes de celles concernant la population générale,

37

qui connaissent des tendances opposées®’.

Au Canada et au Québec, la notion d’assurance-santé
« universelle » masque le fait que certaines personnes
migrantes (incluant certaines personnes qui sont
citoyennes canadiennes) ne soient couvertes par
'assurance maladie®®. Si les soins de santé ont été

rendus davantage accessibles au regard de la COVID-19, des travailleuses de terrain de Médecins
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du Monde Canada soulignent des difficultés de mise en ceuvre de telles mesures alors qu’elles ne

Exemple : la racialisation ou I’ethnicité

On considére que les personnes
racisées, pour des raisons historiques et
systémiques, sont généralement plus
pauvres et donc plus exposées a la
maladie*®. Les communautés noires et
immigrantes sont touchées de maniére
disproportionnée par la COVID-19 selon
les données américaines *! Les
populations autochtones y connaitraient
¢galement des concentrations plus
élevées d'infection et de déces??. Les
personnes racisées et immigrantes
seraient plus susceptibles de travailler
dans des milieux davantage exposés au
coronavirus ¥ , notamment dans les
services essentiels **. Elles seraient
¢galement plus en risque en raison des
facteurs de comorbidité, notamment la
prévalence de maladies chroniques® et
le fait de vivre dans des quartiers
densément peuplés, exposés a la
pollution*® et pauvres*’.

sont pas toujours comprises par les
39

concernées’”.

personnes

Des barriéres a l'accés aux soins plus indirectes se
caractérisent par la méfiance et la peur d’étre détenu ou
expulsé qui peut freiner 'accés aux services de santé et
sociaux*®. Par ailleurs, l'information de santé publique
n'est pas forcément disponible dans les langues des
personnes, qui peuvent également avoir des difficultés a
accéder et a utiliser Internet.

1.2 INEGALITES NUMERIQUES

Certains groupes de personnes sont exclus de maniére
disproportionnée de l'acceés effectif aux technologies
numeériques ; or ces mémes groupes sont également
sous-représentés ou font l'objet de représentations
biaisées dans les modéles capitalisant sur des données
numériques.

Nous proposons de conceptualiser les inégalités
numériques sur trois niveaux :

Tableau 1. Trois dimensions des inégalités numériques

Fracture numérique
de premier niveau

Fracture numérique
dans les usages

Fracture numérique
dans les donnees

¢ Acces a Internet et a I'équipement technologique différencié non seulement selon I'age,
mais également le revenu

* Contextes distinct d'usage (ordinateur partagé, par exemple viales bibliotheques
publiques, parfois avec un soutien en personne, etc.)

*Disparités d'usages selon la condition sociale (usages récréatifs vs. usages informationnels)
*Plus grande exposition aux fausses nouvelles de santé et a la fraude en ligne
*Disparités d'usages d'Internet en général ou d'une application en particulier

«Sous-représentation ou mé-représentation dans les données numériques des SIA en général
et celles de santé en particulier

*Risque de biais dans les modéles épidémiologiques, dans les outils d'aide & la prise de
décision et dans les enquétes collectant des données en ligne plus généralement
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Fracture numérique de premier niveau - inégalités dans 'accés a ’équipement et a Internet

91% des foyer québécois sont munis d'une connexion Internet et plus de 81% des adultes
guébécois ont un ordinateur portable ou de bureau®”. Or, 'accés a une connexion Internet
fiable ou a du matériel technologique adéquat reste compromis pour certaines couches de la
population. Ainsi, seuls 68% des personnes de 65 ans et plus® et seuls 63% des adultes ayant

un revenu de moins de 20 000$ disposent d'un ordinateur a la maison®!.

En ce qui concerne les téléphones intelligents, si 77% de la population posséde un tel appareil,

le taux d’adoption est respectivement de 53% pour les personnes ayant un revenu de moins

de 20 000$, 52% pour les personnes de 65 a 74 ans et 35% pour les personnes de 75 ans et
52

plus®“.

Par ailleurs, ces disparités peuvent s’entrecroiser : seuls 57% des ainés ayant un revenu de
moins de 20 000$ disposent d'une connexion Internet a la maison (et seuls 37% d’entre eux
disposent d'un ordinateur)®?.

La premiére fracture numérique pose probléme en particulier en région®*. Il était jusqu'a
récemment impossible de créer les infrastructures appropriées pour le Nord du Canada®®.

Fracture numérique de second niveau - inégalités dans les usages

Au-dela de l'accés matériel, la fracture numérique se déploie aussi au niveau de
I'appropriation des technologies, soit dans les usages numeériques®®. Si les études menées sur
le sujet dans les années 1990 mesuraient essentiellement la fracture numérique en termes de
possession d'un ordinateur a la maison avec une connexion Internet®’, Paul DiMaggio et Eszter
Hargittai ont été les premiers scientifiques a proposer une évolution de la notion en examinant
les disparités d'usage entre les personnes connectées, notamment selon le genre et le niveau
socioéconomique®®. De tels travaux ont contribué a mettre en évidence le fait que les bénéfices
lies a 'acces a Internet ne sont pas universellement partagés®.

Ce deuxiéme niveau de fracture numérique concerne la capacité et l'intérét a utiliser Internet

a des fins informationnelles plutdt que récréatives®’, a performer des taches efficacement dans

un environnement numérique®! ou encore a s’engager avec Internet de maniére a pouvoi

combler des besoins spécifiques®.

Fracture numérique de troisiéme niveau - inégalités dans les données

Un troisiéme niveau est relatif 4 la représentation ou la sous—-représentation dans les données
numériques. Le statut d’emploi et le revenu, par exemple, prédiraient l'intensité d'usage des
technologies, mais aussi des traces d’activités en ligne®.

Alors que l'on collecte de plus en plus de données en ligne, notamment a des fins de sondage,
les réponses aux sondages par courriel dépendant non seulement du niveau de revenu et
d’éducation mais de l'accés a Internet haute-vitesse®. Les concepteurs de telles stratégies
de collecte de données omettraient souvent de considérer les inégalités numériques en jeu et
leurs implications en termes de profil de population alors qu’elles peuvent mener a des
estimations erronées®.

C'est ce qui ameéne Daniel Castro a parler de « data divide », soit les inégalités politiques et
économiques qui résultent d'un manque de collecte ou d’utilisation des données a propos des

individus ou des communautés®®. Par exemple, certains individus ou communautés peuvent ne



pas avoir de données collectées a leur propos en raison du lieu ou ils vivent, ce qui se traduit
par des « déserts de données ». Au—dela de leur situation géographique, cette exclusion peut
aussi s’expliquer par des contextes de vie non-anticipés par les modeles de collecte
(itinérance, personnes allophones ou complexité de la définition identitaire).

e [l va de soi que de telles inégalités peuvent découler des autres fractures numériques, alors
que les personnes qui n'ont pas de téléphone intelligent, par exemple, produisent
considérablement moins de de données numériques susceptibles d’étre agrégées. Il convient
a cet égard de ne pas confondre la population qui constitue les usagers et usageéres d’une
plateforme numeérique, par exemple, avec la population globale®’

Exemple : la collecte de données numériques dans le domaine de la santé

Les données peuvent étre collectée a des fins d’analyses pour améliorer et personnaliser le
systéme de soins de santé. Or, aux Etats—Unis, les populations hispaniques représentent 16% de
la population, mais seulement 1% des participants et participantes aux études cliniques®®. Cette
sous-représentation a des conséquences tangibles alors que le genre ou la racialisation peut

avoir un impact sur la réaction a certaines médications. De la méme maniére, les outils d'analyse

des données massives ont leurs limites si certains groupes sont exclus des bases de données
concernées.
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A retenir

En raison des inégalités sociales de santé, plusieurs populations sont
davantage &a risque de contracter, d’éprouver des complications et de
décéder de la COVID-19 au-dela de I'dge en plus d'en éprouver davantage
les conséquences socioéconomiques. Or, les moyens déployés pour controler
la pandémie ne sont pas toujours adaptées a leurs réalités.

On peut concevoir les inégalités numériques sur trois niveaux - les inégalités
dans l'accés a l'équipement et a Internet (incluant les conditions d’acces, par
exemple le fait d’avoir un ordinateur personnel), les inégalités dans les
usages numériques (capacité et intérét a utiliser les technologies, notamment
a4 des fins informationnelles) ainsi que les inégalités dans les données
numériques (en termes de sous-représentation ou de représentation biaisée
au sein des données).

Alors que les politiques publiques, s appuient de maniére croissante sur les
données, le fait que certains groupes soient exclus des bases de données de
maniére répétée peut impliquer que les problématiques qu’ils expérimentent
sorent passées sous silence par rapport aux groupes représentées dans ces
bases de données.




II. INTERSECTIONNALITE DES PROFILS DE MARGINALISATION : DES ANGLES

MORTS

Nous avons vu que les inégalités en santé et numériques sont bien documentées par leurs champs
d’études respectifs. Nous avons également vu que le contexte de pandémie a accentué plusieurs
inégalités sociales préexistantes. Pourtant, peu d’analyses et de politiques publiques ont tenu compte
de la maniére dont ces différentes inégalités interagissent, en particulier en ce qui concerne les
inégalités de santé et les inégalités numériques. Dans cette partie, nous proposons une lecture
intersectionnelle des impacts de la pandémie permettant d’é¢tudier les interrelations spécifiques entre
ces différentes formes d’inégalités.

2.1 ANALYSE INTERSECTIONNELLE DES INEGALITES DE SANTE

Le triptyque genre-revenu-racialisation est en trame de fond omniprésente dans les inégalités de
santé exposées. Au sein du « groupe » de personnes noires, ce sont les femmes en situation de
pauvreté qui sont particulierement a risque de développer des maladies chroniques®. Une étude
réveéle par exemple que le risque de diagnostic de cancer du sein chez les femmes noires vivant a
New York est particuliéerement prononcé chez celles dont le code postal est associé & une zone
résidentielle a faible revenu. Or, il faut concevoir de telles catégories dans le contexte plus large
des inégalités sociales dans lesquelles elles sont ancrées, au—dela de la simple corrélation entre
racialisation et statut socioéconomique, par exemple.

Concept impulsé a la fin des années
1960, [lintersectionnalit¢é est une
théorie qui cherche a élucider et a
interpréter des systémes d oppression
et de privilege multiples et
entrecroisés’’. En matiére de santé,
les comparaisons au sein d’'un méme
axe de marginalisation (par exemple
les pauvres et les riches) peuvent non
seulement minimiser le role d’autres
catégories sociales, mais donner
'illusion qu’elles agissent les unes
indépendamment des autres *°. La
perspective intersectionnelle permet
alors d’envisager la combinaison
La recherche mobilisant les données raciales disponibles EEYSSINEERBIR{gls iR (g1}
au Canada démontré de maniére consistante des disparités [RSIECNTIEEIUREEN SRS ({0 g0elS o8
dans 'accés aux soins de santé et dans les conditions de [RUBUIEICESRIIERSIEIRRN )i LEH

santé au détriment des personnes noires et autochtones’®.

Exemple : racisme historique et systéme de santé

Les inégalités de santé attribuables a la racialisation ne
sont pas entierement solubles dans le statut socio-—
économique’!. Plusieurs enquétes américaines mettent en
lumiére des disparités raciales dans 'accés a divers types
de soins, y compris des opérations chirurgicales vitales’?
ou encore dans la durée des consultations médicales™. Or,
de telles disparités puisent dans des biais raciaux présents
dans les traitements et la recherche médicale, notamment
" Cet historique de

quant a perception de la douleur
racisme médical a donné lieu a une forme de meéfiance

envers le systéme de santé se traduisant par sa sous-—
utilisation par les personnes racisées ainsi qu’'a leur
participation limitée dans la recherche clinique”

La situation au Canada et au Québec
ayant été jugée distincte de celle au
Etats—Unis, notamment en raison de la couverture d’assurance—maladie, il n’a pas été jugé nécessaire
de collecter des données publiques raciales sur les impacts de la pandémie’ en plus de ne pas inclure
les minorités raciales et immigrantes de la liste des populations vulnérables a la COVID-19%°. Or, en
combinant les données publiées par I’Agence de la santé publique du Canada sur la COVID avec celles
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du recensement, une équipe de sociologues a démontré que les communautés noires et immigrantes
étaient pourtant effectivement touchées de maniére disproportionnée par la maladie®'. Ces disparités
raciales visent également les communautés autochtones alors que leur statut de santé est bien en
deca de la moyenne nationale®.

Dans la région de Montréal, alors que les travailleurs et travailleuses de la santé représentent 20%
des infections, jusqu’a 80% des préposées et des aides—soignantes dans les CHSLD sont des femmes
racisées, le plus souvent noires et/ou magrébines®. Une analyse intersectionnelle améne ainsi a
concevoir que les facteurs de risque a la COVID-19 n’opérent pas isolément mais s’entrecroisent et
sont alors, de fait, amplifiés.

2.2 LES IMPACTS DES INEGALITES NUMERIQUES SUR L’ETAT DE SANTE

Alors que la fracture numérique se ressource elle—méme dans des inégalités sociales préexistantes,
le contexte de pandémie met en lumiére le fait que les inégalités numériques ont a leur tour un impact
sur le risque d’exposition a la maladie.

Les inégalités numériques comme déterminant de la santé

Certains chercheurs et chercheuses s’intéressent au pendant inverse de la
relation de cause a effet entre inégalités sociales et inégalités numériques
pour étudier I'impact des inégalités numériques sur les inégalités de santé.
Elisabeth Beaunoyer, Sophie Dupéré et Matthieu J. Guitton proposent que,
en particulier en contexte de pandémie, la capacité a utiliser les
technologies constitue en soi un déterminant de santé qui a des impacts
importants sur la santé physique, mentale et sociale, et ainsi sur les autres
déterminants de sante®.

En raison de la dépendance d'ampleur inédite aux technologies qu’elle
implique, ces scientifiques soutiennent que la pandémie de COVID-19
constitue le premier événement dimportance pour lequel les inégalités
numériques constituent un facteur majeur de vulnérabilité et ce, tant en
termes de risque a l’exposition du virus qu’a ses conséquences SOCio-—
économiques ®°. L’acces réduit aux technologies pourrait ainsi réduire
I'accés aux services et ressources pour les personnes les plus
marginalisées, affectant alors l'acces aux déterminants de santé comme
I’¢éducation (cours en ligne), 'emploi (capacité a postuler a des emplois en
ligne et a travailler a distance) et a des besoins de base (numérisation des
offres de logement et des demandes de prestation d’aide sociale)®.

La recherche, notamment canadienne, sur les inégalités numeériques révéle que la fracture numérique
reflete des inégalités sociales préexistantes en termes de revenu, d’éducation, de statut rural ou
urbain, d'immigration, d'age®’ de racialisation et d’ethnicité®®, de genre® et de statut socio-
économique”’. Par exemple, les personnes avec un plus haut revenu ont tendance a effectuer
davantage d’activités en ligne de méme que les personnes diplomées ont des usages plus diversifiés,
tirent davantage profit des achats et des services en ligne et font des recherches d'information plus
approfondies’!. Les personnes moins scolarisées auraient des plus grandes difficultés a gérer et



hiérarchiser la quantité d'informations disponibles en ligne%? et seraient plus susceptibles d’étre
victimes de fraude®.

Le domaine de la santé ne fait pas exception alors que !'utilisation d’'Internet pour rechercher de
information de santé ainsi que les bénéfices obtenus différent selon les groupes sociaux’. Les
personnes moins dipldmées auraient également moins tendance a utiliser des applications de mesure
de la santé” ainsi qu'a consulter de l'information de santé en ligne”®. De plus, les problemes de
lisibilit¢, de compréhension et d’appropriation de l'information en ligne se concrétisent
particulierement lorsqu’il est question d’enjeux de santé”’. Par conséquent, ce sont les personnes les
plus favorisées en termes de statut socioéconomique, d'état de santé ou de recours aux soins qui
auraient tendance a utiliser I'information de santé en ligne et a le faire de maniére adéquate®®.

Or, selon les données disponibles, la fracture numérique représente des disparités non seulement
selon le revenu, 'age et le niveau d’éducation, mais également entre les personnes qui sont en santé
par rapport a celles qui ne le sont pas”’. En Grande-Bretagne, pres de la moitié des personnes ayant
une condition de santé ou un handicap sur le long terme n’utilisent pas Internet par rapport a 16% de
celles n'ayant pas de telles conditions!®’. Au demeurant, les personnes les plus éprouvées par les
fractures numériques sont également celles qui sont le plus sujettes aux inégalités sociales par
ailleurs ; ces derniéres étant également reconnues comme ayant globalement un moins bon état de
santé!Ool,

En dépit de ces inégalités d’accés et d'usage, les outils numériques constituent les outils principaux
du gouvernement et des agences officielles de santé pour disséminer les recommandations de santé
publique!®?. Dans ce contexte, les personnes qui ne sont pas connectées vivraient « une exclusion
totale » qui pourrait méme compromettre la survie alors que le numérique agit comme médiateur
dans l'acces a des services de base!®,

Exclusion
numeérique pré-

existante (acces,
usages et
données)

2.3 DES STRUCTURES DE SOUTIEN ESSENTIELLES ET FRAGILES

Plusieurs groupes marginalisés sont soutenus par des structures de soutien souvent en marge des
canaux étatiques. Ces structures se retrouvent elles—mémes encore plus fragilisées en contexte de
pandémie, non sans impact sur leur capacité a accompagner leurs bénéficiaires sur le plan numérique.

En dépit des meilleures intentions derriére les approches épidémiologiques a la pandémie, certains
groupes marginalisés font face a des barriéres d’accés aux services publiques et au niveau de leur
capacité a en bénéficier'®. Pour ces raisons, plusieurs d’entre eux n'iront pas directement vers les
institutions publiques afin de se faire dépister. Ces groupes sont souvent soutenus non pas



directement par les acteurs publics, mais plutdt par des organismes communautaires dont la mission
est leur entierement dédiée. Ces organisations constituent en ce sens les premiers répondants et
soutien pour ces populations. Or, elles sont nombreuses a ne pas disposer de fonds stables et
récurrents et ne disposent pas toujours de infrastructures numériques suffisamment développées afin
de pallier aux nombreux obstacles que vivent les populations desservies a cet égard.

Les Inégalités numériques au sein des groupes communautaires

Une recherche québécoise sur les groupes de lutte contre la pauvreté
démontre que la fracture et les Inégalités numériques, tant en termes
d’accés que de compétences, se déploie également au sein des groupes
communautaires10b.

Ces difficultés se manifestent en termes organisationnels (limites
financieres, mais surtout temporelles a investir les médias socionumériques,
par exemple), mais aussi en termes de manque percu de connaissances et
de compétences nécessaires a utiliser les technologies. S’ajoute aussi le
fait que les membres qu'ils cherchent a rejoindre sont également éprouvés

par la fracture HLIIHG”I’]'C]UG.

Or, le réseau de soutien social, qui permet [’'assistance par des personnes
plus expérimentées, est ['un des facteurs principaux qui ont une incidence
sur le degré d’habileté a utiliser les technologies'”. Leurs ressources et
moyens limités peut donc compromettre l'efficacité de la mise en ceuvre de
solutions technologiques pour ne penser qu'd un organisme qui doit aider
ses bénéficiaires, qui n'ont eux-mémes pas accés a Internet, 4 demander la

PCU ou l'aide sociale sur une plateforme numérique du gouvernement.

Le secteur communautaire, au méme titre que les populations qu’il dessert, semble trés éprouvé par
la crise actuelle. La distanciation sociale a privé certains organismes des évenements de levée de
fonds et de la main d'ceuvre bénévole sur laquelle ils s’appuient pour leurs activités'®?. Soulignons
que c’est le cas alors que, méme avant la crise, plus de 20% du personnel en milieu communautaire
affirme vivre de !'épuisement professionnel !°®. On peut toutefois penser que la situation est
exacerbée dans le contexte actuel considérant que les impacts sociaux de la pandémie risquent de
se traduire par une demande plus forte auprés de ses organismes. Or, comme le font remarquer
Pierre Tircher et Nicolas Zorn : « ces organismes viennent en aide aux plus vulnérables de telle
sorte qu'un affaiblissement des services qu'ils offrent se traduirait automatiquement en un
affaiblissement de leurs bénéficiaires, des populations déja vulnérables a lorigine. »'%°, ce qui
contribue a accroitre d’autant plus les inégalités.

Au demeurant, il faut non seulement tenir compte des inégalités préexistantes a la pandémie en
termes d’inégalités de santé, d’inégalités numériques et de l'entrecroisement entre ces formes



d’'inégalités, mais également du fait que le contexte de pandémie donne lieu a des interactions inédites
entre ces formes d’'inégalités ce qui, ce faisant, les exacerbe.

Inégalités préexistantes
- inégalités de santé
- inégalités numériques

- enfrecroisement entre
plusieurs inégalités de santé,
plusieurs inégalités numériques
ou entre inégalités
numériques et de santé

Cas d’étude : Montréal-Nord : de l'intersection entre pauvreté, racisme et fracture numérique

La situation a Montréal-Nord exemplifie celle d’autres grandes villes d’Amérique du Nord ou le
coronavirus a affecté de maniere disproportionnée les quartiers les plus pauvres et les plus
diversifiés en raison des conditions de vie de leurs résidents et résidentes110. A Montréal, en
croisant les données de santé publique avec celles du recensement et les indicateurs
socioéconomiques, des journalistes ont constaté que plus la pandémie progressait hors des
CHSLD, plus les cas confirmés et les déceés se transposait chez les personnes vivant dans des
petits logements et avec des faibles revenus'!!. Dans le secteur de Mont-Royal, ou le revenu
movyen des ménages est 'un des plus élevés au pays, on constate une quasi—absence de cas une
fois la crise des CHSLD passée alors qu'il s’agit du secteur de I'ile avec la plus haute proportion
de travailleurs et travailleuses de la santé. A l'inverse, en date du 29 juillet 2020, Montréal -
Nord avait le plus grand nombre de cas confirmés (2597), mais aussi le plus grand nombre de
cas pour 100 000 personnes (3 083,1 pour une moyenne de 1380,7) et le plus grand nombre de
déces (375) de l'ile. Or, il s’agit du quartier de I'tle de Montréal ot le revenu moyen des ménages
est le plus faible!''? et ou le taux de non-emploi est généralement 3 a 5 fois plus élevé que pour
le reste de I'tle!®. La moitié des personnes qui y résident seraient membres de minorités visibles
et 42% seraient immigrantes ; plus de 23% des travailleurs et travailleuses de la santé y résidant
auraient contracté le virus!!*.

Les travailleurs et travailleuses communautaires sur le terrain expliquent la situation par un
manque d'acces services de santé, mais aussi aux transports en commun pour s’y rendre, le fait
que les personnes vivent dans des appartements exigus ce qui complexifie les mesures de
distanciation, les relations délétéres avec la police alors qu’il est possible de recevoir une
contravention en cas de non-respect de la distanciation sociale et par le fait que 42% des
ménages soient monoparentaux, ce qui complique les soins apportés aux enfants.

Selon le directeur général de la Table de quartier Montréal-Nord, il s’agit de 'un des
arrondissements ou les organismes communautaires sont les moins financés en fonction de leur
mission''®. Il estime que le fait qu'une grande partie de la population n’ait pas accés a Internet
constitue également un facteur de risque substantiel alors que toute la stratégie de soutien aux
populations se fait a travers des outils numériques. La majorité de la population utilisait Internet
par le biais des espaces publics comme les bibliothéques qui sont maintenant fermées. La
fracture numérique a aussi des incidences en termes de dépistage. Alors que les élues du



quartier dénoncaient le manque d’information et de transparence au sujet des sites de dépistage
dans le quartier, la direction régionale de santé publique a réitéré que les heures d’ouverture et
les emplacements des cliniques mobiles étaient disponibles sur son site Internet. La députée
provinciale a alors fait remarquer que, jusqu'a 30 % des résidents et résidentes du quartier n’ont
pas un acces régulier a Internet et en plus du fait que certaines personnes soient plus a l'aise
en créole ou en arabe qu’en francais116.

Le mythe de la densité urbaine comme facteur de risque

Certaines enquétes révélent que ce n'est pas la densité des
quartiers qui prédit la propagation du virus, mais surtout la
situation locative inadéquate. C’est ce que contirme une analyse
menée dans les quartiers de New—-York, les quartiers les plus
touchés n'étant pas les plus populeux, mais les plus pollués et
avec un accés moindre a des aliments sains qui impliquent que
les habitants soient plus susceptibles d’avoir des facteurs de
comorbidité'!”. C’est aussi le revenu des résidents et résidentes
qui serait en cause — sans compter le fait que les personnes de
quartiers plus pauvres soient six fois moins testées que celles

118

dans les quartiers riches Le coronavirus serait moins

susceptible de se transmettre a travers les murs des
appartements qu'a travers les établissements - hopitaux ou
autres — que le personnel des services essentiels, qu’il soit

urbain ou rural, doit fréquenter quotidiennement.

Soulignons finalement que les enquétes combinant les données de santé publique avec celles du
recensement comportent elles—mémes leur lot d’angles morts. En effet, elles ne permettent pas d’en
savoir plus sur la prévalence de COVID-19 au sein des communautés qui ne constituent pas une
proportion suffisamment importante de la population d'un quartier, par exemple la population
autochtone a Montréal. Or, c’est précisément ce type de tendances que la collecte systématique de
données raciales et socioéconomiques permettrait de repérer.

2.4 LES BIAIS DISCRIMINATOIRES INVISIBLES

Les inégalités découlant de la production, de la collecte et de l'utilisation des données numeériques,
notamment dans le domaine de la santé, ne se cantonnent pas 4 un enjeu de sous-représentation
inhérent aux fractures numériques mais ont aussi une incidence sur les inégalités de santé.

C’est ce dont témoigne une abondante littérature sur les biais discriminatoires ancrés dans les SIA
et les données avec lesquelles ils s’entrainent'!. Ces systémes capitalisent sur des méthodes de
recherche qui impliquent d'extraire des hypothéses a partir d'une recherche automatisée de
corrélation'?° et, ainsi, de repérer des tendances générales en faisant I’économie de modeéles

explicatifs?!.



On peut a cet égard distinguer deux écoles de pensée. La premiére « vague » de reddition
algorithmique vise & optimiser la fiabilité des SIA en « corrigeant » les biais afin de rendre les
décisions neutres, par exemple avec des données plus représentatives. Une deuxiéme « vague »'%?
postule plutdt qu’alors que les algorithmes font des prédictions qui s’appuient sur des tendances
passées, méme en réglant les problémes liés a la qualité du controle des processus décisionnels des
algorithmes et des données, subsisterait le probléme fondamental 1ié au fait que les SIA apprennent
et s’appuient sur des données crées dans un contexte d’injustices structurelles sous-—jacentes,
notamment raciales!?®. Par exemple, un algorithme qui n'utilise pas la race comme variable peut

s’appuyer sur d autres facteurs sociodémographiques qui agissent par procuration a cet égard.

Les biais algorithmiques dans le domaine de la santé

Dans le domaine de la santé en particulier, les SIA détectent plus
difficilement les conditions de santé chez les femmes, alors que celles—cr
sont systématiquement sous-représentées dans les données sur lesquelles
s’entrainent les modeles d’apprentissage -machine’??.

La littérature reléve également de tels biais raciaux dans plusieurs
algorithmes d'aide a la prise de décision utilisées par les médecins
américains alin de déterminer quels sont les patients et patientes qui ont
besoin dune chirurgie cardiaque, des soins rénaux, daccouchement par
césarienne et lesquelles sont a risque de cancer du sein, au détriment de
soins de moindre qualité pour les populations noires'.

De tels biais seraient notamment [ié 4 des choix de classification. Par
exemple, un algorithme concernant ['accouchement cherche a éviter le
risque de césariennes inutiles en raison de leur dangerosité ; les femmes
racisées étalent beaucoup plus susceptibles détre classitiées a risque de
grossesse vaginale puisque [algorithme s'appuyait sur une étude
démontrant que les personnes non-mariées et non-assurées étaient
davantage a risque ; or, cette variable socioéconomique n avait pas été
inclus a l'algorithme.

Plus généralement, ces biais seraient attribuables au fait que les
algorithmes concus par les programmeurs s appuient généralement sur les
études montrant une corrélation entre l'origine ethnique et une condition
médicale. L origine ethnique devient alors ['explication, voire constitue la
cause, de l'issue médicale détavorable sans égard aux facteurs explicatifs
derriére une telle association.

Une autre étude révéle qu'un algorithme largement utilisé dans les hopitaux
identifie quels patients et patientes devraient recevoir des soins de santé
supplémentaires, classifiant généralement les personnes blanches devant
les personnes noires au motif que les premiéres seraient davantage
malades et donc requéraient plus de soins'®. Or, les développeurs
attribuarent les plus grandes dépenses en soins de santé a un mauvais étant
de santé assimilant ainsi les dépenses (le signe) a des besoins accrus en
termes de soins de santé (la chose). Dans les faits, les Américains et
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Américaines blanches avaient tendance a dépenser davantage que les Afro-
Américains et Afro—-Américaines pour un état de santé similaire du fait de
meilleurs revenus d'emplor.

Les tenants de la deuxiéme vague de reddition algorithmique soutiennent que le fait de simplement
vouloir corriger un biais sans tenir compte du contexte social sous—jacent dans lequel les SIA
évoluent, les données ont été produites et les variables ont été identifiées et définies est alors
insuffisant'?’. 11 s’agit également de se demander si ces systémes méritent réellement d’étre concus
et qui est le mieux placé pour en décider, pour les construire et pour les réglementer'?®. Cette vague
se préoccupe donc du fait que les mécanismes de reddition doivent étre accessibles & la population
et aux acteurs publics. Cette participation ne doit pas uniquement s’ exercer a 'issue du déploiement
(ex post) mais a I'étape de sa conception (ex ante), y compris quant a la pertinence de 'implantation
d’une technologie'?.

Face a un foisonnement de définitions et d’approches proposées au regard des notions d’éthique, de
biais, de fiabilité de transparence, d’équité et de redevabilité, conceptions qui s’appuient sur divers
présupposés épistéemiques et disciplinaires'®, plusieurs rappellent I'importance de s’appuyer sur les
expériences veécues des personnes les plus affectées par la conception, le développement et
'évaluation des SIA™!. Ce paradigme n’est pas étranger aux fondements des sciences sociales qui
considérent la participation des acteurs sociaux a la construction des sciences comme
incontournable!®?.

Christina N. Harrigton parle de « forgotten margins » pour désigner les groupes qui, en dépit de
I'émergence croissante de la recherche sur la technologie pour les personnes vulnérables, sont
toujours négligées dans la conception des initiatives technologiques destinées au grand public'?®®. Ses
travaux dans le champ du design participatif mettent ainsi en lumiére l'exclusion, systématique
quoiqu’indirecte, des personnes agées racisées dans les initiatives technologiques destinées aux
personnes agées (visant notamment a étre plus intelligibles et accessibles sur le plan technique),
notamment en raison des barriéres financiéres a I'accés a de telles technologies.



A retenir

La lecture des effets de la pandémie au prisme dune analyse
intersectionnelle permet non seulement de comprendre quels sont les
groupes les plus touchés, mais également qui exactement est touché parmi
ces groupes en raison de l'interaction dynamique entre plusieurs inégalités.
Ce sont ces populations spécifiques qui sont parfois dans les angles morts
de la gestion de crise actuelle.

S7 les inégalités numériques sont reconnues en tant que forme dinégalité
sociale, voire en tant que déterminant de la santé, le contexte de la pandémie
met en lumiere leur intersection avec dautres inégalités sociales, elles—
mémes entrecroisées. En contexte de distanciation sociale, 'accés et la
capacité a user des technologies est un déterminant de santé en soi.

La fracture numérique, qu'elle se déploie en termes dacceés ou dusage,
refléte des iInégalités sociales préexistantes en termes de revenu,
d’éducation, de statut rural ou urbain, dimmigration, d4dge de racialisation
et d’ethnicité, de genre et de statut socio-économique Autrement dit, selon
les sociologues du numérique, les « défavorisés numériques » sont la plupart
du temps des défavorisés sociaux’*?. Par exemple, ce sont les personnes les
plus favorisées en termes de statut socioéconomique, détat de santé ou de
recours aux soins qui auralent tendance a utiliser 1'information de santé en
ligne et a le faire de maniére adéquate

Inversement, les personnes les plus éprouvées par les fractures numériques
sont également celles qui sont le plus sujettes aux mégalités sociales par
ailleurs ; or, ces derniéres sont reconnues comme ayant globalement un
moins bon état de santé'™.

Les structures de soutien tels que les organismes communautaires, qui sont
bien souvent les premiers répondants des populations marginalisées, sont
elles—mémes trés éprouvées par la pandémie. Alors qu'elles ont le potentiel
d’accompagner numériqguement les groupes moins rompus aux technologies,
elles connaissent elles—mémes des obstacles en termes d’acces et dusage
aux technologies.

Les biais algorithmiques qui prennent appui sur des structures sociales et
des inégalités trouvent particuliérement application en matiére de santé.




III. LES REPONSES NUMERIQUES A LA COVID-19

3.1 LES TECHNOLOGIES NUMERIQUES DEVELOPPEES EN REPONSE A LA COVID-19

Les types technologies utilisées afin de controler la pandémie et afin d’assouplir les mesures de
distanciation sociale sont variées : applications de téléphone intelligent, technologie de
reconnaissance faciale, caméras thermiques, dispositifs biométriques portables, casques intelligents,
drones et technologies d'analyse prédictive®®. A partir des typologies réalisées sur la question'®’ et
de différentes veilles d’initiatives réalisées par les chercheurs et chercheuses de 1’'Obvia, nous
proposons de distinguer sept finalités a leur mobilisation :

Tableau 2. Sept types de finalité a la mobilisation des technologies pour contrdler la pandémie dans

le monde

1. L'imposition de

quarantaines et de mesures

d’isolement

2. Le tracage de contacts/
notification d’exposition

- Imposer des mesures de
quarantaine aux personnes
infectées ou a risque de
I'étre

— Autoriser les
déplacements de celles qui
ne sont pas infectée ou a
risque de I'étre

- Surveiller en temps réel
si les personnes
concernées sont ot elles
devraient étre

Identifier et contacter les
individus qui auraient pu

étre en contact avec une

personne infectée.

Il s’agit d’augmenter le
volume du tracage manuel,
qui peut étre long et
coliteux en plus de
s’appuyer sur la mémoire
et de ne pas pouvoir
permettre d'identifier des
personnes inconnues de la
personne infectée.
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Finalité Exemples

L’application taiwanaise Electronic Fence
suit les individus arrivés d’outremer a partir
de leurs données mobiles afin de s’assurer
qu’ils se mettent en quarantaine!®®.

Hong Kong a développé des bracelets de
tracage électronique visant la méme

finalite™?,

Le gouvernement de la Corée du Sud utilise
conjointement des caméras de surveillance,
les données de localisation de cellulaires
ainsi que les données transactionnelles des
cartes de crédit pour suivre les cas
positifs'*’.

L’ application AlerteCovid, est promue par
le gouvernement canadien et utilisée en
Ontario depuis le 31 juillet 2020. Elle utilise
le protocole Bluetooth afin d’entrer en
contact avec d’autres téléphones qui
posseédent également I'application et repose
sur une utilisation volontaire. Chaque
appareil mémoriserait toute personne
croisée au fil d'une période de 14 jours.
Lorsqu’'une personne recoit un diagnostic,
elle peut donc notifier de maniére anonyme



3. La modélisation des flux
et des tendances

4. La distanciation sociale
et la surveillance de
mouvements

5. La détection de
I'infection, notamment de
ses symptomes

6. La gestion clinique

Comprendre comment se
propage le virus et
combien de personnes sont
passées dans des zones
géographiques spécifiques

Savoir si les personnes
respectent la distanciation
sociale et les restrictions a
la circulation dans les
espaces publics et privés

La détection de l'infection,
notamment de ses
symptdomes, mais
également des cas
asymptomatiques.

Permet parfois d obtenir
une décision de triage.

- Diagnostiquer les
individus
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les personnes rencontrées au cours des 14
jours précédent.

Les outils comme les cartes migratoires
utilisent les téléphones mobiles, les
applications de paiement mobile et les
médias sociaux pour collecter des données
en temps réel sur la localisation des
personnes. Ceci a permis aux autorités
chinoises de retracer les mouvements des
personnes ayant visité le marché de Wuhan.
A partir de ces données, des modéles
d’apprentissage machine ont été développés
pour mieux prédire les dynamiques de

transmission régionales du virus et orienter

les contrdles aux frontieres'*!

La startup américaine Landing Al a créé un
outil de surveillance en milieu de travail qui
envoie une alerte dés qu'une personne ne
respecte pas la distance requise avec une
autre!?.

L’application mobile COVID~-19 Symptom
Tracker a plus de 2,8 millions d'usagers et
d’'usagéres aux Etats—Unis et en Grande-
Bretagne. Elle collecte des données sur les
facteurs de risque, les symptomes, les
résultats cliniques et les zones
géographiques a risque afin de nourrir une
réponse a la pandémie appuyée sur les
données!*®.

L’Islande procéde au dépistage de masse
d’individus asymptomatiques a travers une
application mobile en collectant des
données sur les symptéomes rapportés, mais
en les combinant avec d’autres bases de
données, notamment cliniques, pour en
apprendre plus sur le virus et sa
propagation, y compris sa composante
asymptomatique'*?.

Certains algorithmes d’apprentissage
machine développés en Chine cherchent a
prédire la probabilité de développement des



7. La prestation de
services en ligne (soit la
numérisation d’activités qui
ne ’étaient pas, ou qui ne
I’étaient que partiellement,
auparavant dont la
télémédecine).

- Surveiller leur état
clinique

- Prédire les risques de
complications

— Guider le processus
décisionnel clinique et
'allocation de ressources
notamment afin d’identifier
les régions et les hopitaux
ayant davantage besoin de
ressources et d’ équipement
médical.

Respecter la distanciation
sociale tout en amenuisant
ses impacts sociaux et
économiques
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symptdmes de détresse respiratoire accrue
et de complications parmi les personnes
infectées. Ils permettraient de trier les
patients et les patientes en trois groupes
potentiels :le 80% de personnes qui ont
des incidences faibles d’éprouver des
complications liées au virus, le 15% qui ont
des incidences modérées et le 5% qui ont
une incidence sévére, incluant un haut
risque de mortalite!*®.

Au Canada, le Ministére de la santé de
I’'Ontario a annoncé le développement d'une
nouvelle plateforme de données de santé,
Pandemic Threat Response, afin de mieux
soutenir la planification et la réactivité du
systéme de santé!*®. La plateforme vise a
améliorer la détection des cas, identifier les
facteurs de risques pour les populations
vulnérables, prédire quand et ou
surviennent les éclosions, évaluer
I'efficacité des mesures de prévention et de
traitement et identifier ou allouer de
I’¢équipement et d’autres types des
ressources en utilisant des outils tels que
les SIA pour analyser les données
provinciales.

Au Canada, les consultations par
télémédecine ont augmenté de 1000 a

14 000 par jour entre le mois de février et
la mi-mai'*’. On estime que si 10 a 20% des
consultations s’effectuaient déja
virtuellement antérieurement a la pandémie,
c’est désormais le cas de 60% d’entre
elles!*®. Au Québec, plus de 11 000
médecins qui ont effectué des rendez-vous
par téléphone ou visioconférence pour
desservir plus de 1,5 millions de

personnes'’.

Les consultations en ligne peuvent
s’accompagner de 1'utilisation d’outils
numériques qui collectent les données des
patients et qui sont envoyées aux
médecins, tels que les brassards de



tensiomeétre, les oxymeétres de pouls, les

thermometres intelligents Ainsa ainsi que

les trousses d’auto—examen 7ytoCare™.

Soulignons qu'un méme outil technologique peut étre utilisé pour différentes finalités selon le
contexte. Par exemple, Singapour envisage de donner des bracelets portatifs 4 chacun de ses 5,7
millions de résidents et résidentes a des fins de tracage de contacts, tandis que les gouvernements
du Bahrein et de Hong Kong les utilise plutot afin de surveiller les personnes en quarantaine ™!

Ces bracelets ne sont d’ailleurs pas utilisés qu’'a des fins sociosanitaires. Face a la nécessité de
réduire la population des centres de détention, ’Agence des services frontaliers du Canada aurait
recours a des bracelets de tragage électronique avec localisation GPS comme condition a la libération
des personnes migrantes en détention'®?.

3.2 ANGLES MORTS, LIMITES ET RISQUES POUR LES GROUPES MARGINALISES

Si les données numériques — et les technologies qui capitalisent sur ces derniéres — peuvent étre
utiles pour mieux comprendre les caractéristiques sociosanitaires et les conséquences sociales de la
pandémie, et ainsi d’échafauder des mesures ciblées afin d’y faire face, ces projets doivent utiliser
des données de grande qualité, tenir compte des biais potentiels dans leur analyse ®*. Nous
distinguerons ici des risques transversaux aux différents types de technologies utilisées de ceux qui
concernent une famille de réponse spécifique. Dans le contexte ol bon nombre d’analyses se sont
largement intéressés a la dimension de la vie privée,
nous mettrons ici plutdt en exergue d’autres types de [20csiiialsr = Ll e il eliae el

risques. usant une application et population globale

En ce qui concerne les risques transversaux, Rob 5o o oioqiiio i i is i e b
Kitchin souligne que I'ensemble de ces technologies | s cloe i oo oo e e

sont déployées dans un contexte d'urgence, la plupart |12l iome s b e liier s e b e e
n’étant pas testés avant d'étre déployé a plus grande |G 2 b e e b bl
échelle et n'étant pas appuyées par I'empirie. De tels Pt i fae e b oo Boee i o
tests consistent en des simulations axées sur les [Faailie s as soiie il el b serei o
fonctions de la technologie au sens ou ces derni€res | ooaiceile Al ci foa oelieolle il

ne sont pas déployées dans 'environnement ot 'on  [EAE el 0l coiibieiale ek el aloiii e
cherche a les implanter, compromettant la capacité a el soinilbrioniis ol aleac o o o ibh e o
évaluer leurs effets indirects et leur efficacité réelle. S0t los DIl b e oiollie s ah e i el
Ces outils impliquent incidemment une forme de | oo o o

compromis : méme dans l'optique ou l'on pourrait
démontrer qu'ils permettent une réponse plus rapide a la pandémie, ils pourraient néanmoins étre
affectées par des enjeux de qualité et d’intégrité des données qui pourraient, a plus long terme, avoir
des conséquences sur les modeles prédictifs a grande échelle!'®. Un risque se pose alors en matiére
de représentativité des données collectées. Lorsque I'échantillon sur lequel s’entraine 1'algorithme
est restreint, celui—ci est plus susceptible de reproduire des biais.

De plus, au méme titre que d’autres, ces technologies posent des risques de stigmatisation alors que
la plupart d’entre elles impliquent de collecter des grandes quantités des données potentiellement
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sensibles, notamment quant a la racialisation, le groupe ethnique, le genre, 'affiliation politique et le
statut socioéconomique, pouvant ainsi permettre de stratifier les populations a travers des critéres
démographiques'®®. Or, il convient de de ne pas oublier que les mesures de santé publique en réponse
ala COVID-19 se sont déployées dans un contexte social spécifique ; plusieurs de ces derniéres ont
eu des impacts disproportionnés, voire discriminatoires, sur plusieurs groupes marginalisés'®’. Par
exemple, en Bulgarie, les pouvoirs publics ont eu recours a des drones équipés de capteurs
thermiques pour capter la température des personnes dans les quartiers roms et surveiller leurs
mouvements. La population rom a ainsi été visée de maniére sélective'®®. Alors qu’on évalue que les
risques en termes de vie privée sont généralisés, d’autres types de risque sont par exemple plus
susceptibles de concerner les personnes qui craignent les pouvoirs publics pour des raisons
historiques ou systématiques, comme les personnes racisées et immigrantes'®. Le probléeme est
alors, selon Charlton Mcllwain, de confondre le probléme global, soit la maladie, avec les personnes
elles—mémes au méme titre ou le probléme social du crime a été historiquement confondu avec les

personnes racisées elles—-mémes'®.

De tels risques sont non seulement vecteurs d'inégalités, mais ont des conséquences globales du
point de vue de la santé publique : si les personnes sentent leurs droits menacés et qu'un lien de
confiance ne peux pas étre établi, elles n’utiliseront pas la technologie ou trouveront des maniéres
de s’en subvertir, voire éviteront de se faire tester ou d’accéder a des soins, en particulier pour
celles qui n'ont pas les moyens ou le soutien social pour s'isoler.

Tableau 3. Exemples de risques suite a I'implantation des réponses numériques

Inégalités dans
I'acces a
I'équipement et
a Internet

Exclusion des
couches de la
population qui
n’ont pas un
modele récent de
téléphone
intelligent

Personnes agées,
en situation de
pauvreté ou
d’itinérance.

Certaines
personnes
peuvent avoir de
la difficulté a

Exclusion des
populations n’ayant
pas acces aux
technologies lorsque
les SIA utilisent des
données provenant
des applications
mobiles ou des
médias sociaux

Personnes agées, en
situation de pauvreté
ou d’itinérance.

Exclusion des
populations peu
représentées dans

Q

\\]
~
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Exclusion des populations
sans environnement
adéquat d’utilisation des
technologies (ordinateur
personnel, Internet haute—
vitesse ; espace de
travail)

Personnes en situation
d’emploi précaire, vivant
en situation de pauvreté,
personnes autochtones en
communauté, personnes en
situation d’itinérance,
personnes sans réseau
communautaire.

Capacité moindre a tirer
des bénéfices de
I'information de santé en
ligne, capacité elle-méme

Exclusion des populations
qui ne peuvent pas avoir
acceés aux technologies
déployées aux populations
qui vivent en région
éloignées avec un accés
internet de mauvaise
qualité comme les
communautés autochtones.

Exclusion indirecte des
populations qui n’ont pas
les habiletés ou une faible
littératie numérique pour



Inégalités dans
les usages

Inégalités dans

les données

comprendre ce
que 'application
peut ou ne pas
faire et quelles
sont les mesures
obligatoires ;
meéfiance que cela
implique du fait
des mesures de
SUiVI.

Personnes au
statut migratoire
précaire, personne
en statut d’emploi
précaire et/ou en
situation de
monoparentalité,
personne en
situation
d’itinérance et/ou
sans réseau
communautaire,
personnes
autochtones.

Enjeu de
représentativité et
de qualité des
données
collectées en ce
qui concerne les
applications qui
tentent de
construire un
modeéle
épidémiologique a
partir des données
collectées.

Exclusion des
personnes
racisées ;
surreprésentation
des populations
provenant de
quartiers

les bases de
données

Personnes racisées
ou issues de
minorités ethniques,
personnes
autochtones,
personnes en

situation d’itinérance

—Les échantillons
sur lesquels

s’entrainent les SIA,

qui proviennent

souvent de Chine, ne

sont pas forcément
généralisables.

~Le fait d’avoir
recours a d’autres
données, comme
celles des médias
sociaux et du trafic
en ligne, peut créer
du bruit dans les
données qui
affectent leur
fiabilite oL,

—-Risques d’omission

des données
socioéconomiques
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différenciée selon la
stratification sociale.

Non prise en compte des
besoins des populations
qui n’interagissent pas
directement avec les
institutions publiques et
qui ne disposent pas d'une
littératie numérique
adéquate.

Personnes agées,
personnes en situation de
pauvreté, d’itinérance ou
au statut migratoire
précaire, personnes sans
réseau communautaire.

-Si I'on collecte des
données de satisfaction
aupres des usagers et
usageres de telles
plateformes, invisibilité
des besoins des personnes
non-usagéres qui
pourraient pourtant
devenir des usagéres
potentielles

Personnes agées, en
situation de pauvreté ou
d’itinérance ou au statut
migratoire précaire ;
personnes sans réseau
communautaire

se servir des technologies
déployées.

Personnes vivant en
situation de pauvretg,
personnes autochtones en
communauté, personnes en
situation d’itinérance.

—FEnjeu de représentativité
et de qualité des données
collectées a des fins de
modeéle prédictif au
détriment des exclus
numeériques.

—Enjeu de stigmatisation d
partir de Ia collecte de
données sensibles



défavorisés et
largement ou de
corps de métier a
statut précaire
impactés par la
premiére vague.

Exacerbations -Risque accru de

des inégalités faux—positifs
différencié selon

la condition

préexistantes

socio—économique
(corrélée avec Ia
racialisation et le
statut migratoire)
et Ia composition
géographique de
quartiers
défavorisés

- Risque de
détournement qui
pourraient
comprometitre
l'acces 4 certains
espaces publics et
Drivés pour ces
populations.

- Risques de
discrimination
pour les
populations
Identifiées.

qui peuvent avoir un
impact sur les
tendances dégagées
a partir des données
collectées.

Personnes racisées
en situation de
pauvreté.

—-Exacerbation des
biais raciaux qui
précédent Ia
technologie
(certaines données
utilisées pour nourrir
les algorithmes qui
guident de maniére
croissante les
décisions dans les
hopitaux suggeérent
déja des soins
Inadéquats au
détriment des
personnes
racisées’®?)

-Sous—
représentation de
certains groupes
comme les
personnes
autochtones et les
personnes racisées.

—-Exacerbation des
inégalités de santé qui
visent des groupes déjad a
risque de contracter la
COVID.

—-Exacerbation des
conséquences sociales et
économiques alors que les
ressources économiques
des populations exclues
numériques pour pallier
ces conséquences sont
limitées.

— Risque en termes de vie
privées disproportionnés
pour les populations déja
Stigmatisées pré-—
pandémie.

— Confondre la maladie
avec les populations a
risque elles—-mémes

—Risque de « triage socio-
spatial » au détriment de

certaines populations'®’

—Risque de détournement
par les forces de I'ordre
au détriment des
personnes racisées et des
personnes en situation
d’itinérance.

En outre, plusieurs angles morts trouvent plus particuliérement au niveau d’applications de
notifications de contacts. Ces applications ont majoritairement été abordées sous l'angle de leurs

risques pour la vie privee!®, du consentement

165

et des limites quant a leur efficacité

166 Or, elles

posent également des risques du point des inégalités numériques et de santé. En ce qui concerne les
groupes les plus sujets a des telles inégalités, on peut relever a la fois un risque de représentation

biaisée et d’exclusion.



Au chapitre de la représentation biaisée, donnons I'exemple des personnes a faible revenu, qui sont
susceptibles de vivre et de travailler dans des lieux ou la prévalence de la COVID-19 est plus élevée
parce qu’elles habitent des logements surpeuplés et qu’elles travaillent en premiére ligne dans les
services essentiels. Elles se rendent également au travail par le transport en commun et peuvent
avoir recours a des mesures de protection (masque, équipement de protection, plexiglas, murs fins)
que la technologie Bluetooth ne peut pas détecter'®” et ainsi se voir attribuer un faux en dépit des
mesures de protection qu’elles peuvent adopter'®®. Selon la Commission des droits de la personne et
des droits de la jeunesse (CDPDJ) : « [lles faux positifs pourraient donner lieu a des effets
discriminatoires en raison de la densité de population dans des zones urbaines socioéconomiquement
deéfavorisées et avec une concentration de populations immigrantes et racisées, et ce d’autant plus
que ces zones sont celles ou 'on enregistre les plus hauts taux de contamination »'%’. A I'inverse,
une exposition potentiellement problématique peut ne pas étre détectée lorsque les personnes n’ont
pas de téléphone intelligent sur eux'’.

Si les concepteurs de telles applications garantissent que celles—ci ne pourront étre utilisées pour
empécher l'accés aux commerces, aux lieux de travail ou aux espaces publics, il convient de porter
une attention non seulement a leurs usages prescrits, mais aussi a leurs usages détournés. Des
chercheurs et chercheuses en Grande-Bretagne ont proposé un modeéle de législation pour empécher
que de tels systémes puissent empécher d’aller travailler, d’aller a I'école ou d’accéder a des services
publics'™!. Au Québec, la CDPDJ fait remarquer que les lois actuelles ne protégeraient pas contre une
utilisation en contexte de travail'”?.

Exemple : l'utilisation des données de 1'application d’Uber

Aux Etats-Unis, les autorités publiques ont utilisé I'historique d’'un usager de 'application Uber
sous investigation pour retracer ses contacts a partir d'une application de tracage. Uber aurait
alors suspendu temporairement les comptes de 240 personnes ayant été en contact avec deux
chauffeurs suspectés d’étre exposés. Autrement dit, le caractére volontaire que garantissait
I'application de tracage n’a pas empéché une compagnie privée de suspendre le gagne—pain de
deux chauffeurs et la mobilité de plusieurs personnes et ce, a partir d'un risque d’ exposition
calculé a partir d'une méthode qui n’'a pas fait ses preuves scientifiquement!'”®.

Des risques supplémentaires se posent aussi en termes d’exclusion, ce que met en lumiére
I'interconnexion entre inégalités de santé et inégalités numériques. Les personnes les plus a risque
de contracter la COVID-19, et donc qui en auraient le plus besoin d’une telle application, sont moins
susceptibles de 'utiliser en raison des fractures numériques évoquées' ™, d’autant plus que certains
modeles, dont par exemple AlerteCovid requiérent un modeéle de téléphone intelligent récent.
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Nous pouvons aussi penser aux répercussions quont les premiéres fractures numériques, elles—
mémes différenciées selon la condition sociale, sur la fracture numérique qui concerne les données.
Certaines applications, comme COVI impulsée par le Mila, avaient une finalité double : non seulement
notifier les individus en fonction de leur niveau de risque, mais aussi, a partir des données collectées,
de mieux comprendre la maladie et les maniéres par lesquelles elles se transmet afin de développer
un modeéle épidémiologique. Or, la fracture numérique de premier niveau peut avoir des répercussions
sur la représentativité des données collectées pour nourrir un tel modele. Dans 1'éventualité ou ce
modele servirait a influencer des stratégies d’intervention en santé publique, il serait alors peu
susceptible de refléter les réalités des groupes les plus a risque et les spécificités éventuelles de la
transmission du virus dans leurs contextes de vie.

Ceci étant dit — et cela

Exemple : Healthy Together, ou le risque de non-adhésion par les Rttt RRIt RE IR ere o

experts de santé publique et les groupes a risque concernés

Alors que le gouvernement de 1'Utah a développé plus de 2,75 millions
de dollars pour acheter 'application Healthy Together et plus de

dans l'angle mort - la
fracture numérique ne
doit pas servir de levier a

une forme d’injonction a
adopter une telle
technologie sans que les
personnes n'y consentent
réellement. Par ailleurs,
les faux positifs
pourraient aussi poser
des risques en termes de
surcharge du systeme de
tests — au détriment,
d’ailleurs, des groupes n’ayant pas accés a 'application — en plus de diminuer le niveau de confiance
envers |'application, menant potentiellement les usagers a en ignorer les recommandations'’®.

300 000%$ en frais de maintenance, seulement 45 000 personnes sur
3,2 millions avaient téléchargé 1’application en date du 18 mail”®. Tant

les experts de santé publique que les personnes hispanophones et les
membres de la Nation Navajo — qui est I'une des populations les plus
touchées par le virus — redoutent un détournement des ressources et
de l'attention de besoins plus urgents, les organismes de terrain
reprochent un manque de tests dans les quartiers pauvres. La Nation
redouterait aussi que les données biomédicales soient utilisées a
d’autres fins que celles prévues par 'application.

Puis, les personnes allophones avec un plus bas niveau de littératie pourraient avoir de la difficulté
a comprendre ce que 'application peut ou ne pas faire et notamment si elle s’accompagne de mesures
obligatoires. Ceci est également sans compter les risques de méfiance qu'une telle ambiguité peut
engendrer.
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Finalement, I’écosystéme global dans lequel s’insére les mesures technologiques inclut aussi la
concentration avec les acteurs de santé publique
et 'harmonisation entre les mesures « high tech
» et « Jow tech », comme le tracage manuel.

Exemple : Singapour d’un usage volontaire a
involontaire

En effet, dans une enquéte épidémiologique, la
proximité n'est pas le seul critére évalué et
intégre également les symptomes, 1'état de santé
et le degré de relation entre les personnes'®.
C’est que le tracage de contacts n’implique pas
seulement de retracer des personnes, mais que
ces derniéres aient confiance en lentité a
laquelle il se rapportent. Il peut requérir de

Depuis le 21 mars, le gouvernement de
Singapour a encouragé tous les citoyens &
télécharger 'application de notification de
contacts 7race Together sur leurs cellulaires.
En plus des résultats mitigés en raison du taux
d’adoption (seuls 1,1 millions de personnes
’auraient téléchargé), la population de
travailleurs et travailleuses migrantes, qui
représente la quasi-totalité des cas, est
beaucoup moins susceptible d’avoir un
téléphone intelligent, en plus d’étre contrainte
A un surpeuplement si substantiel que
’application se révéle peu utile a leur égard'””.
Singapour aurait alors déployé des
technologies plus intrusives en demandant a un
groupe de migrants et de migrantes de porter
un bracelet avec la technologie Bluetooth afin
de détecter leur localisation ainsi que leur
proximité avec les autres, dont ceux et celles
en quarantaine. '’®

Exemple : le cas de HealthCare.gov

Le site américain HealthCare.gov impulsé
en 2013 visait 4 étre la premiére
ressource informationnelle d’ampleur sur
les forfaits d’assurance, I'aide a la
décision et l'inscription aux forfaits en
ligne. Or, le site était cong¢u pour étre
consulté sur des larges moniteurs plutot
que des ordinateurs portables et des plus

petits moniteurs, rendant des caractéres
et des liens illisibles et difficiles a

rediriger de personnes marginalisées vers des | #Eaie e e s doiee sl el v
ressources afin qu'elles puissent avoir de l'aide si | L Seliielic i in il el o
elles tombent malade ou se mettent en quarantaine. | Fa8 ceiiceiionin ooz aienn it lie ol
Autrement dit, il ne s’agit pas que d'un exercice | Mol sl el
purement technique, mais dépend d'un <« rapport | 2f=iiisier ool el e
humain » axé sur I'empathie 1. Soulignons que | foitteteemiolais e st

certains instigateurs et instigatrices des applications
soulignent eux et ellessmémes qu'afin d'étre
efficaces, elles nécessitent de personnes qui effectuent du tragage en personne afin de conduire des

entrevues de suivi'®2.

Ces derniéres ont d’ailleurs un savoir précieux relatif a la conception de telles technologies, alors
qu'elles soulévent par exemple 'importance d’en apprendre plus sur la culture des bénéficiaires
visés, leur relation avec la technologie, leurs expériences et leurs craintes en matiére de
stigmatisation'®.

Un autre angle mort consiste a focaliser notre intérét exclusivement sur les applications de
notifications au détriment d’autres outils technologies dont les incidences sont pourtant tout aussi
substantielles. C’est notamment le cas des outils déployés par le systéme de santé capitalisant sur
I'intelligence artificielle. En raison du manque de personnel et du nombre trés élevé de patients et de
patientes, un grand nombre d’hdpitaux se tournent vers des SIA pour les aider a gérer la pandémie.
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Ces systémes peuvent faire une lecture préalable des radiographies afin de diminuer le temps
d’attentes aux urgences avant quun meédecin en fasse une lecture plus approfondie % . Ils
permettraient notamment de repérer les cas les plus sévéres de COVID-19 et seraient ainsi des
outils de triage rapides et économiques.

Or, si plusieurs hdpitaux a travers le monde utilisent ces outils pour la premiére fois en contexte de
crise, ces derniers n’ont pas encore fait I'objet de toutes les vérifications nécessaires ; tous ne sont
pas certifiés par les agences de santé responsables. Plusieurs limites a l'analyse de données
massives, comme les vérificateurs de symptdomes, se manifestent en ce qui concerne la fiabilité, la

Exemple : les biais raciaux dans les oxymeétres de pouls

La COVID-19 a impulsé un usage accru des oxymeétres de pouls dans
les ménages américains, qui permettent de calculer la quantité
d’oxygene qui pénétre dans le sang'®®. Ces outils, qui doivent lire la
couleur du sang pour analyser le pouls, détectent cette couleur a partir
de la peau. Alors que les taux normaux sont de 95 a 100%, on
recommande d’aller a 'hopital au deca du seuil de 92%. Ces outils sont
également utilisés dans les hopitaux afin de décider a qui octroyer de
l'oxygeéne, ce que 'on fait au—dela d’un certain seuil. Or, la plupart de
ceux sur le marché sont calibrés pour les peaux plus claires, ce qui
implique une tendance a des chiffres plus bas qu’ils ne devraient ’étre
pour les personnes avec la peau plus foncée, non sans conséquences
sur la santé. Une équipe de recherche a ainsi détecté un taux d’erreur
anormalement élevé pour les peaux plus foncées. Pourtant, ces
disparités ne sont pas nécessairement considérées par le personnel

granularité et la qualité
des données collectées
en plus des enjeux
d’interopérabilité et de
vie privee 0 . Par
ailleurs, on estime que
la collecte de données
ne devrait pas se limiter
aux critéres
épidémiologiques, mais
également inclure les

différences
socioéconomiques  qui
engendrent des
disparités dans les taux
d’infection. Cela devrait
de surcroit s’appuyer

médical lors du triage. sur des standards
Par ailleurs, ces approximations évoluent dans un contexte plus large robus‘Fe,S, incluant 16}
selon lequel, pour des symptomes identiques, les personnes racisées capacite . a
: : D - contextualiser les
sont moins susceptibles de voir considérer leur cas comme urgents que d . cvitor |
06 . . onnées pour éviter la
les personnes blanches!®®, y compris en ce qui concerne les S P G tisati
: > . ‘ L - . stigmatisation
consultations liées a la COVID-19 ou les difficultés a respirer sont , g
87 supplémentaire de

. Qui plus est, les données des

davantage assimilées a de I'anxiété!
oxymetres sont utilisées pour nourrir les algorithmes qui guident de

groupes marginalisés et

N . P o : . . fournir des pratiques
maniére croissante les décisions dans les hopitaux et qui suggéerent déja ,
D ) o . 188 appuyées pour lutter
des soins inadéquats au détriment des personnes racisées °°. S
contre les inégalités de
sante!'?,

Les technologies médicales utilisées a 'occasion de la pandémie ont déja mis en lumiére certains
risques en matiére de biais raciaux.

Ensuite, au—dela de technologies plus sophistiquées telles que les SIA et les applications mobiles, il
convient de ne pas négliger les risques posés par la numérisation des services. L'entrecroisement
entre les inégalités numériques et les autres formes d’inégalités est particuliérement important pour
comprendre le potentiel de 'e-Santé a accroitre ou a amenuiser les disparités sociales. Les groupes
marginalisés, qui sont davantage a risque en termes de santé, sont aussi moins susceptibles d’avoir
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les habiletés, les outils et les attitudes associées a 'usage effectif des technologies de e-Santé!'?.

Les recherches démontrent ainsi que les jeunes adultes, les femmes, les personnes blanches!¥?, et
les personnes avec un plus haut niveau d’éducation'®®, sont les plus susceptibles de rechercher de

I'information de santé en ligne.

En ce qui concerne la télémédecine, on estime que si elle est implantée de maniére appropriée, elle
peut améliorer 'accés aux soins pendant et aprés la pandémie, mais des risques envisageables
incluent les diagnostics erronés, 1'équipement déficient, les violations de la vie privée et les cofits
additionnels pour le systéme de santé!'™. Au surplus, les patients et patientes les plus agées, pauvres
et allophones pourraient éprouver des barriéres d’acceés aux soins accrues en raison des fractures
numériques. Par ailleurs, dans 'optique ol ces personnes peuvent avoir des difficultés a utiliser les
technologies, le gain en termes de temps pour le systéme de santé se traduiraient ici en termes de
perte!®. Au Québec, des médecins rapportent ainsi avoir connu des problémes avec la télémédecine
avec les personnes agées, expliquant que la possibilité d’avoir un proche aidant pour établir la

communication est parfois impossible en contexte de distanciation sociale'”®.



Nous avons vu, a la lumiére des inégalités de santé et des différentes formes d’inégalités numériques,
que les réponses technologiques a la COVID-19 avaient le potentiel a la fois d’exclure les groupes
marginalisés, et donc de les laisser dans les angles morts des réponses de santé publique, et a la fois
de les surreprésenter a travers des représentations parfois biaisées et lourdes de conséquences
soclosanitaires et humanitaires.

Une tension apparait ainsi émerger entre 'exclusion, d'une part, et la stigmatisation, d’autre part,
reposant sur une inclusion biaisée puisque décontextualisée. Pour reprendre I'exemple des données
de santé, il existe une tension entre la volonté mise de 'avant par plusieurs groupes de terrain de
collecter des données au sujet des disparités raciales et socioéconomiques, et donc des inégalités de
santé en jeu, et le risque de stigmatisation des groupes concernés dans un contexte de racisme
exacerbé et parfois décomplexé. Mais cette tension n'est en peut-étre pas une lorsqu’elle fait
intervenir le contexte social trop souvent dissimulé dans les données et qui tendent ainsi a réduire
les réalités sociales.

Dans ce rapport, nous avanc¢ons que la mise en lumiére de ce caractére contextuel est dépendant
d'une diversité de savoirs actuellement invisibilisés des groupes marginalisés concernés et des
organismes de terrain qui leur viennent en aide au sein des réponses technologiques, alors que leur
participation est pourtant essentielle a I'efficacité de telles réponses.

De concert avec d’autres chercheurs et chercheuses, nous recommandons d’intégrer 'avis et les
besoins des populations concernées ainsi que des organisations représentant leurs perspectives!®’
et ce, non seulement quant aux maniéres de concevoir et de déployer les technologies mais également
afin de déterminer si une technologie donnée constitue une réponse pertinente, de maniére ex ante.
Dans la méme veine, le contexte d'urgence ne doit pas servir de justification pour abaisser les
standards scientifiques et les exigences démocratiques, mais au contraire solidifier la responsabilité
des acteurs de santé publique de s’appuyer sur des standards rigoureux et soutenus par des preuves
scientifiques'”®. Comme cela avait été souligné en matiere de profilage racial, le fait de concevoir
une technologie dans 'urgence peut parfois alimenter les injustices, notamment en faisant I'économie
de mesures permettant d’appréhender et d’amenuiser les biais implicites ayant un impact sur la
catégorisation des données!??.

Afin d’en tenir compte, nous proposons les recommandations suivantes sous cinq volets : 1) la prise
en compte des inégalités numériques et de santé et leur entrecroisement ; 2) la participation et le
pouvoir décisionnel des personnes concernées et des organismes de terrain ; 3) le pluralisme
épistémique dans la conception des outils technologiques ; 4) I'écosystéme global de 'implantation
des mesures numériques et 5) le cadre éthique et juridique.

PRISE EN COMPTE DES INEGALITES NUMERIQUES ET DE SANTE

e Les réponses technologiques les plus utiles ne sont pas forcément les plus sophistiquées ou
celles visant & répondre aux problémes les plus imposants ; il peut alors étre pertinent de
travailler sur des technologies aux ambitions relativement modestes, par exemple pour aider
les personnes mises en quarantaine a combler leurs besoins de base.

e Diminuer la fracture numérique et technologique, en outillant notamment les organismes qui
ceuvrent sur le terrain.



La volonté de diminuer cette fracture ne doit toutefois pas étre une injonction a imposer
I'adoption d’une technologie a '’encontre d’'un consentement explicite.

Les initiatives doivent tenir compte non seulement la fracture numérique au sens large, mais
également de ses ramifications en termes de profils concernés, notamment dans une
perspective intersectionnelle.

Il va de soi que, malgré le foisonnement d’initiatives visant a diminuer la fracture numérique,
certains groupes de population restons exclus numériquement, d ot la nécessité de cibler ces
populations & travers des médiums hors-ligne, notamment les affiches et les appels
téléphoniques personnalisés?®?,

La diffusion de messages de santé devrait étre adapté aux contextes spécifiques des

population visées, notamment linguistiques, et étre a la fois en ligne et hors-ligne®°!.

En ce qui concerne la fracture numérique dans les données, les acteurs publics devraient
¢laborer des programmes de collecte de données auprés des populations difficiles a rejoindre.
Il serait aussi important que les programmes axés sur I’'amenuisement de la fracture numérique
tiennent aussi compte de la pauvreté en données les concernant®“?.

Porter une attention particuliére aux groupes sous-représentés dans les données de santé, ce
qui pose le probléme sous—jacent d’identifier et de définir les groupes en question.

Collecter des données sur les disparités raciales et socioéconomiques de la pandémie.

Faciliter 'accés a des technologies gratuites ou a faible cofit, par exemple a travers les
services d’emprunt a la bibliothéque, afin de faciliter I'accés aux personnes a faible revenu®%’,

Face a un niveau de confiance compromis de certaines populations envers les institutions

publiques, travailler en partenariat avec des organismes de confiance sur le terrain®*.

PARTICIPATION ET POUVOIR DECISIONNEL DES PERSONNES CONCERNEES ET DES
ORGANISMES DE TERRAIN

Afin d’éviter les risques de stigmatisation des populations concernées, la collecte de données
devrait s’accompagner de la participation des acteurs et des groupes concernés au processus
d’analyse d’interprétation.

En ce qui concerne la conception des réponses technologiques, il serait important de consulter
les populations concernées et les organismes qui les représentent afin de déterminer les
besoins et priorités, ainsi que le type de technologie a privilégier le cas échéant.

La participation des personnes et des organismes concernés devrait s’effectuer en amont de
tout projet technologique visant a controler la pandémie ou ses conséquences sociales.

Les de nparticipation et d’acceptabilité sociale étant indissociables des risques
d’instrumentalisation, voire de cooptation®®®, il convient de s’appuyer sur les méthodologies
participatives ayant fait leurs preuves dans le domaine de la technologie.

Les méthodes de design participatif, notamment dans le domaine de la santé, peuvent
démocratiser le processus de design et amplifier les voix des personnes a travers le
développement collaboratif des produits, systéemes et espaces physiques®?. Cela permet de



concevoir des outils avec plutot que pour les personnes concernées, celles—ci ne devant pas
étre qu’une source de données pour les outils numériques.

Eviter le piége consistant a simplement démocratiser les connaissances technologiques sans
considérer les bénéficiaires comme détenteurs de « savoirs expérientiels »2%7.

Alors que les populations peu rompues aux outils technologiques peuvent sentir qu’elles ne
sont pas suffisamment outillées pour participer a la conception, il est nécessaire de développer
une compréhension de leurs habiletés, compétences et perceptions de la technologie et
d’ajuster les méthodes utiliser pour diminuer les barriéres a la participation.

Les moyens et expertises des sciences citoyennes, notamment, pourraient étre mises a

contribution en ce qui concerne la production et la collecte de données?°®.

PLURALISME EPISTEMIQUE DANS LA CONCEPTION DES OUTILS TECHNOLOGIQUES

Le développement technologique ne doit pas reposer uniquement entre les mains des
compagnies privées ou de concepteurs et conceptrices bénévoles, mais également inclure des
experts et expertes de santé public, des spécialistes des sciences sociales, des organismes
de terrain et des acteurs et actrices concernés, par exemple par le biais d'un comité
d’usageres et d’'usagers.

La participation et 'approbation des acteurs de santé publique a la conception et I'activation
des mesures est fondamentale, par exemple pour savoir a partir de quel degré de proximité
entre deux téléphones, le contact entre les personnes concernées est pertinent du point de
vue meédical®®’.

Les données sur lesquelles s’appuient la prise de décision doivent provenir de plusieurs
sources (gouvernement, praticiens et praticiennes, société civile) afin de dépeindre un portrait
global de la pandémie, et notamment des études de cas incluant des méthodologies mixtes et
qualitatives®'.

En ce qui concerne les applications de notifications, leurs concepteurs et conceptrices doivent
s’appuyer sur l'expertise des traceurs et traceuses de contacts manuels au regard des
implications humaines du processus et ce, méme si leur rétroaction pourrait mener a
envisager de ne pas aller de 'avant ou de concentrer les ressources sur d’autres types de
technologies, voire de mesures non—technologiques.

Afin de ne pas détourner des ressources essentielles qui pourraient étre allouées au systéme
public, les outils envisagés devraient étre déployés uniquement lorsque jugés nécessaires par
les acteurs de santé publique afin de contrdler la pandémie et ses impacts sociaux.

ECOSYSTEME GLOBAL D’'IMPLANTATION DES REPONSES NUMERIQUES.

Les mesures technologiques doivent étre ancrées dans un écosystéme sociosanitaire
rigoureux, notamment en prenant des mesures pour atténuer les effets disproportionnés que
peuvent avoir certaines mesures de confinement sur les groupes marginalisés.

Dans l'optique ou une technologie est adoptée, elle devra s’accompagner de structures de
soutien pour les personnes qui choisissent de se mettre en quarantaine a partir des indicateurs
de risque ou pour pallier a toute autre conséquence découlant de son utilisation.



Ces ressources pourraient étre a la fois accessibles a partir de l'application et a la fois
implémentées dans les structures publiques.

De telles applications doivent étre développées dans un processus qui identifie et appréhende
les disparités démographiques potentielles, ce qui implique une consultation en amont avec
les communautés les plus affectées®!!.

En plus de la participation ci—évoquée, il s'agirait d’identifier quels groupes
sociodémographiques sont les plus a risque d’étre victimes de faux positifs ou négatifs et plus
généralement d’identifier les contextes qui visent ces faux positifs et négatifs.

CADRE ETHIQUE ET JURIDIQUE

Les cadres juridiques et éthiques qui encadrent le déploiement des technologies devraient non
seulement tenir compte du droit a la vie privée, mais a I'ensemble des droits garantis par les
chartes canadiennes et québécoises?!?, en particulier le droit a I'égalité.

Ces cadres devraient donc tenir compte du refus de conclure un acte juridique ayant pour
objet un bien ou un service ordinairement destiné au public et l'interdiction de refuser 'accés
a un lieu public qui sont prohibés par la Charte québécoise (conséquence par exemple de
I'utilisation d'une application de notification.

Les personnes devraient savoir précisément et clairement ce que ces technologies visent a
faire et comment leurs données seront utilisées le cas échéant.

Il s’agit également de ne pas évaluer les implications de telles technologies a la lumiére de
leurs finalités poursuivies, mais également en fonction des résultats qui découlent de leur
utilisation®!®, en particulier alors que des SIA, a priori neutres, peuvent avoir des effets
discriminatoires indirects sur certaines catégories de personnes.

Afin de s’assurer que 'adoption des applications de notification par exemple, soit réellement
volontaire, le « opting out » devrait étre une réelle option et ne pas devenir une condition
d’acces a l'espace public, commercial, de travail ou éducationnel®'*.

Les technologies devraient clairement indiquer la portée des recommandations et les risques
de faux—positifs et de faux—négatifs envisageables, ainsi que le fait que ces recommandations
ne solent pas contraignantes.

Afin d’éviter les angles morts exposés, les applications déployées devraient étre précédées
d'un projet pilote qui collectent suffisamment de données pour conduire une évaluation
comparative du succes selon les groupes démographiques®!®
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