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1. INTRODUCTION

Les Premiéres Nations ont longtemps fait de la souveraineté des données la pierre angulaire
de leurs actions en faveur de 1'autodétermination et de la capacité a regagner le controle sur
leur patrimoine social, territorial et culturel (Gentelet et Bahary-Dionne, 2021). Les données
sont en effet indispensables pour apprécier les richesses d'un territoire et d'une nation, tout
en relevant les problémes et les lacunes qui existent dans les politiques, les programmes
et les services fournis aux populations (CGIPN, 2020).

En dépit de ces avantages tirés de l'information, il existe encore de nombreux obstacles
limitant 1'accés des Premiéres Nations a leurs propres données (Trevethan, 2019). De surcroit,
la gouvernance et la gestion de ces actifs informationnels ne sont pas gérées intégralement
par les instances des Premieres Nations (Taylor et Kukutai, 2016). Cela va évidemment a
I’encontre des principes centraux qui devraient régir la gouvernance de l'information des
communautés autochtones, comme les principes de PCAP® (propriété, contrdle, acces
et possession) (CSSSPNQL, 2016) et les principes CARE (Collective benefit, Authority to
control, Responsibility et Ethics) (Carroll et al., 2021).

En réponse a cet enjeu, la stratégie de gouvernance des données des Premiéeres Nations
a vu le jour en mars 2020, sous l'impulsion du Centre de gouvernance de l'information des
Premieres Nations et de ses partenaires régionaux. S'appuyant sur des principes et des
valeurs essentiels, la stratégie propose une feuille de route pour mettre en ceuvre des actions
concretes en vue de favoriser une gouvernance de l'information dans laquelle les commu-
nautés autochtones seront des parties prenantes actives (CGIPN, 2020).

La stratégie prévoit notamment la mise en place d'un réseau national de centres
régionaux de gouvernance de I'information chargés de I'acces et de la gestion des données
des Premieres Nations. De tels centres permettraient d’assurer une valorisation du patri-
moine informationnel des Premieres Nations selon leurs propres principes et au profit des
communautés. A cet égard, plusieurs modeéles de gouvernance sont envisageables pour mettre
en place de tels centres et structurer leur organisation en réseau (Bruhn, 2014).

La présente revue de la littérature vise justement a présenter des options possibles pour
I'adoption d'un ou de plusieurs modeles de gouvernance de l'information qui sont
en cohérence avec la stratégie adoptée en 2020 et favorisent sa mise en ceuvre. Le présent
document expose tout d'abord des concepts essentiels pour définir la gouvernance de 1'infor-
mation et des données afin de bien envisager tous les piliers qui devraient composer une telle
stratégie. Par la suite, la revue de la littérature détaille plusieurs modeles de gouvernance
des données en se concentrant en particulier sur ceux qui visent a produire des avantages
sociaux. Finalement, le document explore des voies de conciliation entre ces modeles et
les principes de gouvernance de l'information autochtone en présentant notamment des
exemples de structures et d'organisations autochtones au Canada et a 1'international.

Cette revue de la littérature cherche en fin de compte a susciter une réflexion et des
discussions autour de modeles de gouvernance compatibles avec les principes et les valeurs
des Premieres Nations et qui servent leurs objectifs d'accés, de souveraineté et de
controle sur leur patrimoine informationnel.
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2. GOUVERNANCE DE L'INFORMATION
ET DES DONNEES

Depuis les années 2000, les écrits sur la gouvernance de l'information et des données sont
en croissance dans la littérature scientifique (Alhassan et al., 2016; McCraig et Davar, 2021;
Smallwood, 2019). Pourtant, ce ne sont pas toujours ces productions universitaires qui ont fait
autorité dans les organisations publiques et privées, car les modeles proposés sont relative-
ment théoriques et complexes (Abraham et al., 2019). Finalement, ce sont les rapports et les
recommandations des cabinets de conseil et associations professionnelles qui jouissent d'une
certaine prédominance en matiere de gouvernance de l'information. Leur vision a influencé
la maniere dont la gouvernance de l'information et des données est définie, structurée et mise
en ceuvre dans les organisations.

2.1 DEFINITIONS

Pour commencer, il est important de souligner qu’'il n'existe pas de définition unique ni
consensuelle de la gouvernance de l'information. En fait, ses déclinaisons sont multiples
et variées, méme si certaines définitions sont plus reconnues et plus souvent adoptées que
d'autres.

Au vu de leur présence prépondérante dans les écrits scientifiques et la littérature grise, nous
avons choisi de présenter trois définitions de la gouvernance de l'information’.

A. Définition de Gartner (cabinet de conseil et de recherche privé
et international)

«Selon Gartner, la gouvernance de l'information est la détermination des droits de décision
et le cadre de responsabilité permettant d’assurer un comportement approprié en matiére
d’évaluation, de création, de stockage, d'utilisation, d'archivage et de suppression de l'infor-
mation. Cela comprend notamment les processus, les rdles et les politiques, les normes et
les indicateurs qui permettent d'utiliser efficacement l'information pour que l'organisation
atteigne ses objectifs.» (Gartner, 2023)

B. Définition de la Information Governance Initiative (Think-tank
et communauté de professionnels en gouvernance de l'information)

«La gouvernance de l'information se définit comme étant « Les activités et les technologies
utilisées par les organisations pour maximiser la valeur de leur information tout en réduisant
les risques et les cotits associés.» (Bennett, 2017)

1 Le soulignement dans les définitions est de nous (Data Lama).



C. Définition de ’ARMA (association internationale de professionnels
en gestion de l'information)

«La gouvernance de l'information se définit comme une stratégie globale de coordination
de toute l'information au sein de 1'organisation. Elle met en place les autorités, les soutiens,
les processus, les capacités, les structures et l'infrastructure nécessaires pour que l'infor-
mation devienne un atout important et une responsabilité moins grande pour l'organisation,
en fonction des exigences opérationnelles spécifiques et de la tolérance a 1'égard du risque
de celle-ci.» (ARMA, 2023)

La définition de I'ARMA est celle qui recouvre le plus d'aspects de la gouvernance de l'infor-
mation: les mécanismes de régulation, le pouvoir de décision, les processus, les infrastruc-
tures et la gestion des risques. Toutefois, celle de Gartner évoque de fagon distinctive les réles
et les politiques ainsi que les indicateurs de mesure, qui sont déterminants pour assurer
I'effectivité de la gouvernance et mesurer ses effets dans une organisation.

Gouvernance de l'information et gouvernance des données -
Quelle différence?

Bien que les termes «données» et «informations» soient souvent utilisés de maniere inter-
changeable, ils n'ont pas la méme signification. Prises dans leur forme originelle, les données
sont un ensemble de bits et d'octets, une série de 0 et de 1 qui, en raison de leur nature et de
leur composition, sont intelligibles et traitables par des systemes informatiques.

L'information, quant a elle, est produite a partir des données, une fois que celles-ci ont
été organisées, analysées et présentées de maniere a pouvoir étre utilisées. Ainsi, la valeur
des données n’est pas inhérente aux données elles-mémes (McCraig et Davar, 2021). En fait,
elle découle de la création d'un ou plusieurs ensembles de données, du processus d'analyse
des données et de la génération d'informations qui peuvent étre employées pour orienter la
prise de décisions et obtenir de meilleurs résultats (Alhassan et al., 2016). C'est ce qu'illustre
la figure 1 ci-apres (Bennett, 2017).

En conséquence, la gouvernance des données est un sous-ensemble clé de la gouver-
nance de lI'information. Son objectif est de mettre en ceuvre une gestion efficace des données
qui garantit qu’elles sont de haute qualité, exactes et fiables. Les programmes de gouvernance
des données reposent sur la mise en ceuvre de politiques et de processus visant la gestion,
le nettoyage et le stockage des données suivent des normes et des procédures strictes
(AHIMA, 2022).

A cet égard, deux définitions de la gouvernance des données peuvent étre retenues, car elles
sont considérées comme des références dans le domaine.
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Selon le Data Governance Institute:

«La gouvernance des données est un ensemble de droits de décision et de responsabilités
pour des processus relatifs a 1'information, mis en ceuvre selon des modeles convenus qui
déterminent qui peut prendre quelles mesures avec quelle information, et quand, dans quelles
circonstances, a 1'aide de quelles méthodes.» (Data Governance Institute, 2023)

Selon 'AHIMA (American Health Information Management Association):

La gouvernance des données est « L'administration générale, au moyen de procédures et de
plans clairement définis, qui assure la disponibilité, 1'intégrité, la sécurité et la convivial-
ité des données structurées et non structurées qui sont disponibles pour une organisation.»
(Oachs et Watters, 2020, p. 1023)

FIGURE 1.? Comment l'information extraite de 1’analyse des données peut aider une
organisation a atteindre ses objectifs (Bennett, 2017)

2 La majorité des figures sont disponibles en anglais seulement.



2.2 PRINCIPES

Ayant proposé des définitions de la gouvernance de l'information et de la gouvernance
des données, qui en constitue une partie essentielle et sous-jacente, nous tournons a présent
notre attention vers les normes et les principes qui les gouvernent a 1'échelle nationale et
internationale.

A cet égard, la littérature réveéle que les normes ISO demeurent des références pour les
organisations souhaitant mettre en ceuvre des pratiques exemplaires et a la pointe des
connaissances techniques dans le domaine de la gouvernance des données et de l'information
(Bennett, 2017; Smallwood, 2019).

Tout d'abord, la norme ISO/CEI 38505° définit les principes d'une bonne gouvernance des
données dans le cadre de la gestion des systémes d'information des organisations. Ces
principes de la bonne gouvernance des données sont au nombre de cing:

1. Responsabilité relativement a 1'utilisation des données tout au long de leur cycle
de vie (figure 2).

2. Stratégie de gestion des données alignée sur la stratégie globale de 1'organisation
et comprenant une planification de 1'utilisation des données et la liste des personnes et
des secteurs responsables tout au long du cycle de vie de la donnée.

3. Acquisition des données par collecte, achat ou génération lors d'une activité
commerciale (par exemple, une analyse des comportements des consommateurs).

4. Mise en conformité, mesurée par des indicateurs performants et en rapport avec les
obligations externes et les politiques internes appropriées.

5. Comportements humains qu’il s’agit de repérer et de gérer adéquatement, par
exemple relativement au respect des politiques concernant les utilisations acceptées
des données et des systemes dans l'ensemble de 1'organisation.

3 Pour accéder a la norme: www.iso.org/fr/standard/56639.html.
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FIGURE 2. Cycle de vie des données selon 1’American Health Information Management
Association (AHIMA, 2022)

De plus, la section 9 de la norme ISO/CEI 38500* définit des caractéristiques essentielles de
la gouvernance des données afin de garantir leur exactitude et leur fiabilité en vue de produire
des informations valables. Il s’agit notamment de:

e La qualité — a quel point les données correspondent aux faits qu'elles sont censées
repréesenter.

e La disponibilité en temps opportun — qui permettra ou non de prendre des
décisions.

e La mise en contexte — qui permet d'obtenir des informations valides et utilisables
a partir des données.

e Le volume — une quantité importante de données permet d’augmenter la confiance
dans une analyse ou les prévisions qui en découlent.

e La gestion des risques — qui s’appuie sur des schémas de classification des données
en fonction des risques et des mesures de protection de la sécurité appropriés.

4 Pour accéder a la norme: www.iso.org/fr/standard/62816.html.
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Les contraintes ou les conditions — incluant notamment la législation, les régle-
mentations, les obligations contractuelles concernant l'acces, l'utilisation, le stockage
ou le partage des données. Ces contraintes comprennent aussi les préoccupations des
membres de la société quant a la maniéere dont les données sont utilisées et dont les
décisions sont prises a partir de ces données.

Finalement, la norme ISO 24143° datant de 2022, présente une version préliminaire des
principes qui doivent structurer la gouvernance de l'information.

Les principes mentionnés dans la norme 24143 (section 5) sont les suivants:

Reconnaitre l'information comme un actif stratégique de l'entreprise.

Concevoir la gouvernance de l'information comme un élément clé de la stratégie
organisationnelle.

Intégrer la gouvernance de l'information dans les cadres de gouvernance de
l'organisation.

Garantir le leadership et 'engagement de la haute direction.
Construire la gouvernance de 1'information de maniere collaborative.

S'assurer que la gouvernance de l'information soutient la conformité légale et toutes
les exigences en vigueur.

Aligner la gouvernance de l'information avec les objectifs de performance.

Veiller a ce que la gouvernance de l'information soutienne la sécurité et la confiden-
tialité de l'information.

S'assurer que la gouvernance de l'information soutient la qualité et l'intégrité de
I'information.

Favoriser une culture de collaboration et de partage des connaissances.
Adopter une approche basée sur les risques.

Garantir la disponibilité et 1'accessibilité des informations aux parties prenantes
autorisées.

Gouverner l'information tout au long de son cycle de vie.
Soutenir la culture d'entreprise.

Soutenir la durabilité.

Ces principes sont certes généraux, mais ils dressent tout de méme des lignes directrices pour
batir des cadres de gouvernance qui n'omettent aucun pilier structurant. La gouvernance de
l'information revét en effet un nombre de dimensions tres variées et composites qui font en
sorte que des modeles sont nécessaires pour les assembler, les échelonner dans le temps et
tirer un sens de leur composition.

5  Pour accéder a la norme: www.iso.org/fr/standard/77915.html.
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2.3 MODELES

Dans la littérature, les modeles de gouvernance de l'information et des données sont multiples
et tendent a évoluer en fonction de la nature des organisations concernées (publiques ou
privées, par exemple) (Brown et Toze, 2017; Health Data Hub, 2021; Tallon et al., 2014).
Toutefois, des associations internationales de référence proposent des modeles relativement
exhaustifs pour mettre de l'avant les éléments essentiels que devrait comporter une stratégie
de la gouvernance des données et de l'information.

Les données étant a la base de l'information, nous commencgons par présenter deux
modeles que la littérature qualifie de références en matiere de gouvernance des données
(Bennett, 2017). Il s'agit des modeles du Data Governance Institute (figure 3) et de DAMA
international, association professionnelle a but non lucratif spécialisée dans la certification
de la gestion de données (figure 4).

FIGURE 3. Modele de gouvernance des données du Data Governance Institute
(Data Governance Institute, 2020)
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Le modele du Data Governance Institute, tout d'abord, est riche en concepts et en termino-
logie. D'apparence complexe, il propose toutefois une logique d'action univoque en présentant
a travers son graphique une vision processuelle de la gouvernance des données. En effet,
le lecteur est invité a considérer étape par étape les grandes actions a accomplir en vue de
n'omettre aucune des dimensions structurantes de la gouvernance et de bien aligner les
considérations humaines, techniques et juridiques.

Data Data Modeling
Architecture & Design

Data Storage
& Operations

Data Quality

Data Data
Governance Security

Metadata

Data Warehousing
& Business
Intelligence

Data Integration &

Reference Document
& Master & Content
Data Management

FIGURE 4. Modele de gouvernance des données de DAMA International (Earley et al., 2017)

Pour sa part, le modele de DAMA présenté ci-dessus demeure un modele de référence au
Canada et, en particulier, au Québec. C'est le modele qui est utilisé par les services du
ministere de la Cybersécurité et du Numérique au Québec pour orienter 1'analyse et la
prise des décisions concernant les éléments prioritaires de la gouvernance des données. Ce
modele se décline en plusieurs composantes techniques, juridiques, éthiques, managériales
et processuelles qui demeurent centrales pour la gouvernance des données. Son originalité
repose notamment sur la part importante qu'il donne a la documentation, a la description et
a l'archivage des données (notamment a travers l'établissement de métadonnées structurées)
pour rendre l'information accessible et réutilisable plus facilement par les membres d'une
organisation et ses parties prenantes.
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Concernant la gouvernance de l'information, nous avons mis le doigt sur deux modeles qui
nous semblent particulierement exhaustifs, précis et utilisables. Il s’agit de celui de 1'organi-
sation internationale ARMA (figure 5) et de celui du cabinet juridique Sibenco (figure 6).

FIGURE 5. Modele de gouvernance de l'information de I'"ARMA (2022)

Ces deux modeles présentent les éléments centraux de la gouvernance de l'information,
comme ils sont synthétisés dans la littérature (Smallwood, 2019; Tallon et al., 2014). Ces
éléments recouvrent en effet des aspects pluriels de la mise en action d'une stratégie de
gouvernance de l'information, a savoir:

e FEtablissement de principes, de régles, de politiques et de standards, en conformité
avec le cadre légal et réglementaire dans lequel s'intégre 1'organisation.

e Mise en place d'une infrastructure technologique garantissant la sécurité et
I'intégrité des données et permettant la valorisation des informations.

e Organisation d'unités et de fonctions spécifiques garantissant que les roles et
responsabilités sont bien assignés pour permettre la gestion de l'information tout au
long de son cycle de vie.

e Mise en place de procédures et de processus de gestion des risques et de controle
de la qualité et des effets de 1'utilisation de 1'information.
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FIGURE 6. Modele de gouvernance de l'information de Sibenco (2023)

2.4 ETAPES

Mettre en place un modele de gouvernance de l'information dans une organisation ou
concevoir une structure ad hoc chargée de la gestion des données prend du temps et doit donc
suivre une programmation par étape. Dans ce cadre, les organismes spécialisés dans la
gouvernance des données proposent un ensemble de phases pour assurer la mise en ceuvre
d'une telle planification. C’est le cas, par exemple, du Data Governance Institute (figure 7).
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FIGURE 7. Sept phases du cycle de vie de la gouvernance des données (Data Governance
Institute, 2020)

Cette citation présente dans le rapport de l'Institut (Data Governance Institute, 2020, p. 11)
expose la philosophie sous-jacente a la planification de la gouvernance des données:

«La gouvernance de Data Lama ne commence pas avec la conception du programme:

e Avant de décider qui fera partie de quel comité, vous devriez définir clairement
l’énoncé de valeur de votre programme.

e TVous devriez avoir élaboré une feuille de route a communiquer aux parties prenantes.

e Avant de décider d’apporter leur soutien a votre programme, les parties prenantes
voudront connaitre les réponses aux questions qui, quoi, ou, quand, comment et
pourquoi. Vous aurez besoin de réponses préliminaires, méme s'il ne s’agit que
d’hypotheéses, jusqu'a ce que vous conceviez réellement votre programme.»
(Traduction non officielle)

Evidemment, ces grandes étapes sont indicatives et peuvent étre adaptées en fonction des
besoins et des réalités d'une organisation ou d'une communauté. Toutefois, elles démontrent
bien I'importance de la consultation et de I’'engagement des parties prenantes concernées des
les premiéres étapes de la planification d'un modéle de gouvernance de l'information.

De plus, selon la littérature (Deloitte, 2015; KPMG. 2017; Meehan, 2014; Tallon et al., 2014), la
gouvernance des données doit avant tout étre arrimée aux objectifs d’'une organisation
et a sa proposition de création de valeur. Cela signifie qu'il est nécessaire de savoir a quels
probléemes ou enjeux la gouvernance des données devrait répondre et ce que celle-ci peut
apporter en matiere d'avantages ou de possibilités. Il s’'agit de la meilleure maniére de
justifier les efforts et les investissements nécessaires a la mise en place d'une gouvernance
des données effective, pérenne et socialement acceptable.
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Pour entrer dans le détail de la planification, la stratégie proposée par Fuller (2018) pour
échelonner la mise en place d'une gouvernance de l'information et des données comprend les
étapes suivantes.

1 - Modeéle organisationnel de gouvernance
a. Elaborer un dossier d’analyse pour monter un bureau de gouvernance des données.
b. Etablir le mode de fonctionnement des conseils de gouvernance de 'information.

c. Mettre au point une formation opérationnelle concernant la gouvernance des données.

2 - Plan stratégique de gouvernance
a. Concevoir et mettre en place un modele de gouvernance particulier.
b. Analyser l'architecture des données actuelle et désirée dans le futur.

c. Etablir un modeéle opérationnel de gouvernance des données pour soutenir les
principales initiatives.

d. Créer un programme visant la qualité des données.

e. Mettre en place un plan de contréle de la sécurité des données.

3 - Plan tactique de gouvernance
a. Mettre en place un glossaire des termes essentiels.
b. Sélectionner un outil ou une méthodologie de gestion des données de référence.

c. Définir une stratégie concernant les métadonnées, incluant les relations entre les
données et les informations.

d. Etablir des procédures opérationnelles standardisées pour la priorisation des projets.

4 - Culture de la gouvernance

a. Créer des événements réguliers pour accroitre la sensibilisation et fournir de l'infor-
mation sur les implications de la mise en place d'un programme de gouvernance.

b. Participer a des forums professionnels, a des conférences et a des communautés.
c. Construire un processus pour évaluer et aligner les initiatives de gouvernance.

d. Former un comité d’éducation pour promouvoir la formation et les communications en
matiere de gouvernance.
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A cet égard, tout au long de la mise en ceuvre de cette planification, une organisation peut
mesurer sa maturité en matiére de gouvernance des données. La littérature fournit
ainsi des modéles de mesure relativement complets pour guider les acteurs tout au long de
leur parcours (Carvalho et al., 2019). En particulier, le modéle du cabinet de conseil KPMG,
congu pour le secteur de la santé, est relativement utile et accessible pour une organisation
(KPMG, 2018). De fagon plus détaillée, le modéle de I'ICIS (Institut canadien de l'information
sur la santé) constitue une trousse a outils relativement compléte pour évaluer la maturité en
gestion informationnelle d'une organisation (ICIS, 2020).

2.5 ROLES ET RESPONSABILITES

Sur le plan des ressources humaines, la littérature décline un ensemble de roles détermi-
nants dans la gouvernance de l'information et des données d'une organisation (Mikalef
et al., 2020). Des ingénieurs de données aux scientifiques de données, en passant par les
gestionnaires de l'information et les experts de la mise en conformité, le nombre de fonctions
nécessaires a la mise en ceuvre d'une stratégie de gouvernance de l'information semble
considérable. Toutefois, de tous ces roles, deux semblent bien spécifiques a la gouvernance de
I'information et des données.

11 s’agit de celui de Chief Information Governance Officer (CIGO) et de Chief Data Officer
(CDO)".

Selon Meehan (2016, p. 41):

«Le leader émergent de la gouvernance de l'information (GI) est le directeur de la gouver-
nance de l'information (CIGO). [...] Cette personne est le visage de la GI dans toute 1'organi-
sation. Le CIGO anime le comité de GI; veille a ce que les activités et les projets liés a I'IG
progressent; communique les victoires au comité, aux directeurs et au conseil d'adminis-
tration; et veille a ce que le personnel de l'entreprise soit informé. Le CIGO est également
chargé de communiquer et de sécuriser les besoins budgétaires et en ressources humaines.
[...] La clé est de s’assurer que le CIGO peut consacrer du temps et de l'attention aux activités
de GI et peut différencier la GI des nombreux domaines d'intérét relevant de sa supervision.»

Le Chief Data Officer peut étre considéré comme l'homologue du Chief Information
Governance Officer dans le volet relatif aux données et au maintien de leur qualité, de leur
sécurité et de leur valeur a long terme.

6  Nous nous permettons de ne pas traduire ces deux appellations, car il n’existe pas a ce jour de traduction unique ni consensuelle de ces
fonctions dans les organisations francophones. On parle parfois d'officier de la gouvernance de 1'information ou bien de directeur de la
gouvernance des données.
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Selon AHIMA (2022), dans le domaine de la santé:

«Le Chief Data Officer (CDO) offre une vision et une stratégie pour toutes les activités de
gestion des données, qui englobent toutes les étapes du cycle de vie des systémes de gestion
des données de santé. Le CDO prend la téte de la gestion globale des données, de la gouver-
nance, du controle qualité et des relations avec les fournisseurs dans toute l'entreprise.»

Sous la responsabilité du CDO se trouve un ensemble de fonctions qui ont trait a la collecte,
a la préparation, a l'analyse, au stockage et a la valorisation des données (figure 8). Nous
pouvons ainsi décliner ces réles brievement:

FIGURE 8. Hiérarchie des roles dans la gouvernance des données (AHIMA, 2022)
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Les Data Stewards” sont chargés de l'acces et de 1'analyse des données pour la production
d'information au service de l'organisation. Ce role nécessite de se concentrer sur la stratégie
de gestion des données, sur l'exécution et le soutien aux projets et programmes en découlant
ainsi que sur la mise en ceuvre d’améliorations continues des applications et de la fourniture
de services ou de produits. Les Data Stewards définissent aussi les normes et les meilleures
pratiques pour l'analyse des données, la modélisation et les requétes, et travaillent en
collaboration avec les producteurs de données pour les aider a documenter leurs processus et
a garantir une collecte de données précises, opportunes et completes.

Le Lead Data Steward’ dirige l'équipe de Data Stewards et posséde une expertise
approfondie dans un domaine ou sous-domaine de la valorisation des données au sein de
l'organisation.

Le Data Trustee’ possede comme le Lead Data Steward une connaissance approfondie d'un
domaine ou sous-domaine, et est responsable de la fagcon dont les données sont définies et
utilisées au sein de 1'organisation.

Bien sir, il s’agit ici d'une description de fonctions uniquement. Plusieurs personnes peuvent
venir occuper ces titres dans une organisation, selon sa taille et le nombre d'activités
relatives aux données qu’elle crée.

2.6 POLITIQUES ET PROCEDURES

Outre 1'établissement de nouveaux roles et responsabilités, la gouvernance de l'information
et des données implique 1'établissement de politiques et procédures spécifiques (Abraham
et al., 2019; Alhassan et al., 2016). Celles-ci s'inscrivent dans le cadre 1égal et éthique qui
chapeaute l'organisation mettant en place sa structure de gouvernance.

Voici quelques exemples de ces politiques:
e Politique sur la qualité et 1'intégrité des données
e DPolitique sur l'accés aux données
e DPolitique de respect de la vie privée et de protection de la confidentialité des données

e DPolitique de partage des données a l'interne et avec les membres extérieurs a 1'orga-
nisation

e Politique de conservation des données

Ces politiques peuvent étre annexées au manuel ou cadre de gestion d'une organisation qui
réunit 1’'ensemble des principes, normes, regles et standards qui régissent la gestion et la
valorisation des données et de 1'information.

7 Nous nous permettons de ne pas traduire ces trois appellations, car il n’existe pas a ce jour de traduction unique ni consensuelle de ces
fonctions dans les organisations francophones.
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D’ailleurs, ces politiques peuvent étre arrimées a un modeéle de gestion spécifique de l'infor-
mation, qui permet d'orienter et de standardiser les modes de prise de décisions. Par
exemple, relativement a la gestion des acces aux données et des usages de l'information, le
modele des cinq éléments de sécurité, créé en Grande-Bretagne (UK Data Service, 2023), est
couramment utilisé au pays, notamment par Statistique Canada (figure 9).
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Ces cing éléments sont envisagés en combinaison, et selon une échelle progressive,
en fonction du type de chercheur, d’accés et de données.

FIGURE 9. Modeéle des cinq éléments de sécurité®

8 La figure est extraite d'une présentation de Genevieve Jourdain au colloque ACFAS du CIQSS de 2021: www.cigss.org/sites/default/files/
documents/Genevi%C3%A8ve%20Jourdain.pdf.
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2.7 CONDITIONS DE SUCCES

Finalement, la littérature met de 1'avant plusieurs conditions pour assurer la réussite d'une
stratégie de gouvernance de l'information et des données. Nous vous proposons une synthese
de ces conditions.

CONDITIONS GENERALES
Selon AHIMA (2022):

e Prioriser les données critiques pour l'organisation afin de concentrer les efforts et
atteindre des résultats.

e Attribuer des fonctions claires a travers la structure de gouvernance avec des roles et
responsabilités précisément définis afin d'assurer une réponse aux questions ou enjeux
qui surviennent.

e Démontrer la valeur de la gouvernance par des indicateurs clés liés aux buts des
programmes et des projets mis en ceuvre.

e Soutenir la collaboration entre les acteurs de la gouvernance.
Selon KPMG (2017):
Avoir une stratégie claire et un plan réalisable qui couvrent:

e Une compréhension honnéte des questions auxquelles 1'organisation tente de répondre
en utilisant des données.

e Un recensement des techniques, des capacités et des outils les plus appropriés pour
répondre a ces questions.

Selon Oracle (2011):

e Opter pour une approche englobante (holistic), mais commencer petit.

Obtenir le soutien de 1'exécutif.

Etablir les roles et les responsabilités dés les premiéres phases.

e Enumérer les avantages quantifiables en élaborant un dossier d'analyse.

Etablir des mesures du progres, les appliquer et en rendre compte.

e Proposer des incitatifs pour reconnaitre et encourager la participation des parties
prenantes.
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Conditions clés a court terme (KPMG, 2018)

e FEtre conscient que la gouvernance des données signifie quelque chose de différent pour
différentes personnes. Elle pourrait étre percue comme un mécanisme de contrdle et
non comme un mécanisme de production de valeur pour certains.

e Les priorités d'affaires devraient orienter la gouvernance des données.
e Commencer la ou les besoins sont les plus grands.

e Dresser la liste des gains rapides et montrer les progres tét et souvent pour prouver
que la gouvernance des données est avantageuse pour créer une dynamique.

e Tenir compte des exigences législatives et ameéliorer les processus de gestion des
données ainsi que la production de rapports d'analyse.

Conditions clés a moyen terme: changer la culture

e Aligner la gouvernance des systemes d'information et la gouvernance des données.
Cela peut accélérer le déploiement d'un nouveau systéme et réduire les risques d'échec
ou de surcotlit, notamment lorsque les considérations relatives a la gouvernance des
données sont intégrées dés les premiéres étapes de la conception et de l'implantation
d'un systéme d'information.

Conditions clés a long terme : considérer les données comme une richesse

e Aider les hauts dirigeants a parler des données comme d'un atout organisationnel et
encourager une culture du changement. La partie la plus difficile est certainement d'y
aller pas a pas sans précipiter 1'apprentissage.

Toutes ces conditions correspondent a des actions importantes a réaliser pour les personnes
responsables de l'élaboration et de la mise en ceuvre d'une stratégie de gouvernance de l'infor-
mation. Elles ne garantissent pas forcément que tous les défis qu'implique cette tache ardue
pourront étre relevés, mais permettent certainement d’'optimiser les ressources financieres,
matérielles et humaines investies dans 1'opérationnalisation d'un modeéle de gouvernance.
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3. MODELES DE GOUVERNANCE DES DONNEES

Apres avoir établi les principales définitions, caractéristiques et conditions de succes de la
gouvernance de l'information et des données, nous proposons de présenter les différentes
formes organisationnelles qu'elle peut revétir. Selon la littérature, il existe plusieurs modeles
de gouvernance que les individus et les organisations peuvent choisir de mettre en ceuvre
afin d'organiser la gestion des données et de l'information (Abraham et al., 2019; Gagnon-
Turcotte et al., 2021; Health Data Hub, 2021). Ces modeéles n'ont pas tous été mis en place et
n’'ont pas encore démontré leur succes ni leur pérennisation. Toutefois, il demeure intéressant
de dresser une typologie de ces modeéles, de préciser et d'illustrer leurs particularités, tout en
s'interrogeant sur leurs mécanismes de fonctionnement et de financement.

3.1 TYPOLOGIE DES MODELES DE GOUVERNANCE DES DONNEES

Les revues de la littérature sur les modeles de gouvernance mettent en évidence la multipli-
cité des structures d'organisation et de gestion de l'information et des données (Al-Badi
et al., 2018; McCraig et Rezania, 2021 ; Tallon et al., 2013). Toutefois, plusieurs auteurs, comme
Lis et Otto (2021), ont proposé des typologies claires et structurées afin de pouvoir dresser les
principales dimensions et caractéristiques de ces modeles de gouvernance.

Layer Dimension Characteristics
Purpose Control Collaboration Value Creation Conflict Resolution
=
"-'_Li Scope Intra-organizational Inter-organizational
L . . . .
= Phase Pre-partnership Partnership Partnership program Partnership
' collaboration creation delivery termination/succession

8 Configuration Centralized Decentral Self-organizing
=
o
£ Structure Market Hierarchy Network Bazaar
=
2 . ;
© Mechanism Formal Relational
- Data Ownership Individual Organizational Shared
51

Decision Rights Monocentric Polycentric

FIGURE 10. Typologie de l'écosystéme de la gouvernance des données (Lis et Otto, 2021)
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La description précise des dimensions et caractéristiques de ces modeéles de gouvernance
se trouve dans l'article (p. 6070-6072). Etant donné 1'objectif poursuivi par notre recherche,
nous choisissons d’expliciter les trois dimensions de la partie gouvernance ainsi que les
caractéristiques correspondantes.

A. CONFIGURATION: cette dimension fait référence au positionnement de l'organisation
gestionnaire des données dans 1'écosysteme. La configuration détermine ainsi comment
la prise de décisions et l'autorité sur les acces et les usages de données peuvent étre
exécutees.

Caractéristiques possibles

Centralisation: une unique plateforme ou organisation est chargée de 1’'ensemble du
contrdle et détient toute l'autorité décisionnelle.

Décentralisation: les mécanismes de décision sont partagés entre divers acteurs
ou structures qui s’entendent sur des principes de fonctionnement communs ou
harmonisés.

Autogestion: la gouvernance est partagée entre de multiples parties prenantes qui
sont organisées selon des principes de gestion de type communautaire (semblables aux
données ouvertes).

B. STRUCTURE: cette dimension décrit les dispositifs de gouvernance en place pour le
contréle et la mise en ceuvre d’incitatifs.

Caractéristiques possibles

Marcheé: le mode de gouvernance est régi par le strict respect des clauses contrac-
tuelles. La coordination centrale est assurée par le prix.

Hiérarchie: ce modeéle est a 1'opposé de la structure de marché. Il est caractérisé
par l'application d'un pouvoir de controle de la part d'une ou de plusieurs autorités
dominantes.

Réseau: ce modele nait de plusieurs organisations ou entités poursuivant des objectifs
communs et dont les capacités sont interdépendantes. La collaboration dans le réseau
repose principalement sur la réciprocité, les avantages communs et la confiance.

Bazar: cette structure de gouvernance alternative émane du mouvement de 1'open
source. Contrairement aux autres modeles, le bazar ne nécessite pas de contrats
formels ou une relation de confiance préalable. Les membres contributeurs sont
motivés par la volonté de distribuer des biens d'information pour des motifs intrin-
seques ou pour se batir une réputation dans une communauté.
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C. MECANISME: cette dimension renvoie au type de mécanismes de contrdle qui
influencent le comportement et la dynamique de collaboration, par exemple a travers des
incitations, récompenses ou pénalités.

Caractéristiques possibles

e Formel: il s'agit de regles de conduite qui sont explicitées dans la structure de
gouvernance de maniere a encourager des comportements souhaitables et a minimiser
les risques de déviance vis-a-vis des regles.

e Informel: il s'agit de normes sociales qui peuvent étre utilisées en complément des
réglementations formelles et qui peuvent se fonder sur la communication de visions et
de valeurs (comme la confiance et la collaboration) venant renforcer l'’engagement et le
respect des parties prenantes.

Au cceur de cette typologie, nous voyons se dessiner des modeles de gouvernance de type
collaboratif, organisés de facon décentralisée ou en réseau et dans la poursuite d‘un objectif
collectif ou d'intérét général. Ces modeles de gouvernance sont parfois qualifiés de «modéeles
alternatifs de gouvernance des données», ou encore de «partenariats de données»
(Gagnon-Turcotte et al., 2021).

Selon Gagnon-Turcotte et al. (2021, p. 17), dont le rapport sur les modeéles de gouvernance
collaborative des données est une référence au Québec, le terme de partenariats de données
numeériques renvoie a «toute initiative ou au moins deux organisations s'unissent autour
d'un objectif commun, lequel requiert le partage et la valorisation de donnéesy. Il existe
plusieurs types de partenariats de données, comme il est décrit dans la figure 11 ci-apres
extraite du rapport.

Ces modeles sont batis sur des principes de collaboration et poursuivent un intérét collectif.
Il s'agit de modeéles porteurs pour envisager une gouvernance des données non hiérarchiques
qui permettent aux parties prenantes impliquées d’exercer un pouvoir décisionnel et un droit
de controle sur les données. Nous illustrerons plusieurs de ces partenariats de données dans
la section 3.4 de ce document afin de préciser leurs caractéristiques.
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ENCADRE 3 : LES MODELES ALTERNATIFS DE
GOUVERNANCE DE DONNEES

COLLECTIF DE DONNEES

The Govlab définit les collectifs de données comme
des formes de partenariats qui regroupent des
entreprises privées, des institutions de recherche
et des agences gouvernementales, et qui visent a
combiner des données et a générer de la valeur
publique (Verhulst et Sangokoya, 2015).

COOPERATIVES DE DONNEES

Les coopératives de données s'apparentent aux
coopératives traditionnelles : il s'agit aussi d’'un
groupe de personnes se rassemblant pour atteindre

des objectifs communs dans une organisation jointe.

Les coopératives de données peuvent &tre définies
comme des mutuelles « détenues et controlées
démocratiquement par des membres, qui déléguent
le contrdle des dannées les concernant [traduction
libre]» (Hardinges et coll., 2019, p. 9).

COMMUNS NUMERIQUES

Les communs numerigues guant a eux sont des
initiatives dans le cadre desquelles les données
sont partagées comme des ressources communes
entre individus ou organisations qui établissent
collectivement les régles qui en régissent l'accés
(Bass et Old, 2020).

FIDUCIE DE DONNEES

Les fiducies de données sont définies comme des
structures juridiques dont le mandat est d'assurer
une intendance indépendante des données, au
bénéfice de ses fiduciaires (Hardinges et coll., 2019}
Ce modéle a fait lobjet de beaucoup d'attention ces
derniéres années. Par exemple, 'Open Data Institute
a commence a explorer le concept avec le gouver-
nement britannique en 2018. Elles se distinguent
ainsi des autres madéles en ce sens ol la fiducie est
un intermédiaire distinct des membres de linitiative
de partage de données,

SOUVERAINETE NUMERIQUE SUR LES
DONNEES PERSONNELLES

La principale caractéristique d'une approche
fondée sur la souveraineté numérique est que

les personnes concernées ont un contrdle direct
sur leurs informations personnelles. De nouvelles
plateformes et initiatives hnumériques permettent
désormais aux individus de «stocker leurs données
personnelles, de collecter les données diffusées sur
différentes plateformes, et de controler leur partage
avec des tiers [traduction libre]» (Micheli et coll,,
2020, p. 9). Le mouvement en faveur de la souver-
aineté numérique a notamment été renforcé par le
droit a la portabilité des données prévu par l'article
2 de la directive 20 du Réglement général sur la
protection des données (RGPD) adopté par ['Union
européenne.

FIGURE 11. Modeles alternatifs de gouvernance des données (Gagnon-Turcotte et al., 2021)°

9  La figure en dimension originale se trouve sur ce lien: downloads.ctfassets.net/e4wa7sgikbwa/6mV2HLHbhKbU2sgtXSTMQX/e769babb-
86049cd1c5f73e8babaebcla/Digital _Data_Partnerships_Report-FR.pdf (p. 21).
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3.2 NIVEAUX D’ACCES AUX DONNEES ET AUX INFORMATIONS

Une typologie de gouvernance des données ne pourrait étre compléte sans prendre en compte la
question du niveau d’'acces aux données. En effet, certains modeles de gouvernance prévoient
un acces libre et gratuit a l'ensemble des données ou informations mises en commun,
notamment lorsqu’il s’agit de données collectées par les administrations publiques (Brown et
Toze, 2017). C'est le principe qui sous-tend le modeéle de données ouvertes depuis ses origines
(Murray-Rust, 2008).

Toutefois, cette modalité peut souvent étre difficilement mise en ceuvre pour plusieurs
raisons (Yang et Maxwell, 2011), notamment:

e Les organisations qui mettent en commun des données partagent des informations
sensibles sur leurs activités et souhaitent parfois protéger leur propriété intellec-
tuelle ou leur position concurrentielle.

e Les organisations ou les individus partagent des informations personnelles les
concernant qui sont susceptibles de les réidentifier et d'entrainer des conséquences
préjudiciables si des usages malfaisants ou non consentis venaient a se produire. C'est
le cas, par exemple, des données sur la santé.

En conséquence, différents niveaux d'accés peuvent étre envisagés dans le cadre de la mise en
ceuvre d'un modele de gouvernance des données et de I'information (figure 12).
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FIGURE 12. Spectre des données (Open Data Institute, 2023)'°

3.3 OPTIONS DE VALORISATION DES DONNEES OU DES INFORMATIONS

Finalement, avant d'illustrer les modeles de gouvernance par des exemples concrets, il nous
faut parler de la maniére dont ceux-ci peuvent proposer des moyens de financer leur
mise en ceuvre et leur fonctionnement a long terme. Il s’agit la des options choisies pour
valoriser les données ou les informations d'une organisation ou d'un réseau d'organisations.

S’'intéressant aux organisations lucratives, Wixom et Ross (2017) mettent en évidence trois
facons dont les entreprises peuvent produire de la valeur a partir de leurs données ou de
celles qu’'on leur confie:

a. Les entreprises peuvent utiliser les données et l'analytique pour améliorer leurs
processus internes.

10 La figure en dimension originale se trouve sur ce lien: drive.google.com/open?id=1AI9RsfMgCKGi9RgyJO0Zl 1Y_OvAQ0z91A.
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b. Les entreprises peuvent utiliser les données pour enrichir leurs produits, leurs
services et l'expérience des clients.

c. Les entreprises peuvent monétiser leurs données en les vendant a des tiers.

Il s'agit la de stratégies commerciales ayant essentiellement pour but la génération
d’un profit. Ce sont en effet des maniéres de monétiser des données ou des informations afin
d'obtenir des revenus permettant de dépasser les colits engendrés par la valorisation des
données.

Pour les organisations non lucratives, d'autres options de valorisation des données sont
possibles, dans le but de générer des revenus qui permettront de recouvrer les coiits de mise
en ceuvre et de fonctionnement et d’assurer la poursuite de la finalité de l'organisation a long
terme.

La littérature met en évidence plusieurs types de modeles d'affaires qui peuvent étre adaptés
en fonction des objectifs d'une organisation (Ada Lovelace Institute, 2020; Spiekerman, 2019;
Wiener et al., 2020). On en retient deux types principaux:

e Les personnes qui partagent des données avec 1'organisation peuvent accepter de payer
une cotisation en contrepartie de services (sécurisation de leur information, acces a des
analyses et recommandations générées a partir des données, etc.).

e Les personnes qui veulent avoir accés aux données peuvent accepter de payer des
licences d'utilisation (mensuelles, annuelles, par service, etc.) en contrepartie de
l'obtention d'information de qualité de la part de 1'organisation.

Deés lors, l'organisation n’est pas obligée de monétiser ses données ou de donner accés
directement aux données brutes qu’elle détient. Elle peut commercialiser des analyses
effectuées a partir de ces données, des «données agrégées», qui peuvent produire de la
valeur pour les utilisateurs et ne présenter aucun risque pour la confidentialité ou la vie
privée des personnes qui partagent leurs données.

Finalement, I'organisation qui gére les données peut élaborer une offre de services reposant
sur la valorisation de données. Elle peut offrir, par exemple:

e Des services d'hébergement et de stockage sécuritaire des données de tiers.
* Des services d’anonymisation et de protection des données.

e Des services de gestion des données, pour des acteurs qui n'ont ni l'expertise ni les
infrastructures suffisantes.

e Des services-conseils (par exemple: juridiques et éthiques) et des formations autour de
la valorisation des données.

Ces stratégies, loin d’'étre exhaustives, représentent toutefois des options intéressantes pour
financer et pérenniser un modele de gouvernance des données et de I'information qui adopte
un objectif non lucratif et ne vise pas la commercialisation directe des données.
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Toutefois, il est important de noter que peu d'organisations dans le monde ont mis en ceuvre
de telles stratégies de valorisation pour poursuivre un objectif social ou d'intérét général.
C'est en effet ce qu'illustre le recensement des organisations fiduciaires de données au
Royaume-Uni réalisé par 1’Ada Lovelace Institute'!. On y découvre en effet que la majorité de
ces organisations dépend de subventions publiques et privées pour survivre.

Cependant, il est possible de relever des modeles de gouvernance collaborative des
données dans lesquels sont décrites des stratégies performantes et autosuffisantes au cours
des dernieres années.

3.4 ILLUSTRATION DES MODELES DE GOUVERNANCE DES DONNEES
ET DE L'INFORMATION

Nous proposons a présent d'explorer plusieurs modeles de gouvernance des données et de
l'information. Ces modeéles sont illustrés par des exemples concrets permettant de précis-
er leurs dimensions, leurs mécanismes de gouvernance et leurs modeles de valorisation des
données et de l'information. Ces exemples ne comprennent pas de modeles ayant trait par-
ticulierement a la gouvernance de 1'information autochtone. Ceux-ci seront présentés dans la
prochaine section de cette étude.

COMMUN DE DONNEES

Définition: un commun de données est un ensemble de données de sources multiples qui est
entreposé dans une plateforme infonuagique dans le but de favoriser la gestion, l'analyse,
I’harmonisation et le partage de données a grande échelle. Outre la mise a disposition des
données, un commun de données peut se concentrer sur la fourniture de ressources et de
services (analyse, visualisation, etc.) pour une ou plusieurs communautés.

Caractéristiques: au vu des typologies de modeles de gouvernance présentées ci-dessus,
voici les caractéristiques du modéle de commun de données.

11 L'Ada Lovelace Institute utilise le terme de data stewards pour nommer ces organisations fiduciaires de données ou ces «gardiens des
données». Les data stewards sont extrémement divers, comme en témoigne cette liste accessible librement sur ce lien: docs.google.com/
spreadsheets/d/1hAN8xMJuxobjARAWDPrZjtcZgqllwOiFT7hf2UsiRBYU/edit#gid=432908716.
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Types de caractéristiques Caractérisation du modele de gouvernance

Objectif du modele Accélérer 'acces et le partage d'un maximum
de données en vue de favoriser les projets collectifs
et collaboratifs

Gouvernance (plusieurs options Configuration décentralisée ou autogérée
sont possibles)

Structure en réseau ou en bazar

Meécanismes de régulation formels et informels

Accés aux données Données ouvertes ou faiblement controlées

Stratégies de financement envisagées | Subventions, levée de fonds, financement
(options les plus courantes) participatif

Exemples:

e NCI Genomic Data Commons: un commun de données dans le domaine de 1'oncologie
génomique

e FEuropean Open Science Cloud: un partenariat européen soutenant la science ouverte

e Australian BioCommons: un commun de données soutenant les sciences biomédicales
en Australie

e datacommons.org: un commun de données exploité par Google
Références complémentaires:

e data.org/guides/3-key-steps-to-a-successful-data-commons/

e opendatacommons.org/

e commonfund.nih.gov/commons

BANQUE DE DONNEES (AUSSI APPELEE DEPOT DE DONNEES)

Définition: une banque de données est un ensemble de bases de données qui sont générale-
ment structurées et organisées de maniere a faciliter la recherche d’'information et leur
extraction en vue de répondre a des requétes et de favoriser leur réutilisation. Une banque de
données peut étre centralisée ou décentralisée dans la mesure ou le stockage peut se faire en
un seul lieu ou a travers un réseau de serveurs entreposés dans plusieurs organisations.

Caractéristiques: le terme de «banque de données» étant tres courant et générique, il peut
renvoyer a plusieurs formes d'organisation. Toutefois, toutes ont en commun de s’appuyer sur
un modele d'architecture structuré et des mécanismes d'accés aux données balisés, faisant en
sorte que les informations de la banque sont protégées et controlées. Qui plus est, certaines
banques sont construites a partir du consentement manifeste des personnes au dépot et au
partage de leurs données (par exemple, en santé).
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Types de caractéristiques Caractérisation du modele de gouvernance

Objectif du modele Favoriser la structuration et 1'organisation des
données en vue de répondre rapidement a des
requétes et de faciliter la réutilisation

Gouvernance Configuration centralisée ou décentralisée

Structure hiérarchique

Meécanismes de régulation formelle essentiellement

Accés aux données Données fortement controlées

Stratégies de financement envisagées | Subventions publiques et paiement de licences
(options les plus courantes) pour l'acceés aux données (par utilisation
ou mensuelles)

Exemples:
e UK Biobank: banque de données génomique de la Grande-Bretagne
e Sail Data Bank: banque de données de santé en Ecosse

e Digital Repository of Ireland: banque de données sociales et culturelles de I'Irlande

e StatBank Greenland: banque de données de toutes natures relatives a la population du
Groenland

Références complémentaires sur les banques de données:
Articles généraux:

e altametrics.com/blog/data-banks-behind-the-scenes-of-a-data-bank-what-they-can-
do.html

e en.wikipedia.org/wiki/Data_bank

FIDUCIE DE DONNEES

Définition: dans le droit québécois, une fiducie de données est un véhicule juridique qui
permet de détenir et d’administrer le patrimoine informationnel de personnes selon la
finalité qu'elles choisissent (c'est '« affectation» de la fiducie). L'administration d'une fiducie
est assumée par un fiduciaire. Lorsque la fiducie poursuit un objectif d'intérét général, on
parle alors de fiducie d'utilité sociale, une notion juridique qui est présente dans le Code
civil du Québec. Dans le monde anglophone, la notion de fiducie est souvent traduite par le
terme data trust. Toutefois, cette appellation regroupe un grand nombre d'organisations qui
n’'ont pas toujours le méme statut juridique: coopératives, organismes sans but lucratif,
entreprises collectives, etc.
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Caractéristiques: les fiducies de données peuvent avoir des caractéristiques tres diverses.
Elles ont cependant en leur cceur un meécanisme et un objectif central: assurer la confiance
entre les personnes qui partagent leurs données et le fiduciaire, qui en assure la gestion, dans
la poursuite d'un objectif collectif ou sociétal.

Types de caractéristiques Caractérisation du modele de gouvernance

Objectif du modele Favoriser la confiance dans 1'utilisation et la
protection des données confiées au fiduciaire par
les personnes qui produisent les données

Gouvernance (plusieurs options Configuration centralisée ou décentralisée
sont possibles)

Structure hiérarchique ou en réseau

Meécanismes de régulation formels (acte constitutif
de la fiducie) et informels (visions et valeurs)

Acces aux données Données contrdlées selon des regles strictes

Stratégies de financement envisagées | Elles peuvent étre multiples: subventions, levée
de fonds, financement participatif, vente
de services associés aux données, etc.

Exemples:

e Pilote de I'Open Data Institute a la Greater London Authority (GLA), au Royal Borough
of Greenwich (RBG), permettant de gérer les données d’'énergie et de mobilité de
plusieurs organisations publiques et privées

e Place aux Etats-Unis et au Royaume-Uni: data trust de données géospatiales et
géographiques

e UK Cystic Fibrosis Registry au Royaume-Uni: le registre britannique de la fibrose
kystique est une base de données centralisée, sécurisée, parrainée et gérée par le Cystic
Fibrosis Trust. Les données non identifiables du registre sont utilisées pour améliorer
la santé des personnes atteintes de fibrose kystique grace a la recherche.

Références complémentaires:
Ressources du TIESS (Territoires innovants de 1'économie sociale et solidaire):

e tiess.ca/les-fiducies-dutilite-sociale-synthese-de-connaissances/

e tiess.ca/gouvernance-des-donnees-la-fiducie-dutilite-sociale-un-outil-a-fort-potentiel/
Base de données batie par 1’Ada Lovelace Institute:

e docs.google.com/spreadsheets/d/1hAN8xMJuxobjARAWprZjtcZgqllwOiFT7hf2UsiR-
BYU/edit#gid=432908716
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INTERMEDIAIRE DE CONTROLE

Définition: un intermédiaire de contrdéle se présente comme une plateforme qui propose
aux individus ou aux organisations un ensemble de services d'entreposage, de protection, de
gestion et de valorisation de leurs données. Tout en livrant ces services, l'intermédiaire
s'engage a garantir un controle des personnes ou organisations sur les utilisations qui
sont faites de leurs données. Dans le monde anglophone, les plateformes jouant ce réle sont
couramment appelées des personal data stores, data hubs ou data platforms. Les individus
ou les organisations sont invités a y verser leurs données et a choisir avec qui et pour quelles
fins ils souhaitent les partager.

Caractéristiques: les intermédiaires de contrdle peuvent étre administrés par des entre-
prises ou des organisations a but non lucratif. Dans tous les cas, elles adoptent généralement
un modeéle de financement autonome s'appuyant sur le paiement des utilisateurs pour
l'accés aux données et la mise en ceuvre d'un systéme de rétribution pour les contributeurs de
données.

Types de caractéristiques Caractérisation du modele de gouvernance

Objectif du modeéle Accroitre le controle des individus sur leurs
données et leur permettre d’'obtenir des services
(stockage, protection, etc.) et des rétributions

a partir de leurs données (argent, services, etc.)

Gouvernance (plusieurs options Configuration autogérée, bien que la plateforme
sont possibles) soit centralisée

Structure de marché (modéle lucratif) ou en réseau
(modéle non lucratif)

Meécanismes de régulation formels (régles
de la plateforme)

Acces aux données Données controlées individuellement

Stratégies de financement envisagées |Paiement de licences pour l'acces aux données (par
utilisation ou mensuelles), les prix pouvant varier
selon les types d'utilisateurs
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Exemples:

e Geens: une plateforme belge sans but lucratif qui propose aux individus et organisa-
tions de lui confier leurs données sensibles et de choisir avec qui ils veulent les partager

e (Cozy.io: un site francgais qui propose aux utilisateurs d’'entreposer leurs données de
fagon sécurisée moyennant un paiement et de pouvoir les utiliser facilement

e (CityVerve Manchester: une plateforme pour connecter les données venant des objets
connectés des individus et organisations (vision d'une ville intelligente)

COOPERATIVE DE DONNEES

Définition: une coopérative de données renvoie a la mise en commun volontaire et collabora-
tive par des individus de leurs données personnelles au profit des membres de leur groupe ou
de la société. La motivation des individus a se réunir et a mettre en commun leurs données a
plusieurs motifs, notamment la volonté et le besoin de partager des informations communes
sur des données qui seraient autrement cloisonnées ou inaccessibles. Ces informations
fournissent aux membres de la coopérative une meilleure compréhension de leurs conditions
de vie, habitudes, préférences et activités, tout en garantissant un contréle sur les données
partagées et mises en commun, concernant notamment les usages qui en sont faits.

Caractéristiques: les coopératives de données sont par essence détenues et administrées par
les membres qui contribuent au partage des données. Tous les membres possedent en principe
un pouvoir de décision qui peut étre proportionnel a leur investissement dans la coopérative
et aux responsabilités qu'ils en viennent a assumer. Les avantages découlant d'une coopéra-
tive reviennent a ses membres et a ses contributeurs.

Types de caractéristiques Caractérisation du modele de gouvernance

Objectif du modele Accroitre le controle des individus sur leurs
données et garantir 1'obtention d'avantages pour
eux-mémes et, plus largement, pour la société

Gouvernance Configuration centralisée

Structure hiérarchique ou en réseau

Meécanismes de régulation formels (statuts
constitutifs et regles) et informels (visions et valeurs)

Acceés aux données Données contrdlées selon des regles strictes

Stratégies de financement envisagées | Elles peuvent étre multiples: subventions, levée
de fonds, financement participatif, vente
de services associés aux données, etc.
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Exemples:

Health Bank: il s’agit d'une plateforme d’échange de données de santé «appartenant
aux personnesy. Elle permet aux gens de partager des données avec «des médecins,
des équipes de soins, des proches et toute autre personne disposant d'une connexion
Internet».

Holland Health Data Codperatie: cette coopérative hollandaise propose aux personnes
de gérer leurs propres données et de les mettre a la disposition de tiers a des fins de
recherche et au service d'une santé personnalisée assurant le controle des citoyens sur
leurs données.

Midata en Suisse: la coopérative permet aux citoyens de collecter leurs données
de santé et de décider librement de l'utilisation des données dans des projets de
recherche. Ils peuvent ainsi contribuer activement a la recherche médicale en tant que
«scientifiques citoyens ».

Salus Coop en Catalogne: la coopérative vise a légitimer le droit des citoyens de
contréler leurs propres dossiers médicaux tout en facilitant le partage de données pour
accélérer l'innovation de la recherche dans les soins de santé.

Références complémentaires:

Article sur le site de Data Lama
datalama.ca/cooperative-de-donnees/

Chapitre du livre d'Alex Pentland et Thomas Hardjono (MIT)
wip.mitpress.mit.edu/pub/pnxgvubq/release/2

Article de blogue de Sameer Mehta, Milind Dawande et Vijay Mookerjee (LSE)
blogs.lse.ac.uk/businessreview/2021/08/02/can-data-cooperatives-sustain-them-
selves/
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PLATEFORME DE DONNEES

Définition: ce modéle de gouvernance assure la collaboration entre plusieurs organisations
détentrices de données et vise a favoriser une gestion unifiée et coordonnée de l'acces et de
l'utilisation des données de ces parties prenantes. Une plateforme de données peut revétir
divers niveaux de complexité et caractéristiques.

Caractéristiques:

Niveau 1 - répertoire de données: la plateforme ne fait que lister les types de
données détenues par les organisations détentrices de données afin de faciliter leur
découvrabilité.

Niveau 2 — gardien des acces: la plateforme est chargée de recevoir et d’administrer
les demandes d'acces aux données et les requétes de services émanant d'utilisateurs
externes. Par la suite, ces utilisateurs doivent se rendre aupreés des organisations
détentrices de données pour voir leur demande satisfaite.

Niveau 3 — guichet d’accés: la plateforme recoit non seulement les demandes d'acces
aux données, mais elle administre aussi 1'accés aux données pour les utilisateurs
autorisés. Connectée aux organisations détentrices de données, la plateforme posséde
une infrastructure de stockage, de préparation et de mise a disposition des données a
la fine pointe afin d'assurer la protection de la confidentialité et la gestion des acces.

Niveau 4 - offre de services: en complément ou comme substitut de l'acces aux
données, la plateforme peut proposer un ensemble de services a ses membres ou a
ses utilisateurs: services d'hébergement des données, conduite d'analyses complexes,
offre de formation et de conseils sur la protection et la valorisation des données,
organisation d'activités de réseautage, etc.

Exemples pour chaque niveau de complexité de la plateforme:
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Répertoire de données: UK Health Data Gateway

Gardien des acces: Le CESREES (Comité éthique et scientifique pour les recherches, les
études et les évaluations dans le domaine de la santé) en France ou tout autre comité
d’éthique ayant autorité sur la décision d’'accés a des données sans pour autant fournir
un acces technique aux données.

Guichet d'acces: FinData, en Finlande, est la plateforme d'accés aux données des
organismes publics du pays.

Offre de services: la Plateforme Amsterdam Smart City sert de connecteur entre
individus et organisations travaillant dans le domaine de la valorisation des données
et de 'innovation ouverte en milieu urbain. L'association Ekitia, en France, propose une
offre de services complete autour de la valorisation de la donnée (du conseil juridique
a la certification d'une organisation socialement responsable a travers un audit de ses
activités liées aux données).



https://www.healthdatagateway.org/
https://documentation-snds.health-data-hub.fr/snds/glossaire/cesrees.html
https://findata.fi/en/data/
https://amsterdamsmartcity.com/
https://www.ekitia.fr/accueil/

4. CONCILIATION ENTRE LES MODELES
ET LES PRINCIPES DE GOUVERNANCE
DE L'INFORMATION AUTOCHTONE

Ayant exposé et décrit plusieurs modeles de gouvernance des données, nous proposons a
présent d’envisager comment ceux-ci peuvent étre réconciliables avec les principes et les
objectifs de la stratégie de gouvernance de l'information des Premieres Nations. L'enjeu est
non seulement d'analyser les forces et faiblesses de chacun des modeles a 1’aune des valeurs
et des intéréts des Premieres Nations, mais aussi de présenter des exemples de structures de
gouvernance de l'information autochtone. Cela nous permettra ainsi d'envisager de nouvelles
avenues pour la structuration d'un réseau de centres de gouvernance de l'information autoch-
tone a travers les différentes communautés du Canada.

4.1 FORCES ET FAIBLESSES DES MODELES DE GOUVERNANCE DES DONNEES

Le plan d'action de la stratégie de gouvernance des données des Premieres Nations (2020)
propose la mise en ceuvre d'un réseau national de centres régionaux de gouvernance de
I'information. Dans le contexte de cette stratégie, plusieurs options de modeéles de gouver-
nance pourraient étre adoptées, en fonction des réalités régionales et des types de données
considérés. Il est donc important de bien saisir le potentiel offert par chacun des modeles
ainsi que leurs principales limites en vue de respecter et de favoriser les principes de gouver-
nance de l'information autochtone.

Les principes PCAP® peuvent nous servir de points de départ pour saisir les fondements
de la gouvernance de l'information des Premiéres Nations (CSSSPNQL, 2016). Les principes
de propriété, controle, acces et possession affirment en effet que les Premieres Nations ont
le contrdle des processus de collecte de données et qu'elles possedent et contrélent la maniere
dont ces informations peuvent étre utilisées.
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Outre les principes PCAP®, les principes CARE pour la gouvernance des données autochtones
ont été élaborés par l’Alliance mondiale pour les données autochtones (GIDA) en 2019, en
complément des principes FAIR et des avancées de la science ouverte (Carroll et al., 2021). Les
principes CAIR font ressortir les considérations suivantes:

e Avantage collectif: les communautés autochtones doivent pouvoir tirer des avantages
des données les concernant.

e Autorité en matiere de controle: les intéréts et les droits des communautés
autochtones concernant leurs données doivent étre reconnus, et celles-ci doivent
pouvoir exercer un controle sur leurs usages et les avantages tirés.

e Responsabilité: les personnes qui travaillent avec des données autochtones doivent
garantir la transparence quant a 'usage des données et favoriser l'autodétermination,
le contréle et les avantages collectifs des communautés autochtones.

e Ethique: le respect des droits des communautés autochtones et la poursuite de leur
bien-étre doivent étre au centre des préoccupations des personnes qui utilisent les
données autochtones, tout au long du cycle de vie des données et dans 1'ensemble de
son écosysteme.

Compte tenu de ces principes, il est possible d’'évaluer la maniere dont les modeles de
gouvernance présentés a la section précédente sont plus ou moins propices a la réalisation
des aspirations et des projets de gouvernance des Premiéres Nations concernant 1'utilisation
et la valorisation de leurs données.

MODELE DU COMMUN DE DONNEES

Force: a 1'aune des principes de gouvernance de l'information autochtone, le modele du com-
mun de données permet d'accroitre la disponibilité des données, de permettre 1'accessibilité
a un grand nombre de ces données et d’augmenter potentiellement 1'avantage collectif tiré de
l'usage de ces informations pour les populations.

Faiblesse: le modele n'est pas approprié, toutefois, pour les données sensibles ou confiden-
tielles. Il ne permet pas non plus d’exercer un contréle strict sur l'utilisation des données par
ceux qui y ont acces.
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Ilustration de ce modele dans le cadre de la gouvernance autochtone
Base de données Kipuka en territoire autochtone hawaien

La base de données Kipuka créée par 1'Office des affaires hawaiennes (OHA) est un systéme
d'information doté d'une technologie cartographique permettant d’'offrir une fenétre sur la
terre, la culture et I'histoire hawaiennes. Kipuka associe visuellement des données historiques,
démographiques et culturelles ainsi que des emplacements géographiques de fagon a mettre
en évidence la richesse et la diversité du patrimoine autochtone hawaien. Cette plateforme
vise ainsi a répertorier les données culturelles et géographiques qui permettent de forger de
nouvelles relations entre les Premieres Nations et leurs territoires.

Références:
e Pour en savoir plus: kipukadatabase.com/

e Pour observer un exemple de carte virtuelle: kipukadatabase.com/Apps/NHData/

FIGURE 13. Extrait d'une carte dynamique sur le profil sociodémographique des
communautés hawaiennes!'?

12 La figure en dimension originale se trouve sur ce lien: kipukadatabase.com/Apps/NHData/.
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MODELE DE LA BANQUE DE DONNEES

Force: le modéle de la banque de données est adapté a l'exercice d'une propriété et d'une
possession collectives sur les données, dans la mesure ou les acces aux données peuvent étre
entierement contrélés. Il permet ainsi de protéger des informations sensibles ou confidenti-
elles comme les données de santé ou les données financieres.

Faiblesse: le modéle exige cependant la mise en ceuvre d'une infrastructure relativement
complexe et coliteuse, surtout lorsque le nombre de bases de données ainsi que le nombre
d'utilisateurs viennent a croitre. De plus, il ne permet pas un contréle individuel sur I'utilisa-
tion des données.

Ilustration de ce modele dans le cadre de la gouvernance autochtone
Gouvernance de I'information selon le Partenariat Tui'’kn (Nouvelle-Ecosse)

Le partenariat Tui'kn (une initiative des Nations Eskasoni, Membertou, Potlotek, Wagmatcook
et Waycobah) a dressé dés 2015 une feuille de route pour la mise en ceuvre d'un centre
d’excellence pour la gestion de l'information des Premiéres Nations, avec le soutien du
gouvernement de la Nouvelle-Ecosse. Le centre d’excellence s’est donné la mission de:

e Soutenir l'analyse des informations sur la santé et des applications en santé commu-
nautaire pour la planification et la prise de décisions.

e Offrir des initiatives de formation et d'éducation pour renforcer la capacité des
Premieres Nations dans la gestion des informations de santé, la planification et
I'évaluation de la santé dans les communautés.

e Créer et mettre en place des applications, comme la télémédecine et d'autres applica-
tions numériques.

e Permettre une gestion plus efficace des informations financieres et des résultats et
rapports d'évaluation pour la reddition de comptes.

Le centre d'excellence a aussi 1'ambition de créer et d’administrer un dépo6t de données
recueillant les informations collectées par les Premieres Nations et les gouvernements
provinciaux et fédéraux. Enfin, le centre souhaiterait pouvoir offrir des services d'assistance
aux populations et au personnel locaux en matiere de gestion de l'information sur la santé.

Références:
e www.tuikn.ca/
e  www.tuikn.ca/wp-content/uploads/2014/02/tuikn_health_information_banner.pdf

e  www.tuikn.ca/wp-content/uploads/2014/02/tuikn_health_information_brochure.pdf
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FIGURE 14. Construire un systeme de gestion des informations de santé des Premieres
Nations'®

MODELE DE LA FIDUCIE DE DONNEES

Force: le modéle de la fiducie permet de déléguer l'autorité de contréle sur les données a
un tiers de confiance, de facon a favoriser une gouvernance collective de l'information. Ce
type de gestion déléguée est susceptible d'apporter efficience et fluidité a la gouvernance de
l'information en permettant 1'application de procédures et de processus standardisés pour la
gestion des acceés aux données.

13 La figure en dimension originale se trouve sur ce lien: www.tuikn.ca/wp-content/uploads/2014/02/tuikn_health_information_brochure.
pdf.
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Faiblesse: le modele ne permet pas un contréle individuel sur les usages des données. Les
personnes et communautés acceptent en fait de confier a la fiducie la gestion de leurs informa-
tions a travers un systeme de délégation de consentement et de prise de décisions. La fiducie,
quant a elle, s’engage dans un acte constitutif a respecter les volontés et les préférences des
personnes et des communautés partageant leurs données. Des lors, un mécanisme robuste de
transparence et de reddition de comptes aux parties prenantes doit étre mis en place.

INlustration de ce modeéle dans le cadre de la gouvernance autochtone
Te Kahui Rongoa Trust et gouvernance des données en territoires maoris

Le Te Kahui Rongoa Trust (TKR) est le collectif des guérisseurs maoris mis en place en
Nouvelle-Zélande en 2009 sous l'impulsion des communautés autochtones et du ministere
de la Santé. Cette entité a notamment la responsabilité de la gouvernance des informations
relatives a la santé et au bien-étre des communautés et a leur patrimoine historique et
culturel. A ce titre, TKR est chargé de 1'analyse et de 1'approbation des projets de recherche
conduits dans et avec les communautés maories, et peut décider des modalités d'utilisation
et de partage des données de recherche qui en résultent. En cela, TKR agit sur le méme mode
qu'une fiducie de données, bien que 1'entité semble manquer de ressources pour effectuer
l’ensemble de ces mandats (Boulton et al., 2014).

Références:
e Pour en savoir plus: www.rongoamaori.org.nz/

e Article de recherche en collaboration avec TKR: Boulton et al. (2014)

MODELE DE L'INTERMEDIAIRE DE CONTROLE

Force: le modele a 1'avantage de favoriser un contrdle individuel sur 1'utilisation des données
en permettant a chaque personne ou communauté de décider des types de données partagées,
des usages autorisés et du temps de partage des données.

Faiblesse: le modéle engendre cependant des cotlits d'installation et de mise en ceuvre
importants dans la mesure ou une plateforme robuste, agile et hautement sécurisée doit étre
mise en place pour assurer une possession, une propriété et un controle individuel sur les
acces aux informations.

Nous n'avons pas été en mesure de trouver un exemple de structure de gouvernance de
l'information autochtone qui s'inscrit dans ce modéle.
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MODELE DE LA COOPERATIVE DE DONNEES

Force: le modele coopérativiste reflete I'approche autochtone d'une gouvernance collective et
participative en matiere de gestion de son patrimoine informationnel. Le modele permet de
donner une voix égale a chaque membre de la coopérative, tout en établissant des principes de
gouvernance conjoints et partagés pour assurer le respect de 1'éthique et de la responsabilité.

Faiblesse: le modéle repose sur la participation active des membres de la coopérative
dans les activités ayant trait a la gestion et a l'utilisation des données. Pour assurer le
respect du principe de gouvernance participative, une coopérative peut donc difficilement
comprendre un grand nombre de membres, a moins d'étre organisée sous la forme de comités
et de sous-comités assurant tout de méme le maintien d'une gouvernance horizontale et une
juste redistribution des avantages entre les membres de la coopérative.

Ilustration
Coopératives autochtones au Canada

Etant donné le nombre réduit de coopératives de données dans le monde, nous n’avons pas
pu recenser un tel modéle au sein d'une communauté autochtone. En revanche, 1'approche
coopérativiste (autour de 1'autogestion des moyens de production) connait a elle seule un
certain succes au sein des territoires des Premieres Nations, Inuits et Métis de I’Amérique du
Nord. Au Canada, en 2012, on comptait 123 coopératives avec plusieurs milliers de membres.
Au sein de Arctic Cooperatives Limited, qui regroupe les coopératives du Nunavut et des
Territoire du Nord-Ouest, on compterait quelque 22 000 membres participants et actionnaires.

Références:

e Article sur les coopératives autochtones au Canada: Cooperatives-First (2018)

e Rapport sur les coopératives autochtones au Canada: Association des coopératives du
Canada (2012)

e Site Web de Arctic Cooperatives Limited: arctic-coop.com/

e Adapter le modele coopératif a la réalité autochtone: Article de Thunder et Intertas

(2020)
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MODELE DE LA PLATEFORME DE DONNEES

Force: le modeéle offre une grande plasticité pour la gouvernance de l'information des com-
munautés autochtones, dans la mesure ou il permet de choisir des modalités de gestion et
de partage des données variées: de l'offre de services touchant les données (éthique, droit,
gestion, etc.) a la connexion des bases de données pour favoriser un acces grace a un guichet
unique. Un modele de plateforme permet de mettre en place des modes de gouvernance variés
permettant un contré6le individuel et/ou collectif sur les décisions d'accés aux données, en
fonction des cadres de gestion et des procédures choisis par la communauté.

Faiblesse: le modeéle de plateforme présente des limitations différentes en fonction du choix
de plateforme effectué par la communauté. Si celle-ci opte pour une plateforme donnant acces
aux données, les colits de mise en ceuvre et d'opérationnalisation peuvent s’avérer élevés,
tout comme pour une banque de données. Si la communauté choisit en revanche une plate-
forme qui fournit uniquement des services de conseil ou un répertoire des bases de données
disponibles, les cotlits peuvent étre considérablement réduits, de méme que les risques
associés a l'utilisation des données (confidentialité, cybersécurité, etc.).

INlustration de ce modéle dans le cadre de la gouvernance autochtone
Papakilo: plateforme hawaienne de bases de données

Administrée par 1'Office des affaires hawaiennes (OHA) depuis 2009, Papakilo est décrite
comme une «base de données de bases de données». Elle recense une collection variée de
données relatives aux lieux, aux événements et aux documents d'importance historique et
culturelle de I'histoire des Hawaiens autochtones. Ce référentiel de données en ligne sert
a accroitre la capacité de 1'OHA a préserver et a perpétuer les informations et pratiques
culturelles et historiques des Premieres Nations.

Papakilo s’appuie aussi sur plusieurs principes et objectifs axés sur la préservation et
I'enrichissement du patrimoine informationnel et culturel des communautés autochtones
hawaiennes.

«'Aina: pour maintenir le lien avec le passé et une assise territoriale durable, les Hawaiens
autochtones participeront a une gestion responsable de Ka Pae ‘Aina O Hawai'i et en béné-
ficieront (manifeste d'autodétermination et d'indépendance).

Mo’omeheu: pour renforcer leur identité, les Hawaiens autochtones vont préserver, pratiquer
et perpétuer leur culture.

Ho'ona’auao: pour maximiser les choix de vie et de travail, les Hawaiens autochtones
acquerront des connaissances et créeront des occasions d'apprentissage sur tous les plans'4.»

14 Extrait, adapté et traduit de: www.papakilodatabase.com/main/about.php.
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Références:
e Site Web de Papakilo: www.papakilodatabase.com/main/about.php

e Liste des bases de données recensées et accessibles: www.papakilodatabase.com/
main/tutorial.php

FIGURE 15. Objectifs qui structurent la création de la base de données Papakilo'®

15 La figure en dimension originale se trouve sur ce lien: www.papakilodatabase.com/main/about.php.
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4.2 CHOIX D'UN OU DE PLUSIEURS MODELES DE GOUVERNANCE

Finalement, quel modéle de gouvernance choisir pour une gestion des données et de l'infor-
mation qui respecte les principes et les objectifs des communautés autochtones? On ne
peut répondre a une telle question, en définitive, dans la mesure ou il n'existe pas un unique
modeéle, comme nous l'avons vu, qui peut étre compatible avec une stratégie de gouvernance de
l'information autochtone. En réalité, un arbitrage doit s’opérer entre plusieurs modeles afin
de bien choisir les structures de gouvernance de l'information qui correspondent le mieux
aux priorités établies pour la collecte, l'utilisation, I’'entreposage et le partage de données.

Afin d'illustrer comment un tel arbitrage peut s’opérer, nous proposons de répartir les princi-
pes directeurs qui orientent la gouvernance autochtone des données en deux groupes.

e D’un c6té, les principes qui démontrent l'importance de préserver un contréle sur
I'information et son usage: propriété, contrdle, possession, autorité. Nous regroupons
ces principes sous le terme CONTROLE.

e De l'autre, les principes qui soulignent la nécessité de garantir la production
d'avantages pour l'ensemble des membres des communautés: acces, avantage collectif,
éthique, responsabilité. Nous regroupons ces principes sous le terme AVANTAGE.

A partir de ces deux groupes de principes que sont le controle sur les données et les avantages
qu'elles peuvent produire, nous pouvons batir un diagramme simplifié qui permet de situer
les six modeles de gouvernance étudiés précédemment en fonction de ces deux dimensions
(figure 16).

La figure 16 démontre bien qu'un compromis doit étre fait entre, d'une part, le degré de
contrdle et de protection que 1'on souhaite assigner aux données, par exemple en posant des
barriéres pour leur acceés et, d'autre part, la volonté de permettre a un plus grand nombre
d'acteurs de les utiliser pour produire des avantages pour les communautés. En effet, des
données trop protégées peuvent certes étre bien contrdlées, mais devenir rapidement
difficiles d'acces. A contrario, des données ouvertes limitent fortement le controle que les
individus peuvent exercer sur leur usage, mais garantissent qu'un maximum de personnes
puisse y accéder et les utiliser pour des recherches, analyses et études conduisant a des
améliorations pour les communautés.
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FIGURE 16. Compromis a faire entre le contrdle exercé sur les données et les avantages de
leur ouverture a un plus grand nombre d'utilisateurs (élaboration par l'auteure)

4.3 RESEAU DE MODELES ET D’ORGANISATIONS

Finalement, la gouvernance de l'information des communautés autochtones pourrait bien
s’appuyer sur un ensemble de modeéles choisis en fonction de leurs particularités et de leurs
points forts. Par exemple, certaines organisations pourraient opter pour la mise en place d'un
commun de données afin de partager des données géographiques et sociodémographiques
sans risque pour la protection de la vie privée, tandis que d'autres entités pourraient
s'orienter vers le choix d'une banque de données protégées pour gérer les accés a des
informations sensibles, comme les données génétiques des populations.
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Tout l'enjeu demeure celui d'orchestrer une harmonisation entre les différents modeles choisis
de maniére a s'assurer qu'une gouvernance unifiée puisse se mettre en place pour favoriser
la souveraineté des communautés autochtones et la capacité de valoriser les données au
profit des populations. Une telle gouvernance unifiée peut étre structurée a travers la mise en
ceuvre d'un réseau ayant la mission de favoriser la connexion entre les acteurs des données et
I’'harmonisation des pratiques relatives a la gestion de 1'information autochtone.

A cet égard, plusieurs réseaux existent dans le monde autour de la souveraineté de 1'informa-
tion autochtone (Caroll et al. 2019). En voici des exemples:

e Mana Raraunga, le réseau maori basé a Aotearoa, en Nouvelle-Zélande, et fondé en 2015.

e United States Indigenous Data Sovereignty Network (USIDSN) lancé en 2016 (le site
Web n'est plus actif).

e Maiam nayri Wingara Aboriginal and Torres Strait Islander Data Sovereignty Collective
créé en Australie en 2017.

e Global Indigenous Data Alliance, qui émane des trois réseaux précédents et qui a été
fondée en 2019, au méme moment que la publication des principes CARE.

e Groupe de travail international sur la souveraineté des données autochtones de la
Research Data Alliance lancé en 2021.

e (Centre de gouvernance de l'information des Premiéeres Nations (CGIPN), au Canada.

Ces réseaux peuvent servir d'acteurs pivots pour assurer un partage d’'information et
d'expertise ainsi qu'un alignement entre les principes et les pratiques de gestion des diffé-
rentes structures chargées de la gouvernance de l'information autochtone.

De plus, dans 1'écosystéme des données de santg, il existe plusieurs structures qui pourraient
servir de sources d'inspiration pour envisager les réles et responsabilités que pourrait
endosser un réseau de gouvernance des données des Premieres Nations. Nous pouvons ainsi
citer l'exemple du Réseau de recherche sur les données de santé du Canada. Constitué en
société sans but lucratif en 2020, le Réseau sert de plateforme d'échange d'information et
d'expertise autour de 1'acces et de l'utilisation des données de santé a 1'échelle du pays.
En plus de faciliter la découvrabilité des données de santé et 1'accés a ces données pour
la recherche, le Réseau est doté d'un conseil de citoyens et d’'experts qui se penche sur
l'acceptabilité sociale de l'utilisation des données. A travers ses recherches et ses
consultations, il est en mesure d’élaborer des cadres de pratique et des recommandations
pour la gestion des données qui s'appuient sur les attentes et les besoins des populations
canadiennes.
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4.4 CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

A la lumiére de cette analyse, nous pourrions finalement dresser un ensemble de recom-
mandations concernant la forme et les fonctions que pourrait revétir un réseau canadien de
centres régionaux de gouvernance de l'information, comme il est projeté dans la stratégie de
gouvernance des données des Premiéres Nations de 2020.

Tout d'abord, les centres de gouvernance régionaux pourraient étre organisés comme
des plateformes de données. Toutes les données d'une région ne seraient pas forcément
entreposées au sein méme d'un Centre, mais pourraient étre conservées dans les organisa-
tions détentrices des données (centre de service social, dispensaire, école, etc.) qui seraient
alors connectées au Centre. Le premier objectif serait ainsi de recenser les sources de données
existantes sur un territoire et de garantir qu’elles puissent étre accessibles facilement et
selon des modalités et délais prévisibles et raisonnables.

En tant que plateforme de données, le centre régional de gouvernance appuierait les réles
et les responsabilités suivants:

e Batir un répertoire de données a jour listant les bases de données, modalités d'accés et
usages permis.

e Etablir un guichet d’accés gérant les requétes de données provenant d'utilisateurs
autorisés.

e Monter un centre de stockage et d'analyse pouvant produire des informations et des
analyses sur les données et les envoyer aux différentes instances fédérales, provin-
ciales et communautaires.

e Elaborer une offre de services multiples axés sur la valorisation des données:
structuration des données, conseils éthiques et juridiques, partage de connaissances,
formations, etc.

Chaque centre régional de gouvernance de 1'information devrait minimalement se doter:

e D'un cadre de gouvernance et de gestion des données qui pourrait prévoir des
modalités d'ouverture différentes pour les données (des données ouvertes aux données
fermées, en passant par les acces controlés), selon leur niveau de sensibilité.

e De politiques et procédures pour assurer la sécurité des données, le respect de la
confidentialité (données sensibles), la gestion des acces, le maintien de la qualité et de
l'intégrité des données, entre autres.

e D’une infrastructure technologique suffisamment avancée, a jour et sécuritaire pour
assurer la qualité, la valorisation et la gestion de l'information.

e De personnel qualifié dans les domaines de la préparation et de 1'analyse des données
et de la gouvernance et de la gestion des accés aux données et des utilisations qui en
sont faites.
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Les centres de gouvernance de l'information seraient organisés en réseau afin que leurs
politiques, leurs procédures et leurs pratiques puissent étre harmonisées. Qui plus est, sans
mettre en commun l'ensemble de leurs données (minimalement, seules celles qui sont les
moins sensibles), les centres pourraient réunir leurs répertoires de données pour informer
toutes les communautés des données disponibles a travers les centres et des manieres d'y
avoir acces. Comme nous 1'avons vu, les modéles autochtones et non autochtones pourraient
servir d'inspiration pour batir un réseau qui lierait une constellation de plateformes
connectées dans le domaine de la gouvernance de l'information des Premieéres Nations.

Finalement, afin de garantir l'ancrage du réseau et des centres régionaux de gouvernance
de l'information dans la vie des communautés et de s’assurer que leurs activités suivent en
continu les principes et les valeurs des populations, ces organisations devraient certainement
mettre au point une programmation active de consultation, d'information et de
participation des différentes parties prenantes. A cet égard, les modéles d'engagement
citoyen en matiere de données sont nombreux et inspirants. Ils pourraient faire 1'objet d'une
revue de la littérature complémentaire au présent document.
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