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Preambule

La confiance et I'acceptabilité sociale du public quant au partage et a l'utilisation des renseignements

personnels sur la santé' a des fins de recherche reposent sur une mise en lumiére des différents bénéfices

qu'ils génerent pour le citoyen, au premier rang desquels figure I'amélioration des soins et du systéme de
+ 2

sante.

Ceci suppose notamment dexpliciter et dexpliquer aupres de qui et a quelles fins seront partagées ces
renseignements. A cet effort de sensibilisation sajoute la nécessité de communiquer en continu et de facon
intelligible sur les mesures mises en place pour protéger les renseignements (dé-identification, mesures de
sécurité, journalisation des acces, etc.) et de sassurer de lautonomie et du consentement des personnes
concernees.

En ce sens, favoriser une plus grande acceptabilité sociale passe avant tout par le biais dune
meilleure information et dune amélioration de la littératie des parties prenantes (la société civile,
la communauté universitaire, les décideurs politiques, mais aussi les acteurs issus du privé), ainsi qu'une
totale transparence sur les pratiques de partage et de gestion des renseignements personnels.

Plus largement, une demarche de « co-construction » réunissant I'ensemble des acteurs concernes est a
privilégier si lon souhaite délibérer autour des multiples enjeux socio-politiques au cceur de ce pacte social
qui redéfinit les contours de la recherche et du systeme de santé.

Afin de mieux comprendre ce que revétent les renseignements personnels, ainsi que les benéfices et
enjeux de leur utilisation, «tout individu devrait étre sensibilise, impliqué et bénéficier d'une information
accessible, a jour et adaptée au contexte qui soit compréhensible, précise et loyale sur le traitement et le
devenir de ses renseignements personnels de santé et la possibilité de consentir ou non & un traitement »°.
Cette sensibilisation peut aussi prendre la forme dun retour des résultats qui émanent des utilisations
secondaires des renseignements personnels sur la sante.

Le présent document a été élaboré dans le cadre de linitiative "Accés aux données' de la Table
nationale des directeurs de la recherche (TNDR), coordonnée par le Centre de recherche du CHUM
(CRCHUM) et le Fonds de recherche du Québec - Santé (FRQS).

Parmi les diverses activités en lien avec les enjeux dacces aux données, le FROS a mis en place et animé
durant un an un groupe de travail dedie a l'acceptabilité sociale de l'acces et de lutilisation des donnees
de santé réunissant une dizaine de partenaires et dexperts au Québec et a l'international, dont 'OBVIA.

' Le terme de “renseignements personnels sur la santé” peut aussi &tre remplacé par celui de données personnelles de santé.

Pour une définition, nous vous référons a la fin de ce préambule.

Pour des fins de concision, le genre masculin est adopté a travers ce document. 3
Il n'est toutefois pas exclusif mais vise a simplifier I'expression des concepts et processus présentés.

* Comité consultatif national d‘éthique, Données Massives et Santé : Une nouvelle approche des enjeux éthiques, Avis 130, 29 mai 2019, p.85



Au-dela de I'tlaboration de principes directeurs pour guider les individus et organisations dans I'adoption de
bonnes pratiques pour informer et engager les citoyens dans les projets fondés sur la collecte et la valorisation
des données en santé et services sociaux, ce groupe de travail sest également penché sur :

« Lintégration de [lacceptabilité sociale comme priorit¢é au coeur de la Stratégie québécoise
des sciences de la vie (SQSV);

- Le recensement des outils et méthodes permettant de batir en continu l'acceptabilité sociale
des populations en faveur de lI'acces et de l'utilisation responsable des données de santé;

- La mise en évidence de projets modeles permettant d'illustrer la mise en ceuvre de
bonnes pratiques dengagement citoyen tout au long du continuum d'existence et d'utilisation
des données de santé.

Dans ce cadre, le présent document sadresse essentiellement a la communaute de recherche, qu'il sagisse des
équipes de chercheurs, des étudiants ou des organismes de recherche (établissements, instituts, centres de
recherche et bailleurs de fonds publics). Pour simplifier la lecture, nous emploierons essentiellement le terme
d'organisme réunissant I'ensemble des acteurs de la communauté de recherche. Les principes directeurs
proposés dans ce document peuvent egalement constituer un cadre de réflexion pour les autres utilisateurs
potentiels des renseignements sur la santé, tout en favorisant, en continu, la participation citoyenne au sein du
reseau de la santé.

Les principes déquité, de diversité et dinclusion (EDI) servent de cadre général a latteinte des principes
directeurs et des critéres proposés. Les criteres qui encadrent ces principes sont :

» Respect de I'autonomie et du consentement

« Sensibilisation et information

« Sécurité de I'information et protection de la vie privée
 Participation démocratique

« Prudence, responsabilité et transparence
 Réciprocite

Les specificitées de la recherche en contexte autochtone sont présentées en fin de document afin de mettre de
lavant Iimportance des principes et regles de gouvernance mis en ceuvre par les Premieres nations, Métis et
Inuits dans la gestion de linformation les concernant ainsi que leurs communautés et environnements de vie.
Ces principes et regles ont été mis a part du document principal de fagon délibérée et en concertation avec le
Centre de gouvernance de linformation des Premieres Nations®, de maniére & mettre en évidence leur
spécificité dans le cadre de la gestion des renseignements sur la santé par et pour les communautés autochtones.

* Pour plus d'informations, voir : https://fnigc.ca/fr/
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Definitions

Renseignements personnels sur la santé :

On entend par renseignements personnels sur la santé l'ensemble des renseignements
qui portent sur l'état physique ou mental d'une personne et qui permettent de l'identifier
directement ou indirectement. Ces renseignements sont confidentiels et, sauf exceptions,
iIls ne peuvent étre communiques sans le consentement de la personne concerneée.

Dé-identification des renseignements

personnels (ou renseignements dé-identifiés) :

|l Sagit de la procédure qui consiste a remplacer les informations nominatives contenues
dans un document par un code d'identification, de maniere a empécher lidentification
des individus aupres desquels elles ont eté recueillies.

Intelligence artificielle (1A) :

L'IlA est un domaine de recherche et dapplication des sciences informatiques.
Des systemes dits « apprenants » ou « autonomes » sentrainent sur de tres grands
ensembles de données pour apprendre a identifier des tendances, des motifs,
ou trouver des solutions a des problemes. En santeé, I'1A pourrait permettre danalyser des
images (radiographie), proposer des diagnostics, des traitements, ou plus généralement
contribuer ala prise de décision.

Partage et utilisation secondaire des renseignements sur la santé :
On entend par partage et utilisation secondaire le fait de réutiliser des renseignements
sur la santé qui n'ont pas été produits ou collectés a l'origine pour permettre de realiser
ces finalités secondaires (recherche, évaluation, analyse, etc).




1. Respect de l'autonomie et du consentement

Les principes suivants visent a guider les communautés de recherche du réseau de la santé dans I'utilisation secondaire des

renseignements personnels sur la santé et a veiller au respect des procédures établies en matiére d'autonomie et de consentement
des personnes concernées :

1.1 Sensibilisation : L'organisme appuie et encourage le chercheur dans la communication des informations
pertinentes aux citoyens, en amont et tout au long d'un projet impliquant lacces et lutilisation secondaire de
renseignements personnels sur la santé. Lorganisme sengage a sensibiliser les citoyens relativement aux
améliorations découlant du partage des renseignements sur la santé, notamment au niveau de la gestion du systeme
de santé et sa performance, des béenéfices pour la recherche, des modalités et des options de partage ainsi que du mode
de gestion des renseignements personnels par les autorités légitimement responsables du projet.

1.2 Formation: L'organisme doit adopter une démarche de formation du public, tout en sassurant de sa comprehension
des tenants et aboutissants de l'utilisation secondaire des renseignements personnels sur la santé afin de favoriser
lexercice, en toute autonomie, des droits a la vie privée et alacces a linformation et dassurer un processus de prise
de décision eclairée des participants. Outre les programmes de sensibilisation et de formation, lorganisme sassure
de la mise en place de lencadrement législatif et reglementaire adéquat, de méme que d'un cadre de gouvernance
éthique sur l'utilisation secondaire des renseignements sur la santé (de préférence harmonisé entre les organismes)
visant a reduire lasymétrie d'information quant aux modalités entourant le partage et l'utilisation des renseignements.

1.3 consentement : L'organisme devrait sassurer de veiller au respect dun consentement libre (de plein gré)
et éclairé (donné en toute connaissance) tout en favorisant la mise en place de modeles de
consentement flexibles et dynamiques en fonction de modeles dengagement plus larges et
de gouvernance collective (voir Figure ci-aprés). Le consentement pourrait étre axé sous la forme
d'un continuum et sexprimerait tout au long du cycle de vie des renseignements personnels sur la sante.
En ce sens, lorganisme peut soutenir et coordonner un type de portail citoyen permettant aux
individus dexprimer leurs préférences et de personnaliser leur consentement quant aux options
de retrait, de limitation, de renonciation et de refus.

1.3.1 Droit d'opposition : L'organisme sassure du respect du droit dopposition a [utilisation secondaire
des renseignements personnels sur la santé. Dans les cas d'utilisations rendues obligatoires par la loi ou
nécessaires a des fins de mission d'intérét public, lorganisme informe sans délai les personnes concernées
et met a jour, le cas echéant, toute nouvelle modalité d'utilisation ou de partage des renseignements.

1.3.2 Effacement des données (droit a loubli/déférencement) : Lorsque les projets le permettent,
lorganisme prévoit le droit, pour tout utilisateur, de pouvoir demander leffacement de
ses renseignements personnels.



Le modele de meta-consentement du proagramme de recherche CLARET®

Les données de santé ne sont pas utilisées.

On demande au citoyen. A moins qu'il ne donne
explicitement sa permission, ses données de santé ne
seront pas utilisées.

On demande au citoyen. A moins gu'elle ne refuse
OPT-OUT explicitement, ses données de santé seront utilisées aprés

un certain moment,

OPTIN

vee

2. Securité de linformation et protection de la vie pr

Les principes suivants visent a guider les organisations du réseau de la santé et les communautés de recherche dans

l'utilisation secondaire des renseignements sur la santé afin de veiller au respect des procédures établies en matiére de
securité de I'information et de protection de la vie privée :

2.1 Protection des renseignements personnels :
L'organisme assure la protection des renseignements personnels sur la santé.

2.1.1 Gradation de la protection : L'organisme élabore un systeme de gradation de la
protection et gestion en fonction du niveau de sensibilité des données de santé (voir Encadré 1).

Le Réseau Portage a développé une « Matrice de risque lié aux données de
recherche avec des étres humains » pour aider les chercheurs a
déterminer le degré de risque lié aux données de recherche avec les
étres humains et a prendre des décisions par rapport a la gestion, au
stockage et a l'acces ou l'utilisation future convenable de ces données.

S Elaboration : Groupe de recherche interdisciplinaire en informatique de la santé (GRIIS) de 'Université de Sherbrooke et Unité de 7
soutien Systéme de santé apprenant. A noter : ce modéle pourrait ne pas s'appliquer a certains projets comme en santé publique.


https://griis.ca/recherche/claret/
https://zenodo.org/record/4107119#.Ysb_bnbMJPY

2.2

2.3

2.4

2.5

2.6

2.7

Sécurité des données : l'organisme s'engage a prévenir tout acces non autorisé ainsi qua maintenir l'intégrite et
la disponibilité des renseignements sur la santé aux personnes autorisées. Lorganisme assure, en ce sens, des

mécanismes de controle continu (physiques, techniques, administratifs) ainsi que la mise en place de droits de recours
en cas de violation. Toutes les informations relatives a la politique de protection des renseignements personnels sur

la santé sont intelligibles et accessibles (elles se retrouvent facilement sur le site Internet de lorganisme ou du projet).

Cadre juridique et restrictions spécifiques : Lorganisme sassure, en amont, que la circulation,
la collecte, [lutilisation, la conservation, la destruction et la communication des renseignements
personnels sur la santé respectent un cadre légal et réglementaire adéquat relativement aux
modalités liées au partage secondaire, a leur utilisation, a leur acces et a leur intégrite.

Hébergeur : L 'organisme appuie et encourage le stockage des renseignements sur la santé a caractere médical
par un hébergeur agréeé situé au Québec, ou a défaut au Canada.

Acteurs responsables : L'organisme fiduciaire des renseignements sur la santé nomme plusieurs acteurs
responsables du traitement et de lutilisation secondaire des renseignements, et sassure qu'ils exercent
leurs réles et responsabilités selon les meilleures normes de sécurité en vigueur.

Gestion des droits dacces : Lorganisme est entierement au fait gquune plus grande volonté de
partage est liee au niveau dacces et de controle du patient sur les renseignements partages.
En ce sens, lorganisme veille a encadrer la gestion des droits d'acces pour les personnes autorisées et détermine
si lacces doit étre entier ou limité. De plus, lorganisme appuie et encourage la simplification des déclarations de
confidentialite, lenvoi de notification a chaque consultation et/ou partage de données ou encore la création
d'un historique, consultable par [usager, des personnes ayant eu acces aux renseignements.

2.6.1 Restrictions au droit dacces : L'organisme sassure que lutilisation secondaire des
renseignements personnels sur la santée soit restreinte uniquement aux organismes et
centres de recherche diment autorisés et travaillant au service du benéfice public du projet.
L'organisme sassure particulierement que les opérateurs ou entreprises privees poursuivant des
finalités commerciales pour 'utilisation des renseignements, telles que les banques et compagnies
dassurances, ne puissent pasy avoir acces.

Sensibilisation des personnes ayant accés aux renseignements : L'organisme sassure que
les différentes personnes qui ont acces aux renseignements sur la santé connaissent le cadre
réglementaire et respectent les mesures de sécurité des renseignements tout au long de
leur cycle de vie, et se reserve le droit de controler tout comportement juge suspect.



5. Favoriser une partic

pation democratique

Les principes suivants visent a guider les organisations du réseau de la santé et les communautés de recherche dans

l'utilisation secondaire des renseignements personnels sur la santé afin de veiller au respect des procédures établies en matiére de
participation démocratique :

3.1

3.2

3.3

3.4

3.5

Equité : lorganisme est entierement au fait que lensemble des parties prenantes doivent convenir du projet, dans
un climat déquité entre les différentes catégories dexperts et les citoyens, afin de maintenir un état dacceptabilité sociale.

Inclusion : Iorganisme appuie et encourage l'inclusion des populations les plus vulnérables dans ses groupes de
discussion et sengage a attenuer les différentes situations de vulnérabilité qui pourraient freiner leur pleine participation.

Processus décisionnel dynamique : L'organisme sengage a mettre en ceuvre un processus décisionnel
dynamique dans lequel les mesures prises seront soumises a des changements graduels en fonction du contexte
national et international, et/ou des risques présentés et des nouvelles utilisations secondaires potentielles des
renseignements.

Co-construction et capacitation des personnes : L'organisme préconise la création de mécanismes permettant
la coopération, le partage et la coproduction avec les parties prenantes, plus particulierement dans le cadre de
débats publics pensés en termes de co-construction. Une telle collaboration doit favoriser la participation des
parties prenantes pour faire ressortir des finalités raisonnables, légitimes et acceptables relatives a l'utilisation
secondaire des renseignements sur la santé. L'organisme assure lindépendance d'une telle instance et la
creation d'une demarche de participation publique en présentant les modalités, les objectifs, la péeriode de
participation et les méthodes de suivi.

Participation active : L'organisme collabore avec les professionnels et chercheurs pour convenir de la
mise en place d'un processus participatif déchange d'informations avec les patients et citoyens pour explorer leur
perception détre activement impliqués dans le processus d'information et faciliter Iarbitrage sur des enjeux
en tension ou des options opposées.



La gouvernance participative des données selon I'lnstitut Ada Lovelace’

Collaborer
______ Nous nous tournerons vers vous pour
N obtenir des conseils et développer des
modeles innovants de gouvernance

des données, et intégrerons vos
conseils et recommandations dans la

I
|
O Informer' : ) | mesure du possible.
Nous vous tiendrons informé de la |
|
I
|

Q maniére dont vos données sont gérées.

1
I
I
| |
I 8. .8 Engager '
| Nous travaillerons avec vous pour nous assurer que I
I vos préoccupations et vos aspirations se refletent |
8" & B directement dans la gouvernance des données.

| I
| I
I |

|
|
Consulter I Donner du pouvoir
@8 1 20 4

Nous écouterons, prendronsen _ __ | Nous vous conseillerons et vous
E] compte et répondrons a vos assisterons dans vos décisions
préoccupations et aspirations.

concernant vos propres modeles de
gouvernance des données.

36 Reddition et évaluation : L'organisme sengage a rendre disponibles, aupres des groupes concernés mais aussi de
lensemble de la société civile, les résultats et les décisions prises.
L'organisme peut effectuer une évaluation de la demarche de participation publique, dans une perspective
d'amélioration continue de transfert de connaissances et de restitution des décisions.

3.7 Réévaluation de I'acceptabilité sociale : L'organisme fournit un canal de communication, accessible durant toute
la durée de realisation du projet, qui permet, au besoin, une réévaluation de lacceptabilité sociale du projet,
pendant et aprés son implantation.

3.7.1 Imputabilité / responsabilité : L'organisme définit précisement les roles et responsabilités des
acteurs impliqgués dans des projets de recherche en lien avec lutilisation secondaire des
renseignements sur la santé. A ce titre, une Matrice RACI peut étre utilisée (voir Encadré 2).

Une matrice RACI permet didentifier facilement les participants dun projet et de
savoir comment chacun intervient. RACI est lacronyme de Responsible (réalisateur),
Accountable (approbateur), Consulted (consulté), Informed (informé).

Plusieurs modeles préts a remplir sont disponibles sur Internet.

38 Valorisation et mise en commun des compétences : Lorganisme valorise lexpertise et le savoir
expérientiel des acteurs impliqués, notamment en ce qui concerne lévaluation des bénefices/risques,
incluant le participant (« le citoyen disposant lui aussi dune compétence pour évaluer les risques », Gendron (2014)).

8 Référence : Ada Lovelace Institute. (2021). Participatory data stewardship. Accessible en ligne. 1 0
Traduit et reproduit selon Creative Commons License CC BY 4.0 avec l'autorisation des auteurs.


https://www.adalovelaceinstitute.org/report/participatory-data-stewardship/

4. Prudence, responsabilité et transparence

Les principes suivants visent a guider les organisations du réseau de la santé et les communautés de recherche dans I'utilisation

secondaire des renseignements personnels sur la santé afin de veiller au respect des procédures établies en matiére de prudence,
responsabilité et transparence :

4.1 Finalité déterminée : L'organisme applique un usage responsable des renseignements personnels en se
conformant a wune finaliteé déterminée, explicite et légitime, y compris pour leur utilisation
secondaire. Lutilisation secondaire des renseignements personnels sur la santé pour une finalité
commerciale est interdite. En ce sens, lorganisme a pour mission détre transparent sur la nature des
renseignements, lobjectif poursuivi, 'utilisation projetée, les finalités de la collecte et le plan de lutilisation des
renseignements personnels sur la santé afin que le public puisse sassurer que les renseignements sont bel et bien
utilisés pour les fins déterminees.

4.1.1 utilisation a des fins autres : L'organisme sassure, dans le cas ou les renseignements sur la santé sont
utilisés a des fins autres que celles décrites, de produire un amendement décrivant les changements
ddment approuvés par un comité déthique. L'organisme et/ou le chercheur prendra soin de contacter
les personnes concernées.

4.2 Modalites d'usage, d'acces et de partage des données : L'organisme rend public, dans un langage accessible,
les modalités d'usage et de partage secondaire des renseignements sur la santé, la durée de conservation, le
devenir de ces renseignements, les possibilités dacces, les mesures de securité mise en place, le territoire visé et
fournit des renseignements quant aux bienfaits, enjeux et potentiels risques inhérents a l'usage de ces renseignements.

4.3 suivi et reddition de comptes : Lorganisme sengage a maintenir des mécanismes de suivi et de
reddition de comptes transparents tout au long du projet, pour favoriser une plus grande légitimité des processus
participatifs et des décisions qui en sont issus.

4.3.1 Intérét général : L'organisme prévoit de faire valider le caractere d'intérét genéral des nouveaux projets
par les parties prenantes et rend publics les avis les concernant.

4.3.2 Résultats : L'organisme veille 3 ce que les résultats obtenus, pour chacun des projets, soient rendus

publics sur un site Internet qui recense les projets qui ont utilisé des donnees, dans le respect des droits
de chacun, dont ceux applicables en matiere de propriéte intellectuelle.

1



L.4 Exigences légitimes : Le cadre juridique n'est parfois pas adapté a la réalité et a la finalité des banques de

4.5

4.6

donnees qui sont disponibles pour la réalisation de projets innovants tels que ceux mobilisant l'intelligence
artificielle et les données massives. L'organisme sassure donc de developper une réflexion et un cadre éthique
appuyés par un engagement des parties prenantes pour une utilisation responsable et transparente des
renseignements personnels sur la santé qui répondent a des exigences légitimes comme la progression des
sciences et des methodes danalyse medicales.

L'organisme reconnait que l'acces a des renseignements de-identifiés mais a haut risque de ré-identification
devrait cependant étre limité, en fonction de l'intérét public, de la sécurité entourant les procédures, des moyens
organisationnels mis en place et de la qualité du demandeur.

Ethique professionnelle : Lorganisme sassure de [usage a bon escient de [utilisation secondaire des renseignements
personnels sur la santé. Ceci implique que lacces a certains dossiers ne dispense pas le personnel de se poser
la question du bien-fonde de cet acces dans le cadre de son éthique professionnelle.

Sensibilisation et formation du personnel : L'organisme offre a ses employés et ses utilisateurs une formation
appropriée, notamment sur le partage des renseignements efficace et seécuritaire et les principes éthiques
entourant le respect du recueil et du traitement des renseignements et les risques associes afin de sensibiliser
son personnel a développer une compétence éthique.
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Les specificites de la recherche
en contexte autochtone

Au cours des dernieres années, les Premieres Nations, Métis et Inuits ont élaboré leurs propres protocoles et
cadres de gouvernance pour réglementer et encadrer les activités de recherche qui se déroulent sur
leur territoire ou aupres de leurs membres.

En matiere de renseignements personnels, des principes centraux ainsi que des lignes directrices viennent
promouvoir des pratiques exemplaires pour que la recherche embrasse les valeurs et valorise le patrimoine
des Premieres Nations, Méetis et Inuits.

Protocoles et cadres de gouvernance :

@ Protocole de recherche des Premiéres Nations du Québec et du Labrador

Guide d'accompagnement du Protocole de recherche des Premiéres Nations au Québec et au Labrador
Lignes directrices pour la recherche dans le nord (Institut Nordique du Québec)

Stratégie nationale inuite sur la recherche

Lignes directrices des IRSC pour la recherche en santé chez les peuples autochtones

Boite a outils des principes de la recherche en contexte autochtone
Lignes directrices en matiére de recherche avec les femmes autochtones
Cadre de référence sur la gouvernance de I'information des Premiéres Nations au Québec

Cadre de référence en recherche par et pour les Autochtones
en milieu urbain au Québec du RCAAQ

o~
LMJ

Q@ @00 @]


https://centredoc.cssspnql.com/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=958&query_desc=kw%2Cwrdl%3A%20protocole%20de%20recherche
https://centredoc.cssspnql.com/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=1913&query_desc=kw%2Cwrdl%3A%20protocole%20de%20recherche
https://inq.ulaval.ca/sites/default/files/2020-02/lignes_directrices_recherche_fr.pdf?
https://www.itk.ca/wp-content/uploads/2018/03/Strat%C3%A9gie-nationale-inuite-sur-la-recherche.pdf
https://cihr-irsc.gc.ca/f/29134.html
https://centredoc.cssspnql.com/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=1811&query_desc=kw%2Cwrdl:%20boite%20%C3%A0%20outils
https://www.faq-qnw.org/wp-content/uploads/2016/11/FAQ-2012-Lignes_directrices_recherche.pdf
https://centredoc.cssspnql.com/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=1922&query_desc=kw%2Cwrdl:%20cadre%20de%20r%C3%A9f%C3%A9rence%20gouvernance%20de%20l%27information
https://consultation.quebec.ca/uploads/decidim/attachment/file/102/Cadre_r%C3%A9f%C3%A9rence_recherche_final_cahier.pdf

Principes PCAP® (Propriété, Controle, Accés et Possession)

Les principes de propriété, de contréle, dacces et de possession des Premieres Nations, plus connus sous le
nom de PCAP®, affirment que les Premieres Nations ont le contréle des processus de collecte de données,
et quelles possédent et controlent la maniere dont ces informations peuvent étre utilisées (Source : CGIPN).

@ Page d'explication et FAQ du Centre d'information
sur la gouvernance des Premiéres Nations

w--'lfﬂﬁ:r%
@ Vidéo produite par le Centre d'information sur g%ﬁ%
la gouvernance de I'information des Premiéres Nations I:ll|IlI:
rmsm j

@ Aide-mémoire produit par la Commission de la santé et
des services sociaux des Premiéres Nations du Québec et du Labrador

@ Formation aux principes PCAP®

Principes CARE (en anglais : Collective Benefit,
Authority to Control, Responsibility, and Ethics)

Les principes CARE emanent de la Global Indigenous Data Alliance qui est un réseau de chercheurs autochtones,

de praticiens des données et de militants politiques qui défendent la souveraineté des renseignements concernant
les communautés autochtones au sein de leurs Etats-nations et au niveau international. Les principes CARE pour la
gouvernance des renseignements concernant les autochtones sont axés sur les personnes et les objectifs,
reflétant le réle crucial des données dans la promotion de linnovation et de lautodétermination autochtones.

Ces principes completent les principes FAIR existants, encourageant les mouvements de données ouvertes et

autres a considerer a la fois les personnes et les objectifs dans leur plaidoyer et leurs poursuites
(Source : Gouvernement du Canada).

@ Principes CARE

@ Principes CARE et Principes FAIR (Facilement trouvable, Accessible, Interopérable, Réutilisable)


https://fnigc.ca/fr/les-principes-de-pcap-des-premieres-nations/
https://www.youtube.com/watch?v=qwwJCo5_eKI
https://centredoc.cssspnql.com/cgi-bin/koha/opac-detail.pl?biblionumber=1881&query_desc=kw%2Cwrdl%3A%20pcap
https://fnigc.ca/fr/les-principes-de-pcap-des-premieres-nations/suivre-le-cours/
https://www.gida-global.org/care
https://frq.gouv.qc.ca/app/uploads/2022/05/principes-fair-et-principes-care.pdf
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