
 

 

Since January 2020 Elsevier has created a COVID-19 resource centre with 

free information in English and Mandarin on the novel coronavirus COVID-

19. The COVID-19 resource centre is hosted on Elsevier Connect, the 

company's public news and information website. 

 

Elsevier hereby grants permission to make all its COVID-19-related 

research that is available on the COVID-19 resource centre - including this 

research content - immediately available in PubMed Central and other 

publicly funded repositories, such as the WHO COVID database with rights 

for unrestricted research re-use and analyses in any form or by any means 

with acknowledgement of the original source. These permissions are 

granted for free by Elsevier for as long as the COVID-19 resource centre 

remains active. 
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La RESP publie dans ce numéro une tribune qui porte sur la
mesure des disparités ethno-raciales de santé [1]. Le sujet est
particulièrement d’actualité dans le cadre de la pandémie de
COVID-19 et la surmortalité qu’elle engendre, surreprésentant les
minorités ethniques dans de nombreux pays, et surreprésentant
les personnes nées à l’étranger en France. Cette question n’est pas
qu’un pur sujet descriptif, car des interventions de prévention,
ciblées par exemple auprès de certaines communautés, sont
susceptibles de limiter les conséquences tragiques de cette crise
sans précédent récent. Et les données sont nécessaires pour
démêler les enjeux spécifiquement liés aux caractéristiques ethno-
raciales (migratoires, culturelles, liées à des discriminations,
génétiques. . .), des enjeux entremêlés liés aux caractéristiques
socio-économiques (conditions de travail, logements surpeuplés,
contexte résidentiel. . .) [2].

Le débat est ancien et récurent de savoir s’il faut se donner les
moyens d’une mesure plus systématique et objectivée des
disparités ethno-raciales de santé, pour pouvoir identifier effica-
cement les mesures permettant de les limiter. Nous avons jugé
utile de revenir sur certains points saillants des enjeux statistiques
et éthiques qu’il soulève.

Sur un plan purement statistique, pour évaluer les disparités
ethno-raciales en France les difficultés sont nombreuses et
connues. On sait par exemple qu’il est difficile d’éviter le biais
numérateur/dénominateur pour calculer des taux de mortalité,
mesure phare en épidémiologie. En prenant comme numérateur
le nombre de décès par pays de naissance (le proxy des catégories
ethno-raciales le plus aisé à recueillir et objectivable) déclarés à
l’état civil, et comme dénominateur les populations selon le pays
de naissance déclarées au recensement du vivant de ces
personnes, il existe des sources de biais spécifiques. Le plus
connu est le retour en fin de vie dans leur pays de naissance, des
personnes nées à l’étranger, mais il est également probable que
ces informations soient déclarées différemment à l’état civil et au
recensement, comme cela a déjà été identifié pour la Profession et
Catégorie Socioprofessionnelle [3]. En retenant des catégories
moins objectivées et/ou autodéclarées, au-delà du fait que les
concepts créés font eux-mêmes l’objet de débats [4], ces biais sont
susceptibles d’être plus marqués encore. Les limites de ces
approches plaident pour un recours aux approches chaı̂nées, dans
le cadre d’analyses longitudinales. Sur ce plan, aussi bien pour
mesurer les disparités ethno-raciales que les disparités socio-
économiques de santé, le système statistique français souffre du
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cloisonnement des données, avec d’un côté celles produites par
l’Insee et de l’autre celles produites par le secteur de la santé. De
plus, les réglementations encadrant ces données ne sont pas
harmonisées, et les organismes chargées de les appliquer ne sont
pas coordonnés, avec d’un côté le Comité du secret statistique et
de l’autre le Comité éthique et scientifique pour les recherches, les
études et les évaluations dans le domaine de la santé (CESREES).
Les lois et réorganisations récentes, comme la loi pour une
République numérique de 2018, ou le titre III de la loi santé de
2019, ne sont pas parvenues à faire évoluer cette situation
inextricable pour les chercheurs.

Sur le plan éthique, il est juste de rappeler, comme le fait cette
tribune, que ces statistiques ont un statut particulier. La
centralisation systématique d’informations définissant des caté-
gories ethniques, raciales, ou religieuses sur les personnes, qui
garantiraient la production de résultats rapides et avec la meilleure
puissance statistique, représente un danger dans un pays comme la
France, au regard du risque de divulgation et d’utilisation à des fins
de politiques discriminatoires. Par ailleurs, même sans accéder aux
données individuelles, ces statistiques sont particulièrement
susceptibles d’être aussi bien utilisées pour dénoncer des
inégalités et trouver des moyens de les réduire, que pour
stigmatiser des populations ou les considérer comme responsables
d’une situation sanitaire. Sans les rendre impossibles, il est donc
nécessaire d’encadrer la constitution et l’utilisation de fichiers
contenant ces données, aussi bien sur les plans de la sécurité
informatique que des garanties portant sur la pertinence et la
gouvernance des traitements réalisés.

Sur ces sujets aussi bien technico-scientifiques que juridico-
éthiques, les chercheurs sont souvent démunis, et les infra-
structures d’accompagnement et de support sont insuffisam-
ment développées, leur donnant le sentiment que les exigences
attendues constituent une forme de barrière infranchissable,
une impossibilité d’avancer. Pour traiter de façon réactive ces
enjeux de connaissance particulièrement importants pour la
santé publique et scientifiquement délicats, il semble donc
urgent de décloisonner la statistique publique et les données de
santé.
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CépiDc-Inserm, Hôpital Bicêtre, 80, rue du Général-Leclerc, 94276 Le

Kremlin-Bicêtre cedex, France

Adresse e-mail : gregoire.rey@inserm.fr

Disponible sur Internet le 18 février 2021

http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0025
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0025
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0025
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0030
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0030
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0035
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0035
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0035
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0020
http://refhub.elsevier.com/S0398-7620(21)00044-4/sbref0020
mailto:gregoire.rey@inserm.fr

