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ANTHROPOLOGIE

Lorigine ethnique n’est pas prise en compte par la recherche biomédicale

ni en France et ni en Europe, contrairement aux Ftats-Unis. Toutefois, au méme
titre que le sexe ou I'age, I'origine géographique ou ethnique des individus
peut avoir un impact sur les pathologies et la réponse aux traitements.

Place de 'origine ethnique
dans la recherche

ux Etats-Unis comme
dansl’ensemble dumonde
anglo-saxon, écrirele mot
«race»nepose aucun pro-
-bleme de conscience a la commu-
nauté scientifique.! Une revue est
méme intégralement consacréeace
théme : Journal of racial and ethnic
health disparities ; son but est de
«rendre compte des avancées scien-
tifiques des travaux visant & com-
prendre, traiter et, a terme, éliminer
les disparités de santé fondées sur
la race et lorigine ethnique. (...) Les
articles de recherche originaux ain-
sique les revues évolutionnistes pré-
sentant Uétat de la réflexion sur les
problémes liés aux disparités de
santé seront pris en considération
pour publication ».2
Cemot («race ») et ce concept («ra-
cialisation ») sont, en revanche, en
France comme dans les pays euro-
péens, systématiquement - et1égi-
timement - bannis pourdesraisons
autant éthiques qu’historiques.
C’est sur la notion de races (et son
corollaire, leur hiérarchie) que se
sont baties les politiques de ségré-
gation d’individusisolés, de classes
sociales et de populations a part
entiere (figure). On pense, en parti-
culier, au traité pseudo-scientifique
d’Arthur Gobineau (Essai sur l'iné-
galité des races humaines, Paris,
1853-1855), aux théories associant
criminalité/atavisme/race chez
Cesare Lombroso (L’'Homme crimi-
nel, Turin, 1876, et Le Crime, causes

ETHXOGRAPHISCHE RARTE.
Visherbuzyg ke Shasdearsers.

Figure. « Répartition terrestre des principales races humaines » au 19° siécle.

etremedes, Turin, 1899) et au brilot
antisémite d’Adolf Hitler (Mein
Kampf, 1924-1925).

Efficience thérapeutique
potentiellement variable
selon l'origine ethnique

Pourtant, méme si en France il est
désormais impensable (et faux,
scientifiquement) de parler de
«race humaine », 'expérience cli-
nique montre des différences d’ef-
ficience thérapeutique selon l'ori-
gine géographique et 'ascendance

de certaines communautés de pa-
tients. Dans le processus d’évalua-
tion del'efficience (et des éventuels
effets indésirables des médica-
ments), les laboratoires pharma-
ceutiques « marchent sur des
ceufs »vis-a-vis dela population sur
laquelle sont testées les nouvelles
molécules. Comme le rappelle le la-
boratoire Pfizer sur son site internet
institutionnel (pfizerr), « le sexe, Uage
et Uorigine raciale ou ethnique
peuvent tous avoir un impact sur la
facon dont différentes personnes ré-
pondent au méme médicament ou
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vaccin (...). Plus un groupe de partici-
pants a une étude clinique est diver-
sifié, plus nous pouvons en apprendre
surla sécurité d’emploi et Uefficacité
d’un médicament ou d’un vaccin po-
tentiel pourles personnes présentant
des caractéristiques similaires a
celles des participants ».2

Diversifier la population
cible dans les études
cliniques

Certaines communautés ont-elles
été sous-représentées dans des
études cliniques antérieures ? Des
obstacles entravent-ils une partici-
pation plusinclusive, et donc repré-
sentative de la diversité biologique
de la population cible ? Il existe,
certes, des barrieres linguistiques
et culturelles, des défis financiers
(frais de déplacement, par exemple),
des séquelles encore vives de dis-
crimination et/ou mauvais traite-
ments. Pourtant, de plus en plus,
cette diversité est une nécessité
pour un meilleur jugement des ef-
fets positifs (recherchés) de nou-
velles molécules et une appréciation
des éventuels effets négatifs : ceux-
cisont forcément influencés pardes
facteurs génétiques, alimentaires,
microbiotiques, etc. (incluant donc
lanotion de diversité géographique
et ethnique).

Prenons un exemple allant dans le
sens de la l1égitimité d’intégrer de
telles données : la diversité ethni-
que dans les essais cliniques sur le
cancer apparait en effet essentielle
pour garantir 'équité et la généra-
lisation des avancées thérapeu-
tiques dans les sociétés multicultu-

relles. A ce jour, 'absence de consen-
sus sur la documentation de I'ori-
gine ethnique, en partie due a la
complexité delaterminologieetala
crainte de discrimination, conduit
dans un nombre significatif de cas
aune prise en charge sous-optimale
des patients issus de populations
minoritaires. De plus, les criteres
déligibilité, tels que les seuils d'in-
clusion stricts en laboratoire, ne
tiennent souvent pas compte des
variations entre groupes ethniques,
ce qui peut exclure des patients
sans justification fondée sur des
données probantes. Un récent ar-
ticle montre la grande disparité
entre les protocoles de’Agence eu-
ropéenne des médicaments (EMA)
et ceuxdelaFood and Drug Adminis-
tration (FDA) américaine entre 2020
et 2022 : sur 56 essais analysés,
seuls deuxtiers des publications de
résultats principaux incluaient des
informations surl’origine ethnique.
Les groupes « caucasiens » et «asia-
tiques » ont été documentés dansla
plupart de ces essais et présen-
taient également les pourcentages
de participantsles plus élevés, tan-
dis que les autres sous-groupes
ethniques étaient moins fréquem-
ment documentés et ne représen-
taient qu'une faible proportion des
participants aux essais.* Si les re-
commandations américaines en-
couragent 'inclusion, des recom-
mandations similaires font défaut
en Europe. De fait, les autorités ré-
glementaires, les organismes de
recherche et les défenseurs des
patients européens ne devraient-ils
pas établir des recommandations
pouraméliorerladiversité ethnique

dans les essais cliniques, que ce soit
sur le cancer ou dans d’autres do-
maines de spécialité biomédicale,
en alignant les pratiques de re-
cherche sur la composition de plus
en plus multiculturelle des sociétés
contemporaines ?

Faut-il faire évoluer
la réglementation?

Comment faire, donc, alors méme
quele droit francais se révele parti-
culierement frileux (on le com-
prend)vis-a-vis del’enregistrement
de telles informations dans les
bases de données ? La loi n° 78-17
Informatique et Libertés du 6 jan-
vier 1978 (modifiée le 6 aolt 2004),
réglementant le traitement des
données personnelles, indique qu’il
est interdit « de traiter des données
a caracteére personnel qui révelent la
prétendue origine raciale oulorigine
ethnique (..) d’une personne phy-
sique ». Néanmoins, sur dérogation
accordée par le comité d’éthique
local, cette donnée peut malgré tout
étre collectée s'il existe une justi-
fication scientifique préalable, et
sous réserve du consentement de
la personne concernée. Sans équi-
voque, les esprits doivent évoluer,
et la communauté biomédicale se-
raitbien inspirée derelirele brillant
ouvrage de Claude Lévi-Strauss
Race et Histoire (1952) au sein du-
quell’ethnologue humaniste défend
l'idée d’une « diversité nécessaire » :
«Aucune culture n'est seule ; elle est
toujours donnée en coalition avec
d’autres cultures, et c’est cela qui lui
permet d’édifier des séries cumula-
tives ».°> @
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