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Résumé Sur la base de travaux en anthropologie et de l’ex-
périence de la mise en place d’un dispositif éthique, cet arti-
cle décrit les contributions de la cohorte ANRS 1215 en
matière d’information des participants et d’engagement des
associations dans la recherche. Il met en parallèle l’évolution
des modalités d’information avec les rôles progressivement
tenus par les PVVIH de manière individuelle ou collective.
Sur la période considérée (1998-2011), les PVVIH ont diver-
sifié leurs interventions (soutien psycho-social, tâches admi-
nistratives, veille éthique) et contribué à améliorer l’informa-
tion des participants. Cette implication des PVVIH dans le
champ de l’éthique, fruit d’un long processus, est analysée
au regard des évolutions sociales, politiques, économiques,
et éthiques tant au niveau national qu’international.

Mots clés Cohorte ANRS 1215 · PVVIH · VIH · ARV ·
Ethique · Engagement associatif · Participant · Recherche
médicale · Information · Sénégal · Afrique intertropicale

Abstract Based on work in anthropology and the experience
of the implementation of a project on ethics, this article descri-
bes the contributions of the ANRS 1215 cohort to information
of participants and community involvement in research. It
draws a parallel between the development of information
methods and the roles gradually held by PLWA individually
or collectively. From 1998 to 2011, the PLWA have diversi-
fied theirs activities (psycho-social support, administrative
tasks, ethical watch function) and have contributed to improve
the information of participants. This involvement of PLWHIV
in ethics, which belongs to a long-term process, is analyzed

through social, political, economical and ethical evolutions,
both at national and international level.

Keywords ANRS 1215 Cohort · PLHIV · HIV · ART ·
Ethics · Community involvement · Participant · Medical
research · Information · Senegal · Sub-Saharan Africa

Introduction

Les recommandations éthiques en matière de recherche bio-
médicale insistent sur « l’engagement communautaire » dans
le contexte de la recherche collaborative internationale [22].
Cet « engagement communautaire » devrait permettre aux
participants d’être mieux protégés en ayant davantage d’auto-
nomie et de pouvoir ; le partenariat entre les « communau-
taires » et les acteurs scientifiques devrait améliorer la qualité
de la recherche [4,12,18]. Pour ce faire, leur participation à
l’information des participants – principe cardinal de l’éthique
de la recherche médicale – est souhaitée. Au Sud, l’analyse de
la compréhension par les patients des principes, des objectifs
et des enjeux de leur participation à une recherche clinique
s’est focalisée sur les pratiques de consentement éclairé dans
divers contextes [6,9]. La pauvreté, le faible niveau d’alpha-
bétisation, l’absence de familiarité de la population avec le
domaine de la recherche scientifique et les savoirs populaires
sur la maladie sont souvent présentés comme des facteurs qui
limitent la compréhension des concepts scientifiques associés
à la recherche médicale [14]. Les recherches médicales sont
qualifiées de « projets », dans une relative ambivalence entre
recherche et soins, et donnent lieu à un phénomène d’« ambi-
guïté thérapeutique » [7]. Malgré une inflation normative au
travers de textes règlementaires, les guides sur la manière
d’informer les participants sont quasi-inexistants, ce qui per-
met des pratiques hétérogènes, mais aussi la mise en place de
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dispositifs innovants qui favorisent la participation commu-
nautaire à la recherche. Le terme « communautaire » a ten-
dance à présenter les populations comme homogènes et sur-
tout décontextualisées [13] alors qu’elles se constituent dans
un environnement scientifique transnational où se télescopent
des normes et des valeurs (culturelles, sociales, économiques,
scientifiques) entre les chercheurs et les participants [21].
Dans notre contexte, il s’agit des personnes issues des asso-
ciations de lutte contre le VIH et des PVVIH qui ont suivi le
déroulement de la cohorte ANRS 1215.

La cohorte ANRS 1215 est singulière à plusieurs titres.
D’abord parce qu’elle est la première cohorte thérapeutique
mise en place au Sénégal. Les PVVIH qui y ont participé
comptent parmi les premiers patients africains qui ont bénéfi-
cié d’un traitement antirétroviral dès 1998. Ensuite, parce
qu’elle s’est étendue sur une longue durée (12 ans) qui a per-
mis à ce dispositif de recherche pluridisciplinaire de contri-
buer nationalement et internationalement à l’amélioration de
la prise en charge globale des PVVIH dans les pays du Sud.
D’un point de vue éthique, cette durée a soulevé des questions
spécifiques en termes d’information des participants ; de ges-
tion des données personnelles et biologiques ; de possibilité
de garantir des bénéfices à long terme pour les participants ;
de gestion de l’après-étude ou d’impact de cette recherche sur
le système local de santé dans un contexte socio-sanitaire et
politique changeant [15]. Aussi, les acteurs impliqués dans sa
réalisation ont du s’adapter et composer avec l’évolution des
cadres juridiques et éthiques la régissant, les représentations
de la population sur la recherche ou encore les formes d’im-
plication des participants et des associations de malades [5].
Enfin, la cohorte ANRS 1215 est singulière parce qu’elle a
suivi et accompagné le développement de la structuration de
l’éthique de la recherche médicale dans les pays du Sud – en
particulier dans le domaine de la lutte contre le VIH/sida et de
la participation des PVVIH dans la recherche – avec le soutien
de divers organismes et d’associations internationales et
nationales inspirés par le rôle des associations dans les pays
du Nord (telle le TRT-5).

Les objectifs de cet article sont de décrire et analyser
l’évolution des besoins des participants en matière d’infor-
mation parallèlement aux rôles progressivement occupés par
certains d’entre eux dans le processus de recherche. Cette
étude empirique est originale car les publications sur les for-
mes d’« engagement communautaire » et l’information des
participants dans les cohortes restent rares [3].

Méthodologie

Trois approches ont été mobilisées pour étudier l’ensemble
de la période couvrant la cohorte (1998 – 2011) :

• une recherche en anthropologie réalisée entre 2005 et
2011 sur les enjeux et les pratiques de la recherche médi-

cale transnationale sur le VIH au Sénégal, à partir d’ob-
servations effectuées au Centre régional de recherche et
de formation à la prise en charge clinique de Fann (CRCF)
pendant vingt mois, d’entretiens menés avec l’ensemble
des acteurs de la recherche et d’analyses documentaires ;

• l’accompagnement de la mise en place d’un dispositif
éthique expérimental appuyé sur la participation commu-
nautaire dans le cadre du Projet éthique au CRCF à partir
de 2009, l’analyse des documents du projet (rapports
d’activités, comptes rendus de réunions, rapports de for-
mations) et des entretiens informels menés avec les
associations ;

• un travail bibliographique pour les données antérieures à
2005 (archives, articles publiés, comptes rendus de
réunions).

Résultats

Les besoins d’information des PVVIH sur la cohorte
ANRS 1215

En 1998, l’Initiative sénégalaise d’accès aux antirétroviraux
(ISAARV) est mise en place au Sénégal avec l’appui d’un
programme de recherche pluridisciplinaire qui comprenait la
création d’une cohorte observationnelle prospective consti-
tuée par les premiers patients recevant des médicaments
ARV : la cohorte ANRS 1215. À cette période, participer à
cette cohorte ne relève pas d’un choix pour les patients et
n’est pas présenté comme tel par les cliniciens. Leur partici-
pation à l’étude représente une opportunité thérapeutique à
une époque où les traitements sont économiquement inac-
cessibles et non disponibles en dehors d’un contexte de
recherche médicale.

Les besoins d’information des participants concernent en
priorité la maladie (modes de transmission, signification de
la mise sous ARV, etc.). Divers niveaux de connaissance du
processus de recherche sont visibles dès le début de la
cohorte en raison de la diversité de provenance des patients,
qui sont venus progressivement la constituer entre 1998 et
2004. En effet, pour les premiers participants – dont certains
viennent d’être diagnostiqués séropositifs – la cohorte repré-
sente leur premier mode de prise en charge de leur maladie
en même temps que l’initiation au traitement antirétroviral ;
alors que d’autres – qui vont rejoindre la cohorte plus tardi-
vement – sont déjà familiarisés d’une part avec l’organisa-
tion d’un dispositif de recherche, d’autre part avec les ARV,
car ils ont été orientés vers la cohorte ANRS 1215 à l’issue
d’essais thérapeutiques antérieurs. Cette situation est une
donnée importante pour appréhender la diversité des
enjeux, pratiques et usages en matière d’information des
participants.
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Entre 2005 et 2008, deux études réalisées sur l’information
des participants dans la recherche au Sénégal [6,10] – qui
s’appuient sur les récits de participants de la cohorte ANRS
1215 – montrent qu’ils ne s’identifient pas comme partici-
pants à une recherche et qu’ils en prennent conscience seule-
ment lorsque la fin de l’étude est envisagée. Leur compréhen-
sion de l’étude se limite au circuit du patient et à ses
contraintes (respect des rendez-vous et des prises d’ARV, pré-
lèvements, etc.). Ils associent le recueil du consentement à une
formalité administrative plutôt qu’à une action d’information
sur la recherche et sur leurs droits.

Les besoins d’information récurrents – ils perdureront
tout au long du suivi – concernent les modalités de leur
prise en charge médicale et plus particulièrement la nature
des dépenses couvertes par l’étude. Les remboursements
(déplacements, traitements hors ARV, soins dentaires, lunet-
tes) sont perçus comme trop limités et inégaux au regard
des besoins des participants. Ces perceptions s’expliquent
par les ajustements effectués sur les barèmes de rembourse-
ment qui sont inhérents à la dimension pilote de la cohorte
(au début même de l’étude, les participants payaient aussi
les ARV au prorata de leurs revenus jusqu’à l’instauration
de la gratuité en 2003) [19] et par une absence de circula-
tion de l’information sur la recherche pendant l’étude. En
effet, les avis des professionnels de santé divergent à propos
de la nécessité d’informer les participants sur les montants
des remboursements ainsi que sur le niveau d’information
souhaitable [8]. Cette situation suscite l’incompréhension
de certains participants devant les exigences des soi-
gnants et les contraintes imposées par le suivi médical, alors
qu’ils n’ont pas conscience de participer à une recherche
médicale.

Jusqu’en 2008, la demande d’informations sur la maladie
et les médicaments prédomine donc logiquement sur celle
liée au processus de recherche. Puis, les participants s’inter-
rogent à propos des prélèvements sanguins (quantité ? desti-
nation ?), de l’accès à leurs résultats biologiques. À partir du
moment où les participants comprennent que la gratuité des
soins est liée à un « projet » à durée limitée, leurs préoccu-
pations vont porter sur leur situation à l’issue du « projet »,
en particulier le maintien du même niveau de prise en
charge. Pour les participants, l’arrêt de l’étude est synonyme
de ruptures vis-à-vis : du suivi personnalisé, de leur structure
de soins, de la confidentialité et de la qualité de la prise en
charge. Après plus de 10 ans de suivi, les questionnements
portent sur l’expérience à long terme de la maladie et de la
prise d’ARV.

Malgré un intérêt tardif et variable selon les partici-
pants à propos de l’acquisition de nouvelles connaissan-
ces sur le VIH et sur les avancées de la recherche, certains
réclament davantage d’espaces collectifs d’échanges sur
ces aspects.

L’intégration de PVVIH dans l’équipe
de la cohorte ANRS 1215 :
de l’accompagnement social des patients à une
professionnalisation dans la recherche

Une équipe sociale renforcée

Au début des années 2000, les représentants associatifs sont
de plus en plus présents dans des structures locales de soins,
notamment à l’Hôpital de Fann, et interviennent bénévole-
ment auprès des patients. En 2003, la question du soutien à
l’observance des patients est une préoccupation majeure au
sein de la cohorte. Pour renforcer le dispositif de recherche,
deux représentants associatifs sont recrutés comme « enquê-
teurs » dans l’équipe sociale, composée principalement par
des assistants sociaux. Une de leurs missions est de retrouver
les personnes « perdues de vue », car on présuppose que
cette activité peut être facilitée en raison de leur proximité
sociale et de leur expérience commune de statut VIH+. À
travers cette fonction, ils améliorent leurs connaissances du
fonctionnement de la cohorte et peuvent éclairer les partici-
pants ainsi que les représentants associatifs sur les avantages
et les inconvénients d’y participer. La priorité concerne alors
le « maintien dans le soin » des PVVIH. Ce premier type
d’engagement des PVVIH correspond à une intervention
sociale et de médiation vis-à-vis des participants, dans un
rapport individuel aux équipes de chercheurs sans prétention
à représenter des communautés ; il reste marqué par des
interférences avec le rôle de patient [11].

Un élargissement du rôle des PVVIH dans la recherche

En 2005, la création du Centre Régional de Recherche et de
Formation à la Prise en Charge Clinique de Fann (CRCF)
favorise un rapprochement des différents acteurs impliqués
dans la cohorte ANRS 1215 grâce à la présence d’un local
associatif et à l’implication des PVVIH dans plusieurs espa-
ces (réunion de staff, accueil, conseil scientifique). Les
enquêteurs sont successivement désignés comme « employés
de gestion » puis « intervenants communautaires ». Présents
au quotidien auprès des participants, ils leur apportent un
appui individuel ainsi que des connaissances sur la maladie
et les traitements, les orientent dans le système de soins.
Dans ce deuxième type d’engagement, leurs interventions
relèvent davantage d’un rôle social qui permet d’assurer
le continuum des soins des PVVIH qui participent à la
recherche.

La création du poste de « médiateur éthique »

La cohorte ANRS 1215 a connu trois reconductions qui ont
nécessité à chaque fois des réactualisations des consente-
ments des participants. Elles ont permis de développer de
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nouvelles questions de recherche, tout en permettant aux
participants de continuer à bénéficier d’un niveau de prise
en charge de meilleure qualité que celui dans le programme
national ; elles ont aussi permis de mettre en place des dis-
positifs d’information préalablement discutés et adaptés
avec les participants. Ainsi, en 2009, la nécessité de renou-
veler les consentements permet l’expérimentation d’un nou-
veau dispositif d’information en pré-inclusion [10] et l’émer-
gence de la fonction de médiateur éthique définie grâce aux
expériences et aux connaissances acquises au cours des
années passées. Issu du milieu associatif, le médiateur
éthique représente une interface entre patients, participants
potentiels et personnels de santé dans le but de réduire les
écarts en matière d’information sur la recherche médicale. Sa
présence permet de mener un travail original tout au long de
l’étude :

• avant l’inclusion, il anime, en collaboration avec l’assis-
tant social et les médecins, des séances d’information
individuelle et collective, en wolof majoritairement, por-
tant sur le VIH, la recherche médicale en général, la
cohorte ANRS 1215, les droits et engagements des parti-
cipants, etc. ;

• pendant l’étude, il renforce l’information et gère les situa-
tions conflictuelles entre les participants et les soi-
gnants, souvent générées par des problèmes statutaires et
hiérarchiques ;

• avant la dernière visite de suivi, il informe des modalités
de sortie d’étude en orientant le participant, en partenariat
avec le médecin, vers le site de suivi le plus adapté.

Ce troisième type d’engagement montre la reconnais-
sance d’une légitimité nouvelle pour les PVVIH comme
acteurs à part entière dans l’information des participants,
en collaboration avec l’équipe de recherche.

De manière complémentaire à ces mobilisations indivi-
duelles se développent des mobilisations collectives, allant
bien au-delà du maintien sur le long terme de l’information
des participants de la cohorte ANRS 1215.

Vers une mobilisation collective des PVVIH
sur la recherche

La recherche médicale : un domaine non investi
par les associations de PVVIH au début de la cohorte

Dès la mise en place de la cohorte ANRS 1215, les profes-
sionnels de santé reconnaissent l’importance de la participa-
tion des représentants associatifs pour « l’amélioration de
l’information des participants dans les essais cliniques et à
la mise en place des programmes » [1]. Dans cette logique,
qui fait écho à celle développée au Nord, des représentants
d’association de PVVIH sont invités à participer au comité
d’éligibilité en charge de la définition des modalités de mise

sous ARV. Pourtant, les associations investissent peu cet
espace pour plusieurs raisons : connaissances limitées sur le
VIH, absence de familiarisation avec le vocabulaire biomé-
dical, niveau d’éducation faible, poids des hiérarchies socia-
les et identitaires médecins/patients, crainte d’une rupture de
la confidentialité. Ce manque d’intérêt entraîne une mécon-
naissance de leur part des procédures de l’ISAARV (critères
d’inclusion, calcul du taux de participation aux frais des trai-
tements) qui entraîne une incapacité à répondre aux préoccu-
pations des patients et de la population [19]. En 2002, les
associations privilégient la mise en œuvre d’activités standar-
disées, essentiellement de soutien psycho-social et écono-
mique. La recherche médicale ne représente pas un domaine
d’intérêt prioritaire pour les PVVIH face à leurs besoins en
termes de prise en charge.

La création d’espaces d’échanges autour de la recherche

Avec le CRCF, l’implication des représentants associatifs à
tous les niveaux du processus de recherche devient un enjeu
important dont atteste leur présence au conseil scientifique.
Lors de la première réunion en 2006, l’intervention du repré-
sentant des PVVIH met en évidence une situation d’inégalité
face au savoir biomédical ainsi que la crainte d’un manque
de légitimité vis-à-vis de leur rôle potentiel dans la recher-
che : « Je me demande si c’est pertinent de nous associer à
ces réunions. Ce sont des termes scientifiques, c’est un
milieu où l’on se perd. Je ne peux pas apporter de proposi-
tions car je n’ai rien compris à tout ce qui s’est dit ici». À la
suite de cette intervention, une première réunion d’informa-
tion, intitulée « tribune d’échange entre le CRCF et les asso-
ciations de PVVIH-sida » est organisée pour améliorer l’ac-
cès aux connaissances sur la recherche. Dans cet espace, les
justifications et objectifs de l’étude sont succinctement pré-
sentés, mais les discussions concernent avant tout les moda-
lités pratiques liées à la participation aux recherches (possi-
bilité d’une prise en charge socioéconomique des familles
des participants ? Conséquences en cas d’abandon de
l’étude ? Etc.). Néanmoins, il permet aux associations séné-
galaises de contribuer à la révision de la Charte d’éthique de
l’ANRS, en 2008 [2]. Ces préoccupations locales et ce sou-
hait des PVVIH d’acquérir des connaissances spécifiques
sur la recherche -pour pouvoir dialoguer avec les chercheurs
et mieux renseigner les participants - sont en phase avec des
avancées nationales et transnationales mettant au premier
plan l’éthique de la recherche et des soins (loi « recherche »
en 2009 au Sénégal) [11].

L’introduction de l’éthique dans l’agenda des associations

En 2009, le « Projet éthique » voit le jour au CRCF grâce à
l’appui du programme « Informed Consent » de Sidaction,
en partenariat avec l’ANRS. L’objectif est de permettre aux
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associations – via des formations adaptées à leurs demandes
– de mieux comprendre les enjeux de la recherche tant médi-
cale qu’en sciences sociales car désormais, elles souhaitent
jouer un rôle de veille critique en matière de recherche :
« Les associations ne veulent plus être prestataires de ser-
vice, elles veulent être des acteurs » (représentant associatif).
En juillet 2009, l’organisation d’un atelier de formation sur
l’éthique de la recherche et des soins animée par deux asso-
ciations (KASABATI du Burkina Faso et le REDS du Came-
roun) leur permet d’acquérir des compétences pour mieux
envisager leurs rôles potentiels dans la recherche, et faciliter
le partage d’expériences avec des chercheurs et des méde-
cins. Suite à cette formation, diverses associations déci-
dent de se structurer en réseau. Après de longs mois de
discussion, le Réseau Communautaire pour la Promotion
de l’Éthique de la Recherche et des Soins au Sénégal
(RECERS) est créé en avril 2010. Il rassemble des associa-
tions de PVVIH, de groupes vulnérables, des ONG et une
compagnie de théâtre. Le RECERS a pour objectifs :

• d’agir pour la protection des personnes se prêtant à la
recherche ;

• d’informer et de sensibiliser sur la recherche et l’éthique ;

• de participer au processus de recherche.

À partir de sa création, les membres du RECERS vont
continuer à se former pour renforcer leurs connaissances et
commencer à mettre en pratique les savoirs acquis. Les équi-
pes de recherche, principalement celles financées par des
organismes français, peuvent s’appuyer sur le RECERS pour
discuter des projets au stade de leur conception, en avoir une
lecture critique, et pour élaborer les documents d’informa-
tion à destination des participants. Lors des Journées Scien-
tifiques de l’ANRS (2010), l’organisation d’une journée
dédiée à la restitution des résultats de recherche aux PVVIH
permet de concrétiser cette nouvelle collaboration entre
chercheurs et représentants associatifs.

Ce quatrième type d’engagement émerge dès lors que les
représentants associatifs acquièrent des connaissances qui
leur permettent d’avoir un regard propre sur les projets de
recherche, et qu’ils ont une certaine autonomie, notamment
financière, vis-à-vis des équipes de recherche.

Discussion

Les interactions de longue durée entre l’équipe de recherche
et les PVVIH de la cohorte ANRS 1215 ont permis de déve-
lopper de nouvelles formes de collaboration et de mettre en
place des dispositifs innovants en matière d’information des
participants. En premier lieu, cette temporalité, ajoutée aux
spécificités de la cohorte (ex. suivi individualisé des patients
avec le même médecin) a permis la construction de relations
de confiance. Cette configuration a eu des conséquences sur

la possibilité pour les patients d’exprimer leurs préoccupa-
tions sur leur maladie et sur la recherche [23] et a favorisé
une prise de conscience des domaines de compétences de
chacun et de l’intérêt de travailler ensemble. Deuxièmement,
appuyée par la création du CRCF, la cohorte a pu pérenniser,
diversifier puis professionnaliser l’implication des PVVIH
dans la recherche médicale. Troisièmement, elle a contribué
à la mise en place d’espaces d’échanges autour de l’informa-
tion sur la recherche médicale en général et sur les recher-
ches cliniques en cours qui ont permis aux associations de
PVVIH : d’améliorer leurs connaissances sur la recherche
médicale pour mieux les transmettre, d’envisager leur rôle
potentiel dans le processus de recherche clinique et d’acqué-
rir une reconnaissance auprès des professionnels de santé qui
les considèrent comme des « collaborateurs sociaux » [11]
ou des « facilitateurs de la recherche » [20]. La cohorte
ANRS 1215 a également participé à la mise en réseaux de
ces associations de PVVIH avec d’autres associations du
Sud, permettant la construction d’une vision collective de
l’éthique de la recherche au Sud.

En 12 ans, les représentants associatifs, qui pour la plu-
part ont découvert la recherche médicale en tant que patients
dans le cadre de la cohorte ANRS 1215, ont ainsi participé à
la construction d’un savoir associatif local sur la recherche
médicale et l’éthique, à des degrés divers selon leurs moda-
lités d’implication (individuel/collectif ; activités relevant du
continuum de soins/veille éthique). L’acquisition de ce
savoir provient de sources diverses : institutions médicales
et de recherche locales, dispositifs liés à la recherche médi-
cale (projet éthique, RECERS), réseaux transnationaux d’as-
sociations de PVVIH (Nord/Sud et Sud/Sud tout récem-
ment). Si leur savoir en matière de recherche médicale sur
le VIH est d’abord un « savoir d’expérience(s) », nous avons
montré qu’au cours des années, leurs activités dépassent les
seules « fonctions de soutien » vis-à-vis des participants pour
développer une implication professionnelle comme « patient
expert » [17]. Du côté des participants, ce suivi à long terme
a permis de renseigner l’évolution de leurs préoccupations -
de leur « survie », à la réclamation de leurs résultats d’exa-
mens biologiques- mettant en évidence une nouvelle figure
de patient « actif » au Sénégal.

Conclusion

Les contributions de la cohorte ANRS 1215 en matière
d’information des participants ont permis de répondre à plu-
sieurs enjeux éthiques tels que les bénéfices à long terme
pour les participants et la gestion de l’après-étude (préoccu-
pation de l’équipe de recherche pour assurer le continuum de
soins via les réponses apportées dans le dispositif d’informa-
tion pré-inclusion) ou encore l’impact de l’étude sur le sys-
tème local de santé (applicabilité et pérennité des dispositifs
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d’information dans les recherches cliniques réalisées en
dehors de la cohorte). En montrant l’intérêt d’associer en
amont les associations de PVVIH – qui développent à pré-
sent une réflexion spécifique sur l’éthique de la recherche
médicale – la question des bénéfices à long terme des parti-
cipants est élargie à celle de la population en général. Si cette
évolution de leurs fonctions nous renseigne sur la nature de
leurs relations avec le savoir biomédical et le personnel de
santé, elle laisse aussi entrevoir la possibilité d’une nouvelle
forme d’engagement en tant que citoyens au regard du sys-
tème de santé et de la santé de la population [16]. Néan-
moins, cette dynamique associative reste inscrite dans un
contexte social et économique compliqué pour les associa-
tions. Face aux priorités en termes de prise en charge (accès
aux ARV, accès aux examens biologiques), l’intérêt pour la
recherche et l’éthique semble encore bien fragile. De même,
cette légitimité récemment acquise par les PVVIH peut être
remise en cause par de nouveaux intervenants, chercheurs,
institutionnels ou soignants, méconnaissant l’histoire de ces
avancées, surtout si les instances associatives émettent
un avis critique sur les protocoles de recherche médicale
conçus comme des supports de savoir purement scientifique,
et non comme des programmes d’intervention sociale qu’ils
sont également [11].
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