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Trois présentations ont été réalisées. La première présentation a été faite par Christine Kafando, du Burkina Faso, ex représentante des associations du Sud au CSS6 de l’ANRS. Elle a surtout insisté sur les difficultés rencontrées par les associations au Burkina Faso pour s’impliquer dans les processus de recherche. Selon elle, les associations subissent et sont victimes des recherches. Son implication à l’ANRS a permis d’améliorer sa compréhension des recherches et cela a favorisé la participation des associations au comité scientifique du Centre Muraz (principal centre de recherche du pays). Cependant, cette participation reste limitée à une partie du processus, et ne concerne pas tout le processus de recherche : de la définition des thèmes en passant par l’élaboration des protocoles. Ainsi des thèmes importants tels que ceux concernant les femmes et les enfants sont très souvent ignorés ; ils tiennent aux cœurs des associations.

La seconde présentation a été faite par Jorge Flores-Aranda de la COCQ-SIDA (Coalition des organismes communautaires québécois de lutte contre le SIDA) qui a présenté un model d’implication des associations dans la recherche sur le VIH/SIDA au Canada qui peut inspirer les acteurs de la première présentation. En effet, à travers la COCQ-SIDA, les associations québécoises :

· initient des recherches en déterminant leurs priorités à travers des « recherches communautaires »,

· s’approprient des résultats et les intègrent dans leurs interventions,

· développent leurs propres compétences en matière de recherche.

La troisième présentation a été faite par Marie De Cenival de Sidaction France qui a exposé une stratégie d’intervention de son organisation, visant à favoriser le développement des capacités d’implication des personnes dans les processus de recherche. Cette stratégie vise en effet à permettre aux associations ;

· de participer au « filtrage » des protocoles,

· de défendre les droits des personnes en cas d’abus,

·  d’orienter les recherches vers les besoins des membres,

· de prendre l’initiative de la recherche,

· orienter la mise en œuvre des résultats.

Cette stratégie est déjà en application au Cameroun et en cours de mise en place au Burkina Faso.

Recommandations

· Promouvoir la participation des patients et de leurs associations de soutien dans les processus de recherches (choix des thèmes, initiation des recherches, défense des intérêts des participants, diffusion des résultats, plaidoyer pour la mise en application des résultats) par la formation

· Sensibiliser les chercheurs sur la qualité et l’importance de l’apport des associations

· Assurer un consentement vraiment libre et éclairé en garantissant un traitement même pour ceux refusant de participer aux recherches.







