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>La recherche médicale souléve de nombreuses
questions éthiques et sociétales, notamment dans
les pays du Sud ou les essais cliniques ont aug-
menté de maniere significative depuis une ving-
taine d’années. Cet article propose de montrer
en quoi I"anthropologie de la recherche médicale
encourage la construction d’un regard critique
sur ce phénomeéne, sans pour autant remettre
en question sa place stratégique dans le pro-
gres des connaissances et "amélioration de la
santé publique. Plusieurs observations réali-
sées au Sénégal en 2007, a 'occasion d’un essai
vaccinal contre la méningite, servent de base a
une réflexion sur le fonctionnement des sites de
recherche clinique, I"impact des avantages de
la recherche sur ses représentations et, enfin, la
signification des rumeurs qu’elle suscite. <

La recherche médicale - dont 'essai clinique randomisé
en double aveugle est la procédure la plus embléma-
tique - est un bras essentiel de la médecine sans lequel
celle-ci ne pourrait aujourd’hui prétendre avancer.
Synonyme de nouvelles technologies et d’espoirs pour
le traitement de nombreuses endémies sévissant au
Sud (paludisme, virus de I'immunodéficience humaine
[VIH]/syndrome d’immunodéficience acquise [sidal,
hépatites, méningite, tuberculose, etc.), elle donne
fréquemment lieu a des controverses'. Depuis plusieurs
années, cette recherche médicale recoit également
une attention toute particuliere de la part des anthro-
pologues de la santé soucieux de la documenter « de
I’intérieur »[1, 2]. Comment la recherche médicale
est-elle réalisée, appropriée et représentée au Sud
par les personnes qui la mettent en place et celles
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ils éprouvés dans un contexte culturel et social différent de celui dans
lequel ils sont généralement pensés ? €n quoi I’engouement pour la
recherche médicale au Sud nous informe-t-il sur les effets de la mon-
dialisation de la santé ?

C’est dans ce cadre que nous avons étudié en 2007 la conduite
d’un essai vaccinal de phase Il-11l contre la méningite a méningo-
coques? réalisé sur le site de Niakhar au Sénégal. A Pinstar d’autres
études anthropologiques de la recherche médicale, notre analyse fut
construite en dialogue avec les cliniciens et les équipes de recherche
responsables de I'investigation. La méthode utilisée a consisté a
observer la maniére dont se déroulait "essai vaccinal et a décrire —
comme cela aurait été fait pour n’importe quel autre phénomene
social — ses dimensions sociales, culturelles et politiques et leur
articulation avec le discours et le « vécu » des différents acteurs :
participants, investigateurs et promoteurs [4].

Cet article présente la maniére dont I"anthropologie de la recherche
médicale encourage la construction d’un regard critique sur la
recherche médicale au Sud, sans pour autant remettre en question sa
place stratégique dans le progres des connaissances et I’amélioration
de la santé publique. Avant d’aborder ce travail plus en détail, un
bref rappel historique permettra de mieux situer la place passée et
contemporaine de la recherche biomédicale au Sud.

Vignette (Photo © Google 2012).

! Témoignent de ces controverses le procés qu'a intenté I’état de Kano, au Nigéria,
contre I'industriel du médicament américain Pfizer, ou encore la suspension des
essais cliniques de prophylaxie pré-exposition au VIH au Cameroun et au Cambodge,
deux événements largement commentés dans la presse.
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? ’essai vaccinal avait pour objectif de comparer la tolérance et I'immunogénicité d’un vaccin conjugué
antiméningococcique A et d’un vaccin polyosidique ACWY administrés a une cohorte de 300 sujets sains
dgés de 2 a 29 ans. Notre étude a été réalisée dans le cadre d’une thése d’anthropologie congue en
collaboration avec I’UMI 233 et 'URMITE (unité de recherche sur les maladies infectieuses et tropicales
émergentes) de I’IRD. Description plus détaillée dans [4].
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De la médecine coloniale aux essais cliniques au Sud

La médecine expérimentale - qui remonte en France a la fin du
xix® siecle [5] - fut assez rapidement exportée « outre-mer », notam-
ment vers ’Afrique qui constitua un haut lieu de la recherche sur les
maladies infectieuses. Les premieres études réalisées au début du
xx® siecle relevaient de la mission civilisatrice des empires européens
(principalement France, Royaume-Uni, Pays-Bas et Allemagne) sur le
continent [6, 7]. Ces études n’étaient pas souvent différenciées de la
pratique clinique ordinaire. Les populations locales étaient, en partie,
envisagées comme des réservoirs d’agents pathogénes a « maitriser »
[8], ce qui légitima la mise en place de recommandations distinctes
pour les « indigénes » et les colons [9]. Certaines recherches, comme
celles sur la variole, ont contribué a I’amélioration de la santé mon-
diale [10], tandis que d’autres ont essentiellement constitué un
moyen d’asseoir le pouvoir en place [11].

Parallelement a cette médecine expérimentale outre-mer, les essais
cliniques ont été développés dans les années 1950 aux €tats-Unis afin
de rationaliser la production du médicament [12]. Aujourd’hui, I’essai
clinique randomisé en double aveugle est un dispositif de référence
dans le champ de la santé publique internationale, utilisé dans les
pays du Nord comme sur le continent africain [13]. Le développement
d’une économie de plus en plus libéralisée fait que certains industriels
spécialisés dans la production de médicaments aux Etats-Unis, puis
en Europe, sont devenus progressivement les principaux promoteurs de
ces études’. Dans ce contexte, le continent affricain, comme d’autres
pays du Sud, a vu le nombre de ses essais cliniques augmenter signifi-
cativement. La recherche au Sud, souvent moins coliteuse qu’au Nord,
représentait moins de 10 % de I’ensemble des recherches réalisées
dans le monde en 1997 mais en représente plus de 40 % en 2005 [14,
15]. La pertinence scientifique, et plus généralement I’encadrement
de ces études et les conditions éthiques de leur réalisation, font
cependant régulierement I"objet de critiques, voire de dénonciations
par des spécialistes de la recherche médicale ou du médicament et des
acteurs de la société civile [16-21].

Une recherche réalisée aupres de populations « d’habitués »

’essai vaccinal que nous avons étudié a été réalisé dans la « zone
d’étude de Niakhar », espace situé a 150 km de Dakar ol I'Institut
de recherche pour le développement (IRD) coordonne des recherches
scientifiques depuis 1962. Initialement délimitée pour constituer un
observatoire démographique* [22], la zone est aujourd’hui davan-
tage considérée comme une plate-forme de recherches scientifiques
interdisciplinaires et comme un site de recherches particulierement

¥ Les industriels du médicament jouent aujourd’hui un réle déterminant dans la production des médica-
ments dans le monde : ils influencent le type de médicaments mis sur le marché, le prix de ces derniers et
leur développement dans les pays du Sud, et surtout leur acces pour les populations de malades.

* « Un observatoire de population » est une étude suivant pendant une durée longue (plusieurs années ou
dizaines d’années) une population entiére (ville ou ensemble de villages) en recueillant de fagon réguliére
des informations sur les événements (naissances, décés, mariages, migrutions) y survenant. Un observa-
toire de population se distingue d’une enquéte de cohorte par le fait que c’est toute la population qui est
suivie, et non une fraction d’entre elle [22].
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adapté a la réalisation de recherches médicales, qu’il
s’agisse d’essais cliniques, d’essais de stratégie théra-
peutique, d’études épidémiologiques, etc. On y compte
aujourd’hui plus de 35 000 habitants qui n’ont cessé
de participer a des recherches depuis lors, notamment
dans le domaine biomédical. Cinq enquéteurs actua-
lisent de maniere semestrielle une base de données en
recueillant des indicateurs démographiques et sani-
taires auprés de I’ensemble des habitants de la région,
tandis que d’autres études sont réalisées en parallele
dans d’autres disciplines. A Dakar, informaticiens et
chercheurs assurent la gestion informatique et le trai-
tement de la base de données contenant des informa-
tions sur chacun des habitants des trente villages de
la zone.

Cette organisation singuliere de la recherche médi-
cale aupres d’individus d’une méme région, devenus
des habitués de cette recherche, a parfois motivé des
critiques acerbes a I’égard de I'IRD et au sein de "insti-
tution. La plate-forme de Niakhar est cependant restée
relativement active depuis sa création, comme d’autres
sites de suivi démographique. Parmi les 32 observa-
toires que répertorie le réseau INDEPTH (international
network for demographic evaluation of populations and
their health)®, plusieurs accueillent réguliérement des
essais cliniques et d’autres sont en passe de le faire. Les
observatoires démographiques présentent d’importants
avantages pour les promoteurs et les investigateurs
d’essais cliniques : ils leur permettent d’éviter de recréer
une base de données et une cohorte lorsqu’ils envisagent
de conduire une étude ; et ils facilitent Iinclusion des
participants et I"analyse des données en fournissant
des informations sur les catégories d’dge, de sexe, les
conditions de vie et le nombre de personnes mobilisables
sur place. Pour I'instant, seuls quelques articles ont été
publiés a propos de I’existence de ces plateformes de
recherche en Afrique francophone [23, 24].

Notre étude montre que des liens de pouvoir et de
contre-pouvoir se sont construits progressivement
entre les habitants de la zone d’étude de Niakhar et
les professionnels de la recherche. Ces liens com-
plexes sont influencés par des logiques juridiques et
les recommandations internationales en matiere de
recherche médicale, mais aussi par les normes sociales
locales. Investigateurs et participants ont notamment
une pratique sociale de I’éthique qui prend en compte
ce qui est localement compris comme « juste », comme
par exemple respecter 'avis des ainés, considérer les

¥ Pour plus d’informations, voir le site de 'INDEPTH :
http://www.indepth-network.org/index.php?option=com_content&task=view&id=
1381temid=28.



difficultés financiéres de certains ou encore rendre une série de petits
services allant d’un conseil personnel a I'organisation d’une évacua-
tion sanitaire. Les enquéteurs, souvent issus de la région et formés
au recueil de données dans différents champs scientifiques, sont des
intermédiaires primordiaux de ce dispositif : a la fois traducteurs
culturels et médiateurs des enjeux éthiques.

Une recherche qui donne acces
a des soins biomédicaux gratuits

Lors de I’essai vaccinal sur la méningite en 2007, toutes les recomman-
dations internationales en matiere d’éthique avaient été respectées a
Niakhar [25]. Des réunions d’information communautaire avaient été
organisées et le recueil individuel du consentement de chaque parti-
cipant avait été effectué. Les formulaires de consentement avaient
été traduits dans la langue vernaculaire. Pour autant, parmi les 30
personnes que nous avons rencontrées plusieurs semaines apres leur
inclusion, aucune ne mentionnait le caractére expérimental de la
recherche. Plusieurs ne pouvaient méme pas mentionner la pathologie
concernée ou la technique thérapeutique faisant Iobjet de I’étude.
Tous nos interlocuteurs expliquaient néanmoins participer a un « bon
projet ». La plupart n'y voyaient que des avantages, car leur parti-
cipation leur donnait accés a des soins de santé gratuits pendant la
durée de I'étude. €n effet, les promoteurs s’étaient engagés, comme
ils le font souvent dans cette région, a rembourser les frais de santé
de chaque participant auprés du dispensaire le plus proche, y compris
les soins n’ayant pas de lien avec la pathologie concernée par I'étude
(comme ceux liés & une grossesse non prévue ou d une infection pas-
sagere).

Lutilisation du dénominatif flou et ambigu de « projet » pour évoquer
la recherche clinique illustre la confusion qui regne chez les partici-
pants, et ce, méme lorsqu’ils participent régulierement a des essais
cliniques. Le recours a ce terme facilite en effet le glissement séman-
tique de « projet de recherche clinique » vers ceux de « projet d’aide
au développement » ou de « projet d’aide humanitaire » [3]. Uexpé-
rience de la recherche est alors souvent vécue comme celle d’un projet
caritatif, comme "expriment les propos de cette personne interrogée a
I’occasion de notre étude : « /Is [les cliniciens] voient bien que nous
avons des difficultés a nous soigner, c’est pour cela qu’ils viennent
nous aider avec leurs projets de santé. »

Les participants ne sont pas les seuls a recourir a ce terme ambiva-
lent : les chercheurs travaillant a Niakhar P'utilisent également. €n
effet, comme d’autres cliniciens impliqués dans la recherche clinique
au Sénégal, ils la considérent souvent comme un dispositif capable de
combler les lacunes du systéme de soins local®.

Dans ce contexte, le manque courant d’accés aux soins [26] et
la méconnaissance des conditions de réalisation de la recherche
semblent expliquer les perceptions floues ou erronées des partici-

¢ Dans certains cas le systéme de santé local n’offre aucune option thérapeutique et, en général, aucun
suivi paramédical tel que I'aide a 'observance, la prise en charge psychologique des malades ou encore
la mise en place de dispositifs de recherche des « perdus de vue » qui sont autant de mesures efficientes
dans la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques.
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pants, plus que I’illettrisme et I'ignorance fréquemment
mis en avant. Si les participants tendent a considérer la
recherche comme un « projet de santé», c’est tout sim-
plement parce que la recherche constitue souvent pour
eux un moyen de préserver leur santé et d’accéder a des
soins auxquels ils ne pourraient prétendre autrement,
d’ot I'assimilation a un projet d’aide humanitaire.
Cette récurrence de la notion de projet dans les essais
cliniques peut étre questionnée a la lueur des travaux
qui envisagent les « projets » comme une forme d’ac-
tion collective caractéristique du monde contemporain
(voir a ce sujet [27-29]). La recherche expérimentale
peut, d’autre part, offrir en soi un service médical :
I’essai vaccinal observé consistait a mesurer I"efficacité
d’un nouveau vaccin par rapport @ un vaccin mis sur le
marché dont I’effet protecteur était présupposé moins
efficace et moins durable. Dans un contexte ou la poli-
tique nationale de lutte contre la méningite consiste
a inviter les patients symptomatiques a se rendre par
leurs propres moyens dans un hopital de district afin
de subir une ponction lombaire pour confirmer le dia-
gnostic, cette étude revenait a leur demander de choisir
entre un accés a deux vaccins gratuits (dont 'un était
expérimental) et une absence de prophylaxie.

Une recherche qui fait (re)surgir
des rumeurs de vol de sang

A Niakhar, tout se passe comme si le discours positif
sur les projets avait comme revers négatif la résurgence
de rumeurs de vol de sang. Au hasard des rencontres
dans la région, plusieurs personnes expliquaient sans
aucune ambiguité suspecter les chercheurs de se faire
de Iargent avec le sang qu’ils récoltaient au cours de
leurs études. Ces discours pouvaient étre exprimés a la
premiére personne ou correspondre @ des dires rapportés
par un voisin ou un parent. Certaines personnes ayant
participé & I’essai vaccinal contre la méningite (ou
ayant fait participer leurs enfants) expliquaient ainsi
que les prélevements étaient trop nombreux, douloureux
ou encore étaient a "origine d’événements pathogenes.
Ces discours peuvent exprimer une appréhension que le
prélevement n'altére I’état de santé des donneurs, tout
autant qu’une incompréhension du mode de fonction-
nement et des moyens de financement de la recherche.
Ces rumeurs sont cependant loin d’étre un obstacle pour
les équipes de recherche locales : les voyant resurgir
régulierement depuis la création de la zone, elles les
prennent assez peu au sérieux. Nous avons montré que
ces rumeurs témoignent aussi d’un temps trop court
accordé a la communication et a I'information complete
des participants. Des participants, bien informés sur la
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capacité du sang de révéler des informations biomédicales cruciales,
crédibilisaient parfois des rumeurs de vol de sang faute d’avoir regu
une information compléte et précise sur la nature et I'utilité de ses
prélévements.

Selon certains anthropologues, ces suspicions peuvent également
€tre interprétées comme la trace d’une expérimentation coloniale
coercitive antérieure et leur résurgence comme un « idiome » permet-
tant d’exprimer des conflits d’ordre relationnel [30]. A Niakhar, des
recherches réalisées dans les années 1960 et 1970 pourraient étre a
I’origine des premiéres rumeurs. Ces rumeurs peuvent aussi étre rap-
prochées de I'idée - fréquente dans de nombreuses sociétés en Afrique
- selon laquelle la force de Iindividu est intimement liée a la qualité
et la quantité de son sang [31, 32]. Les prélévements sanguins sont
considérés comme un vol potentiel, car ils représentent I"extraction
d’une puissance individuelle indispensable au travail et a la survie,
etc. Ces rumeurs peuvent ainsi se développer a I’occasion de n’importe
quel prélevement sanguin, mais elles sont d’autant plus importantes
que les prélevements sont systématiques et multiples comme c’est
le cas dans les recherches médicales. Enfin, ces rumeurs peuvent
également étre interprétées comme une contestation détournée de la
recherche médicale.

Loin de dénoncer la seule incompréhension des participants, I"ap-
proche anthropologique des rumeurs de vol de sang montre qu’il faut
les analyser en tenant compte de leur contexte historique et social. Le
développement de ces suspicions a Niakhar peut aussi étre rapproché
de la production grandissante de rumeurs au Sud que certains auteurs
associent aux inégalités induites par la colonisation, puis la « globa-
lisation » (Inde, Amérique, Afrique) [33, 34]. Leur interprétation doit
prendre en compte les conditions passées et présentes de la recherche
médicale [33, 36].

Conclusion

Les observations de I’essai vaccinal présenté ont permis de mettre
en évidence plusieurs aspects de la recherche médicale au Sud : la
pérennisation des sites de recherches cliniques, les représentations de
la recherche, et enfin les questions portant sur ses pratiques soulevées
par I’émergence des rumeurs de vol de sang.

Si les essais cliniques offrent parfois de vraies opportunités pour
améliorer la santé des populations du Sud, leurs avantages immé-
diats et différés ne dispensent pas d’un réexamen critique de la
« politique d’ouverture » des pays du Sud a I’égard de la recherche
médicale. &n effet, la considération des avantages de la recherche
pour le développement peut amener a minimiser ou oublier les risques
de I'expérimentation. La recherche, surtout quand elle est pratiquée
de maniére routiniére a I’échelle d’un pays’ ou d’une région comme
& Niakhar, peut encourager le désengagement d’€tats en matiére de
santé. Les acteurs du systéme de santé publique peuvent alors se sen-
tir dessaisis de leur r6le par les acteurs de la recherche avec lesquels
ils finissent par entrer en concurrence. La recherche médicale peut

" Comme c’est le cas de la Gambie [31].
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ainsi se retrouver aux prises avec des problématiques
d’ingérence telles que les ont relaté certains acteurs
de la médecine humanitaire [37]. Ce risque va crois-
sant puisque les observatoires de population sont de
plus en plus sollicités par les nouvelles figures de la
philanthropie globalisée qui souhaitent y établir des
recherches cliniques & long terme®. Les personnes vivant
dans des observatoires de population comme Niakhar
seront peut-étre amenées a voir leur participation a la
recherche médicale s’intensifier dans les années a venir.
Ces nouveaux philanthropes prévoient-ils de développer
au Sud essentiellement des études sur les pathologies
spécifiques des pays du Sud ou envisagent-ils aussi
des études sur des pathologies également présentes au
Nord ? Quelles questions scientifiques et éthiques ces
perspectives posent-elles dans la communauté scienti-
fique africaine et internationale ? La santé des indivi-
dus est de plus en plus liée aux politiques économiques
et sociales globales. Dans ce contexte, le recours gran-
dissant aux plateformes de recherches scientifiques
en Afrique fait entrevoir le risque de créer, a travers
ces dispositifs, des enclaves sanitaires ol la santé des
citoyens du Sud serait dépendante des politiques de
recherche internationale. ¢

SUMMARY

Anthropology of medical research in developing
countries: a Senegalese experience

Medical research is an essential tool of biomedicine
that raises many social and ethical questions especially
in resource-poor countries where the number of clini-
cal trials has increased significantly over the past two
decades. This article presents the way anthropology of
medical research critically examines medical research in
non-western countries without questioning its strategic
importance for advances in scientific knowledge and in
public health improvement. This article draws on obser-
vations conducted in Senegal in 2007 during a vaccine
trial against meningitis and discusses, more broadly,
medical research in non western-countries related to: the
presence and management of medical research sites, the
impact of medical research benefits on its representa-
tions and the questions raised by blood-stealing rumours
regarding medical research practice itself. ¢
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U'auteur déclare n’avoir aucun lien d’intérét concernant les données

publiées dans cet article.

¥ Le consortium Malaria clinical trial alliance (MCTA) qui a établi un partenariat
avec I’INDEPTH sur la base de financements de la fondation Bill et Melinda Gates, en
collaboration avec le groupe industriel GlaxoSmithKline Biologicals.
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