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MOT D’INTRODUCTION   
 

Cette année 2019 clôt une décennie d’innovations de questionnements et d’actions.  

Des innovations, car il y en a eu, telles l’arrivée de la PrEP VIH, des antiviraux à actions directes 

pour guérir l’hépatite C, accompagnées par de nouvelles technologies de diagnostiques avec 

notamment l’arrivée des TROD VIH en pharmacie ou encore dans les laboratoires d’analyses 

médicales de ville, sans ordonnance. 

 

Des questionnements aussi, sur le rôle des associations, et leur investissement dans des domaines 

qu’elles considéraient jusqu’à présent hors de leurs enjeux et de leurs compétences, comme par 

exemple, le prix du médicament. 

 

Et puis enfin, bien sûr des actions. Des plaidoyers, parfois longuement portés comme celui 

concernant l’accès aux soins funéraires pour les PVVIH ou les PVHV, parfois avec un succès plus 

rapide comme le traitement universel pour l’hépatite C. Certains comme les programmes 

d’échange de seringue en prison, avec des enjeux de santé public important, restent en cours, 

d’autres sont à venir, aussi bien du côté des innovations thérapeutiques que des garanties de 

confidentialités des données de santé. Enfin, le plus grand défi à relever, pour nous comme pour 

l’ensemble des acteurs de la santé reste celui de la baisse du nombre de contamination au VIH, 

pour les années à venir et ce, de manière urgente si on veut atteindre les objectifs dits « 3 x 95 » 

que la France s’était fixée d’ici à 2030. Le constat sur le nombre de guérisons de l’hépatite C n’est 

pas non plus satisfaisant ; il reste encore 70 000 personnes à traiter or, au rythme actuel, notre 

système peut assurer la guérison de 12 000 patients par an seulement. L’objectif fixé par l’OMS ne 

sera donc pas non plus atteint en 2025 comme initialement prévu 

. 

Les défis à relever seront donc importants pour la décennie à venir, en continuité ou en rupture 

avec ce qui a émergé durant l’année 2019. 

Parmi eux, le parcours de soins des PVVIH, qu’il faut continuer à questionner, à améliorer, à rendre 

multiple pour qu’il réponde aux besoins et attentes de chaque PPVIH. L’enjeu toujours d’actualité 

du virus de l’hépatite B qui malgré les outils dont nous disposons reste un des grands échecs de la 

politique de santé française. Enfin dans contexte économique toujours plus tendu, nous devrons 

veiller à ce que l’accès à l’innovation soit assuré dès lors qu’elle sert les besoins des patients, quels 

qu’ils soient. 

 

Le collectif TRT-5 CHV assurera la poursuite de son action, enrichi de nouvelles compétences et de 

nouvelles associations qui l’on rejoint, maintenant que les 2 collectifs TRT-5 et CHV désormais n’en 

forment qu’un, d’où ce tout nouveau rapport d’activités commun. 
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LE COLLECTIF TRT-5 CHV  
 

La plus-value d’une mobilisation collective  
 
 En 19921 et en 20002, nos associations membres se réunissaient au sein de 2 collectifs ; le 
groupe inter associatif Traitement et Recherche Thérapeutique dit « TRT-5 » et le Collectif 
Hépatites Virales, autour d’objectifs communs. Afin de favoriser l’accès aux médicaments, parfois 
dans un contexte d’urgence thérapeutique, ces mobilisations inter associatives historiques ont 
aujourd’hui porté leurs fruits. Notons l’accès aux premières trithérapies et plus récemment l’accès 
universel au traitement contre l’hépatite C et à la PrEP.  
 
 Chacune des associations membres des collectifs agit auprès de populations clés et a 
développé une expertise pour l’accompagnement de son public. La réunion en collectif a permis 
de développer une approche coordonnée auprès des populations clés, particulièrement 
concernées par les épidémies de VIH, d’hépatites virales, par les enjeux de la santé sexuelle et les 
problématiques des suivies post guérison du VHC.  
 
Par leurs histoires, leurs compétences et leurs intérêts partagés, les collectifs TRT-5 et CHV ont 
fusionné en 2019 autour d’un projet commun visant principalement à promouvoir : 

⎯ L’accès aux outils et moyens de dépistages (TROD, TROD moléculaires, autotests, etc.) 

⎯ L’accès aux traitements (ARV du VIH et VHB, AAD du VHC, traitements innovants, les 

génériques de ces traitements, etc.) 

⎯ L’accès aux moyens prophylactiques (PrEP VIH, vaccins HPV, futur vaccin gonocoques, etc.)  

 Pour mener à bien leurs missions avec et pour les populations clés, nos collectifs ont chacun 
développé une méthode qui a fait ses preuves et se sont dotés d’outils et de moyens d’actions 
essentiels pour nos activités.  
 
 

 
  

 
1 Date de création du TRT-5  
2 Date de création du Collectif Hépatites Virales 
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Fonctionnement du collectif  
 

Les membres du collectif  
 
Les membres du TRT-5 CHV exercent un mandat de représentation de leur association au sein du 
collectif. Ci-dessous, le nom des représentants de chaque association du collectif ; 
 

• ACCEPTESS-T : Diane Leriche  

• ACTIF SANTE : Christophe Le nouveau 

• ACTIONS TRAITEMENTS : Carole Damien et Mélanie Jaudon 

• ACT UP PARIS : H.Fischer et Mickael Ploquin  

• ACT UP SUD OUEST : Guy Molinier et Dominique Pataud  

• AIDES : Emmanuel Bodoignet, Christophe Rouquette et Lucas Vallet 

• ARCAT : Marianne L’Hénaff  

• ASUD : Miguel Velasquez Gorsse 

• DESSINE-MOI UN MOUTON : Georges Point  

• ENVIE : Hélène Meunier  

• NOVA DONA : Mustapha Benslimane  

• SIDA INFO SERVICE : Sohanjit Halder  

• Sol En Si : Hélène Pollard  

• TRANSHEPATE : André Le Tutour 

 

Une gestion assurée par l’Association de gestion 
 
En 2013, le collectif TRT-5 s’est doté d’un organe de gestion avec la création de l’Association de 
Gestion du TRT-5 (AG-TRT-5 3 ). Cet outil a pour objectif d’assurer la collecte, la gestion des 
ressources financières et la gestion des ressources humaines mises à disposition du collectif. Dans 
le cadre du rapprochement avec le Collectif Hépatites Virales en mars 2019, les associations du 
CHV ont adhéré à l’AG-TRT-5 portant ainsi à quatorze le nombre d’associations membres.  
 
En 2019, la coordination du Collectif a été assurée par deux coordinatrices dont la mission a été 
d’animer la réflexion, de faciliter l’expression des membres sur des dossiers, d’organiser les 
contacts extérieurs et d’assurer sa gestion.  
 
 

 AMELIORER LES CONNAISSANCES  
 

Objectif 1 : Développer des moyens de collecte des besoins des populations clés 
 

 
3 Annexe : Statuts de l’association de gestion du TRT-5  



5 
 

 Le collectif TRT-5 a pour mission de porter à la connaissance des acteurs de la lutte contre le 
VIH, des institutions et de l’industrie, les enjeux d’amélioration des parcours de santé des 
personnes vivant avec le VIH ainsi que les besoins des populations particulièrement concernées 
par les épidémies de VIH, d’hépatites et par les enjeux de santé sexuelle.  
Le collectif met donc en place des outils d’interface avec les personnes concernées afin de 
recueillir leurs besoins et leurs attentes. Ces espaces d’expression favorisent la remontée 
d’informations et permettent d’objectiver ces besoins spécifiques et d’enrichir les données de 
pharmacovigilance.  
 

 

L’observatoire des pénuries en antirétroviraux  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Le collectif TRT-5-CHV a été précurseur dans la lutte contre les pénuries de médicaments. Dès 
2009, le collectif a mis en place un observatoire qui a permis de recueillir des informations précises 
sur les ruptures et les difficultés d’accès aux anti rétroviraux.  
Ces informations précieuses ont notamment permis au collectif d’être partie prenante dans 
l’élaboration des décrets de septembre 2012 et de juillet 2016 en représentant les usagers victimes 
des pénuries.  
 
Depuis, le TRT-5-CHV a poursuivi son travail de suivi des pénuries d’ARV mais également d’autres 
spécialités qui impactent les PVVIH et les patients. Alors que les situations de pénuries de 
nombreuses spécialités deviennent courantes conduisant à l’élaboration de dispositifs complexes 
de restriction d’accès qui pénalisent les communautés les plus exposées, le TRT-5 se mobilise pour 
faire valoir les besoins des personnes et mettre à leur disposition les informations nécessaires à 
leur accès aux soins. 
 
En 2019, nous avons ainsi pu alerter les autorités sur un certain nombre de tensions ou ruptures 
et parfois informer les patients sur les causes de ces ruptures ou tensions lorsqu’elles étaient 
identifiées comme telles. Nous nous sommes mobilisés sur les spécialités suivantes :  

 
- Cervaryx®, avril 
- cortisone, mai 
- eau PPI, février 
- Isentress® 600 mg, janvier 
- Triumeq®, avril et décembre 
- Truvada®, juillet 

Notre observatoire des pénuries est ouvert depuis 2009, ce qui 
permet au TRT-5 d’analyser les dynamiques des pénuries.  
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- Prezista®, septembre, 
- Sustiva®, novembre, 
- Pifeltro®, décembre  
- Vaccin VHB localement (signalement), février 
- Vaccin VHA, suivi des tensions en alerte vis-à-vis des publications de l’ANSM 

 
Cette expérience a fait du TRT-5 un interlocuteur reconnu auprès des autorités de santé. Ainsi en 
2019, le collectif a impulsé un gros travail commun avec France Asso santé. Depuis l’annonce de la 
feuille de route « lutter contre les pénuries et améliorer la disponibilité des médicaments en 
France » par Madame la Pr. Agnès Buzyn, Ministre des Solidarités et de la Santé, le collectif s’est 
inscrit comme partie prenante au sein du Comité de pilotage « amélioration de la disponibilité des 
médicaments en France », sous l’égide de la Direction Générale de la Santé et l’ensemble des 
acteurs concernés. Une représentante du TRT-5 participe également aux travaux des sous-groupes 
2 « Limiter l’impact des pénuries pour les patients », 4 « Prévention et régulations des pénuries ».  
 
 

Questionner l’acceptabilité de la greffe entre personnes vivant avec le VIH4  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Nous avons porté ce plaidoyer de longues années. A partir de 2015, les premières rencontres avec 
l’ABM ont permis de donner une impulsion concrète à ce projet. Puis les rencontres avec les 
professionnels de santé, la volonté des PVVIH et le soutien de la Direction Générale de la Santé 
ont donné un rôle plus concret à ce plaidoyer. 
Finalement en fin d’année 2019, l’ABM a sollicité le TRT-5-CHV afin de revoir la note d’information 
aux patients jointe à l’arrêté permettant la réalisation de ces greffes entre PVVIH. 
 
Ainsi, 2020 devrait être l’année de la première greffe entre PVVIH. 
 

Des observatoires en projets  
 
En 2019, des personnes nous signalaient des difficultés d’accès aux traitements antiviraux contre 
les hépatites C, essentiellement en cas d’hépatite aiguë, de recontamination et pour les personnes 
hospitalisées en institutions psychatriques. Le collectif tient à recenser ces difficultés d’accès et 
connaitre les raisons invoquées par les professionnels de santé pour lesquelles ces personnes 
dépistées positives au VHC se voyaient refuser un traitement par antiviraux à action directe (AAD).  

 
4 Annexe : Poster présenté au congrès « addictions toxicomanies hépatites sida » Biarritz, Septembre 2019   

Ce sondage en ligne nous permet d’évaluer 
l’acceptabilité de la greffe entre PVVIH. Ces 
chiffres ont été présentés à la Direction 
Générale de la Santé pour rendre possibles 
ces greffes. Des communications orales et 
écrites sur ce sujet sont régulièrement 
acceptées en congrès.   
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Depuis, de nombreux interlocuteurs politiques ont été interpellés par le collectif sur ce point. Il 
apparaît que la prescription pour hépatite aiguë, même hors AMM semblerait ne pas être un frein 
à la mise sous traitement, même si elle n’est pas encadrée. En ce qui concerne les prescriptions en 
cas de recontamination et en cas d’hospitalisation en Institution psychiatrique, ce sont des sujets 
qui méritent d’être investigués.  Le souhait du collectif est de recueillir des données sur ce sujet 
par le biais d’un observatoire et de poursuivre la recherche d’informations et de solutions sur ces 
situations qui, si elles questionnent les pratiques de prévention, ne peuvent rester en l’état. Les 
recontaminations touchent, la plupart du temps les HSH et il est primordial, d’assurer la guérison 
de ces patients qui constituent un des cercles de contamination les plus actifs. 
Fin 2019, nous souhaitions également monter un observatoire de la qualité de vie des personnes 
vivant avec le VIH ( pharmacovigilances, effets indésirables, etc.). Toutefois le projet de refonte de 
site internet a retardé la mise en ligne des questionnaires. Cette enquête sera diffusée une fois 
que notre nouveau site internet  sera fonctionnel, en  milieu d’année 2020.  
 
 
 

Objectif 2 : Participer aux travaux des Instances nationales   
 

 

Exercer une veille éthique auprès de la recherche publique  
 
Le TRT-5 exerce une mission de représentation des PVVIH et des populations clés au sein 
d’Instances de la recherche publique en participant activement à l’activité de l'Agence Nationale 
de recherche sur le Sida et les hépatites virales (Inserm-ANRS). Héritage de l’histoire de la 
recherche contre le VIH en France, cette représentation des communautés s’est accentuée ces 
dernières années lorsque l’Agence a repensé sa gouvernance et son organisation en nous associant 
à cette réflexion.  
Les personnes concernées sont représentées dans un grand nombre d’Instances de l’ANRS. Ce 
regard, unique en France, apporte une plus-value pour la communauté scientifique.  
 

Instances de pilotage et d’animation de la recherche de l’ANRS  

Conseil d'orientation de l'ANRS  1 membre 

Conseil Scientifique de l'ANRS  1 membre 

Comité scientifique sectoriel 13 Recherche clinique VIH-Hépatites - Nord/ Sud 1 membre  

Comité scientifique sectoriel 14 Recherches en santé publique  1 membre  

Action Coordonnée 41 Interactions Hôte/virus 2 membres  

Action Coordonnée 42 Virus des hépatites 2 membres  

Action Coordonnée 43 Virologie médicale  2 membres  

Action Coordonnée 44 Recherche clinique VIH - Nord/ Sud  2 membres  

Action Coordonnée 45 Recherche clinique Hépatites - Nord/Sud 1 membre  

Action Coordonnée 46 Sciences Sociales et Santé Publique  2 membres  

Action Coordonnée 47 Dynamique et contrôle des épidémies VIH et hépatites  2 membres  

 

Groupes de travail thématiques de l’ANRS 
Les membres du collectif participent à de nombreux groupes thématiques, sous-groupes des 
Actions coordonnées, lieu de réflexion et d’animation de la recherche au sein de l’ANRS. Ces 
groupes de réflexions permettent de faire émerger des besoins de recherches spécifiques.   
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Sous-groupe de l’AC 42 « HBV Cure » 1 membre 

Sous-groupe de l’AC 44 « Nouveaux ARV et stratégies » 2 membres 

Sous-groupe de l’AC 44 « mère- enfant »  1 membre 

Sous-groupe de l’AC 44 « comorbidités »  1 membre 

Sous-groupe de l’AC 46 « Vieillissement » 1 membre  

 
 

Conseils scientifiques, comités indépendants et comités associatifs de l’ANRS 
 
Conseil scientifique cohorte 6 PRIMO : cohorte de personnes dépistées en primo-infection 2 membres  

Conseil scientifique cohorte 13 HEPAVIH : co-infection VIH-VHC  2 membres  

Conseil scientifique cohorte 19 COVERTE : jeunes adultes infectés par le VIH  1 membre  

Conseil scientifique cohorte 21 CODEX : cohorte des patients VIH à profil d’évolution extrême 1 membre  

Conseil scientifique cohorte 4 FHDH : base de données hospitalière française sur l'infection à VIH 2 membres  

Conseil scientifique cohorte 22 HEPATHER : hépatites B et C 1 membre  

 
Conseil scientifique essai HAND, prévalence, caractéristiques et facteurs de risques des troubles 
neurocognitifs chez les 55-70 ans 1 membre 

Conseil scientifique essai MONOGEST, prévention de la transmission mère-enfant du VIH-1  1 membre 

Conseil scientifique essai RALPH, évaluation des propriétés pharmacocinétiques et de la tolérance 
pendant la grossesse 1 membre 

Conseil scientifique essai EX LIBRIS, fréquence et impact fonctionnel d’un polymorphisme 
génétique chez les femmes infectées par le VIH-1 1 membre 

Conseil scientifique essai JASMIN, Comparaison population générale  1 membre 

Conseil scientifique essai RESTA, réservoir cellulaire du VIH à travers les marqueurs 
membranaires exprimés par les LT CD4 dont le CD32a  1 membre 

Conseil scientifique Etude APACHES, Histoire naturelle des lésions anales  1 membre 

Conseil scientifique étude PRIDE, RDR en milieu carcéral  1 membre 

Conseil scientifique étude STIMAGO, évaluation bénéfices/ risques méthylphénidate dans la prise 
en charge de la dépendance à la cocaïne 1 membre 

Conseil scientifique de l'étude SEPTAVIH, fragilité chez les personnes vivant avec le VIH âgées de 
70 ans et plus  1 membre  

 

Comité associatif de l'essai PREVENIR, réduire les nouvelles contaminations VIH en Ile de France 1 membre 

 

Comité indépendant Essai QUATUOR, allègement du traitement antirétroviral 1 membre  

Comité indépendant Essai OPTIPRIM 2, impact d'une combinaison ARV sur le réservoir viral  1 membre  

Comité indépendant essai CLEAC, évolution immunobiologique des enfants infectés par le VIH-1  1 membre  

Comité indépendant essai GALT, explorer la muqueuse intestinale  1 membre 

Comité indépendant Essai ALTAR, allégement du traitement antirétroviral  1 membre 

Comité indépendant Essai SYNACTHIV 1 membre 

 

INSERM  

Enquête Nationale sexualités et santé sexuelle  1 membre 

 

 

Vaccin Research Institut (VRI) 

Data Safety Monitoring Board de l’essai CS VRI04, essai vaccinal international  1 membre  
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Laboratoire de Thérapie Cellulaire et Génique de l’Hôpital Necker-Enfants Malades  
Comité indépendant de l’essai GENVIH, essai de thérapie génique  1 membre 

 

Echanges avec des équipes de recherche 
 
Le TRT-5-CHV se félicite des modalités d’échanges et de travail avec l’ANRS. Il est régulièrement 
sollicité par les équipes de recherche de l’ANRS dans l’optique de futurs essais cliniques et 
notamment en amont du dépôt du dossier d’un essai auprès du Comité de Protection des 
Personnes (CPP) dont la mission est d'assurer la protection des personnes qui participent à un 
projet de recherche biomédicale en respectant les aspects médicaux, éthiques et juridiques.  
Cette participation, en amont valorise l’expertise du collectif, présente un grand intérêt pour les 
patients puisqu’en ayant connaissance des modalités de collecte des données via les différents 
outils développés dans le cadre de l’essai (entretien, questionnaires utilisés, etc.), les critères 
d’inclusions et de manière plus générale du design même de l’essai, les patients sont à même 
d’évaluer l’acceptabilité de l’essai.  
Le collectif est parfois amené à réagir sur le déroulé de certains essais (éthique, information aux 
participants, alternatives, etc.). 
 

Equipe rencontrée 
en 2019 

 
 

Cure VIH  

 
CURE VIH  
Le Pr Olivier Lambotte nous a présenté un projet d’essai de CURE 
à base de deux produits d’immunothérapie  

 

CABRILA  

 
Implémentation des formulations injectables en ville  
Nous participons aux réflexions de l’équipe du Pr Laurence Slama 
sur l’étude des ARV injectables en ville  
 

 
DOXYVACC 

 

Prévention combinée des IST chez les HSH 
Présentation et discussion avec le Pr JM Molina  

Buledelta  

 
Présentation de la recherche sur le bulevirtide (Myrcludex) 
contre le VHD par le Pr Fabien Zoulim 
 

 
NOTIVIH  

 

Présentation et discussion sur les textes et messages reçus 
par les personnes notifiées  

 
TRANSVIH  

 

Présentation de l’essai par Aides et Acceptess-T 

 

 

Prendre part à la définition et à l’orientation des politiques publiques  
 
La volonté du collectif est de questionner les pratiques, de prendre part et de participer à 
l’orientation des politiques publiques toujours dans l’optique d’une meilleure prise en compte de 
nos publics cibles. Ce positionnement s’effectue parfois en amont des orientations, mais 
également lorsque nos associations de terrain nous alertent sur des dysfonctionnements de prise 
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en charge et de prescriptions dans les parcours de soins. Le collectif s’inscrit dans différents 
groupes de réflexions (ex : Groupe d'interface hépatites de la Direction Générale de la Santé). 
 
Vaccin anti-VHB et TROD du VHB 
Malgré des demandes régulières pour le remboursement à 100% du vaccin anti VHB, cette 
possibilité a été écartée par la DGS en raison de son coût trop élevé. Une réflexion somme toute 
positive a néanmoins fini par émerger. Les TROD VHB vont être inclus dans les arrêtés existants 
pour pouvoir être réalisés au sein des centres médico-sociaux. Dès que l’arrêté d’utilisation sera 
publié, les médecins généralistes, les infirmiers, les associatifs formés au TROD et les pharmaciens 
devraient pouvoir les réaliser. 

Pharmaco vigilance sur les traitements des publics cibles. 
L’acétate de cyprotérone (Androcur®), était sous surveillance depuis 2011. Il était prescrit pour un 
de nos publics cibles (femmes trans). Une des membres de notre collectif nous a alerté sur la 
situation de ce médicament (CSST de l’ANSM), l’importance de risques de méningiomes, et les 
nombreux effets indésirables générés par cette molécule. Grâce à nos relations avec l’ANSM, nos 
recommandations sur cette molécule (posologie, prescription), ont été écoutées lors d’un 
entretien avec le directeur de l’ANSM. Nous avons participé aux réunions de pharmacovigilance 
de l’ANSM et consultés à chaque étape de l’élaboration de la lettre d’information aux patients, 
respectant les préconisations des personnes cibles. 
 
 CSST : Usage du cannabis à visée thérapeutique  
En septembre 2018, l’ANSM a créé, pour un an, un Comité Scientifique Spécialisé Temporaire 
(CSST) chargé d’évaluer la pertinence et la faisabilité de la mise à disposition du cannabis 
thérapeutique en France. Un membre du TRT-5-CHV y a participé en tant que représentant 
associatif 
Le CSST a considéré pertinent d’autoriser l’usage du cannabis à visée thérapeutique pour les 
patients dans certaines situations cliniques et en cas de soulagement insuffisant ou d’une 
mauvaise tolérance des thérapeutiques, médicamenteuses ou non, accessibles (notamment des 
spécialités à base de cannabis ou de cannabinoïdes disponibles).   
Fin juin 2019, les experts du comité ont rendu leur avis à l’ANSM sur le cadre pratique de l’accès 
au cannabis à visée thérapeutique en vue d’une expérimentation afin d’évaluer en situation réelle, 
le circuit de prescription et délivrance ainsi que l’adhésion des professionnels de santé et des 
patients à ces conditions. 
 
 
 

Favoriser l’accès aux médicaments et à l’innovation  
 

L’accès précoce aux traitements est, historiquement l’une des raisons d’être du collectif. 
 
Contre le VIH, l’accès précoce a toujours été réclamé, initialement motivé par les enjeux de survie 
des patients. Aujourd’hui, la demande d’accès précoce ne s’inscrit plus dans le même registre ni 
avec la même urgence vitale (en tout cas dans le VIH). Néanmoins, elle répond à des besoins 
identifiés dans certaines situations médicales et en fonction du cadre de vie des personnes. 
 
En France, l’accès précoce est somme toute facilité par un certain nombre de mesures ou 
dispositifs existants à l’échelle européenne, (AMM conditionnelle, Usage compassionnel 
Procédure d’évaluation (Fast track) ou encore le Mécanisme PriMe (Priority Medecines)).  
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Une spécificité française néanmoins, le dispositif d’Autorisation Temporaire d’Utilisation (ATU) 
gérée par l’ANSM constitue un atout exceptionnel pour répondre à cet enjeu. D’où une vigilance 
toute particulière que le collectif maintient année après année sur ce dispositif, régulièrement 
menacé. 
 
Un membre du TRT-5 a siégé pendant 2 mandatures, en tant que représentant associatif au sein 
de la Commission « rapport bénéfice/risque des produits de santé à usage humain » de l’ANSM en 
charge d’examiner ces demandes d’ATU. Avec ce mandat, le TRT-5 concourt à porter un regard 
éthique sur ces traitements et les stratégies qui peuvent en découler. Initialement prévue pour 
s’arrêter début 2019, cette commission a été prolongée jusqu’en juin 2019, en raison de la 
réorganisation des instances consultatives de l’ANSM. Parmi les ATUc accordées durant l’année 
2019, celle concernant Myrcludex® (hépatite D) était particulièrement dans notre axe d’intérêt. 
 
 

 
Participer à l’évaluation du médicament  

Depuis 2016, la Haute Autorité de Santé (HAS) encourage la participation des associations 
représentants des usagers à l’évaluation du médicament. Dès l’ouverture de la phase pilote, le 
TRT-5 s’est investi dans cette nouvelle possibilité offerte aux associations. Cette méthode 
d’évaluation des nouveaux médicaments donne la parole aux patients et apporte un regard 
différent de celui des industriels notamment sur leur facilité d'usage ou d'observance, leur 
efficacité, leur amélioration de la qualité de vie, leurs effets indésirables, leur impact sur 
l’entourage du patient et sur la vie professionnelle ou sociale. 

Depuis, le TRT-5 et le CHV ont participé à de nombreuses évaluations, permettant au collectif 
d’être reconnu par la HAS mais également de créer de nouveaux rapports de force avec l’industrie 
pharmaceutique, qui a bien saisi tout l’intérêt de notre implication dans le circuit du médicament, 
renforçant la prise en considération des PVVIH et des PVVAHV (Personne Vivant avec une Hépatite 
Virale). 

Aperçu de 3 expertises réalisées par le TRT-5 en 2019 
 
DOVATO®, un nouvel STR dans le traitement du VIH-1 contenant 2 principes actifs déjà connus : le 
dolutégravir et la lamivudine couramment utilisés.  Cela permet de ne pas avoir de grandes inquiétudes 
concernant la pharmacovigilance de ce produit combiné. De par la grande efficacité du dolutégravir sur le 
contrôle de la réplication virale, cette combinaison pourrait prendre une place importante dans les futures 
stratégies thérapeutiques. De plus la lamivudine étant disponible sous forme générique, une répercussion 
positive sur le prix de la combinaison est attendue et par conséquent sur le coût de la prise en charge.  
Cependant, le TRT-5 insiste pour que les médecins avertissent leurs patients d’une possible prise de poids 
engendrée par le dolutégravir et évitent de le prescrire aux femmes enceintes ou en désir de grossesse, du 
moins pas lors du premier trimestre. Dovato permet, en outre, une épargne de toxicité, préoccupation qui 
revient souvent dans les attentes des PVVIH. La possibilité d’avoir une bithérapie très efficace en première 
ligne de traitement ou en switch est une réelle avancée thérapeutique. Par conséquent, le TRT-5 estime que 
Dovato®, prescrit dans de bonnes conditions, devrait avoir, à moyen et long terme, un impact positif sur la 
qualité de vie des PVVIH et pour cela, souhaite fortement sa mise à disposition en France. 
 
DELSTRIGO®, un nouvel STR dans le traitement du VIH-1. 
Cette nouvelle trithérapie (doravirine associée avec le ténofovir disoproxil fumarate et la lamivudine ) se 
présente en dosage fixe en une prise quotidienne sans obligation de repas. Elle est un atout pouvant 

https://www.vidal.fr/substances/18994/tenofovir/
https://www.vidal.fr/substances/16728/lamivudine/
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améliorer la qualité de vie des PVVIH et leur observance. La doravirine qui entre dans la composition de 
Delstrigo a peu d’interactions médicamenteuses, est bien tolérée par les patients et présente une faible 
émergence de mutations de résistances.  
Le TRT-5 a cependant souligné le fait que les études de comparaisons ont été réalisées avec un seul autre 
INNTI connu pour ses effets indésirables neuropsychiatriques et que l’âge moyen des patients participant 
aux études, 40 ans, sortait de la moyenne d’âge des personnes concernées par le risque 
d’hypercholestérolémie et d’autres facteurs cardiovasculaires.  
Le TRT-5 estime que Delstrigo®, délivré correctement, va avoir à moyen et long terme un impact positif sur 
la qualité de vie des PVVIH, et espère fortement sa mise à disposition en France.  
 
MAVIRET® : 
Ce traitement (association de glécaprévir et de pibrentasvir) proposé pour le "Traitement de l'infection 
chronique par le virus de l'hépatite C chez les enfants et adolescents âgés de 12 ans à 18 ans" est un axe 
supplémentaire du processus d’éradication du virus de l’hépatite C. 
Du fait de sa facilité de prescription (traitement pangénotypique), de son efficacité et de la durée courte de 
prise, il nous semble particulièrement adapté à la population jeune et adolescente. 
Si le dépistage est largement étendu et systématisé, ce traitement, qui entre maintenant dans la prescription 
des médecins généralistes qui suivent cette population, est un élément de la stratégie globale d’éradication 
de l’hépatite C en 2025. 

 

Aujourd’hui, le collectif souhaite poursuivre son implication dans les travaux de la Commission de 
la Transparence, car certaines décisions soulèvent des interrogations quant à la place laissée à 
l’innovation lorsqu’elle concerne plus spécifiquement la qualité de vie des personnes vivant avec 
le VIH. 

Ces situations encouragent le TRT-5-CHV à une vigilance accrue car ces discordances sont 
symptomatiques du décalage entre l’attente des patients et la vision institutionnelle des 
médicaments ARV en France. En effet, fort des évolutions récentes des enjeux des traitements des 
PVVIH (individualisation, allègement, simplification, nouvelles galéniques), le TRT-5 CHV considère 
que la vision doit évoluer dans la prise en compte de ces enjeux et que l’amélioration de la qualité 
de vie des PVVIH est un élément important à prendre en considération.  

Ce décalage est d’autant plus prégnant qu’en ouvrant la participation aux associations, la HAS a 
envoyé un message fort quant à la prise en compte des besoins des usagers. Mais nous avons 
aujourd’hui pu constater que les indicateurs de qualité de vie en cours à la HAS ne correspondent 
pas aux pratiques expérientielles des personnes. La commission ne semble pas reconnaitre le 
pluralisme des données, confortée par la vision contestable d’un expert, qui ne prend pas en 
compte la qualité de vie. Le fait que la commission n’ait jamais reconnu que l’association de 
plusieurs molécules en un comprimé unique participe à l’amélioration de la qualité de vie des 
personnes, en est le bon exemple.  

Nos inquiétudes aujourd’hui : que l’évaluation de nouveaux traitements soient réalisées avec les 
mêmes critères de jugement, déconnectés des réalités des personnes concernées aboutissent à 
ce que celles-ci ne puissent disposer de traitements leur convenant mieux et facilitant 
l’observance. Avec l’arrivée attendue des « long acting » qui apporteront un bénéfice à certains 
patients (car en 1 seule prise avec une efficacité de plusieurs mois), le positionnement du collectif 
sera probablement déterminant, tant auprès des industriels que des institutions. 
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Favoriser la qualité de la prise en charge  
 

Dirigée par le Pr Philippe Morlat, l’actualisation du dernier rapport d’experts sur la prise en 
charge des personnes vivant avec le VIH s’est étalée sur 3 ans. 
 
Le TRT-5 participe régulièrement et activement à la rédaction des rapports d’experts à travers 
plusieurs de ses membres, à savoir Marianne L’Hénaff, H.Fischer, A. Le Palec, Guy Molinier, 
Georges Point, Hélène Pollard. 
 
En juin 2019, la partie Prise en charge des comorbidités au cours de l’infection par le VIH a clôt la 
dernière édition, avant la prochaine, impliquant la HAS, l’ANRS et le CNS. Le TRT-5-CHV 
maintiendra sa participation active à la rédaction de ce rapport. 
 

Le suivi en ville des PVVIH : des avancées timides mais majeures 
 

En 2018, une saisine du TRT-5 visant à promouvoir le suivi médical des PPVH en ville a été acceptée 

par la HAS.  

Elle a conduit à la mise en place d’un groupe de travail réunissant les différentes parties prenantes, 

dont le TRT-5 faisait partie. Il s’en est suivi la diffusion d’une fiche parcours à destination des 

patients adultes, à la charge virale contrôlée, en ville : « VIH. Consultation de suivi en médecine 

générale des personnes sous traitement antirétroviral ». 

L’enjeu réside désormais dans la diffusion de l’information afin que les médecins traitants 

adhèrent à ce principe et que les PVVIH concernées s’approprient cette possibilité de suivi. 

 

Parallèlement, et depuis le Rapport Morlat, la nécessité d’augmenter l’accès aux différents moyens 

de prévention diversifiée s’est imposée comme une priorité.  

 

Le TRT-5-CHV ainsi que l’ensemble des parties prenantes se sont donc réunis régulièrement au 

Ministère de la Santé et ont exprimé la demande formelle d’autoriser la primo-prescription de la 

PrEP en ville. Le TRT-5, extrêmement conscient des enjeux a fait accompagner cette autorisation 

par la mise en place d’un accompagnement en e-learning organisé par la SFLS dans lequel le TRT-

5-CHV est représenté. 

 

Après le communiqué de presse du 19 octobre de la Ministre de la santé et des solidarités 

annonçant que « Le déploiement de la PrEP doit se poursuivre et des travaux sont en cours pour 

permettre aux médecins généralistes d’initier une telle prophylaxie », un décret visant à encadrer 

cette pratique a été envoyé au Conseil d’Etat le 19 décembre 2019. 

 

A suivre donc. 

Rencontres avec l’industrie pharmaceutique   
 
Le TRT-5-CHV rencontre régulièrement des industriels du médicament impliqués dans le champ 
du VIH, des IST et des hépatites. Ces réunions ont pour objectif de collecter, diffuser et vulgariser 
les informations thérapeutiques via les associations membres du TRT-5 CHV et également de faire 
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valoir l'intérêt, la protection et les demandes des PVVIH et PVHV dans le développement des 
nouvelles thérapeutiques dans le domaine du VIH, des hépatites et de la santé sexuelle.  
 

Industries 
pharmaceutiques  

 
Nombre de rencontres 

 

ABBVIE 2 réunions 

CEPHEID  2 réunions 

GILEAD  4 réunions 

JANSSEN  3 réunions 

MSD  2 réunions 

ViiV 2 réunions 

Mylan 1 réunion 
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ACCOMPAGNER L’EMPOWERMENT DES PERSONNES  
 
Le TRT-5 se positionne comme relais d’information sur les thématiques du médicament. Pour 
mettre en œuvre cette mission, le collectif développe des outils et des moyens de communication.  
 

Objectif 1 : Améliorer l’information  
 
Interventions et communications en 2019  
 
Nous intervenons pour diffuser les besoins des populations clés auprès des acteurs associatifs et 
des professionnels de santé lors de congrès nationaux et internationaux.  
 

• « L’avancée des traitements : représentations et pratiques » par Mickael Ploquin, 
intervention à la Journée annuelle des acteurs et actrices du COREVIH Ile de France Ouest, Mai 
2019. 
 
• “Les hépatites virales : avancées thérapeutiques, défis et situations complexes”, par 
Marianne L’Hénaff, Lucile Guénégou et Clarisse Fortemaison, participation et animation de la 
table ronde, Soirée Patients experts d’Act Up Paris et Actions Traitements – Les hépatites 
virales, Mai 2019. 
 
• « Chemsex : enjeux et perspectives autour de la prévention des réinfections VHC chez les 
HSH » par Vincent Leclercq, Journée nationale de lutte contre les hépatites virales, Septembre 
2019.  
 
• « Le dépistage des Usagers de drogues : un levier pour éradiquer le VHC », Poster présenté 
par Miguel Velazquez au congrès de l’ATHS « addictions, toxicomanie, hépatites, sida », à 
Biarritz en Septembre 2019. 
 
• « Innovation dans l’outreach : exemple du chemsex » par Vincent Leclercq, intervention au 
congrès de la Société Française de Lutte contre le sida, La Rochelle, Octobre 2019. 
 
• « Contribution associative à l’évaluation du médicament : un autre regard » par Clarisse 
Fortemaison, intervention au congrès de la Société Française de Lutte contre le sida, La 
Rochelle, Octobre 2019. 
 
• « Coordination du parcours de soin : par qui ? avec qui ? et pourquoi ? » animation table 
ronde par Clarisse Fortemaison, Journée scientifique d’Actions Traitements, Novembre 2019 
 
• « Recherche thérapeutique : aujourd’hui et demain », participation de Lucas Vallet à la table 
ronde du Séminaire ANRS, Novembre 2019, institut Pasteur, Paris.  
 
•  « Pharmaco-économie et génériques » – Intervention de Marianne L’Hénaff au Congrès de 
Pharmacie Hospitalière APHIF – 28 et 29 novembre 2019 – Cité universitaire. 
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• « Les innovations thérapeutiques » par Mélanie Jaudon, Radio RAJE Paris à l’occasion du 1er 
décembre 2019.  
 

 
Par ailleurs, tous les ans, le collectif organise une journée scientifique destinée à faciliter 
l’appropriation de connaissances scientifiques par les acteurs et les personnes concernées et de 
favoriser la rencontre entre les différents acteurs de la santé sexuelle.  
 
La journée scientifique 20195  
 

 
 
 
 
 
 
 
  

 
5 Annexe : Programme de la Journée scientifique 2019  

 

La journée scientifique 2019 a été une 
journée de questionnement prospectif sur le 
VIH. Plus de 165 personnes ont participé à 
cette journée et les évaluations mettent en 
exergue un taux de satisfaction de 90%. La 
journée semble avoir répondu aux attentes 
des participants mais aussi à celles des 
intervenants.  
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Objectif 2 : Développer des outils d’informations  

 
Dans le but de délivrer une information sur les médicaments et de concourir à l’empowerment 
des personnes, le collectif développe de nombreux outils d’information. Ainsi il se positionne en 
tant que relais d’une information complète sur les médicaments et sur leurs effets indésirables.  
 
 
 

Outils de communication  
 

 

Captation vidéo de la journée scientifique  
  

 
 
 

L’ensemble des captations vidéo se trouve ici :  
https://public.weconext.eu/trt5/2019-06-11/index.html 
 
  

La page Facebook 
 

En fin d’année 2019, les pages Facebook du TRT-5 et du CHV totalisaient plus de 1500 amis ou 
abonnés. 
 

Pour valoriser cette journée nous 
effectuons une captation vidéo faisant 
également office d’archive de notre 
activité. Les vidéos dites 
« chapitrées » de la journée sont 
disponibles sur notre site internet. 
 
Ci-contre Intervention de Virginie Supervie, 
chargée de recherche à l’INSERM 

https://public.weconext.eu/trt5/2019-06-11/index.html
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://commons.m.wikimedia.org/wiki/File:YouTube_play_button_dark_circular_(2013-2017).svg
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://de.wikipedia.org/wiki/Facebook
https://de.wikipedia.org/wiki/Facebook
https://de.wikipedia.org/wiki/Facebook
https://de.wikipedia.org/wiki/Facebook
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
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Compte Twitter  
 

 
 
 
 

Plus de 700 abonnés 
nous suivent  
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Le nombre de followers du TRT-5 et du CHV augmente régulièrement. Néanmoins, il sera 
souhaitable de dynamiser ce type de communication en insistant sur le rapprochement des 2 
collectifs. 
 
 

 

   Site internet du TRT-5                                                        
 

 

Jusqu’à présent, le TRT-5 et le CHV disposaient l’un et l’autre d’un site internet chacun. 
Durant l’année 2019 et suite au rapprochement des 2 collectifs, un nouveau site a été mis en 
construction. Il sera opérationnel durant le premier trimestre 2020. Les pistes de réflexion quant 
au visuel étaient déjà bien avancées. 
 
 
 

 
 
Néanmoins le site internet actuel du TRT-5 continue à être alimenté et accueille de nombreux 
internautes en quête d’information. 

 
Notre site est et 
restera accessible en 
ligne à l’adresse 
 http://trt-5.org/ 

 

 
 

http://trt-5.org/
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Objectif 3 : Adapter les documents scientifiques à destination des participants aux 
recherches  
 
L’ANRS - http://www.anrs.fr/fr 
Le TRT-5-CHV participe à l’amélioration des documents d’information à destination des 
participants à des recherches. Il favorise la participation éclairée des personnes à la recherche, 
qu’elle soit portée par l’ANRS ou par l’industrie.  
 
Au cours de l’année 2019, le TRT-5-CHV a participé à la relecture d’une vingtaine de documents de 
l’ANRS :   

• 14 Notes d’information à destination des participants  

• 2 Notes de consentement  

• 1 Lettre de prolongation d’essai  

• Plusieurs Newsletters  
 
Le collectif a également transmis son avis associatif sur 3 protocoles d’essai déposés et participé à 
l’élaboration de textes destinés aux mineurs entrant dans des essais cliniques. 
 
Détail des participations : 
ANRS Note d’informations de l'essai ANRS 152 PENTA 17 
- NIC ados pour les patients mineurs 
- NIC parents  
- NIC patient majeur, pour les participants devenant majeur au cours de l'essai. 
 
ANRS 173 ALTAR 
Avis associatif  
L'ANSM recommande désormais - pour les essais de médicaments - de transmettre l'avis d'une 
association de patients sur le protocole déposé. 
 
ANRS 171 SYNACTHIV 
Note d’information  
Avis associatif  
 
ANRS 174 Doxyvac 
Avis associatif  
Note d’information  
 
EHVA T02/ANRS VRI07  
Note d’information  
 
EP 58 HAND  
Relecture de la lettre d’information, annonçant les résultats principaux de l’étude  
 
APACHES  
Relecture de la lettre de fin d’étude et de sa prolongation  
 
ETRAL  

http://www.anrs.fr/fr
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Relecture de la lettre information sur les résultats de l’essai  
 
MYR204  
Relecture de la note d’information et du formulaire de consentement, annonçant les résultats 
principaux de l’étude 
 
NOTIVIH – Notification aux partenaires  
Relecture de la note d’information  
 
Essai RIPH3 Restriction par HUSH chez les personnes vivant avec le VIH" 
Relecture de 2 notes d’informations  
 
Cohorte HEPAVIH  
Relecture d’une note d’information pour une étude ancillaire (réinfection par le VHC suite à une 
guérison sous traitement contre le VHC). 
 
 

PILOTER LE COLLECTIF INTER ASSOCIATIF  
 
 

Axe 1 : Animer le collectif  
 
 Le collectif TRT-5 fonctionne sur le mode du consensus, basé sur des principes d’actions 
complémentaires et bénéficiant des compétences de ses associations membres. Ce mode de 
fonctionnement se révèle précieux dans les relations avec ses interlocuteurs car il permet de 
défendre avec force des revendications communes.  
 

Les réunions mensuelles  
 
Les membres du TRT-5 se réunissent régulièrement, a minima une fois par mois, pour échanger 
sur tous les sujets en cours (avancées des dossiers, discussions autour des projets, nouvelles des 
essais, etc.) de la lutte contre le VIH et les hépatites et développer des stratégies communes. 
Toutes les réunions sont animées par les coordinatrices du collectif. Des relevés de décisions et 
des comptes rendus sont édités et diffusés aux membres pour chaque réunion.  
 
En 2019, le TRT-5 a organisé 11 réunions mensuelles auxquelles ont participé en moyenne 10 
membres sans compter la présence des 2 coordinatrices et d’intervenants ponctuels extérieurs.  
 
 

Les réunions de gouvernance  
 
En 2019, le rapprochement des 2 collectifs, CHV et TRT-5 a été abordé en réunion des Présidents 
et évoqué lors de l’Assemblée Générale réunie le 4 Avril 2019. 
  
Une seconde Assemblée Générale a eu lieu afin d’approuver les nouveaux statuts consécutifs à la 
dévolution de l’AGCHV en juillet et à l’approbation de la nouvelle convention. 
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Ces réunions donnent lieu à des comptes-rendus diffusés aux Présidents des associations. 

 

Axe 2 : Renforcer les compétences des membres associatifs  
 
 

Nos réunions thématiques  
 
Dans un souci d’adopter une lecture commune des enjeux, le collectif développe des réunions 
thématiques sous forme de sous-groupes au cours desquels nous abordons un sujet d’actualité 
avec des présentations de chercheurs, de pairs associatifs ou d’industries. Ces présentations sont 
suivies d’une discussion inter associative nous permettant de créer des prismes d’analyses 
partagés. Ces sous-groupes thématiques concourent à l’animation du collectif puisque des 
membres y acquièrent des compétences qui participent à l’amélioration de nos pratiques.  
 
Les réunions en 2019  
 

• Nouvelles technologies  
Questionnements et rencontres autour de la création d’Applications à destination des 
PVVIH et une mobilisation autour de la constitution du Health Data Hub. 
 

• Immunothérapie avec le Pr Olivier Lambotte.  
 

• Maladies hépatiques 
 -Cancer du foie  

Le rapprochement avec le CHV a conduit à intégrer un certain nombre de thématiques à 
celles, originelles du TRT-5. Ainsi la question des maladies du foie a été investiguée et parmi 
elles, le Carcinome Hépato Cellulaire, dépistage et traitements, avec le Pr Pierre Nahon 

 -Stéatose/NASH 
Un rendez-vous initialement prévu avec le Dr Hélène Fontaine sur la NASH sera reporté à 
l’année 2020. Une brochure d’information sur la Stéatose/NASH a été finalisée en 2019 et 
sera imprimée en 2020 

 

• GT Traitement de l’hépatite C en phase aiguë : 
Le traitement des personnes ayant contracté le virus de l’hépatite C n’est pas évident 
lorsque l’hépatite est en phase aigüe (prescription hors AMM). Le collectif a donc souhaité 
investiguer la question du traitement en cas de phase aigüe puis l’a élargi aux 
recontaminations. Le fruit de ces réflexions a donné lieu à la constitution d’un observatoire 
qui sera mis en ligne en 2020. 
 
 

•  GT journée scientifique :  
Tous les ans, des membres se saisissent du thème à aborder, participent à l’élaboration 
du programme et le cas échéant, à la sollicitation des intervenants. 
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Participations des membres et des coordinateurs du TRT-5-CHV  
 

Les membres du TRT-5 se rendent à de nombreux colloques et congrès en France et à l’étranger. 
Ci-dessous une liste non exhaustive des participations en 2019.  
 
 

Colloques Date Personnes 
intervenantes 

Personnes 
présentes 

Colloque FAS, Evaluation du médicament 18/01/2019  C.Fortemaison 

Comité des partie prenante vaccination - DGS 21/01/2019  L.Guénégou 

Assemblée Générale SEPTAVIH 31/01/2019  H.Pollard 

Paris Hepatitis Congress (PHC)  14-15/01/2019  M.L’Hénaff 

Journée scientifique du Sidaction 08/02/2019  A. Le Palec 

GRS Groupe de Réflexion SIDA, Institut Pasteur 
 - Mechanisms of viral restriction entry 

19/03/2019  M.Ploquin 

CROI, Seattle/WA 4-7/03/2019  H.Fisher 

Journées thématiques PrEP-IST-santé sexuelle de la 
SFLS  

28-29/03/2019  H.Fisher 

Journée de la Recherche Translationnelle de 
l’Institut Pasteur - Vaccine and HBV/HIV Cure 

04/04/2019 H.Fisher M.Ploquin 

Séminaire conflit d'intérêts-FAS - 12/04/2019  C.Fortemaison 
H. Pollard 

CoreVIH Idf Ouest - la journée des actrices et des 
acteurs - Atelier 4 Avancées des traitements 

21/05/2019 M.Ploquin C.Fortemaison 
D.Leriche 

30ème Journée du don et de la greffe, Faculté de 
Médecine du Kremlin Bicêtre. 

24/06/2019  L.Guénégou 

ViiV Healthcare - 2ème workshop associations de 
patients, Qualité de vie des PVVIH 

26/06/2019  H.Pollard 
M.Ploquin 

IAS Mexico - 2nd HIV/HBV Cure forum 20/07/2019  H.Fischer, 
M.Ploquin 

IAS Mexico, 10th international AIDS society  
>> conference on HIV Science 

21-24/07/2019  H.Fischer, 
M.Ploquin 

INSHU 11-13/09/2019   M.Benslimane 

Convention Sidaction 13-14/09/2019  H.Meunier, A. Le 
Palec, 
L.Guénégou, 
H.Fisher, 
D.Leriche, 
M.Ploquin 
H. Pollard 

Colloque santé justice 20/09/2019   C.Fortemaison 

Journée Nationale de lutte contre les hépatites 25/09/2019  L.Guénégou 

ATHS  01-04/10/2019  M.Velazquez  

Journées scientifiques de l’AFEF 03-06/10/2019  L.Guénégou 
C.Fortemaison 

Colloque Gilead, IAPAC et la délégation des 
Outre-mer de l'Assemblée Nationale - Vaincre le VIH 
et les hépatites d'ici 2025 : les outre-mer en pointe ? 

01/10/2019  M.Ploquin,  
D.Leriche 

ANRS France Japan symposium on HIV and hepatitis 
basic research 

14/10/2019  M.Ploquin 

Journée Trans, COREVIH Ile de France Nord 18/10/2019 D.Leriche 
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Colloques Date Personnes 
intervenantes 

Personnes 
présentes 

Congrès National de la SFLS  24-25/10/2019  C.Fortemaison 
V.Leclercq 

Ensemble des 
membres  

Forum SOS Hépatites 14-15/11/2019 C.Damien  

Colloque MSD Avenir 19/11/2019  H.Pollard 

Séminaire de l'ANRS "Recherche sur le VIH/Sida et 
les hépatites virales : quels nouveaux enjeux ? 

25-26/11/2019 L.Vallet 
H.Fischer 

C.Fortemaison, 
A. Le Palec, 
M.Ploquin, 
D.Leriche, 
D.Pataud, 
L.Guénégou, 
M.L’Hénaff 
H. Pollard 
 

 Santé publique France, Rencontre autour de la 
journée mondiale de lutte contre le sida 

27/11/2019  A. Le Palec 

Congrès de Pharmacie Hospitalière APHIF 28-29/11/2019 M.L’Hénaff  

 
 

Axe 3 : Développer des partenariats pour travailler en réseau 
 
Le TRT-5-CHV développe des partenariats avec d’autres associations et d’autres acteurs engagés 
sur les thèmes et plaidoyers qui nous mobilisent. La capitalisation sur les connaissances acquises 
par le collectif et ses membres et le partage d’expériences enrichissent ces collaborations.  
 
France Asso Santé (FAS) est une union d’associations qui rassemble plus 85 associations agréées 
pour représenter les usagers du système de santé.  Le collectif en tant que tel ne fait pas partie de 
l’union mais y est représenté par 2 de ses associations et participe activement à sa dynamique 
notamment par le biais du Groupe de Travail Médicament et Produits de santé. 
 
Du fait de son activité de soutien aux associations et à la recherche, Sidaction est un des 
interlocuteurs privilégiés du TRT-5. Deux membres TRT-5 font partie du Conseil Scientifique et 
Médical de Sidaction en tant que représentants associatifs.  
 
La Société Française de Lutte contre le Sida (SFLS) regroupe les professionnels hospitaliers et 
libéraux concernés par la prise en charge et la prévention de l’infection par le VIH. L'objectif 
principal de cette société est l'amélioration de la prise en charge de l’infection par le VIH ou les 
virus des hépatites, aussi bien dans le domaine du soin que de la prévention. Nous siégeons au 
Conseil Scientifique du Congrès annuel de la SFLS, grand rendez-vous des acteurs de la lutte et 
sommes régulièrement en contact avec les différentes commissions de la société. 
 
Autre société savante avec laquelle le TRT-5 CHV a des liens privilégiés, l’AFEF, avec qui le collectif 
est amené à travailler, comme cela a été le cas pour l’accès au traitement contre l’hépatite C, sur 
le dépistage du CHC ou sur la fiche mémo de la HAS à destination des médecins généralistes, sur 
l’élargissement des prescripteurs des AAD. 
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Notre mobilisation sur la réduction des risques en prison s’effectue de manière collective, avec des 
acteurs tels que l’Observatoire international des prisons et les syndicats des professionnels des 
unités sanitaires.  
 
Le TRT-5-CHV est en interaction avec le European AIDS Treatment Group (EATG) pour contribuer 
à faire valoir les besoins et défendre les droits des PVVIH au niveau européen.  
 
Le TRT-5-CHV est également conduit à travailler avec d’autres organisations associatives de 
manière ponctuelle (associations des pays du sud, collectif associatif sur le prix des médicaments, 
etc.).  
 
Enfin, son implication auprès de SOS Hépatites, notamment dans le cadre des Etats Généraux de 
l’Hépatite B se fait par l’intermédiaire de l’une des coordinatrices. 
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PERSPECTIVES 2020 
 
L’année 2020 laisse présager de fortes mobilisations s’inscrivant dans les enjeux d’accès aux 

traitements en général et aux traitements innovants qui permettront une individualisation de plus 

en plus pertinente des traitements. L’accès au traitement repose aussi sur leur disponibilité, ce qui 

implique de maintenir une vigilance accrue sur les tensions, ruptures et pénuries. La mise en place 

de plan de gestion des pénuries, couplée fin 2019 avec une feuille de route ministérielle 2019-

2022 visant à lutter contre les pénuries et améliorer la disponibilité des médicaments en France 

est une mesure qui va dans le bon sens. Cependant, elle ne prendra toute son efficience que si 

nous, associatifs, sommes en mesure de colliger les données sur ces difficultés. 

 

Quant aux traitements innovants, notre mobilisation sera sans faille pour qu’ils soient accessibles 

à condition qu’ils répondent aux réels besoins des PVVIH, tout en nous assurant qu’ils 

correspondent à une amélioration de la qualité de vie des personnes à travers, entre autres, une 

moindre toxicité.  

L’accès à la prévention biomédicale dans le champ de la santé sexuelle, ainsi que le dépistage et le 

traitement des IST, sera aussi un chantier que nous défendrons en accompagnant la montée en 

puissance des nouveaux outils de prévention diversifiée.  

 

Le collectif continuera à se mobiliser contre les pénuries qui mettent à mal la santé des usagers. 

 

Enfin, 3 leviers principaux ont été identifiés par le groupe lors d’une réunion de travail stratégique 

organisée en début d’année 2020.  

- Le renforcement des compétences thématiques avec l’organisation de groupes de travail 

mensuels sur les champs qui le mobilisent (le médico-économique, les nouvelles 

technologies, les outils de dépistage diagnostics, etc.).  

- L’approche collective de certains dossiers pour intensifier la vision commune des enjeux 

actuels, en partageant des documents de travaux thématiques et en éditant des prises de 

positions.  

- Le développement des outils de travail et de communication. Nous pensons qu’un groupe 

fort en termes de cohésion et de compétences partagées permettra une activité plus 

efficiente. 

 

Ainsi en 2020, comme les années précédentes, le collectif continuera d’être le catalyseur d’énergie 

d’une riche mobilisation inter associative, garante de la défense des intérêts des populations clés, 

pour s’inscrire toujours avec force dans les enjeux de la lutte contre le VIH et les hépatites.  
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Annexe :  statuts de l’AGTRT-5 
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Annexe : Poster TRT-5 CHV, ATHS, Septembre 2019  
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Annexe :  Programme Journée scientifique 2019 
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