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Introduction

Introduction

Deux-mille-seize a été une année riche pour le CHV. Aprés les turbulences de I'année 2015,
la qualité du travail accompli, I'investissement des associations membres et les résultats
obtenus sont autant d’indicateurs positifs pour I'avenir de notre collectif.

Les traitements contre I'hépatite C sont en bonne voie pour étre généralisés a I'ensemble
des malades aprés lI'annonce de la ministre de la santé Marisol Touraine le 25 mai de
« l'accés universel des patients, a I'occasion de la Journée de lutte contre les hépatites ».
Cette déclaration a, entre autres, été suivie de la décision du college de la HAS qui a
recommandé ['élargissement du périmétre de remboursement des antiviraux d'action directe
(AAD) le 12 décembre dernier. Toutes les études menées montraient I'opportunité de traiter
'ensemble des patients, dont en priorité les personnes vulnérables comme les Usagers de
Drogue (UD), les personnes en situation d’addiction a l'alcool, les détenus et les migrants.
Bien sdr, il reste la question du co(t de ces traitements. Le co(t reste un frein a I'accés au
traitement les professionnels de santé, jugeant parfois la situation sociale des patients
inadéquates avec une bonne observance. Néanmoins, ces décisions vont dans le bon sens,
et nous demandons et espérons des nouvelles baisses de prix pour que le traitement
universel soit effectif avec tous les traitements en 2017. Le travail des associations n’est pas
fini.

Une vigilance particuliére doit étre maintenue pour les personnes pouvant bénéficier du
traitement anti-VHC et également touchées par I'hépatite B puisque les antiviraux d’action
directe (DAKLINZA, EXVIERA, HARVONI, OLYSIO, SOVALDI et VIEKIRAX), efficaces a
plus de 90% dans I'éradication du VHC peuvent favoriser la réactivation du virus de I'hépatite
B. Les personnes doivent étre dépistées pour I'hepatite B et traitées pour 'hépatite B avant
de commencer le traitement pour I'hepatite C. De méme une suspicion quant a la majoration

de Carcinome Hépatocellulaire (CHC) par les AAD a émergé, pour les patients au stade de

1 Comité pour I'Evaluation des Risques en matiére de Pharmacovigilance (PRAC) de I'Agence européenne des
médicaments (EMA) réunion mensuelle, Londres, 28 novembre — 1°" décembre 2016.
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cirrhose, notamment par le biais d’études menées en Espagne, méme si en France les
études n'aboutissent pas aux mémes conclusions.

Par ailleurs, il faut garder en téte que I'éradication du virus de I'hépatite C ne sera possible
gue si le dépistage a lieu a grande échelle. Les arrétés du ministére des Affaires sociales et
de la Santé du ler aout 2016 permettent désormais l'utilisation des TROD du VHC au sein
des populations vulnérables parfois éloignées du systeme de soins. Il s'agit d'une avancée
mais I'éradication des virus repose largement sur le traitement, la vaccination anti hepatite B
lorsqu’elle est possible et le dépistage combiné. La Haute Autorité de Santé (HAS) estime
gue les tests rapides de I'hépatite B devraient faire partie d’un dépistage combiné avec les
TROD du VIH et de I'hépatite C. Ce dépistage permettra d’'une part, de repérer les
personnes porteuses des virus et le cas échéant de les faire entrer dans le systéme de soins
et d'autre part, de proposer une vaccination pour le VHB aux personnes non immunisées.
Ainsi, le taux de prévalence diminuerait, notamment si cette vaccination ciblée est associée
a une vaccination plus large et systématique envisageabledés lors que toute ambiguité
concernant la prétendue dangerosité du vaccin contre le VHB aura disparu. La défiance
envers les vaccins contribue au recul de la couverture vaccinale et le CHV, par ses articles
d’'informations tente d’'inverser cette méfiance. C’est pourquoi le CHV a réalisée une vidéo,

L’hépatite B, quelle galére?, avec le soutien de la DGS afin d’encourager la vaccination,

notamment auprés des jeunes adultes, adolescents et pré adolescents.. .

Evidemment le CHV ne s’est pas limité a ces actions.

Le collectif a largement travaillé sur la promotion de la greffe solidaire en collaboration avec
le collectif de lutte contre le VIH TRT5 (groupe interassociatif de traitements & recherche
thérapeutique). Les rencontres et rendez-vous avec la Direction Générale de la Santé
(DGS), I'Agence de la Biomédecine (ABM) et I'Agence Nationale de Sécurité du Médicament
et des Produits de Santé (ANSM) ont commencé a porter leurs fruits. La mise en place d'un
Comité Scientifique Spécialisé Temporaire (CSST) au cours du premier semestre 2017 en

est le résultat.

2 https://www.youtube.com/watch?v=kO6yDMwxuFc
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Enfin, suite a 'ananlyse du sondage mis en ligne sur le site internet, le CHV a réalisé un
poster qui a été sélectionné et affiché lors des 79emes journées scientifiques de I'AFEF fin
septembre 2016 a Bordeaux.

Toutes les activités menées par le CHV devraient se trouver appuyées et valorisées par les
conclusions d’'un audit mené par un cabinet indépendant et visant & améliorer le cas échéant
les activités du CHV. Les conclusions de cet audit sont positives et encouragent le CHV a

poursuivre sas actions.
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Présentation

Le Collectif Hépatites Virales (CHV) est un groupe interassociatif de lutte contre les hépatites
virales, existant depuis décembre 2000. En septembre 2007, le CHV a mis en place une
association de gestion loi 1901 permettant de recevoir des fonds publics. L’Association de
Gestion du CHV (AGCHYV), a pour vocation la collecte et la gestion des ressources destinées
au financement des actions et du fonctionnement du CHV.

Depuis septembre 2010, un poste de coordination salarié a temps partiel est financé par des

dons publics et privés, permettant notamment la continuité et la visibilité des actions du CHV.

Le CHV a pour objectifs :

- d'une part, d'étre un outil au service des associations en matiére d’information et
d’expertise sur les modalités d’'une prise en charge médicale, psychologique et sociale
optimale, sur les traitements et stratégies thérapeutiques et sur la recherche clinique dans le

domaine des infections a hépatites virales ;

- et d'autre part, d'étre une force d’expression afin de faire entendre, comprendre et prendre
en compte les intéréts, les attentes et les besoins des personnes atteintes par une hépatite
virale par I'ensemble des institutions, pouvoirs publics, acteurs de la recherche et de la prise

en charge médico-psycho-sociale, et par I'industrie pharmaceutique.

Pour répondre a ces objectifs, l'activité du CHV repose sur la mise en commun des
compétences et des expériences respectives de chacune des associations susmentionnées,
dans les domaines qui les caractérisent (transplantation, coinfection, consommation de

drogues, etc.) en lien avec les infections par les hépatites virales.

Par principe, le CHV vise a préserver les spécificités de chacune des associations, tout en

ceuvrant a les rendre complémentaires par la recherche permanente du consensus.
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Fin 2016, le CHV rassemble 8 associations :

- Actif Santé, - ClGalLesS,

_ Actions Traitements, - Heépatites info services & Sida Info

Service,
- Arcat, - Nova Dona,
- ASUD, - Transhépate

L’Association de Gestion du Collectif Hépatites Virales a souhaité exclure I'Association
Francaise des Hémophiles en raison d’une implication insuffisante au sein du CHV, malgré
de multiples relances.

Parallelement, le rapprochement avec le TRT-5 (groupe interassociatif de traitements &
recherche thérapeutique) s’est poursuivi, a travers une mutualisation des moyens et un
travail collaboratif en plein devenir, reposant en 2016 essentiellement sur l'accés au

médicament contre I'hépatite C en inter associatif et le projet de greffe solidaire.
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Eradiquer I’'Hépatite C

L’accés aux nouveaux AAD contre le VHC

Entre janvier 2014 et juin 2015, ce sont environ 18 600 personnes qui ont eu acces aux
nouveaux traitements® avec des taux de succes avoisinant les 90%. Les estimations portent
sur plus de 232 000 personnes contaminées par le virus de I'hépatite C en France, dont une
partie non dépistée*.

Le choix fait dans les premiers temps par le Ministére de la Santé de traiter en priorité les
malades les plus graves semble étre arrivé au bout de sa logique. Dés le 25 mai 2016,
Marisol Touraine, ministre de la santé déclarait lors la journée nationale des hépatites
« Aujourd’hui, je décide I'acces universel aux traitements de I'hépatite C. Le recours a ce
traitement, comme a tout traitement, ne doit dépendre que du choix du patient, éclairé par
son médecin, dans le cadre de leur colloque singulier. Le patient doit pouvoir décider en
fonction de son appréciation personnelle des avantages et des inconvénients d’étre traité,
avantages et inconvénients qu’il appartient au médecin d’exposer. Pour permettre cet acces
universel, le cadre réglementaire doit étre adapté.». De fait, la Commission de
Transparence (CT) de la HAS a rendu un premier avis le 25 mai 2016, stipulant une
ouverture au traitement pour toute personne ayant un taux de fibrose supérieur ou égal a
zéro, suivant ainsi les recommandations de 'AFEF et abandonnant la confusion autour du
F2 sévére ou non. Il a été suivi d'un second avis, le 19 octobre 2016 dans lequel la
commission « estime que le traitement peut désormais étre proposé a l'ensemble des
patients infectés par le VHC, y compris les porteurs asymptomatiques ayant un stade de
fiborose FO ou F1 qui ne sont pas a risque de transmission du VHC, non inclus dans les
précédentes recommandations ».

Les dernieres réunions au ministére de la santé en petit comité auxquelles a été convié le

CHV laissent entrevoir une issue favorable en cette fin d’année 2016.

3 http://www.seronet.info/article/vhc-experts-et-militants-veulent-que-tout-le-monde-soit-traite- 74246

4 http://www.inserm.fr/layout/set/print/thematiques/immunologie-inflammation-infectiologie-et-
microbiologie/dossiers-d-information/hepatite-c
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Néanmoins, le co(t des traitements reste un probleme pour la pérennité de notre systeme de
santé et les derniéres données sur les prix (Zepatier, MSD) ne permettent pas d'envisager
gue la concurrence entre laboratoires suffise a régler seule cette situation inacceptable. Par
ailleurs, I'organisation des soins pour les patients a venir a donné lieu a la publication d'un
second rapport sous l'égide de I'ANRs et de I'AFEF, coordonné par le professeur
D.Dhumeaux. L'année 2016 aura donc donné les lignes, I'année 2017 devra les inscrire
dans l'action. Cet aspect organisationnel fait également écho au futur fonctionnement des
Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP). Les maintenir dans leur forme actuelle
pourrait contribuer a un ralentissement de I'entrée dans le soin mais elles restent tout a fait

pertinentes pour évaluer les meilleures combinaisons pour les cas les plus difficiles.

Le comité inter-associatif

Ce comité a vu le jour dés mai 2014 lorsqu’'un certain nombre d’associations se sont
apercgues qu’elles étaient face & une méme problématique : le refus d’acces au traitement de
certains de leurs bénéficiaires au motif qu’ils ne rentraient pas dans les indications de
traitement. Cet état de fait a rapidement soulevé une deuxiéme problématique qui est celle
du prix des traitements, raison méme de la priorisation des malades.

C’est ainsi que, Aides, le CHV, le Comede (Comité médical pour les exilés), Médecins du
Monde, SOS hépatites, le TRT5 et, puis le CISS (Comité Inter associatif pour la Santé, sur le
volet spécifique de la démocratie sanitaire) rejoint en 2016 par la Fédération Addiction ont de
nouveau ceuvré de concert afin d’exiger des industriels du médicament la fin de la mainmise
sur I'assurance maladie et une baisse drastique des prix des traitements actuels et a venir.
Parallélement, ce collectif s’est également adressé aux institutions concernées et a leurs
autorités de tutelles afin de faire entendre ses exigences, en termes de fixation des prix, de
modalités d’'accés au traitement et de représentation des usagers au sein des différentes
instances.

Car méme si le monde associatif ne devrait se consacrer qu’a I'acces aux soins, il semble
qgue, dans le cas de I'hépatite C, les deux sujets (prix et accés au traitement) doivent étre

réglés concomitamment.
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Plusieurs axes de travail ont émergé :

Lobbying pour I’accés au traitement universel

Communiqué de presse -15 février 2016, Lutte contre I'hépatite C : des traitements pour tous
Communiqué de presse -18 mai 2016, Accés universel aux traitements contre I'Hépatite C :
L'Etat doit agir au lieu de subir

Tribune — 19 mai 2016, Hépatite C, le gouvernement doit utiliser la loi pour vaincre
I'épidémie

Conférence de presse de l'inter associatif hépatites a la maison des métallos - 18/05/2016
Communiqué de presse -25 mai 2016, Accés aux traitements contre I'hépatite C : des

avancées...a suivre

Rencontres avec les différentes autorités de santé :

Le comité inter associatif a rencontré les différents acteurs intervenants sur I'évaluation des
médicaments, décidant des indications de traitement, et pour certains de la fixation des prix.
3/2/2016 : rencontre du comité inter associatif hépatites et du Pr Dhumeaux (coordinateur
des rapports d’experts hépatites)

15/02/2016 : rencontre du comité inter associatif hépatites et du Cabinet de M.Touraine
19/02/2016 : rencontre du comité inter associatif hépatites et JF.Delfraissy (ANRS)
29/02/2016 : rencontre du comité inter associatif hépatites avec le cabinet de M.Touraine «
prix molécules VHC et accés aux soins »

24/03/2016 : audition du comité inter associatif hépatites au CEPS

26/04/216 : audition du comité inter associatif hépatites par Marisol Touraine « pour prix
molécules VHC et acces aux soins »

9/11/2016 : audition du comité inter associatif hépatites par le collége de la HAS — acces
universel VHC (avant la décision du college)

20/12/2016 : rencontre avec le cabinet de Marisol Touraine (a sa demande) concernant la

mise en ceuvre de I'acces universel.

10
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La greffe solidaire

La greffe d'organe est utilisée depuis les années 1950 et s'est développée a partir de 1980
avec la découverte de la ciclosporine, médicament antirejet. Elle constitue souvent la
derniére alternative pour les patients. Cette technique vise a remplacer un organe vital
défaillant chez un patient par un organe en « bonne santé » prélevé la plupart du temps chez
une personne décédée (des exceptions existent pour les dons de donneurs vivant pour le
rein et le foie).

Le CHV s’est impligué en 2015 afin d'apporter son soutien a I'amendement N°AS1344
présenté par M. JL Touraine, sur le consentement présumé au don d’organe, dans la lignée

de ce que portait déja Transhépate.

Aujourd’hui, les malades doivent encore faire face au manque de donneurs.

C’est pourquoi, le CHV et le TRT-5 ont décidé de se mobiliser afin de faire augmenter le pool
de donneurs potentiels. lls se sont interrogés sur la possibilité de prélever des organes sur
les personnes séropositives au VIH décédées. La greffe solidaire entre PVVIH est un sujet
qui a souvent été débattu. Cette possibilité a d’abord suscité de I'incompréhension puis elle a
été balayée d'un revers de la main par les professionnels de santé avant que I'émergence
d’une réflexion, petit a petit s’installe. Les expériences menées a I'étranger (Afrique du Sud,
USA, Israél et Suisse) dans ce sens, ainsi que le manque de greffons ont également

contribué a ce que les professionnels concernés s’emparent enfin du sujet.

Les personnes vivant avec le VIH et en attente de greffe pourraient ainsi, si elles le
souhaitent, bénéficier de ces greffons supplémentaires. La greffe solidaire fait ainsi suite a

ce qui a déja été expérimenté avec les greffes dérogatoires VHC+ et VHB+.

Rappel sélectif des faits :
- L’Agence de la Biomédecine (ABM) fait toujours le constat d’'une pénurie de

greffons ;

11
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- Les modalités de prélévement des greffons évoluent, s’enhardissent, au fur et
a mesure des évolutions scientifigues et des études menées par les
transplanteurs ; il est désormais possible, par exemple, de prélever sur des
donneurs décédés aprés arrét circulatoire pour lesquels une décision de
limitation ou d’'arrét programmé des thérapeutiques (traitements) a été prise
(catégorie 11l de Maastricht) ;

- Les protocoles concernant les greffes dérogatoires permettent le recours a
des greffons hépatiques de donneurs présentant une hépatite C (VHC)
depuis 2005 dés lors que le pronostic vital est engagé pour le receveur (et

sans autres alternatives thérapeutiques).

De fait, en 2016, le CHV et le TRT-5, et en collaboration avec I'ABM, l'implication de la DGS
et de '’ANSM ont souhaité voir se développer les greffes dérogatoires entre PVVIH sur ce
méme modéle.

Dans un premier temps, fin avril 2016, le CHV et le TRT-5 ont rencontré Monsieur Benoit
Vallet, directeur de la DGS afin de lui exposer leurs arguments et motivations. Cette
rencontre a alors donné lieu & une saisine rapide de I'’ANSM par la DGS. Fin décembre,
FANSM a recu les deux collectifs afin des informer de la mise en place d'un Comité
Scientifigue Spécialisé Temporaire au cours du premier semestre 2017 qui aura pour
mission de définir les criteres d’éligibilité pour I'expérimentation (revue de littérature,
discussion). Les collectifs ne pourront, a priori pas participer a ce CSST mais seront

auditionnés durant le premier trimestre 2017.

De son c6té, 'ABM a inscrit la greffe dérogatoire dans son prochain plan quinquennal.

12
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Le CHV et le TRT5 ont également justifié leur démarche en s’appuyant sur les résultats d’'un

sondage dont voici les résultats :

Sondage en lighe CHV-TRT-5 sur la greffe solidaire janvier 2014 - décembre 2016

En cas de décés, seriez-vous d'accord pour que vos
organes soient prélevés et transplantés a d'autres
personnes séropositives ?

= OUl
W NON

M Je ne sais pas

Si vous avez besoin d'étre greffé-e un jour, accepteriez-
vous un organe d'un donneur séropositif decedeé ?

mOoul
B NON

M Je ne sais pas

Seriez-vous prét-e a parler a votre famille de votre
volonté de donner vos organes en cas de décés pour
anticiper un éventuel refus de votre famille de prélever

VoS grganes ?

mOUl
= NON

M Je ne sais pas

Seriez-vous prét-e a prendre une carte de donneur si le
don d'organes de PVVIH a PVVIH devenait légalement
possible en France ?

mOoul
ENON

M Je ne 5ais pas

Néanmoins, le travail du CHV est double car en paralléle de la mise en place du protocole
encadrant la greffe entre PVVIH, la promotion de la greffe VHC+ reste a faire, en travaillant

avec les professionnels de santé mais également en informant les personnes en attente de

greffe que ce type de greffons reste une solution viable, d’autant qu’avec les nouveaux AAD,

I'éradication du virus est une réalité dans plus de 90% des cas.
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—_— HE0ate Caellylaie (CHe

Un carcinome
hépatocellulaire
dépisté tres tot
peut étre guéri
dans une
majorité de cas.

Promotion du dépistage précoce du Carcinome Hépato Cellulaire (CHC)

La lutte contre le cancer associé aux hépatites virales est un des objectifs du
plan cancer 2014-2019.

Le CHV a souhaité s’investir dans cette lutte et promouvoir de bonnes pratiques
guant au dépistage précoce du CHC (Carcinome Hépato Cellulaire) en se faisant
le relais du rapport de recommandations 2014 sur la Prise en charge des
personnes infectées par les virus de I'hépatites B ou de I'hépatite C auprés des
patients mais aussi aupres des professionnels de santé.

Ce projet, entamé fin 2014 a pour but d’'informer de l'utilité de la régularité de ce
dépistage souvent trop espacé par rapport aux recommandations officielles, ce
qui aboutit & des découvertes de CHC tardives, qui ne permettent plus le
traitement curatif ni le plus souvent la greffe et complique la prise en charge
(traitements palliatifs, rechute de cancer aprés la greffe, déces, ...).

A cette fin, le CHV a régulierement posté des messages d’'alerte sur les réseaux
sociaux et sur son site internet.

Enfin, un sondage mis en ligne fin décembre 2014 a permis aux internautes de
savoir s'ils étaient correctement suivis par les professionnels de santé dans le
cadre du dépistage précoce du carcinome hépatocellulaire et de prendre
conscience qu'il ne faut pas trop espacer les échographies selon son degré de
fibrose. Les résultats de ce sondage ont été analysés et ont fait I'objet d’'une
communication. L’article a en effet été sélectionné par I'AFEF afin qu'il soit

affiché lors de ses 79émes journées scientifiques.

14
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INTRODUCTION

Linsuffisance du dépistage précoce du Carcinome Hépatocellulaire, pour les
personnes vivant ou ayant vécu avec une hépatite B ou C est connue. Le CHV a
voulu évaluer le respect des recommandations de ce dépistage auprés des patients.

METHODE

Acette fin, le CHV a mis en ligne sur son site internet un questionnaire (http:/collectif-
it auquel les internautes étaient libres de
répondre de mamére anonyme. Des mformanons données avant et aprés le
le I dun régulier. Les réponses ont

ensuite fait I'objet d 'un traitement statistique dont voici les résultats.

TYPOLOGIE PAR VIRUS DE LA POPULATION

Lé est posé de 117 vivant ou ayant vécu avec au moins un de
ces virus : VHA, VHB, VHC, VHD ou VIH. Soixante-cing pour cent sont mono-infectés au
VHC, 23% présentent une coinfection VIH-VHC et enfin 4% une coinfection VHC-VHB .

Parmi les personnes vivant avec un ou plusieurs virus, la répartition se fait comme suit :
Réparttion par virus des parsormis aywrk #pond
e Ve
VHB-VIH ot
% wowe/ M8
vHCVHB VD VT o
i 2

1%

Fibrose et suivi

La majorité des personnes (93%)
connaissent leur stade de fibrose, ce qui
laisse penser qu'elles s'inscrivent dans un
parcours de soins et que le médecin leur a
communiqué le résultat, ainsi que le montre
le graphique a droite.

Parmi les personnes ayant répondu, seules
64 % savent qu'il faut continuer a faire des
échographies ou une IRM afin de dépister
régulierement le CHC méme en cas de
guérison de I'hépatite et seules 73% ont
régulierement une prescription
d'échographie (ou IRM).

Sur lensemble des personnes ayant
répondu, elles sont tout de méme 20% a ne
jamais avoir requ de prescription pour une
échographie alors que 62% sont au moins
suivies par un hépatologue.

RESPECT DES RECOMMANDATIONS PAR DEGRE DE FIBROSE

Parmi les personnes ayant un degré de fibrose supérieur ou égal a 2 et au moins
I'hépatite C, 37 sur 117 ont des prescriptions rentrant strictement dans le respect des
et7 en F2 d une écho ou IRM tous les 6 mois

(5 sont suivies par un 2 par u Plus de 40% des
personnes vivant avec le VHC bénéficie donc d’un suivi satisfaisant. Ces personnes
sont toutes au moins suivies par un hépatologue.

Crolsemententro absence do contrbie st degré
e fbrose.
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-Enquéte sur la réalité du dépistage du CHC-
présentée par le Collectif Hépatites Virales

Les recommandations pour les F2, F3 et F4, tous virus confondus, sont strictement
respectées a pres de 42%. Ainsi, plus de 70% des F4 bénéficient d’un dépistage
ou aux i contre 50% des F3 et 47% des F2.

Parmi les personnes ayant au moins une hépatite C et ne bénéficiant pas d'un suivi
conforme aux recommandations, soit un peu plus de 50%, plus de 30% ont un degré de
fibrose supérieur ou égal a 2.

Fréquence du dépistage chez les personnes en
cirrhose

Tousles2 Toalesa

Tous g wois -, s

Tous es six
‘mois

6o

Une bonne ma]omé des personnes en cirrhose ont un suivi satisfaisant.
i sont au moins pour 16% des cas
i avec des au

qui se situent bien en deca des
mieux tous les deux ans.

Et il semble que la spécialité du professionnel ait un lien direct avec la qualité du suivi.
D'oll limportance de communiquer auprés des patients mais aussi des professionnels
de santé sur la nécessité de ce dépistage.

Spécialité des médacirs en dagh des

épmanntecso
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Dans notre échantillon, seul un médecin généraliste assure strictement les
recommandations de dépistage précoce contre 19 hépatologues.

Malgré des résultats en demi-teinte car le suivi pourrait ére amélioré, les patients sont
tout de méme 75% a penser qu'ils sont correctement suivis pour leur hépatite. Les 25%
qui pensent ne pas étre correctement suivis donnent les raisons suivantes :

- 23% d'entre eux, un refus d'accés au traitement mais qui reste justifié au regard des
critéres stricts d'accés au traitement sauf pour 1 personne en F3, soit 3% des personnes
insatisfaites ;

- 17% regrettent une absence de suivi du fait d'une guérison virologique de I'hépatite C ;
- 13% donnent des raisons diverses difficilement interprétables et enfin;

- 10% déplorent des discordances d'interprétations du fibroscan d'un professionnel a
Irautre.

Parmi les personnes ayant eu une prescription et présentant un suivi en dega des
recommandations, une part incombe trés probablement aux patients qui, pour des
raisons diverses ne pas la régularité stricte du dé

A la lecture de ces résultats, il convient de rester vigilant sur le suivi des personnes
ayant vécu ou vivant avec une hépatite.

Cette enquéte montre, a I'échelle de la population ayant
répondu, une insuffisance du dép D’ou la né
d’informer les patients de I'importance du dépistage, que
I’hépatite soit ou non guérie, surtout s’ils ne sont pas suivis
par un spécialiste (hépatologue ou infectiologue). Par le
biais de cette enquéte, le Collectif Hépatites Virales, espére
avoir contribué a alerter les patients de I'importance du
dépistage du CHC surtout ceux dont le suivi est insuffisant.

Le Collectif Hépatites Virales (CHV) est un groupe inter associatif de lutte
contre les hépatites virales, existant depuis décembre 2000, et rassemblant, fin
2015, neuf associations : Actif Santé, Actions Traitements, Arcat, Association
Frangaise des Hémophiles (AFH), ASUD, ClGalLeS, Hépatites info services &
Sida Info Service, Nova Dona, Transhépate.

Pour prendre contact avec nous :

Mail : coordinationchv@amail.com

Tel : 07 7707 51 01

ied by MlegaErint Xnc. wapse




Promotion de la vaccination contre I’hépatite B

Promotion de la vaccination contre I’hépatite B

Le souhait du CHV de se mobiliser sur la vaccination contre le VHB fait suite a

deux constats: d'une part, I'absence de vaccination produit des effets

désastreux en termes de progression de I'épidémie et d’autre part, les personnes

3'0-' non vaccinées entrent massivement dans des tranches d’age qui correspondent

! a la période d’'arrét de la vaccination dans les établissements scolaires.

L'objectif du CHV était donc de sensibiliser surtout les personnes nées aprés

1991 puisque la prévalence chez ces personnes est de 5/1000 (contre 2,5/1000

chez les personnes nées entre 1986 et 1991). De plus, le rapport d’experts Prise

. en charge des personnes infectées par les virus de I'hépatite B ou de I'hépatite

. . C, sous la direction du Professeur Dhumeaux, fait état d'une couverture

& vaccinale chez les adolescents (15 ans) de 43% seulement en 2008-2009.

Il a semblé que le meilleur moyen d'y parvenir était une communication via des

' & articles sur le site internet, des messages réguliers sur la page Facebook de

M < I'association et une vidéo, Lhépatite B, quelle galére®, de quelques minutes a

’ diffuser sur la toile. Ce projet a finalement été réalisé en 2016, diffusé le 27 juillet
et comptabilise fin décembre, plus de 700 vues sur you tube.

Par ailleurs, aprés avoir fait part de son souhait de voir reprendre les campagnes

de vaccination en milieu scolaire a la députée Madame Sandrine Hurel dans le

cadre de sa mission parlementaire relative a la politique vaccinale en France, le

CHV a rencontré la sous directrice "Santé des populations et prévention des

maladies chroniques" de la Direction générale de la santé afin de faire valoir ses

arguments qui ont été bien recus.

La vaccination fait effectivement partie des missions des personnels de santé du

A quand les TROD

gssociant les ministére de I'éducation nationale. Selon I'article L. 3111-1 du code de la santé
épistages

VIH-VHC-VHB ? publique, ils « participent & la mise en ceuvre de la politique vaccinale ».

5 https://www.youtube.com/watch?v=kO6yDMwxuFc
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Promotion de la vaccination contre I’hépatite B

Médecins et infirmiers de I'éducation nationale bénéficient, au niveau législatif, de toutes les
autorisations nécessaires pour procéder a ces vaccinations ou s’associer a des centres de
vaccination « mobiles ».

Le CHV a donc pris la décision de contacter, par le biais d’'un courrier, 'ensemble des
recteurs et rectrices des académies de I'Education Nationale afin d’engager la réflexion sur
le sujet. Les retours obtenus sur ce courrier laissent entrevoir un possible retour de la
vaccination. Le CHV n'a, en effet, pas senti de farouche opposition a ce retour mais
majoritairement une attente de prise de décision de la part de leurs autorités de tutelles. Les
ministres de 'Education Nationale et de la Santé ont également été destinataires du courrier.
Madame Najat Vallaud-Belkacem a informé le CHV que « cette question, par définition,
interministérielle, ferait prochainement I'objet d’échange avec le ministere des affaires
sociales et de la santé ». De son c6té, Madame Marisol Touraine a transmis notre demande
au directeur général de la santé qui devrait revenir vers le CHV en 2017.

Le CHV est convaincu, dans le climat actuel, de l'opportunité de soutenir la vaccination
contre I'hépatite B. En effet, la vaccination est un sujet d’actualité promu par le ministére de
la santé. Preuve en est par la mise en place de la concertation citoyenne sur la vaccination
en 2016 qui a précédé un comité des parties prenantes sur ce sujet. Le calendrier ayant pris
du retard, ce comité se tiendra durant le premier semestre 2017 et le CHV en fera patrtie.

La méconnaissance des bienfaits de la vaccination, et des conséquences de l'infection dues
a ce virus sont des freins a la vaccination, méritant d’étre levés.

Le travail de promotion de la vaccination contre I'hépatite B sera prolongé en 2017.
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Politigue de Reduction des Risques et Dommages

Politique de Réduction des Risques et Dommages

Un groupe de travail interministériel santé justice a été mis en place début 2013 avec deux
axes de travail, a savoir les suspensions de peine pour raisons de santé et la réduction des
risques. En RDR, un cahier des charges a été réalisé pour mettre en ceuvre les Programmes
d’Echange de Seringues.

Depuis, ce dossier a avancé, notamment avec la concrétisation d'une salle de
consommation a moindre risque et en septembre, la DGS a sollicité Aides qui comme nous a
participé a la relecture d’'un rapport sur la Réduction des Risques et des Dommages et
proposant I'élaboration d’'un cadre l|égislatif aux programmes d'échanges de seringues et
d’'un décret relatif a I'application de la politique de réduction des risques et des dommages
selon les modalités spécifiques au milieu carcéral.

Aucun obstacle ne justifiait alors la non parution de ce décret.

Depuis, le TRT-5 et le CHV ont sollicité le premier ministre et diffusé un communiqué de
presse afin qu'il valide ce décret, suspendu, semble-t-il entre les décisions du ministére de la
santé et du ministére de la justice.

A ce jour, ce dossier n'a pas abouti mais nous ne manquerons pas de relancer les autorités

compétentes en 2017.

Communication :

Courrier, Objet : Politique de réduction des risques et des dommages en milieu
carcéral, adressé a Monsieur le Premier Ministre, Copie & Madame la Ministre des Affaires
sociales et de la Santé et a Monsieur le Garde des Sceaux, Ministre de la Justice, décembre
2016

Communiqué de presse émanant du TRT-5 et du CHV, Décret recherche signature

désespérément®, décembre 2016

6 http://collectif-hepatites-virales.com/index.php/79-les-differentes-hepatites/241-decret-recherche-signature-
desesperement?highlight=WyJkZXNIc3BlcmVtZW50l1I0=
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Les missions de représentation du CHV

Les missions de représentation du CHV

Les personnes déléguées par les associations au sein du CHV sont tres impliquées, a

différents titres dans leur mission de représentation : membres des Actions coordonnées de

'ANRS, participation a des Comités Scientifiques d’essais ou de cohortes ou membres des

groupes des rapports d’experts.

Les Actions Coordonnées (AC) sont des structures créées en fonction des orientations

scientifiques jugées prioritaires par I'ANRS. Elles ont pour mission d'assurer |'animation

scientifique dans un champ de recherche spécifique.

Ces missions sont trés importantes car elles permettent une circulation de I'information sur

les hépatites de maniére transversale et horizontale.

Carole DAMIEN, Secrétaire : Membre d’Actions Traitements

Association  titulaire  du
Instances Mandat
mandat
HAND EP58 (Prévalence,
caractéristiques et facteurs
ANRS : de risques des troubles
neurocognitifs chez les 55-
70 ans : étude transversale
exposés (personnes vivant
avec le VIH) /non exposés.
ANRS : Actions Traitements HEPAVIH, Membre
Rapport d’expert VIH, Actions Traitements (liﬂoc?frr:;g(r:(teion d%/IH-HZhZFt)iIttéi
Morlat 2016 ( P
virales
Intervention aupres d'un
public VIH hépatites - sujets
TIPI , ) .
abordés, droits sociaux,
dossier AAH
Service des maladies Atelier d’Education
infectieuses a I'hopital Gui . : :
de Chauliac Thérapeutique du patient
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Les missions de représentation du CHV

Lucile GUENEGOU, Coordinatrice

- ANRS, AC 25 (Action Coordonnée 25, "Recherches en santé publique dans le domaine

des hépatites")

Marek KORZEC : Membre de Hépatites Info Service, Président d’Actif Santé
- ANRS, AC24/AC5 ("Coinfection VIH-VHB ou VHC")

Marianne L’HENAFF, Présidente : Représente Arcat au CHV et TRT-5

Instances Mandat

Membre de 'AC24 (Essais Hépatites)

Membre de 'AC24/AC5 ("Coinfection VIH-VHB ou VHC")
ANRS : Membre du Groupe hépatites de la FHDH

Membre du Conseil d’orientation de 'ANRS
HEPATHER : membre du Conseil Scientifique
HEPAVIH : membre du Conseil Scientifique

Comité de suivi de la mise
en ceuvre des
recommandations du
Rapport hépatites

Participation a la rédaction du
septembre 2016 —Rapport Dhumeaux

rapport de

Comité restreint du suivi
des recommandations du
rapport hépatites

Vice-présidente du comité de suivi

Analyse des recommandations et membre du groupe de
F.Roudot Thoraval

Comité de rédaction de la newsletter Echos des Recos

Rapport d’expert VIH,
Morlat 2016

Membre du groupe plénier

Membre du chapitre coinfection VIH-Hépatites virales

Miguel Velazquez Gonzalez, membre du CHV, Président d’ASUD, Expert

VIH/VHC au sein d'INPUD (International Network of Persons who Use Drugs)

Expert VIH/VHC au sein d’EurNpud (méme réseau qu'INPUD mais européen).
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Le CHV et les laboratoires

Le CHYV et les laboratoires

Le CHV a souhaité poursuivre les rencontres avec les laboratoires afin de connaitre
'avancée des recherches sur les nouvelles molécules, notamment contre le VHC mais
également sur le VHB. Certains laboratoires, comme BMS, ont abandonné le développement
de molécules supplémentaires pour le VHC.

Réunions avec les représentants des laboratoires AbbVie, MSD, BMS, et enfin Giléad.

Laboratoire Date Sujet

Giléad 16 septembre Présentation des nouveaux traitements VIH,
VHC et VHB

20 octobre Présentation des nouveaux essais et

discussion autour de l'accés au traitement
universel.

BMS 6 janvier Présentation des nouveaux traitements VIH,
d’'un anti PD1 en VHB et oncologie

Merck 7 juillet Présentation des résultats des molécules de

Sharp&Dohme- MSD dans les études en cours ;

Chibret Proposition de sujet d’études sur le mode de

transmission dans des sous populations
comme celles des UD.

TEVA 7 novembre RDV en commun avec le TRT5
Présentation du pipeline
Mylan 21 novembre RDV en commun avec le TRT5

Présentation du pipeline

Les rencontres avec les laboratoires sont de plus en plus difficiles a organiser : d’une part
leur procédure de sollicitations sont de plus en plus verrouillées (documents administratifs) et
d’autres parts, le fait de proposer des rendez-vous communs avec le TRT-5 semblent
entrainer des difficultés supplémentaires pour réunir les équipes des deux pathologies (VIH
et hépatites) concernées. Il semblerait également que la problématique du prix des
traitements et une certaine stagnation dans I'arrivée de nouvelles molécules constituent des

freins supplémentaires a concrétiser des rendez-vous.
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Conferences, Colloques et Séminaires

Conférences, Colloques et Séminaires

Afin de permettre une diffusion de l'information la plus juste et de se tenir au plus proche de

l'actualité thérapeutique, le CHV, par lintermédiaire de ses membres actualise ses

connaissances en étant acteur des réunions thématiques ou simple participant.

Ainsi, durant I'année 2016, le CHV était présent a :

conf de presse

Evénements Date Interventions
Paris Hepatitis Congress|11 et 12 janvier Marianne L’Hénaff
(PHC) - intervention a la

Journée  scientifique de
sidaction -7h

12 février 16

JFHOD (hépatites)

17 au 19 mars 16

EASL Barcelone

13 au 17 avril 16

AFRAVIH-Hépatites

21 au 23 avril 16

Journée nationale Hépatites
—colloque DGS (intervention)
-7h

25-mai-16

Convention nationale

Sidaction

3et4juin 16

Marianne L'Hénaff

Journée CISS sur le prix du
médicament

20 juin

Soins
douleur,

1l4e congrées de
somatiques et
ANP3SM

30 juin

Journée annuelle TRT5

10 juin

Colloque AFEF

28 sept au ler oct 16

Poster sur le CHC du CHV
exposé

Collogue SFLS -VIH et|{5au7oct 16

hépatites —drogues

Brain & Liver Paris | 13 au 14 Octobre 2016-
Symposium

Journée du don d’organes et
de la greffe

17 octobre

Stand Transhépate

Forum SOS hépatites

28 et 29 novembre 16
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Conferences, Colloques et Séminaires

Correlation  Hepatitis  C|03 et 04 novembre Miguel Velazquez,
Initiative inauguration du séminaire
Congrés annuel de la|7et8 décembre

Société Francophone de

Transplantation
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Divers

Divers

Travail collaboratif avec les autorités de santé :

Relecture du Décret relatif aux conditions de confidentialité des informations
transmises sur la vaccination contre I’hépatite B des thanatopracteurs

Ce décret relatif a la vaccination contre I'hépatite B des thanatopracteurs a finalement été
publié le 16 décembre 2016

Politique de réduction des risques et des dommages

Le CHV a participé a la relecture du décret relatif a I'application de la politique de réduction
des risques et des dommages selon les modalités spécifiques au milieu carcéral A ce jour et
malgré la relance du TRT5 et du CHV auprés du premier ministre, le décret n’a toujours pas

été publié

Stratégie Nationale De Sante Sexuelle Agenda 2030

Suite a [l'évaluation du 5éme plan de lutte contre le VIH/Sida et les IST et aux
recommandations du Haut Conseil de la santé publique sur la santé sexuelle et reproductive,
la Ministre des affaires sociales et de la santé a chargé la Direction Générale de la Santé
d’élaborer une stratégie nationale en santé sexuelle 2017-2030.

Pour construire cette stratégie attendue pour la fin de 'année 2016, un comité d’élaboration
dont le r6le est de contribuer a la définition des axes stratégiques, de ses priorités et de ses
indicateurs nationaux a été mis en place.

Un document de travail issu de ce comité rassemblant des représentants des sociétés
savantes, des associations de professionnels, d'associations d'usagers du systéeme de
santé, des collectivités territoriales, d’agences et d'institutions nationales et des directions
d’administration centrale intervenant dans le champ de la stratégie nationale a été transmis

au CHV pour relecture, observations et compléments.

Par ailleurs, le CHV a proposé 4 actions concretes qu'il a souhaité promouvoir :

1. réintégration de la vaccination contre le VHB dans les colléges et lycées,

2 droit & I'oubli pour les personnes ayant vécu avec le VHC,

3. mise en place de programme d’échange de seringues en prison,

4 vaccination et remboursement pour les jeunes gays contre le papillomavirus.
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Divers

Réflexion sur le circuit de dispensation des antirétroviraux et des médicaments
traitant les hépatites B et C

Le CHV a participé a cette réflexion avec d'autres associations impliguées dans la lutte
contre les hépatites virales lors d’'une réunion (20/09/2016) a la DGS et a défendu la solution
de la double dispensation pour les antirétroviraux et les traitements des hépatites Bet C (sauf
en ce qui concerne les nouveaux traitements Antiviraux a Action Direct). Ce double circuit,
accordé a titre dérogatoire permet aujourd’hui aux patients de se voir délivrer leur traitement
en officines de ville et en pharmacies hospitalieres. A ce jour, les nouveaux traitements
contre le VHC sont strictement délivrés en pharmacie hospitaliére.

Suite a cette réunion et suite a une rencontre avec la Société Francaise de Lutte contre le
SIDA (SFLS) au sujet d'une évolution possible du circuit de dispensation des ARV et des
médicaments des hépatites B et C, la DGS a décidé de ne pas modifier le circuit de

dispensation de ces médicaments.

Les TROD :
Suite a la suspension de la publication de l'arrété TROD, qui devait permettre aux

associations habilitées et aux professionnels de réaliser des TROD VHC, I'AFR, Aides, le
CHYV, le Comede, la Fédération Addiction, Médecins du Monde, SOS Hépatites, et le TRT-5,
avaient alerté courant 2015 la Ministre de la Santé sur les conséquences d'une telle
décision. Un courrier avait été envoyé afin de demander une entrée en vigueur au ler
septembre 2015.

Finalement, l'arrété encadrant les conditions de réalisation des tests rapides d'orientation
diagnostique de l'infection pour le VIH et de l'infection par le virus de I'hépatite C en milieu
médico-social ou associatif a été publié au Journal officiel le 5 ao(t 2016 et ses dispositions

sont entrées en vigueur le 1°" septembre 2016.
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Communication

Communication

Aprés validation par 'ensemble des membres délégués du CHV, les articles et parfois les
courriers produits par le CHV sont mis en ligne par la coordinatrice afin d’étre diffusés aupres
du plus grand nombre. La page Facebook permet a la coordinatrice de tenir une revue de
presse concernant l'actualité liée aux hépatites, de faire de la publicité pour les articles mis
en ligne sur le site du CHV et pour certains articles parus sur les sites des associations
membres. Facebook permet notamment de faire circuler I'information de maniére « virale »

aupres de personnes hermétiques a d’autres moyens de communication, ou assez isolées.

Courriers :

Objet : prise en compte de l'intérét de la vaccination contre I’hépatite B, adressé a

Madame la Ministre des Affaire sociales et de la Santé, février 2016

Objet : réintroduction de la vaccination contre I’hépatite B au sein des colleges et
lycées, adressé a I'ensemble des recteurs de I'Education Nationale, copie aux ministres de

I'Education Nationale et de la Santé

Articles du CHV publiés en 2016 :
Le congreés des 40 ans de I'AFEF a Bordeaux
- La consommation d'alcool n’est pas un frein au traitement de I'hépatite C,
- I faut traiter les usagers de drogue,
- Suivi du traitement VHC : I'infirmiére spécialisée fait mieux que le médecin !
- Etude Garnet : Viekirax +Exviera sur huit semaines,
- Résultats de 3 années de dépistage hors les murs de I'hépatite C par TROD,

- Le suivi aprés guérison virologique du VHC est essentiel

L’injection dans le boudoir : Témoignage sur une salle de consommation de drogues a

moindre risque
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Communication

Hépatite C : les génériques sont équivalents aux antiviraux princeps, en efficacité et en

tolérance

EASL 2016, Barcelone : 'auberge espagnole ou il est possible d’importer ses génériques,

Les génériqgues d’AVD sont équivalents aux princeps, en efficacité et
tolérance

Faible taux de réinfection VHC chez les usagers de drogues sous substitution
Forts taux de réinfection VHC chez les HSH guéris d'une 1ére infection en
Europe de I'Ouest

Le risque de réinfection par le VHC chez les patients HSH porteurs du VIH
Traitement de 6 semaines dans I'hépatite C aigué (sans co-infection)

Cohorte ANRS HEPATHER : événements cliniques aprés le traitement par
AVD apres 18 mois de suivi

Augmentation de récidive de cancer du foie apres un traitement par AVD :
pas chez nous !

Premiére étude avec des AVD chez des adolescents

Option sofosbuvir+daclatasvir pour le génotype 2

ASTRAL 5 : sofosbuvir/velpatasvir 12 semaines chez les patients co-infectés
VIH/VHC :

Harvoni dans la "vraie vie" : 8 semaines OK si respect des critéres

Les AVD d'Abbvie dans la vraie vie (allemande, espagnole)

Zepatier chez des patients avec des maladies héréditaires hématologiques et
le VHC

Trithérapie pour retraiter des patients en échec

Nouvelle combinaison chez les patients de génotype 1 en échec et des naifs

de génotype 3

Les nouveaux enjeux de la transplantation

L’hépatite B en institution psychiatrique (& paraitre dans la newsletter de I' Association

Nationale pour la Promotion des Soins Somatiques en Santé Mentale, ANP3SM)

Notes d’information :

Antiviraux d’action directe de I'hépatite C, Point d'Information décembre 2016

Hépatite C : le changement c'est tout de suite ?, mai 2016

Refus de soins contre I'népatite C ? mars 2016
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Communication

Site internet
La fréguentation du site est en constante augmentation. Le nombre de visiteurs a ainsi été
multiplié par deux entre 2015 et 2016.
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Communication

Page Facebook

Le nombre d’amis de la page Facebook du CHV est en constante augmentation depuis sa
création fin 2012. En 2015, le nombre d’amis a augmenté de 17% environ et cette méme

progression de 17% s’est confirmée en 2016.

Nombre d'amis

900
800
700
600
500
400
300
200
100 l

0

2012 2013 2014 2015 2016
Année

Ressources humaines
Lucile Guénégou est la coordinatrice du CHV depuis le mois de septembre 2014. Son temps
de travail est de 28h par semaine annualisé depuis le mois d’octobre 2016.
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Conclusion et perspectives

Conclusion et perspectives

L'année 2016 a été riche et les perspectives pour lI'année 2017 sont stimulantes: les
conditions pourraient étre rapidement remplies pour I'acces universel effectif des traitements
du virus de I'hépatite C en France méme s'il faudra maintenir notre vigilance sur les
discriminations. Les réflexions menées en 2016 en plus haut lieu sur la vaccination en
général et la vaccination contre I'hépatite B nous permettent d'étre raisonnablement
optimistes. Nous ferons donc en sorte de poursuivre nos actions dans ces deux champs.
L'espoir est également permis de voir aboutir un jour la greffe solidaire entre Personnes
vivant avec le VIH puisque le dossier a correctement avancé en 2016 et que de belles
perspectives s’annoncent pour I'année a venir.

Les sujets a développer pour I'année 2017 sont donc déja en partie inscrits dans les
agendas et le CHV ne doute pas de ses capacités a les faire aboutir. Les conclusions de
'audit seront également une base sur laquelle le CHV s’appuiera afin de valoriser au mieux

son activité aupres des associations et de tous les malades.
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