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Introduction 

 

Cette année d’activité 2017 se traduit par une consolidation et une diversification de plus en 

plus marquée des activités du CHV car les pathologies du foie évoluent. Le collectif a ainsi 

poursuivi ses objectifs dans la lutte contre les hépatites virales et a développé de nouvelles 

compétences autour d’autres affections. Par ailleurs, certains sujets ou plaidoyers que le 

collectif s’était approprié au cours de l’année 2016 ont évolué favorablement.  

 

L’information décisive de 2017 est l’accès au traitement universel contre l’hépatite C. Le 25 

mai 2016, Marisol Touraine, la ministre de la santé, avait promis « un nouveau cadre qui 

garantirait l’accès aux médicaments antiviraux les plus efficaces contre cette maladie à tous 

les patients atteints de l’hépatite C ». Toutes les associations se sont mob 

ilisées en faveur de cet « accès universel ». Pour y parvenir, il restait à obtenir une baisse 

réelle du prix des traitements, ce qui a finalement été le cas en avril 2017. Reste à avoir la 

mise en pratique de cet accès avec un challenge à relever autour du dépistage. Les 

associations et sociétés savantes ne s’y sont pas trompées en réclamant une politique de 

dépistage volontariste en cette fin d’année 2017. Car désormais, les réservoirs sont 

identifiés, il reste à les capter. Ces réservoirs se situent chez les migrants, dans la population 

carcérale et chez les usagers ou ex-usagers de drogue par voie intraveineuse ou nasale. Le 

CHV a axé une partie de son activité sur cette dernière population. Par le biais d’un sondage 

en ligne et par un travail de terrain en collaboration avec la salle de consommation à 

moindres risques de Paris, les CSAPA et CAARUD d’ïle-de-France, le CHV accompagne à 

sa mesure la prise de conscience nécessaire au traitement du virus de l’hépatite C dans une 

population parfois en déni ou méfiante sur les effets secondaires des traitements. Cela 

permet également de rappeler que le dépistage est insuffisamment proposé et qu’il est 

pourtant primordial pour hisser la France au rang des pays dans lesquels l’OMS considère 

que l’hépatite C peut être éradiquée. Dépister et traiter. Dépister et vacciner aussi. 

 

Vacciner quand c’est possible. Quand la disponibilité des vaccins est réelle et pleine. Ce qui 

n’a pas été le cas en 2017. L’année 2017 aura été marquée par la pénurie des vaccins 

contre l’hépatite A et l’hépatite B. Le Haut Conseil de la Santé Publique a établi une liste des 
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personnes prioritaires et les vaccins ont été uniquement disponibles en pharmacie 

hospitalière jusqu’en fin d’année 2017. Combien de patients ont ainsi été perdus faute de ne 

pas être dans la liste des personnes prioritaires et faute de disponibilité des vaccins dans les 

officines de ville ? Difficile de l’évaluer mais l’impact reste important en termes sanitaires. 

Encourager la vaccination d’un côté et ne pas pouvoir l’assurer de l’autre ressemble bien à 

une injonction paradoxale, ce qui ressemble fort au scénario du « dépister » et du « non 

traiter » auquel patients et associations ont assisté avec le traitement par AAD contre 

l’hépatite C. Mais tournons la page et axons notre communication sur le dépistage, le 

traitement ou la vaccination pour commencer à conjuguer hépatites virales au passé et nous 

concentrer sur d’autres affections.  

Parmi elles, la NASH, Stéato-Hépatite Non Alcolique, qui risque de provoquer de gros 

dégats dans toutes le couches de la population. Egalement appelée la maladie du foie gras 

ou du soda, elle trouve sa source dans nos comportements alimentaires et sédentaires 

occidentaux. Le CHV a choisi d’informer sur ses causes et sur les manières de la faire 

régresser à travers une brochure sur l’alimentation en cas de NASH ou de cirrhose. Il est 

temps car la NASH est en passe de devenir la première raison de transplantation hépatique 

dans plusieurs pays. D’où la nécessité d’encourager les donneurs d’organes potentiels, voire 

d’étudier de nouvelles pistes. 

Le collectif a largement travaillé sur la promotion de la greffe solidaire (entre personnes 

vivant avec le VIH), 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), l’Agence de la Biomédecine (ABM) et 

l'Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des Produits de Santé (ANSM) ont 

commencé à porter leurs fruits. La mise en place d’un Comité Scientifique Spécialisé 

Temporaire (CSST) au cours du premier semestre 2017 en est le résultat. Ce plaidoyer a 

également donné lieu à la diffusion d’un poster lors du congrès national de la Société 

Française de Lutte contre le Sida. 

Mettre ici le lien vers le poster sur le site ? 

 

Le CHV espère que cette communication trouvera sa place dans d’autres congrès et 

travaillera dans ce sens.  
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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 (AGCHV), 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 à 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’être un outil au service des associations en matière 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 à hépatites virales ;  

- et d’autre part, d’être une force d’expression afin de faire entendre, comprendre et prendre 

en compte les intérêts, les attentes et les besoins des personnes atteintes par une hépatite 

virale ou une cirrhose par l’ensemble des institutions, pouvoirs publics, acteurs de la 

recherche et de la prise en charge médico-psycho-sociale, et par l’industrie pharmaceutique. 

Pour répondre à ces objectifs, l’activité du CHV repose sur la mise en commun des 

compétences et des expériences respectives de chacune des associations membres, dans 

les domaines qui les caractérisent (transplantation, coïnfection, consommation de drogues, 

etc.) en lien avec les infections par les hépatites virales et de manière plus large. 

 

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

œuvrant à les rendre complémentaires par la recherche permanente du consensus.  
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Fin 2017, le CHV rassemble 8 associations :  

 
 
 
 
 
 

 

 

 

Le rapprochement avec le TRT-5 (groupe interassociatif de traitements & recherche 

thérapeutique) s’est poursuivi, à travers la mutualisation des moyens et un travail 

collaboratif, notamment sur la question de la rupture de médicaments et vaccins, des 

programmes d’échange de seringues en prison et sur le plaidoyer de greffe solidaire VIH. 

- Actif Santé,  - CIGaLeS, 

- Actions Traitements, 
- Hépatites info services  & Sida Info 
Service,  

- Arcat, - Nova Dona,  

- ASUD, - Transhépate 
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 Eradiquer l’Hépatite C 

L’accès aux nouveaux AAD contre le VHC 

L’année 2017, en ce qui concerne l’hépatite C, a commencé comme l’année 2016 avait 

terminé. MSD, en affichant un prix « raisonnable » pour Zepatier avait initié, d’une certaine 

façon, une renégociation des prix sur l’ensemble des traitements contre le VHC avec le 

Comité économique des produits de santé (CEPS). AbbVie, BMS et Janssen ont joué le jeu 

et se sont alignés sur le prix du Zepatier. Pour certains laboratoires, il y avait peu d’enjeux 

financiers car leur traitement étaient déjà obsolètes, mais leur positionnement garantissait la 

cohérence du dossier.  

Les associations et professionnels de santé impliqués dans l’accès au traitement universel 

ont été associés aux réflexions. Ils ont ainsi été reçus à Matignon début janvier 2017. La 

question de la licence d’office a alors été abordée mais n’a pas été retenue par le 

gouvernement, au profit d’une menace de fixation unilatérale des prix, suivant ainsi l’avis du 

CEPS 

Les associations impliquées se sont questionnées quant au positionnement à afficher, dans 

la mesure où la licence d’office ou même la fixation unilatérale du prix, comportaient 

quelques risques, notamment en termes de procédures juridiques et de ralentissement de la 

mise à disposition du traitement. La fixation unilatérale des prix avait en effet déjà été utilisée 

par le passé mais cassée par des décisions de justice d’où la prudence affichée par rapport 

à ces dispositifs.   

 

Finalement, le CHV, comme d’autres associations, a choisi d’attendre la fin des négociations 

et ne s’est pas associé à un premier communiqué de presse cosigné par SOS Hépatites, 

Médecins du Monde et le Comède (Des patients toujours exclus de l’accès aux traitements 

de l’infection par le VHC, janvier 2017). 

 La baisse des prix a été effective en avril 2017 et a été accompagnée d’une simplification de 

la mise sous traitement pour les patients les plus simples avec une suppression, dans ces 

cas-là, des Réunions de Concertations Pluridisciplinaires.  De plus, les nouveaux traitements 

pan génotypiques encore plus prometteurs (Vosévi, Maviret) ayant quasiment fini leur 

développement, cela simplifie encore la donne et laissant penser que le génotypage ne sera 

plus forcément nécessaire pour tous. 
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Les enjeux ont donc changé en cours d’année.  

Ils se situent autour de la généralisation du dépistage des populations « cachées » (UD 

injecteurs) et de l’élargissement des possibilités de prescription à l’ensemble des médecins 

spécialisés au contact de ces patients. Les médecins des CSAPA seront en première ligne. 

Pour les généralistes, après une formation à la prise en charge et mise sous traitement la 

perspective de guérir leurs patients serait une source de motivation forte.L’arrivée des 

TRODs VHC devrait faciliter le dépistage en ville (mais attention à la question du 

remboursement). . 

 

Néanmoins, le CHV reste vigilant sur la question du prix du médicament car le prix « facial » 

reste un obstacle important pour l’accès aux traitement. 

 

 

Lobbying pour l’accès au traitement universel 

CP : Traitement contre l’hépatite C : l’Etat peut et doit faire baisser les prix, Le 6 janvier 2017  
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Prévention : hépatite C et usagers de drogues 

En 2017, le CHV a orienté une de ces actions vers les usagers ou anciens usagers 

de drogues. Le rapport de ces derniers au virus de l’hépatite C soulevait des 

interrogations et demande une meilleure connaissance de leurs pratiques et de leur 

ressenti afin de les sensibiliser au dépistage.  

Selon le rapport de recommandations 2016 sur la prise en charge des personnes 

vivant avec une hépatite, les politiques de prévention et de réduction des risques 

(RDR) liées au VHC ont un impact limité. L’objectif du CHV a été de travailler sur la 

perception que les UD ont du traitement et ainsi de le rendre acceptable, voire 

indispensable. Ainsi, une réduction du réservoir contaminant pourrait être 

envisagée. 

L’optique de travail choisi a été de constituer un questionnaire, diffusé en ligne et 

sur le terrain, via la salle de consommation à moindre risque, les CSAPA et 

CAARUD de la région parisienne dans un premier temps. 

L’hypothèse posée par notre enquête est que les UD sont restés sur une vision des 

pratiques de traitement anciennes, à savoir : 

 

- Une supposée réticence des professionnels de santé à traiter les UD en 

raison de possibles troubles psychiatriques (susceptibles d’être accentués par le 

traitement à l’interféron).  

- L’image des effets secondaires liés au traitement par interféron chez leurs 

pairs ou eux-mêmes qui ont conduit les UD à ignorer un virus qui semblait être 

moins dangereux que son traitement lui-même.  

Le questionnaire interroge également les pratiques de consommation et les 

pratiques à risques tout en informant sur les conduites à tenir idéalement. Il est 

également le moyen d’aborder la question des 

comorbidités psychiatriques qui ne constituent 

plus à un obstacle au traitement et de la 

vulnérabilité sociale qui complique l’accès aux 

soins mais ne sont plus un obstacle au 

traitement. 
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La double diffusion du questionnaire permet de toucher deux typologies d’UD. Une première 

qui ne fréquente pas les CAARUD du fait qu’elle les trouve stigmatisant et qui ne se 

reconnaît pas dans les problématiques abordées dans ces centres et une seconde qui elle 

fréquente les CAARUD ou CSAPA car elle y trouve des réponses à ses questionnements 

et/ou difficultés.  

Il convient de réévaluer la perception qu’ont les UD du virus du VHC et des traitements 

disponibles et de tenter d’enrayer la circulation d’informations négatives sur les traitements 

contre le VHC qui n’ont pas ou peu lieu d’être. La question du suivi de la fibrose via 

l’utilisation du Fibroscan est également abordée. 

 

Fin 2017, ce sondage en ligne a recueilli près d’une centaine de réponses dont environ 20% 

ont été donné en CSPA, CAARUD ou salle de consommation. Une affiche encourageant les 

UD à répondre au questionnaire a également été diffusée à l’ensemble des professionnels 

de santé présents durant le colloque de l’Association Nationale des Généralistes pour la 

Recherche et L'Etude sur Les Hépatopathies Chroniques (ANGREHC) au mois de 

décembre. 

Le profil des répondants est le suivant : 

 

 

 

 

 

 

 

 Plus de 50% des répondants ont été contaminé au moins une fois et parmi eux, plus de 

60% ont guéri grâce à un traitement et 12% sont actuellement sous traitement. 

Ex-UD
44%

UD
56%

Profil des répondants
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Près de 20% des personnes ayant répondu ignorent leur statut virologique. Dans leur grande 

majorité (80%), il ne leur a jamais été proposé de dépistage ou elles ne savent pas où 

l’effectuer… 

Parmi ceux qui ont été dépistés : 

 

 

 

 

 

 

 

Par certains aspects, ces résultats sont une bonne nouvelle car la majorité des personnes 

usagères ou ex usagères de drogue n’a pas été contaminée par le VHC, grâce à l’échange 

de seringues. Néanmoins, une étude plus affinée des résultats permettra de distinguer le 

profil de ces usagers en fonction de leur mode de consommation et de leur suivi médical.  

Contaminé 
au moins 
une fois

37%
Jamais 

contaminé
63%

Contamination par le VHC

Contaminé au moins
une fois

Jamais contaminé
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La NASH 

 

La stéatose ou foie gras, stade qui précède la Nash, toucherait 15 à 20% de la 

population française. Un pourcent de la population française serait 

concernée par la NASH (5% aux Etats Unis), selon les spécialistes et elle 

pourrait devenir dans le futur la première cause de transplantation 

hépatique. La Nash représente 10% des maladies chroniques du foie 

actuellement, et pourrait atteindre 25% dans le futur en France, avec un tiers 

d'adultes en surpoids et 15% qui présentent une obésité. Pour le CHV, il y a 

un véritable enjeu de santé publique autour de cette nouvelle pahologie, 

aussi appelé maladie du foie gras ou maladie du soda, d’où la nécesssité de 

communiquer et d’infroemr les patients. le canal qui a atéé choisi a été une 

bochure. 

 

L’objectif de ce projet était de communiquer sur l’intérêt d’une alimentation adaptée en 

cas de Cirrhose (700 000 cas en France, dont 30 % au stade sévère, qui entrainent 10 

000 à 15 000 décès par an), de stéatose ou de NASH (stéato-hépatite non alcoolique). 

 

Il y a une vraie demande de la part des patients. Ce constat est né de l’analyse de la 

fréquentation de notre site internet puisque l’article le plus lu était en 2016 « 

L’alimentation en cas de cirrhose » (plus de 16 000 visiteurs) et qui arrive en première 

position sur Google en recherche « alimentation cirrhose ». 

 

Le CHV a donc décidé de réaliser une brochure à destination des patients : 

L’alimentation en cas de cirrhose ou de NASH.  

 

Le texte a été élaboré par l’ensemble des délégués des associations membres et la 

coordinatrice et a bénéficié de la relecture du Pr Philippe SOGNI, Médecin 

Hépatologue (hôpital Cochin) ; 

Cette brochure aborde les différents aspects de la cirrhose et de la NASH : son origine, 

comment aider le foie à mieux fonctionner en adaptant son alimentation et enfin 

comment gérer, d’un point de vue alimentaire, les effets indésirables dus à la cirrhose 
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et la NASH (nausées ou vomissements, diarrhées, perte d'appétit, goût altéré, fatigue 

etc). 

 

Chaque situation décrite est largement commentée, agrémentée de conseils d’ordre 

nutritionnel et de bonnes pratiquesen distinguant les indispensables et les petits plus 

qui peuvent améliorer la vie de la personne. Le dernier chapitre de la brochure propose 

des menus types adaptés à ces pathologies. 

 

Dans un premier temps, la brochure a été principalement envoyée à des associations 

ciblées de patients, et aux COREVIH qui se sont montrés très intéressés et avec 

lesquels la collaboration semble efficace. 

L’association Prométhée Alpes Réseau s’avère également être un bon relais. 

La brochure, d’une trentaine de pages, a, dans un premier temps été éditée à 5000 

exemplaires.  
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La greffe solidaire VIH 

La greffe d’organe est utilisée depuis les années 1950 et s'est développée à partir de 1980 

avec la découverte de la ciclosporine, médicament antirejet. Elle constitue souvent la 

dernière alternative pour les patients. Cette technique vise à 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 vivants pour le 

rein surtout et le foie).  

Le CHV s’est impliqué en 2015 afin d’apporter son soutien à l’amendement N°AS1344 

présenté par M. JL Touraine, sur le consentement présumé au don d’organe, dans la lignée 

de ce que portait déjà Transhépate.  

 

Aujourd’hui, les malades en attente de greffe doivent encore faire face au manque de 

donneurs et donc de greffons. 

 

C’est pourquoi, le CHV et le TRT-5 ont décidé de se mobiliser afin de faire augmenter le pool 

de donneurs potentiels. Ils 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 proposé par le CHV. Cette possibilité a d’abord suscité de 

l’incompréhension puis elle a été balayée d’un revers de la main par certains professionnels 

de santé avant que l’émergence d’une réflexion, petit à petit s’installe. Les expériences 

menées à l’étranger (Afrique du Sud, USA, Israël et Suisse) dans ce sens, ainsi que le 

manque de greffons ont également contribué à 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 les 

acceptent, bénéficier de ces greffons VIH supplémentaires. La greffe solidaire VIH fait ainsi 

suite à ce qui a déjà été expérimenté avec les greffes dérogatoires VHC+ et VHB+. 

 

De fait, en 2016, le CHV et le TRT-5, et en collaboration avec l’ABM, l’implication de la DGS 

et de l’ANSM ont souhaité voir se développer les greffes dérogatoires entre PVVIH sur ce 

même modèle. 
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La première réunion regroupant les représentants de l’ANSM, les experts scientifiques et nos 

deux collectifs s’est tenue le 28 juin 2017. Les associations ont ainsi pu exposer leurs 

arguments.  



.   La greffe solidaire VIH 
   

 

16 
 

 



.   La greffe solidaire VIH 
   

 

17 
 

Cette réunion a été suivie de la tenue d’un Comité spécialisé scientifique temporaire sur les 

Greffes dérogatoires d'organes issus de donneurs VIH+ composé des personnalités 

suivantes : Francis BARIN, virologue au Centre national de référence du VIH au CHU 

Bretonneau à Tours, Olivier BASTIEN, Directeur de l'activité de prélèvement et de greffes 

d'organes et de tissus en France à l'Agence de la Biomédecine. Dominique FRANCO, 

Professeur Emérite à l'Université Paris-Sud et responsable de l'unité d'hépatologie 

translationnelle du DHU Hepatinov, à l'Institut Pasteur. Laurence MORAND-JOUBERT, 

Médecin VIH/SIDA à l’Hôpital Saint-Antoine et Daniel VITTECOQ, Chef de service des 

maladies infectieuses et tropicales Paris-Kremlin Bicêtre. 

 

A ce jour et malgré les relances de nos collectifs, nous n’avons pas eu accès aux 

délibérations détaillées de ce comité. Néanmoins, les réflexions préliminaires de cette 

première réunion du CSST n'ont pas soulevé d'opposition de principe sur la mise en œuvre 

de tels protocoles dérogatoires concernant les greffes d'organes VIH+ pour des receveurs 

VIH+.  

Le périmètre des organes à étudier dans ce contexte a été défini, à savoir : cœur, foie, 

poumon et rein avec pour ce dernier la nécessité d'une discussion plus spécifique.  

Afin de poursuivre les réflexions sur ce sujet, l'ANSM organisera une prochaine réunion au 

début du mois de janvier 2018, après avoir enrichi la composition du CSST de médecins 

préleveurs, transplanteurs, et spécialistes de chaque organe. 

  

Ce plaidoyer a donné lieu à une communication lors de la SFLS par le biais d’un poster du 

CHV et du TRT-5. Cette communication a également été proposée pour l’Alliance 

Francophone des Acteurs de santé contre le VIH et les Hépatites de 2018. 
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Le CHV a souhaité adhérer au collectif Greffe +, collectif d’associations, de fédérations 

et de fondations, actif dans la promotion du don d’organes et de la greffe. Les objectifs 

sont d'améliorer la qualité de vie des personnes malades, d'augmenter le nombre de 

greffes, de rendre hommage aux donneurs, et de soutenir leurs proches, d'organiser 

des évènements pour parler du don d’organes et de la greffe. 

Le collectif Greffe + s’est notamment employé en 2017 à informer les Associations pour 

le Don d'Organes et de Tissus humains (ADOT) départementales de son désaccord sur 

le registre du positionnement. La Fédération des ADOT se positionne en effet pour le 

maintien d’une carte de donneur (carte d’ambassadeur), alors que la loi de bioéthique 

de janvier 2017 prône que tous les Français sont des donneurs présumés. 
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La vaccination contre l’hépatite B 

 
La mobilisation du CHV autour de la vaccination contre le VHB s’est traduit en 2017, au vu 

des évènements, par une mobilisation autour de l’information sur la pénurie de ces vaccins. 

 

Depuis la fin de l’année 2014, une des solutions préconisées par le CHV est de réintroduire 

des campagnes de vaccination au sein des établissements scolaires du second degré. Les 

ministres de la santé et de l’éducation nationale, sollicitées dans ce sens en 2016 ont 

reconnu l’intérêt de la démarche mais des freins importants persistent, notamment au sein 

de l’Education Nationale, malgré la mise en place d’un Contrat cadre signé en novembre 

2016 entre ce dernier et le ministère de la santé. 

 

A cela s’est ajoutée en 2017 une pénurie de vaccins contre l’hépatite B et, dans une moindre 

mesure contre l’hépatite A, qui a compliqué l’aboutissement de ce dossier. La pénurie a eu 

des impacts très concrets puisqu’elle a conduit à une restriction de l’utilisation des vaccins 

contre l’hépatite B aux personnes les plus exposées. Dès février 2017, le Haut Conseil de la 

Santé Public publiait un avis en préconisant une suspension des schémas de vaccination 

pour hépatite B pour tous sauf : 

- les personnes soumises à l’obligation vaccinale pour raisons professionnelles dont 

les thanatopracteurs, étudiants en médecine etc) ; 

- les personnes susceptibles d’être en contact avec le virus dans un cadre 

professionnel ; 

- les personnes à risque, cette dernière catégorie étant soumise à discussion 

notamment en ce qui concerne la définition de « personnes de l’entourage d’une personne 

porteuse chronique de l’antigène HBs ». 

La troisième dose initialement prévue dans le schéma vaccinal était alors reportée à la fin de 

la période de pénurie, y compris pour les personnes en cours de vaccination. 

 

Les vaccins contre l’hépatite B ont été uniquement mis à disposition des pharmacies 

hospitalières (Pharmacie à Usage Intérieur- PUI), avec des règles de rationnement strictes. 
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La FNAIR, Renaloo, SOS Hépatites, le TRT5 et le CHV se sont mobilisés afin de connaître 

les raisons de cette pénurie, de rencontrer les acteurs impliqués, aussi bien du côté des 

laboratoires pharmaceutiques que des institutions et d’informer autant que faire se peut les 

personnes concernées. 

Cette pénurie est née d’un problème industriel qui a impacté les deux chaines de fabrication 

du vaccin entrainant un arrêt de la production durant 6 mois du principal laboratoire 

producteur, à savoir GlaxoSmithKline (Engerix B 20 µg), MSD (HBVAXPRO 10 µg) 

n’assurant en temps normal que 10% de la production nécessaire au territoire national. Cette 

situation exceptionnelle et gravissime n’était, selon GSK pas anticipable.  

 

Elle a été particulièrement dommageable pour les patients dialysés, en attente d’une greffe 

ou les personnes greffées, le vaccin contre l’hépatite B faisant partie des vaccinations 

indispensables. Dans une moindre mesure, cette pénurie a empêché le rattrapage chez les 

adolescents, sans qu’il ait été possible de le chiffrer et chez les personnes à risques qui se 

sont parfois vues refuser la vaccination (migrants surtout). Les interprétations de l’avis du 

HCSP ont donné lieu à des situations inacceptables, comme le refus de vaccination d’une 

personne en attente de greffe. De plus, les centres de vaccinations et les CSAPA n’étaient 

pas suffisamment informés et n’ont pu accompagner les bénéficiaires comme ils auraient dû 

l’être. Pour autant, tous les acteurs ont tenté une communication large : informations sur les 

réseaux sociaux, courriers électroniques et courriers ont été envoyés aussi bien de la part du 

laboratoire que des associations ou des institutions de santé. La situation a été confuse. 

Elle a toutefois permis, vu le contexte, la mise à disposition d’un nouveau vaccin en juillet, le 

FENDRIX® indiqué chez les insuffisants rénaux permettant ainsi de « libérer » l’Engerix B20 

pour les autres populations adultes. 

GS) afin d’informer les associations membres et les patients et d’insister auprès du 

laboratoire sur la nécessité d’une communication plus efficace et plus transparente. Les 

« problèmes industriels » n’ont, en effet, jamais été clairement expliqués et du point de vue 

du CHV, GSK s’est quelque peu réfugié derrière la communication du ministère de la santé 

et du Haut Conseil en Santé publique. La fin de l’année 2017 a heureusement été marquée 

par la sortie de la crise. La reprise de la distribution en officine de ville devait reprendre début 

2018. Des questions persistaient, notamment sur le maintien de l’approvisionnement des 

Pharmacies à Usage Intérieur et sur l’éventuelle réaffectation des vaccins dans les officines 
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de ville. Cette question mérite une réponse concrète car elle provoquera l’orientation des 

patients en attente de vaccination. 

 

Cette situation de crise a montré de fait l’intérêt du Décret 2016-993 du 20 juillet 2016, relatif 

à la lutte contre les ruptures d’approvisionnement des médicaments mais également ses 

limites. Ce décret qui redéfinit la notion de « rupture d’approvisionnement », en précisant ses 

causes, implique des mesures de lutte contre les ruptures, dont la mise en place de Plan de 

Gestion des Risques. Ce plan d’anticipation améliore la réactivité de l’ensemble des acteurs 

par rapport à la gestion de la crise et l’évaluation de la fragilité/robustesse des produits de 

fabrication. Elle est vue de manière positive par le laboratoire qui en a souligné l’intérêt à 

plusieurs reprises. 

 

Les pistes de réflexion pour éviter les ruptures : 

- le maintien des PGR et leur amélioration au fur et à mesure ; 

- une réflexion autour du packaging unique qui serait une solution de simplification 

pour les acteurs, des professionnels de santé, des patients et des industriels car il 

permettrait une distribution internationale des médicaments. 

 

 

 

Le CHV a effectué un suivi régulier de la situation auprès de GSK et des institutions (ANSM,  

Ce dossier fera l’objet d’un suivi en 2018. La communication sur la nécessité de se faire 

vacciner contre le VHB va se poursuivre avec un angle différent puisque désormais la 

vaccination contre le VHB fait partie des 11 vaccins obligatoires. Cette décision 

gouvernementale  de faire entrer le vaccin contre l’hépatite B parmi les vaccins obligatoires 

pour les nourrissons va permettre une meilleure couverture vaccinale en France. 

Néanmoins, le rattrapage des adolescents non vaccinés est loin d’être atteint et satisfaisant. 

La mobilisation du CHV sur cette question va perdurer. 

 

L’hépatite B est un sujet qui intéresse. La vidéo mise en ligne en juillet 2016 par le 

CHV, L’hépatite B, Quelle galère,  

A dépasse les 3000 vues (https://www.youtube.com/watch?v=kO6yDMwxuFc). 

https://www.youtube.com/watch?v=kO6yDMwxuFc
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Cette petite vidéo permet d’expliquer comment le virus s’attrape, comment et où se faire 

dépister et vacciner. Elle s’adresse plus spécifiquement aux adolescents et jeunes adultes. 
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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, à savoir les suspensions de peine pour raisons de santé et la réduction des 

risques (RDR). En RDR, un cahier des charges a été réalisé pour mettre en œuvre les 

Programmes d’Echange de Seringues. 

 

Depuis ce dossier a avancé, notamment avec la proposition de la DGS de travailler à 

l’élaboration d’un cadre législatif aux programmes d’échanges de seringues et d’un décret 

relatif à l’application de la politique de réduction des risques et des dommages selon les 

modalités spécifiques au milieu carcéral. Puis, la concrétisation d’une salle de consommation 

à moindre risque en octobre 2016. 

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

Sauf que depuis, rien n’a bougé.  

L’action des syndicats pénitentiaires a forcé notre collectif ainsi que les associations 

sollicitées tels que l’Observatoire International des Prisons, AIDES, SOS Hépatites, l’APSEP, 

l’ASPMP, la Fédération Addiction ou Sidaction a mettre leur action en stand-by. 

En effet, la volonté et la nécessité de voir aboutir ce décret d’un côté et notre souhait de voir 

maintenues les enquêtes PREVACAR (estimation de la prévalence virale et de l'offre de 

soins en milieu carcéral) et PR2IDE (accès aux mesures de prévention et réduction des 

risques infectieux en milieu pénitentiaire) de l’autre ont conduit à une situation paralysée. Car 

selon Laurent MICHEL, investigateur de l’étude, la parution du décret pourrait les mettre en 

danger si elle conduisait à un bras de fer avec les syndicats pénitentiaires. 

Pourtant ces études font état d’un contexte épidémiologique inquiétant, et attestent de la 

nécessité de développer une véritable politique de réduction des risques en milieu carcéral. 

En termes de santé publique, ces enquêtes ont démontré qu’il fallait agir car la situation 

actuelle est loin d’être satisfaisante. 

En mars 2017, l’ensemble des acteurs du centre pénitentiaire des Baumettes (Marseille), par 

la voix du Dr BLANC, de l’Unité Sanitaire, apprend que la Direction de l’Administration 

Pénitentiaire (DAP) revient sur son accord pour affirmer son « interdiction » de mener 

l'expérimentation d'un programme d’Echange de Seringues sur le site des Baumettes. 
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Cette décision soudaine arrivant aux termes de longues discussions et tractations a surpris 

le monde associatif.   

Depuis, la situation est figée.  

La Direction de l’Administration Pénitentiaire s’oppose toujours à un essai mené sous l’égide 

de l’Agence Nationale de Recherche contre le Sida et les hépatites (ANRS) et de l’Institut 

National de la Santé et de la Recherche Médicale (INSERM) dont il est difficile de remettre 

en question le sérieux et l’engagement scientifique. 

Le CHV et le TRT-5 avaient envisagé une rencontre avec les syndicats pénitentiaires, et les 

a sollicités dans ce sens. A ce jour, ces demandes sont restées lettres mortes.  

 

Du côté institutionnel, ce dossier a été réactivé par la tenue par deux fois cette année, du 

comité de suivi de la stratégie de santé pour les personnes placées sous main de justice au 

sein duquel le CHV est représenté. 

 

CP : Réduction des risques en prison : où sont les seringues ? 27 mars 2017 
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Les missions de représentation du CHV 

Les personnes déléguées par les associations au sein du CHV sont très impliquées, à 

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

l’ANRS, participation à des Comités Scientifiques d’essais ou de cohortes ou membres des 

groupes des rapports d’experts.  

Les Actions Coordonnées (AC) sont des comités créés en fonction des orientations 

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

scientifique dans un champ de recherche spécifique. L’arrivée d’un nouveau directeur à 

l’ANRS en 2017 va impliquer quelques changements et réorganisations mais à ce jour les 

AC ont été maintenues. 

Ces missions sont très importantes car elles permettent une circulation de l’information sur 

les hépatites de manière transversale et horizontale. 

 

Carole DAMIEN, Secrétaire : Membre d’Actions Traitements 

Instances 
Association titulaire du 
mandat 

Mandat 

ANRS : 

 

Actions Traitements HAND EP58 (Prévalence, 
caractéristiques et facteurs 
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, 
Morlat 2016-2017 

Actions Traitements Membre du chapitre 
coïnfection VIH-Hépatites 
virales 

TIPI 

Actions Traitements Intervention auprès d'un 
public VIH hépatites - sujets 
abordés, droits sociaux, 
dossier AAH 

Service des maladies 
infectieuses à l’hôpital Gui 

de Chauliac 

Actions Traitements Atelier d’Education 

Thérapeutique du patient  
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Jacky DUBOUCLEZ 

- COREVIH de Franche-Comté : Vice-Président 

 

Lucile GUENEGOU, Coordinatrice 

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

des hépatites") 

 

Marek KORZEC : salarié 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 Mandats 

ANRS : 

 

Membre de l’AC24 (Essais Hépatites) 

Membre de l’AC24/AC5 ("Coinfection VIH-VHB 

ou VHC") pas de réunions en 2017 de cette AC 

Membre du Groupe hépatites de la FHDH 

Membre du Conseil d’orientation de l’ANRS 

HEPATHER : membre du Conseil Scientifique  

HEPAVIH : membre du Conseil Scientifique  

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-

2017 

 

 

Membre du groupe plénier 

Membre du chapitre coïnfection VIH-Hépatites 

virales (chapitre mis en ligne en juillet 2017) 

Coordinatrice du chapitre Accès aux soins et 

qualité de vie (qui comprend l'accès aux AVD -
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chap toxicomanes) 

 

 

 

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 (réseau européen INPUD). 



.   Le CHV et les laboratoires 
   

 

29 
 

Le CHV et les laboratoires 

Le CHV a souhaité poursuivre les rencontres avec les laboratoires afin de connaître 

l’avancée des recherches sur les nouvelles molécules, notamment contre le VHC mais 

également sur le VHB. Certains laboratoires, comme BMS, MSD 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 29 septembre Présentation des nouveaux traitements VIH, 
VHC et stratégie commerciale 

 20 octobre Présentation des nouveaux essais et 
discussion autour de l’accès universel au 
traitement. 

GSK 17 mars 
25 juillet 

13 novembre 

gestion de la pénurie de vaccins contre 
l’hépatite B et A 

Merck 
Sharp&Dohme-

Chibret 

22 mai Présentation des résultats des études sur 
Zepatier 

AbbVie 19 mai Essais cliniques et présentation données 

cliniques projets médicaux (Maviret) 

 

Janssen 29 juin RDV en commun avec le TRT5 
Présentation du pipeline 

 

Les rencontres avec les laboratoires sont de plus en plus difficiles à 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 l’arrivée de nouvelles molécules constituent des 

freins supplémentaires à concrétiser des rendez-vous. 
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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 l’intermédiaire de ses membres actualise ses 

connaissances en étant acteur des réunions thématiques ou simple participant. 

 

Ainsi, durant l’année 2017, le CHV était présent à :  

Evènements Date Interventions 

Réunion inter-associative : rencontre et 
objectifs 2017 

16 janvier  

Paris Hepatitis Congress (PHC) – 
intervention à la conf de presse  

 30-31 janvier Marianne L’Hénaff 

Comité inter associatif, les licences 
obligatoires 

20 février  

Journées de l’Agence de la biomédecine 
2017 

18 au 19 Mars   

Comité des parties prenantes sur la 
vaccination 

20 mars   

 JFHOD (hépatites) 23-34 mars  

 EASL Amsterdam 19 au 23 avril   

Journée-rencontre "Drogues & Prison",  3 Mai  

Journée CISS sur le prix du médicament 20 juin  

IAS 24 au 26 juillet  

Journée annuelle TRT5  10 juin   

INSHU 6 – 8 Septembre  

Colloque SFLS –VIH et hépatites –
drogues 

19 -20 octobre  Poster sur la greffe 
entre PVVIH 

Journée du don d’organes et de la greffe  17 octobre  

Forum SOS hépatites 16 et 17 novembre   

Colloque de l’ANGREHC 2 décembre  Diffusion d’une affiche 
UD/VHC 

Congrès annuel de la Société 
Francophone de Transplantation 

12-15 décembre  
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Communication 

 

Après validation par l’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’être diffusés auprès 

du plus grand nombre. La page Facebook permet à 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 l’information de manière « virale » 

auprès de personnes hermétiques à d’autres moyens de communication, ou assez isolées.   

Vidéo : 3322 vues au 31/12/2017 

 

 

 

Articles du CHV publiés en 2017 : 

Comorbidités psy, drogue et VHC, septembre 2017 

La greffe entre personnes séropositives : et pourquoi pas ?, Mars 2017 

Comorbidités psy, drogue et VHC, septembre 2017 

Les risques médicaux du chemsex et du SLAM, juillet 2017  

La greffe solidaire dans le VIH, juin 2017 

Témoignage d’un transplanté, décembre 2017. 

 

Retour sur le forum de SOS Hépatites 2017 

• Dépistage : une épidémie cachée de l’hépatite C persiste.  

• Enquête de l’Observatoire français des drogues et des toxicomanies (OFDT). 

• Actualités thérapeutiques, Pr M.Bourlière . 

• Hépatocarcinome et transplantation, Pr G-P Pageaux. 

• Hépatites A et E : quelles surveillances ? Pr P.COLSON. 

 

Retour sur le Congrès international du foie 2017 

• Actualisation épidémiologique des hépatites virales par l’OMS : Global Hepatitis 

Report 2017  

file:///C:/Users/coordination/Documents/TOWeb%20Sites/defaultV6/Design/MEDIA_UID_comorbidites-psy-drogue-vhc.pdf-2
file:///C:/Users/coordination/Documents/TOWeb%20Sites/defaultV6/Design/MEDIA_UID_greffe-solidaire-trt5-chv.pdf
http://collectif-hepatites-virales.com/_media/comorbidites-psy-drogue-vhc-2.pdf
http://collectif-hepatites-virales.com/_media/slam-chemsex.pdf
file:///C:/Users/coordination/Documents/TOWeb%20Sites/defaultV6/Design/MEDIA_UID_la-greffe-solidaire-ds-le-vih.pdf
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• Dépistage, évaluation et traitement du VHC dans des centres d’accueil pour SDF  

• Histoire naturelle du VHC après infection dans l’enfance ou l’adolescence 

• Dépistage répété du VHC chez les UDIV 

• Traitement du VHC chez les usagers de drogue. Étude PREVAIL  

• Traitement du VHC piloté par une infirmière dans les prisons australiennes 

• Traitement par AVD chez les patients recevant un traitement de substitution aux 

opiacés (TSO) 

• Cohortes ANRS CO12 CirVir et CO13 HEPAVIH : les patients cirrhotiques co-infectés 

VIH/VHC n’ont plus de surrisque hépatique par rapport aux mono-infectés VHC (1) 

 

• SOF/LDV ± RBV chez des enfants de 6 à 11 ans 

• Traitement des adolescents G1 et 4 par OBV/PTV/r ± DSV ± RBV : résultats de 

l’étude ZIRCO 

• Traitement par SOF/VEL chez des usagers de drogue injecteurs 
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Site internet  

Le site internet du CHV a été refondu et donne aujourd’hui satisfaction avec une navigation 

plus aisée pour les internautes et une utilisation simplifiée pour les membres du CHV. 

Il est régulièrement alimenté par la coordinatrice en fonction de l’actualité et des articles 

écrits par les membres. Il sert aussi de relais pour les enquêtes, comme celles sur le CHC, la 

greffe solidaire ou encore le rapport des usagers de drogue au VHC. 

 

La fréquentation du site a observé en 2017 une baisse de 20%. Elle est peut être due au 

changement du site, avec une refonte totale, qui a pu déstabiliser les internautes habitués.  

 

 

  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Page Facebook 

9995
9163

11092
11872

10306

7294

4216 3976
4852

6169 6099
7115

Nombre de visiteurs/mois 2017
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Le nombre d’amis de la page Facebook du CHV est en constante augmentation depuis sa 

création fin 2012. En 2017, le nombre d’amis a augmenté de 14% par rapport à l’année 

2016, soit une progression moins franche, mais le CHV a d’avantage été saisi sur des 

questions liées aux traitements.  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

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 

Le CHV a passé une année 2017 satisfaisante, avec quelques belles réussites dont il est 

parfois l’auteur, parfois, plus modestement l’accompagnateur. Les engagements inter-

associatifs se sont diversifiés et accentués. Les longues luttes autour de l’accès universel 

pour le traitement contre l’hépatite C se sont ralenties en 2017 du fait de l’issue favorable de 

celles-ci. L’accès universel est acquis, la vigilance se reporte désormais sur le dépistage, qui 

permettra de fait, s’il est effectué massivement, de diminuer aussi le virus de l’hépatite B. Le 

CHV va donc poursuivre son activité autour des hépatites, notamment en se focalisant sur 

les réservoirs connus de l’hépatite C mais aussi autour des pathologies hépatiques 

associées ou non.  

La NASH est probablement le prochain enjeu en termes de population, avec plus d'un 

Français sur dix touché. L’information autour de cette pathologie doit être la plus large 

possible et le CHV y participera activement. 

Le plaidoyer sur la greffe solidaire entre PVVIH touche moins de personne en apparence. 

Néanmoins, il est toujours utile de rappeler que cette possibilité augmentera le nombre de 

greffons en population générale. Elle permettra aussi à une population victime de 

discrimination pendant de longues années de participer à un effort national. Si ce dossier 

évolue favorablement, l’aventure va se poursuivre en 2018, avec une volonté de 

communiquer de plus en plus autour de ce projet. 

 

Le CHV n’est pas arrivé au bout de ses missions et poursuivra son activité en 2018.  

 


