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MOT D’INTRODUCTION

Si 2020 a été I'année de la crise Covid-19, 2021 aura été celle de ses conséquences sur les épidémies
VIH/hépatites avec un impact important sur le dépistage et la prévention, mais aussi sur notre activité.
Qu’il s’agisse des pénuries de médicaments, des enjeux de I'acces a la vaccination ou de la prise en
compte de la vulnérabilité en santé publique, le Collectif a su mettre a profit son expertise dans la lutte
contre le VIH et les hépatites contre la Covid-19 et ses répercutions.

2021 est aussi, paradoxalement, I'lannée de la stabilité: apres le renouvellement de I'équipe salariée
en 2020, des modalités de travail ébranlées par les difficultés de déplacements, des axes de travail
émergeant au fil de 'actualité, une recherche VIH/Sida et hépatites détournée par la Covid-19, le
Collectif bénéficie cette année d’une participation accrue par les outils de travail a distance, d’une
remobilisation des acteurs de la recherche sur le VIH/Sida et les hépatites et d’un retour a ses
plaidoyers historiques tel que la veille éthique sur la participation aux essais, I’élargissement de I'acces
aux outils de prévention biomédicale (primoprescription de la PrEP en ville, acceés au TPE), I'accés a
I'innovation (réforme du dispositif d’accés précoce/compassionnel) ou la défense d’une prise en
charge de qualité (dispensation trimestrielle des ARV, prise en compte de la qualité de vie dans les
soins).

Enfin, 2021 a vu I'aboutissement d’années de plaidoyer a travers la publication de I'arrété autorisant
les associations a réaliser les TROD pour I'hépatite B, I'autorisation de la primo prescription de la PrEP
en médecine de ville et surtout la publication de I'arrété rendant possible la greffe solidaire entre
personnes vivant avec le VIH, victoire qui vient récompenser plus de 10 ans de combat.

L’année prochaine, le TRT-5 et le CHV féteront respectivement leurs 30 et 20°™ année d’existence,
occasion de se pencher sur leur histoire, de dresser le bilan des années de lutte, mais aussi de rappeler
que, malgré les avancées et les victoires, les défis a relever seront importants dans les années a venir.
Parmi eux, le parcours de soins des personnes vivant avec le VIH et/ou une hépatite, qu’il faut
continuer a améliorer et diversifier pour qu’il réponde aux besoins et attentes de tou.te.s, ou encore
I’enjeu toujours d’actualité de la lutte contre les virus des hépatites B et D qui malgré les outils dont
nous disposons reste un des grands échecs de la politique de santé francaise. Enfin dans un contexte
économique toujours plus tendu, nous devrons veiller a ce que I'acces a I'innovation soit assuré des
lors qu’elle répond aux besoins de I'ensemble des personnes, quelles qu’elles soient.



LE COLLECTIF TRT-5 CHV

Un Collectif ancré dans I'histoire de la lutte contre le VIH et les hépatites virales

En 1992 et en 2000, nos associations membres se réunissaient au sein de 2 collectifs, le groupe
interassociatif Traitement et Recherche Thérapeutique dit « TRT-5 » et le Collectif Hépatites Virales
« CHV », autour d’objectifs communs. Afin de favoriser I'acces aux médicaments, parfois dans un
contexte d’'urgence thérapeutique, ces mobilisations inter-associatives historiques ont aujourd’hui
porté leurs fruits: notons, entre autres, I'acces aux premiéres trithérapies via des Autorisations
Temporaires d’Utilisation, (ATU), l'accés universel au traitement contre I'hépatite C et le
développement de la PrEP.

Chaque association membre des collectifs agit aupres de populations clés et a développé une expertise
pour I'accompagnement de son public. La réunion en collectif a permis de développer une approche
coordonnée auprés des populations clés, particulierement concernées par les épidémies de VIH,
d’hépatites virales, par les enjeux de la santé sexuelle et les problématiques des suivis post guérison
du VHC. (Les réunions mensuelles inter associatives ont permis de mettre en commun |’expertise de
chacun des membres afin de développer une approche coordonnée, et une force importante afin de
répondre aux enjeux de la recherche et des soins auprées des publics touchés par les épidémies de
VIH/SIDA, et d’hépatites.)

Leur histoire, leurs compétences et leurs intéréts communs ont amené les Collectifs TRT-5 et CHV a
fusionner en 2019 autour d’un projet commun visant principalement a promouvoir :

—  I'acces aux outils et moyens de dépistages (TROD, TROD moléculaires, autotests, etc.),

—  l'accés aux traitements (ARV du VIH, AAD du VHC, traitements des VHB et VHD, traitements
innovants, génériques, etc.),

—  I"acces aux moyens prophylactiques (PrEP VIH, vaccins HPV, futur vaccin gonocoques, etc.) .

Pour mener a bien ses missions, le Collectif TRT-5 CHV intervient auprés des acteurs et professionnels
de la recherche, de la politique du médicament ainsi que du parcours de santé des personnes
concernées.

Fonctionnement du Collectif

Les membres du collectif

La quinzaine de membres du TRT-5 CHV sont les représentants de leur association au sein du Collectif :

e Emmanuel Bodoignet (Aides) e Mickaél Ploquin (membre indépendant - a
e Carole Damien (Actions Traitements) partir de déc. 2021)

e Cédric Daniel (Actions Traitements) e Valentine Poignon (Comité des Familles - a
e Paul-Emmanuel Devez (Sida Info Service) partir d’oct. 2021)

e Hugues Fischer (Act Up Paris) e Georges Point (Dessine-moi un mouton)

e Annie Le Palec (membre indépendant) e Héléne Pollard (Sol En Si)

e Sohanjit Halder (membre indépendant) e Cristina Rosati (Comité des Familles)

e Marianne L'Hénaff (Arcat) e Christophe Rouquette (Aides)

e Héléne Meunier (membre indépendant) e Lucas Vallet (Aides)

e Guy Molinier (Act Up Sud-Ouest) e  Miguel Velazquez (Asud)
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Une gestion assurée par une Association de Gestion

Le Collectif est doté d’'un organe de gestion : I’Association de Gestion du TRT-5 CHV (AG-TRT-5 CHV)
qui a pour objet d’assurer la collecte et la gestion des ressources financieres ainsi que des ressources
humaines mises a disposition du Collectif.

Deux coordinatrices animent le Collectif et en assurent la gestion administrative. En 2021, I'équipe
salariée est restée stable apres avoir été renouvelée en 2020. Diane Leriche et Mélanie Jaudon ont
été épaulées par Marc-Antoine Bartoli entre mai et septembre 2021 sur un poste en CDD d’assistant
administratif.



MISSIONS DU TRT-5 CHV

Améliorer 'empowerment des personnes

| Diffuser I'information aupres des personnes concernées et des acteurs de la santé

Le TRT-5 CHV est un relais d’informations sur les thématiques du médicament, des soins et de la prise
en charge. Pour mettre en ceuvre cette mission, il développe des outils et des moyens de
communication. A noter que nos efforts en matiére de communication externe ont été récompensé
cette année par 20 reprises dans les médias (vs 16 en 2020), dont 2 émissions de télévision (le Journal
de la Santé (01/12) et C Politique (14/10) et 2 publications dans des journées nationaux (Le Monde
(07/07) et le JDD (14/10).

Un site Internet réactif

Le rapprochement des Collectifs TRT-5 et CHV a permis la création d’'un nouveau site en 2020. En 2021,
il a été enrichi et actualisé. Vitrine de I’actualité du Collectif, le site met également a disposition les
archives du TRT-5 et du CHV, témoignages de prés de 30 ans de lutte contre le VIH et les hépatites.
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Etre présent sur les réseaux sociaux

Relais indispensable de communication, la mise a jour des réseaux sociaux du Collectif a fait
I'objet d’'une attention particuliere cette année: investissement largement récompensé
puisque le nombre d’abonnés sur notre page Facebook, a continué de progresser passant de
611 a 711 (+17%) et sur Twitter de 748 a 891 abonnés (+19%)

Une nouveauté en 2021 : la création d’une chaine YouTube avec la mise en ligne du replay
de notre Journée scientifique.

Couverture de la Page Facebook ©

21434

60K
a0k
20K

21jan > mar 1 avr 21 mai 30 jun 9 a00r 18 sap

Visites de Ia Page Facebook @

31471 1302




Informer et Communiquer

Dans le but de délivrer une information sur I'actualité de la recherche et de concourir a I'empowerment

des personnes, le Collectif multiplie les opportunités d’informer et communiquer.

Interventions et communications

Nous transmettons les besoins des populations clés aupres des acteurs associatifs et des

professionnels de santé lors des congrés nationaux et internationaux

Nos interventions en 2021

ANRS RHIVIERA WORKSHOP, Involvement and expectations of PWH in HIV remission studies,
Partnership between researchers and PWH, Hugues Fischer, 2 avril 2021

Webinaire sur la réduction des risques en milieu carcéral, Fédération Addiction, Table-ronde
RdR en milieu carcéral, Hugues Fischer, 9 avril 2021

Convention Sidaction, Table ronde L'accés au vaccin contre la Covid : quels précédents pour le
VIH ? Hugues Fischer, 9 juin 2021

22éme Congres de la SFLS, Inégalités en Santé et VIH, Dispensation trimestrielle des
antirétroviraux, le point de vue des patient.e.s, Mélanie Jaudon, 1* octobre2021

22eme Congres de la SFLS, Inégalités en Santé et VIH, Débat « Quelles actions proposer pour
le nécessaire rattrapage sur la prévention combinée en temps de pandémie Covid-19 ? », Diane
Leriche, 1¢" octobre 2021

6°™ rencontre nationale du Comité des Familles, VIH et Allaitement, Table ronde n°3
Accompagnement, Mélanie Jaudon, 12 octobre 2021

Point presse ANRS | MIE a l'occasion de la journée mondiale de lutte contre le VIH/Sida,
Implication des associations de patients dans la recherche : I'éclairage du TRT-5 CHV, Hugues
Fischer et Mélanie Jaudon, 26 novembre 2021

Personnes trans et VIH : vers une prévention adaptée a la diversité des trajectoires, Conseil
National du Sida et des Hépatites Virales (CNS), Syntheéses et conclusion, Hugues Fisher et Diane
Leriche,6 décembre 2021

Journée scientifique annuelle

Le TRT-5 CHV organise chaque année une
journée scientifique destinée a faciliter
|"appropriation de connaissances
scientifiques par les acteurs et les personnes
concernées et a favoriser la rencontre entre
les différents acteurs de la santé sexuelle.
L'édition 2021 avait pour théeme «VIH,
Hépatites, Inégalités au temps du COVID »,
occasion de dresser I'état des lieux de

I'impact de la crise sur les épidémies de VIH et hépatites, de faire le point sur I'état des connaissances

sur les liens entre VIH, maladies du foie et COVID et aussi la vaccination, ainsi que d’aborder la question

des inégalités sociales en santé durement mises en lumiéere depuis 2 ans.



JOURNEE SCIENTIFIQUE / JEUD| 23 SEPTEMBRE 2021

VIH, HEPATITES, INEGALITES
Au temps du COVID

9h30 / MOT D'ACCUEIL - Carole Damien, Actions Traitements

?h40-11h00 / Au TEMPS DU COVID

* Le point de vue des asseciations :

13h30-14h30 / DES INEGALITES SOCIALES AUX INEGALITES DE SANTE

* Les épidémies (ViH, COVID, etfc ), révélateurs des inégalités
Caroline IZAMBERT, co-auteure de Pandémaopolitique, réinventer la santé
en commun, La Découverte (2021)

- Les travallieuse.rs du sexe, oublié.es de la crise sanitaire
Julie SARRAIIN, co-direcirice, Griselidis

- Covid 19, sollicitations des PVVIHs sur les dispositifs de SIS-Association
Radia DJEBBAR, coordinatrice médicale, Sida Info Service

- LUimpact de la Covid, une double peine pour les populations clés
Sandrine FOURNIER, Directrice du pole financement, Sidaction

* Comment repenser notre systéme de santé
Henri BERGERON, Directeur de recherche au CNRS & Sciences-Po

* Quelle place pour lo démocratie sanitaire pendant la crise COVID
Nicolas CHARPENTIER. coordinateur lieux de mobilisation, Aldes

Modération : Héléne Meunier

« Utilisation des ARV et de la PrEP et recours aux tests VIH en laboratoire
en France durant 'épidémie de Covid-19

Dr Rosemary DRAY-SPIRA, Directrice adjointe du GIS EPI-PHARE [ANSM-
Cham)

14h40-15h30 / ET MAINTENANT 7

*» Vaccination COVID 19 et infection par le VIH
Odile LAUNAY, responsable du Centre d'investigation clinique en

+ Impact surla recherche (nouvelies orientations, nouvelle agence) . g : o g
Vaccinologie Cochin Pasteur, Hopital Cochin

Pr Yazdan YAZIDANPANAH, directeur de I' ANRS-MIE
* Lecons de deux épidémies. Relations et interactions dans les recherches
surle VIH et COVID-19

Yves LEVY, directeur du Vaccine Research Institute {(VRI), Hopital Henri
Mondor

Moderation : Cedric Daniel, Actions Traitements

11h10-12h00 / VIH, MALADIES DU FOIE & COVID-19
* VIH & COVID - Dr Antoine CHERET, infecticlogue, Hopital Bicétre

Modération @ Lucas Vallet, Aldes

= Maladies du foie ef COVID-19 : liaisons dangereuses — Dr Héléne

FONTAINE, hepatologue, Hopital Cochin

15h30-15h45 / CLOTURE - Hugues Fischer, Act Up-Parls

Moderation : Mélanie Jaudon; TRT-5 CHY
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Représenter les personnes concernées par le VIH, les hépatites virales et les IST

Dans le domaine de la recherche

La mission de représentation des personnes concernées par le VIH, les hépatites et les IST au sein des
instances de recherches permet d’exercer une veille éthique sur les essais cliniques et recherches les
impliquant mais également d’exprimer les besoins et les attentes des personnes.

Accompagner la naissance de ’ANRS | MIE

Partenaire privilégié de la recherche contre le VIH, les hépatites et les IST (infections sexuellement
transmissibles), le TRT-5 CHV accompagne I’Agence Nationale de Recherche sur le VIH-Sida et les
hépatites virales (ANRS) depuis sa création. Le 1°"janvier 2021 I’ANRS a fusionné avec le consortium
REACTing en une nouvelle Agence qui ajoute au VIH/Sida, hépatites virales, tuberculose et IST les
maladies émergentes, dont la COVID-19. En tant que partenaire historique le Collectif fut pleinement
engagé dans la réflexion qui a conduit a la création de cette nouvelle entité, notamment en étant force
de propositions sur I'implication des associations de patients dans la recherche, mais aussi en
formulant des points de vigilance, notamment sur le risque de voir la recherche sur les maladies
émergentes détourner ressources financieres et humaines au détriment de la lutte contre le VIH, les
hépatites et les IST.



Durant cette année de mise en place de la nouvelle ANRS|MIE, le TRT-5 CHV a participé activement a
la réflexion en cours sur les nouvelles orientations de la recherche et la création de nouvelles instances
pour porter ces axes nouveaux (AC SHS Covid-19 par exemple).

Réle du TRT-5 CHV au sein de la recherche publique‘

* |e collectif exerce une mission de représentation des PVVIH et PVAH et des populations clés au
sein de la recherche publique.

* lareprésentation du collectif suit la pertinence des orientations de la recherche.

¢ |e collectif assure une visibilité au travail de I'Agence auprés de la société civile.

* Le collectif s'appuie sur I'expérience du terrain de ses différentes associations membres pour
proposer des sujets et des thémes de recherche (ex. récemment, sur allaitement & VIH)

* Le collectif peut soutenir I'’Agence dans ses positions et rencontres avec les acteurs publics et
privés (il porte des sujets auprés des autorités de santé (ex. : recherche sur les singes), demande de
mise a disposition de molécules, etc.)

s le collectif veille au respect des droits des participants aux études cliniques et
physiopathologiques, et notamment que :

- les informations nécessaires a leur consentement éclairé scient disponibles, claires,
accessibles, actualisées ;

- le droit de connaitre, d"étre informé, de rectifier ou de s’opposer a la divulgation des
données le concernant, soit respecté ;

- le droit de quitter I'étude & tout moment ;

- le droit d’étre informé en cas d’événement grave pendant I'étude.

¢ lorsque le collectif est sollicité par les équipes de recherche dans I'optique de futurs essais
cliniques et notamment en amont du dépdt du dossier d’un essai auprés du Comité de Protection
des Personnes (CPP), il s’agit d’évaluer I'acceptabilité de I'essai (en étudiant le design de I'essai, les
critéres d'inclusion, les modalités de collecte des données, etc.)

* Lle collectif a proposé des acteurs associatifs du Sud pour différentes représentations dans
'agence.

Exercer une veille éthique dans la participation a la recherche

Le TRT-5 CHV exerce une veille éthique auprés des différentes instances de la recherche clinique. Ce
travail consiste a représenter activement les personnes concernées au sein de diverses instances,
notamment au sein de I’ANRS|MIE, de SIDACTION, du comité national d’éthique ou de ’ANSM. Cette
participation associative, unique en France, apporte un regard et une plus-value reconnus par la
communauté scientifique.

Le Collectif exerce aujourd’hui 50 mandats de représentations dans la recherche publique.

Instances de pilotage et d’animation de la recherche de 'ANRS | MIE

Conseil d'orientation 2 membres
Conseil Scientifique 2 membres
Comité scientifique sectoriel 13 Recherche clinique 1 membre
Comité scientifique sectoriel 14 Recherches en santé publique 1 membre
Action Coordonnée 41 Interactions hote/virus 2 membres
Action Coordonnée 43 Virologie médicale 1 membre
Action Coordonnée 44 Recherche clinique VIH Nord/ Sud 2 membres
Sous-groupe Comorbidités 1 membre
Sous-groupe Meére-Enfant 1 membre
Sous-groupe Innovations 1 membre
Action Coordonnée 45 Recherche clinique Hépatites Nord/sud 1 membre
Action Coordonnée 46 Science sociale et santé publique 2 membres




Sous-groupe VIH

1 membre

Sous-groupe Hépatites 1 membre
Action Coordonnée 47 Dynamique et contrdle des épidémies VIH et hépatites 1 membre
Action Coordonnée Sciences Humaines et Sociales et COVID 3 membres

Conseils scientifiques
Cohorte 6 PRIMO : cohorte de personnes dépistées en primo-infection 2 membres
Cohorte 13 HEPAVIH : co-infection VIH-VHC 2 membres
Cohorte 21 CODEX : cohorte des patients VIH a profil d’évolution extréme 1 membre
Cohorte 4 FHDH : base de données hospitaliére frangaise sur l'infection a VIH 2 membres
Cohorte 22 HEPATHER : hépatites B et C 1 membre
Cohorte JASMIN : suivi dans la cohorte de population générale CONSTANCES des PVVIHs suivis dans PRIMO
et CODEX 1 membre
Essai INTESTIPAX : réponse immunitaire et bactérienne intestinale 1 membre
Essai DOLUVOIR : réservoir cellulaire du VIH chez les patients traités avec dolutégravir +
inhibiteurnucléosidique/nuclécotidique de la transcriptase inverse 1 membre
Essai DUETTO : allegement thérapeutique 4/7 sous bithérapie 1 membre
Consortium RHIVIERA : contréle de I'infection par le VIH apres arrét du traitement et nouvelles stratégies de
rémission 1 membre
Etude APACHES : histoire naturelle des lésions anales 1 membre
Etude PRIDE : RDR en milieu carcéral 1 membre
EtudeOmaPREP : opportunités manquées de TPE 1 membre
Etude STIMAGO : évaluation bénéfices/ risques du méthylphénidate dans la prise en charge de la
dépendance a la cocaine 1 membre
Etude SEPTAVIH : fragilités chez les personnes vivant avec le VIH agées de 70 ans et plus 1 membre
Essai VACCIGAY : vaccination des HSH 1 membre
Cohorte ANRS-COVPOPART : Cohorte vaccinale COVID19 en populations particuliéres Sous population
PVVIH 1 Membre
Comité associatif
Essai PREVENIR : réduction des nouvelles contaminations VIH en Ile de France 1 membre
Comités indépendants de surveillance
Essai QUATUOR : allegement du traitement antirétroviral 1 membre
Essai OPTIPRIM 2 : impact d'une combinaison ARV sur le réservoir viral 1 membre
Essai CLEAC : évolution immunobiologique des enfants infectés par le VIH-1 1 membre
Essai GALT : exploration de la muqueuse intestinale 1 membre
Essai ALTAR : allégement du traitement antirétroviral 1 membre
Essai SYNACTHIV : sécurité et tolérance d’'une combinaison de 2 inducteurs du VIH-1 1 membre
Essai DUETTO : allegement thérapeutique 4/7 sous bithérapie 1 membre
Essai DOXYVAC : traitement prophylactique contre les IST 1 membre
Essai VACCIGAY :vaccination des HSH 1 membre

10




Inserm VRI (Vaccine Research Institute)

Essai CS VRI04, essai vaccinal international 1 membre
Essai CS VRIO6, essai vaccinal en France 1 membre
ANRS 171 RHIVIERA 02 1 membre
Trial Management Group de I'essai EHVA P01 1 membre

Laboratoire de Thérapie Cellulaire et Génique de I’hopital Necker-Enfants Malades

Comité indépendant de I’Essai GENVIH, essai de thérapie génique 1 membre

Echanger avec les équipes de recherche pour accompagner les développements
thérapeutiques et technologiques

Le TRT-5-CHV est régulierement sollicité par les équipes de recherche de I’ANRS|MIE a propos de
futurs essais cliniques, notamment en amont du dépo6t du dossier au Comité de Protection des
Personnes (CPP) dont la mission est d'assurer la protection des personnes qui participent a un projet
de recherche biomédicale en respectant les aspects médicaux, éthiques et juridiques.

Cette participation précoce valorise I'expertise du Collectif et présente un grand intérét puisqu’en
ayant connaissance de I'objet des études, des modalités de collecte des données via différents outils
(entretien, questionnaires, etc.), des critéres d’inclusions et de maniére plus générale de leur déroulé,
les membres du TRT-5 CHV seront a méme d’en évaluer I'acceptabilité et si besoin d’alerter sur
certains aspects qui leur semblent questionnables. Le Collectif est parfois amené a réagir sur le déroulé
de certains essais (éthique, information aux participant.es, alternatives, etc.).

Equipes de recherche rencontrées

Controle de I'infection chez des patients porteurs du génotype CMH B35

ANRS RHIVIERA 01 | (B53) Bw4TTC2

Cécile Goujard et Asier Saez-Cirion.

Consortium Sous-étude transversale en Sciences Humaines et Sociales
RHIVIERA Sarah Lefebvre et Christel Protiere

S’'impliquer dans les projets de recherche

Au-dela de la simple consultation, le Collectif participe également a des projets de recherche. En 2021,
c’est le cas du projet européen CASCADE, étude ayant pour objectif de comprendre les besoins et
ressentis des personnes ayant découvert récemment leur séropositivité, en organisant un focus group
sur ce sujet et interrogeant les personnes concernées sur leurs attentes et vigilance autour d’un tel
projet (themes a aborder, modalités, etc.)

Le Collectif sera partie prenante du 3°™ volet de I'enquéte VESPA dont I'objectif principal est de
décrire de fagon précise la vie des personnes séropositives en France. Il s'agira de comprendre la
situation personnelle et sociale de I'ensemble des personnes vivant avec le VIH, et I'impact sur leur
quotidien : traitement, travail, ressources, vie sociale, sexualité, vie familiale. Cela permettra
d'identifier ce qui peut étre amélioré dans la prise en charge ou dans les dispositifs sociaux pour
répondre a leurs besoins. Nous travaillons a I’heure actuelle sur la communication et les questionnaires
de I'’enquéte et espérons voir sa diffusion des 2023.
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Les documents a destination des participant-e:s aux recherches

Le TRT-5-CHV est un acteur important dans I'amélioration des documents d’information a destination
des personnes inclues dans des recherches cliniques favorisant ainsi leur participation éclairée.

Au cours de I'année 2021, le TRT-5-CHV a participé a la relecture de :
- 12 Notes d’informations patients (NIP) de ’ANRS | MIE de recherches aussi bien sur des études

en sciences humaines et sociales, d’essai Cure, de recherche vaccinale préventive ou sur
I'allegement :

* ANRS 14058 GANYMEDE * ANRS EP69 BICTEVOIR
* ANRS 175 RHIVIERA 01 * ANRS RF0O05 RHIVIERA 01
* ANRS 176 RHIVIERA 02 *  ANRS0146s NOVAA
* ANRS 177 DUETTO FEtude Ancillaire inter-cohortes ANRS
« ANRS CO 21 CODEX VIH_hépatites_COVID-19
*  ANRS CO6 PRIMO — Etude ancillaire * VRIEHVAPO1
RHIVIERA 02

- Lettres d’informations aux participant.e.s inclus.e.s dans des études cliniques :
* ANRS 173 ALTAR — Lettre d’information sur I'arrét de I'essai
* ANRS 174 DOXYVAC — Lettre d’information aux participants
* ANRS CO 21 CODEX — Gazettes N°5, N°6.1 et N°6.2
* ANRS HD EPO1 BULEDELTA — Lettre d’'information aux participants

Le TRT-5 CHV a également émis 3 avis associatifs en vue du passage devant le CPP (Comité de
Protection des Personnes) des recherches suivantes :

ANRS 177 DUETTO
L’Essai ANRS 177 DUETTO évaluant la non-infériorité d’une bithérapie antirétrovirale prise 4 jours sur
7 versus une bithérapie antirétrovirale prise en continu. Le TRT-5 CHV a émis un avis favorable pour
cet essai, la balance bénéfices-risques individuelle paraissant acceptable pour les participants. Les
potentielles retombées en termes de recommandations font de cet essai une opportunité pour une
amélioration de la prise en charge du VIH et répondent aux enjeux actuels pour les PVVIH
(individualisation du traitement, amélioration de la qualité de vie, épargne de toxicité, réduction des
effets indésirables, etc.) via I'allegement thérapeutique d’une bithérapie.

ANRS 175 RHIVIERA 01
Cet essai propose d’évaluer le contréle de l'infection par le VIH lors d’un arrét du traitement
antirétroviral chez des participant.e.s sous traitement efficace depuis la primo-infection VIH et
présélectionné.e.s pour porter un génotype identifi¢, le CMH B35 (53) Bw4TTC2. Ces participant.e.s
seront sélectionné.e.s dans la Cohorte ANRS C06 PRIMO. Il s’inscrit dans un effort de recherche sur la
rémission du VIH (HIV cure) que I'on a vu s’intensifier ces derniéres années. Si I'intérét des recherches
cure est évident, les essais impliquant un arrét du traitement antirétroviral posent des questions
éthiques importantes. Le collectif a émis un avis favorable pour cet essai, car il estime que la balance
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avantages/risques est positive, et permet d’envisager un élargissement des techniques thérapeutiques
de lutte contre le VIH.

ANRS 176 RHIVIERA 02
ANRS 176 RHIVIERA 02 est un essai randomisé de phase I, versus placebo, étudiant I'impact sur le
controle viral de 2 anticorps neutralisants a longue durée d’action versus placebo, en complément
d’un traitement antirétroviral, en primo-infection VIH-1. Cet essai s’inscrit également dans un effort
de recherche sur la rémission du VIH (HIV cure). Comme pour RHIVIERA 01, si I'intérét des recherches
cure est évident, les essais impliquant un arrét du traitement antirétroviral posent d’importantes
guestions éthiques.
Dans les limites de notre expertise, les modalités de I’'Essai ANRS 176 RHIVIERA 02 proposent des
garanties rassurantes et constituent un niveau de contraintes et de risques raisonnables pour le
participant. Le collectif compte sur la vigilance des investigateurs et du Comité indépendant de
surveillance pour protéger la santé future des personnes. L'information du participant en amont de
son inclusion et pendant I'essai sera primordiale pour un consentement éclairé effectif. Le TRT-5 CHV
soutient cette étude, car la recherche sur la rémission, tout comme la recherche vaccinale, suscitent
de grands espoirs pour la communauté des PVVIH et en profite pour exhorter les acteurs publics et
privés de la recherche a continuer leur mobilisation dans ces domaines.

Aupreés des institutions

Dans le cadre de consultations par les autorités de santé

Cette année plusieurs documents (recommandations, textes de loi) ont été soumis au TRT-5 CHV par
des institutions publiques pour avis et relecture, notamment :

- HAS - Réponses rapides dans le cadre de la COVID-19 - Prophylaxie (PrEP) du VIH par ténofovir
disoproxil / emtricitabine dans le cadre de I'urgence sanitaire,

- HAS - Consultation sur le protocole de délégation IDE (Infirmi.er.ere.s en soins généraux) en
santé sexuelle (arrété du 29 Octobre 2021),

- HAS - Mise en place de 'acces précoce par la HAS (Haute Autorité de Santé) dans le cadre de
la réforme de I'accés dérogatoire aux médicaments. Ainsi, nous avons contribué a la nouvelle
présentation/formulation du questionnaire sur la participation des associations pour
I’évaluation des médicaments de la HAS

Toutes nos Sécurité du Organisation des Evaluation des actes
H publications v patient YV soins v professionnels V' Actualités
A Y

f) Date de validation : avril 2021 16 9 (o) @
Documents : 1 i

G )
Réponses rapides dans le cadre de la
COVID-19 - Prophylaxie (PrEP) du VIH par
ténofovir disoproxil / emtricitabine dans le

cadre de I'urgence sanitaire

Q:‘ ECOUTER REPONSES RAPIDES DANS LE CADRE DE LA COVID-19 - Mis en ligne le 28 avr. 2021
[ ] AJOUTER A MA SELECTION
>4 i m
. HAS #O y 3% athue or f o ﬂ
Lessentiel = “e 2 E
Contexte CNS oV trys5CHv QADEs LE1s0
Voir aussi
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Dans le cadre de groupes de travail

Notre participation a des groupes de travail pilotés par des instances nationales nous permet

d’impacter les politiques publiques en faveur des publics que nous représentons :

GT PrEP en ville — piloté par la Direction Générale de la Santé

Feuille de route ministérielle 2019-2022 sur les ruptures de médicaments - GT 1 et 4
GT notification aux partenaires de la HAS,

CSP Qualité et Sécurité des médicaments de ’ANSM

En participant a I'évaluation du médicament

Depuis 2016, la HAS encourage la participation des associations a I’évaluation des médicaments. Cette

méthode d’évaluation donne la parole aux associations de patients qui apportent un regard différent

de celui des industriels notamment sur leur facilité d'administration ou d'observance, leur efficacité,

leur amélioration de la qualité de vie, leurs effets indésirables, leur impact sur I'entourage du patient,

sur sa vie professionnelle ou sociale. Dés I'ouverture de la phase pilote, le TRT-5 s’est investi dans cette

nouvelle possibilité de défense des intéréts des personnes

En 2021, le TRT-5 CHV a participé a deux évaluations :

Vaxneuvance® : vaccin conjugué 15-valent contre l'infection a pneumocoques. Dans un
contexte d’augmentation de lincidence des infections a pneumocoques et de faible
couverture des personnes a risques dont les PVVIH et « hépatants », I'arrivée d’un vaccin
efficace couvrant un plus grand nombre de souches est bienvenue mais doit s'"accompagner
d’une réflexion plus générale sur la stratégie de vaccination contre les infections a
pneumocoques.

SIR-SPHERE® : traitement de patients souffrant d’un cancer hépatique avancé non opérable,
traitement du carcinome hépatocellulaire localement avancé, ou du carcinome
hépatocellulaire intermédiaire en échec ou inéligible au traitement par chimio-embolisation
trans-artérielle. Le fait d’avoir un arsenal thérapeutique élargi permet de cibler le traitement
et de I'adapter au cas par cas en fonction du profil du patient et de son CHC (stade cirrhose,
fonction hépatique, taille et nombre de nodules, emplacement des tumeurs, antécédant
cardiaque ou cardio vasculaire).
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Aupreés des industriels du médicament

Le TRT-5 CHV rencontre régulierement les Laboratoires impliqués dans les domaines du VIH et des
hépatites. Ces réunions ont pour objectifs de collecter, diffuser et vulgariser les informations
thérapeutiques via les associations membres et également de faire valoir I'intérét, la protection et les
demandes des personnes dans le développement des nouvelles thérapeutiques dans le domaine du

VIH, des hépatites, des IST et de la santé sexuelle.

Industrie
] . Nombre de
pharmaceutique Thémes
, rencontres
rencontree

TheraTechnoIogies Traitement VIH multi résistant 1 réunion

GILEAD Traitement VIH 1 réunion

ABBVIE Reforme de F'acces 1 réunion

précoce/compassionnel
MSD Tra|t.emen.t Vll:i, Vaccination HPV et 2 réunions
infection a pneumocoques
V“V Traitement VIH 2 réunions
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Défendre les intéréts des personnes concernées — Nos dossiers et plaidoyers

Défendre la recherche et I'innovation

Pour une recherche inclusive, participative et transversale

La création de la nouvelle Agence ANRS|MIE nous a donné I'occasion de partager nos propositions

pour les orientations et I'animation de la recherche. Celles-ci s’organisent autour de 4 axes :

- Impliquer les personnes concernées et la société civile,

- Promouvoir une recherche multidisciplinaire et pragmatique,

- Penser au-dela de I'approche populationnelle,

- Améliorer la représentativité dans les essais (femmes, personnes transgenres, migrant.e.s,

travailleur.euse.s du sexe, etc)

Soutenir I'innovation

Alors que le premier traitement antirétroviral injectable a longue durée d’action vient d’étre mis sur

le marché francais, d’autres traitements innovants en cours de développement seront un jour

accessibles pour les PVVIH ou exposées a ce virus.

Ces innovations pourraient bouleverser le parcours de soin, la prise en charge des personnes

séropositives et leur qualité de vie. La PrEP injectable pourrait également avoir un impact important

dans I’éventail de la prévention diversifiée : alors que les premiers chiffres semblent indiquer que

I'usage de la PrEP contribuerait a une baisse des contaminations, cette stratégie préventive reste

quasi-exclusivement utilisée par les Hommes ayant des relations Sexuelles avec les Hommes (HSH). De

nouvelles formes galéniques a longue durée (injectable, implant) représentent un espoir pour

diversifier les publics bénéficiaires de la PrEP (femmes, migrants, etc.)

TRT-5 CHV

i) 22 décembre 2027 - &

Islatravir en long Acting : études cliniques suspendues et
investigations en cours: notre article
https://www.trt-5.0rg/islatravir-en-long-acting-etudes.../

Par son implication dans la recherche publique et son
plaidoyer aupres de I'industrie, le TRT-5 CHV oriente,
soutient, conseille le développement de ces
traitements innovants. Il suit également attentivement
le parcours du médicament (accés précoce et
compassionnel, évaluation, etc.) dans une volonté
d’assurer un acces équitable a I'innovation pour toutes
les personnes concernées tout en veillant a
I"acceptabilité financiére pour notre systeme de santé.
L'actualité récente et la mise en suspens de 2
molécules long acting, dont la trés attendue Islatravir®,

montrent la fragilité des attentes et appellent a la vigilance dans le développement de ces nouveaux

traitements.
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Faire vivre I'espoir : stratégie « Cure » et vaccin préventif

Les progrés thérapeutiques concernant les traitements ont permis de sortir de 'urgence vitale. Les
études et essais se poursuivent maintenant pour élaborer des médicaments plus faciles a prendre,
mieux tolérés et ainsi améliorer la santé et la qualité de vie des patients. Les recherches permettent
aussi d’évaluer, dans la vraie vie, les outils et stratégies actuels.

Mais un traitement curatif (stratégie « cure », ou guérison) ou un vaccin préventif restent encore
aujourd’hui a trouver. Le Collectif encourage la recherche privée et institutionnelle a maintenir leurs
efforts et suivra de trés pres les travaux du Consortium RHIVIERA et du VRI dont les essais curatifs
et/ou vaccinaux démarrent en 2022.

La greffe solidaire entre personnes qui vivent avec le VIH enfin possible !

Le 15 juillet dernier, le ministere des Solidarités et de la Santé a annoncé la publication de I'arrété
autorisant le prélevement et la greffe d’organes entre donneur.e.s et receveur.e.s vivant avec le VIH.
La publication intervient apres plus de 10 années de plaidoyer de la part des collectifs CHV (Collectif
Hépatites Virales) et TRT-5.

En 2018, preés de 24 000 personnes étaient en attente d’une greffe d’organe quand moins de 6 000
transplantations étaient réalisées. Chaque année, plus de 500 personnes décedent en attente d’une
greffe. Déja possible pour les donneurs porteurs d’anticorps anti-VHB ou anti-VHC depuis 2015,
I"autorisation de la greffe solidaire entre personnes vivant avec le VIH est une opportunité de sauver
de nombreuses personnes et d’améliorer leur qualité de vie chaque année. C'est également I'occasion
d’associer les personnes séropositives a un effort de solidarité nationale, en leur ouvrant le droit de
donner leurs organes. Le collectif se félicite de cette publication et suivra de prét sa mise en
application, notamment aupres de I’Agence de la Biomédecine.

' l I j GROUPE INTZRASSOCIATIE c
TRATEMENTS & RECHERCHE THERAPEUTIGUE w

Don d’organes entre Personnes Vivant avec le VIH :
en France, les lignes bougent

Depuis janvier 2017, toute personne décédée est un donneur potentiel. Pourtant, Fannée 2018 affiche & ce jour une baisse du nambre de
prakevement diorganes.: par rapport § 'objectif fixé alors que depuis 10 ans ce nembre augmentsit. En 2017, 23828 personnes etaient en attente
de greffe, 590 sont decédées faute d'organes

Taute solution alternative mérite d'étre éludiee, dans le respect des uns, des autres et des critéres de sécurités sanitaires. Notre souhall : ouvrir le
don d'organe aux personnes vivant avec le VIH {PYVIH), déja expérimenté 3 linternational= . avec deus objectifs | augmenter le nombre de
greffons dispaniles et parmettre aux personnes vivant avec e VIH (PVVIH) de partielper a un effart national

Contente Résultats
fee

t2 indé pendants mis = place par TANSM o rendu
yant notamment sur le programme Hope mis en

s L

o= virales Indétectables, [
Réponses collectées via un sondage en 5 une PYVIH on smante dr grofie
Miihtcaunits des BUlN - les régles qui devront encadrer fa greffe entre PYVIH devront faire appel
une coordination dexperts afin, nomment. de prevenir les Intemctians
e

Lacceptation du don chez les PUWIH est supérieure &
calle de la populstion gensrsle. La greffs sst tres
largement plébiscitée ot seul .1% de notre échantillon
ne soubaitent ni donner ni recevolr En population
générale, fe refus du don d'organe est de 218 pour soi LAVENIR

etde 37% paur ses proches _—

D'un point de vue Inst
dans lequel vant pouv
envisagd courant 20.

raste 3 définir lo cadre [égislatif
les preffes, ce qui devrait atre

D'un point de vue sociétal et médical, Ia greffs entre PYVIH nest pas
a ili ne répense

Enfin, dans une sociéte qui de chacun d'étre donneur, elle
permet aux PYVIH de participer & cet effort de solidarité natianale.
A nous tous, désermais de sautenie ce don et de ne pas rejeter de

facto des greffons porteurs de virus

qul a mis cette greffe entre PYVIH dans son Plan 2017-
2021
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Défendre I'acces aux outils de prévention

Diversifier 'usage de la PrEP : |la primo-prescription en ville

Mesure attendue en juin 2020, I'ouverture de la primo-prescription de la PrEP a la médecine de ville a
pris un retard considérable a cause de la crise sanitaire et d’obstacles réglementaires. Le Collectif
s’était alors pleinement engagé dans la recherche de solutions permettant cette extension d’acces a
la PrEP

Enfin rendue possible grace a une Réponse rapide publiée par la HAS en avril 2021, la primo-
prescription de la PrEP en ville porte de nombreux espoirs. Aujourd’hui la PrEP concerne tres
majoritairement des HSH en milieu urbain. Nous espérons que ce nouveau dispositif sera élargi
permettant 'adhésion de nouveaux publics cibles et viendra renforcer un éventail d’outils que la crise
sanitaire a mis a mal.

« Ne vous énervez pas, le traitement
d'urgence n'est pas une urgence ! »

trys GHv

GROUPE INTERASSOCIATIF ACCEPTESS-T - ACT UP-PARIS - ACT UP SUD DUEST = ACTIF SANTE — ACTIONS TRAITEMENTS - AIDES - ARCAT — ASUD — COMITE DES FAMILLES.
TRAITEMENTS & RECHERCHE THERAPEUTIQUE —DESSINE MOl UN MOUTON - HEPATITES INFO SERVICES - NOVA DONA - SIDA INFO SERVICE - SOLEN 51

Améliorer I'acces au TPE (Traitement Post Exposition)

De juin a septembre 2021, le Collectif a lancé un appel a témoignages sur les refus et renoncement au
TPE. Surcharge des services d’urgences, méconnaissance, attitudes « jugeantes », les témoignages
mettent en lumiére les difficultés d’accés au TPE et le rGle des associations pour accompagner les
personnes exposées.

Ces constats viennent renforcer notre conviction de la nécessité d’élargir les possibilités de
prescriptions et de dispensations du TPE : a la médecine de ville a I'instar de la PrEP, mais aussi aux
pharmaciens, ainsi qu’aux associations grace a |'autorisation des starter-kits communautaires.
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Défendre I'accés au médicament

La réforme de I'acces a I'innovation

L’acces aux nouveaux traitements est un combat historique du Collectif. En 2020, partant du constat
que le dispositif d’Autorisation Temporaire d’Utilisation (ATU) nominative et de cohorte est devenu
complexe a la suite de modifications incrémentales, les autorités publiques ont engagé une réforme
du dispositif. Ainsi, I'lacces a I'innovation est désormais décliné en 2 dispositifs : 'accés précoce (ex
ATUc) et I'accés compassionnel (ex ATUn).

Soucieux que la réforme ne crée pas de délais de mise sous traitement pour les patients ou d’inégalités
territoriales, et ne constitue pas une menace pour la capacité du systéme a soutenir 'acces a
I'innovation, le Collectif a activement participé aux concertations sur I"accés précoce/compassionnel
et sera vigilant pour leur mise en ceuvre.

Lutter contre les pénuries

*L’observatoire des pénuries

Précurseur dans la lutte contre les pénuries de médicaments, le Collectif a, des 2010, mis en place un
observatoire qui a permis de recueillir des informations documentées sur les difficultés croissantes
gue rencontraient les personnes pour obtenir leurs traitements antirétroviraux dans les pharmacies
de ville. Ces données ont servi de base au Collectif pour représenter les usagers dans le groupe de
travail ad hoc de la Direction générale de la Santé ‘DGS) et la publication des décrets (septembre 2012
et juillet 2016) relatifs a la lutte contre les ruptures d'approvisionnement de médicaments.
L’observatoire du TRT-5 continue a étre renseigné ce qui lui permet d’avoir une vision en temps réel
des problemes rencontrés par les PVVIH, d’en discuter les raisons avec les laboratoires

pharmaceutiques concernés et proposer des solutions satisfaisantes.

Cette année encore, le TRT-5 CHV a alerté les autorités sur un

RUTURE !

certain nombre de tensions et informé les patients sur leurs
SIGNALEZ UNE P
&> causes et les solutions mises en place. Elles sont moins

= fréquentes qu’autrefois (une quinzaine en moyenne par an),

|  ALLER SUR LE SITE ITﬁl—I-.l]lI‘.‘ . . . .
mais I'observatoire regoit maintenant des alertes concernant

) . SO T . .
RAPTURES BARY o d’autres spécialités (par exemple les situations de

3 [ REMPLIRLE QUESTINHNRIRE contingentement régulierement mises en place pour un vieil
antibiotique, I'Extencilline® utilisé dans le traitement de la

syphilis).

*Plaidoyer pour des dispositifs de lutte contre les pénuries

Si la situation des antirétroviraux est moins tendue qu’il y a 10 ans, force est de constater que certaines
classes thérapeutiques sont de plus en plus menacées de tension extréme voir de pénurie. Si en 2012
I’Agence nationale du médicament et des produits de santé (ANSM) recensait 173 signalements de
rupture de stock et risque de pénuries de médicaments, elle en signalait 2446 fin 2020 touchant de
nombreuses classes de médicaments et déstabilisant notre systéme de soin.

C’est pourquoi le Collectif méne un plaidoyer actif pour que soient mis en place des outils efficaces
pour prévenir les ruptures médicamenteuses et participe au Comité de pilotage créé par la Feuille de
route ministérielle « lutter contre les pénuries et améliorer la disponibilité des médicaments en
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France ». Ainsi, 2021 a vu le déploiement de 2 dispositifs de lutte contre les pénuries demandées

depuis longtemps par les associations dont le TRT-5 CHV :

I’obligation pour les industriels de constitution de stocks de sécurité de médicament,
la publication des lignes directrices des Plans de Gestion des Pénuries que les industriels doivent
mettre a disposition pour tous les MITM (Médicament a Intérét Thérapeutique Majeur)

Truvada® générique : tension d’approvisionnement en pharmacies de ville ?

23 février 2021

Peut-étre avez-vous été confronté-e a des difficultés pour vous procurer votre générique de Truvada®
(emtricitabine — ténofovirdisoproxil) dans votre pharmacie derniérement ?

Ce médicament, couramment utilisé dans le traitement du VIH et en usage préventif (PrEP), a fait I'objet
d’alertes sur notre observatoire en ligne ces derniers mois.

(...) Aujourd’hui, en France, plusieurs entreprises commercialisent le Truvada® et ses génériques : le
laboratoire Gilead produit le princeps (médicament d’origine) et 5 autres industriels le générique
(emtricitabine — ténofovirdisoproxil). Il s’agit de Biogaran, Mylan, Sandoz, Teva et Zentiva.La demande
mensuelle de Truvada® (princeps et génériques) est aujourd’hui de 34 500 boites par mois. D’apres nos
informations, Gilead dispose actuellement de plusieurs mois de stocks pour répondre a ses commandes
habituelles.

Par contre la situation des génériqueurs est trés inégale. Si certains annoncent détenir des stocks de
plusieurs semaines, d’autres voient, pour diverses raisons, leurs productions retardées et leurs stocks
réduits, voire inexistants (...)

Cette situation, que ’ANSM suit attentivement, illustre bien les défis actuels du circuit des médicaments :
des productions en Asie, entravées par la crise sanitaire, des délais administratifs incompressibles, des
stocks en flux tendus, des personnes en attente de leur médicament. (...)

La transparence des aides publiques dans la R&D des médicaments

Plaidoyer de longue date des associations, la transparence des aides publiques dans la R&D des

médicaments et sa prise en compte dans la fixation des prix a vu un bond en avant grace au vote dans

le Plan de Financement de la Sécurité Sociale 2021 d’'un amendement en ce sens. 2021 a vu de

nombreux échanges avec le ministere de la Santé sur la publication du décret d’application de cet

amendement. Victoire en demi-teinte cependant. Les prochaines étapes de ce plaidoyer consisteront

a assurer la transparence des montants de toutes les aides publiques a la R&D de nouveaux

médicaments, ainsi que leur accessibilité sous forme désagrégée (médicament par médicament) et

généalogique (pour tout le cycle de vie du médicament).
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Défendre une prise en charge de qualité

Importance des enjeux de la qualité de vie

Tout au long de I'année, la mesure de la qualité de vie et le besoin de nouvelles données pour
I'améliorer ont fait partie des préoccupations du Collectif. Nous avons notamment participé a la
rédaction, dans le journal « The Conversation » d’un article sur I'importance de la qualité de vie dans
I'accés aux soins intitulée : « La qualité de vie des personnes vivant avec le VIH n’est pas qu’une
guestion de santé ».

THE CONVERSATION a

Lexpertise universitaie, I'exigence joumnalistique

Covid-19 Culture Economie Education Environnement International Politique + Société Santé Science Podcasts En anglais

AVEC UN AMANT
AVEC UN AMI™,
AVEC UN INGONNY

Los situations variont,
Los modes de protection aussi.

Publis: 30 novembre 2021, 19:57 CET

Pour une dispensation trimestrielle des ARV

Aujourd’hui, PVVIH doivent se rendre tous les mois a la
tris Ghv

Dispériatiin Gimastrialle Hes antiratroviraik pharmade pour se procurer leur traitement. La
14 pointile vieides patiantacs dispensation trimestrielle est pourtant accessible pour
certains traitements de maladies chroniques ou les
contraceptifs oraux, mais les antirétroviraux ne peuvent
bénéficier des mémes dispositions.
Le passage mensuel en pharmacie reste un enjeu de
confidentialité pour les personnes et engendre des
restes a charge directs (franchise) et indirects
(transports, etc.). De plus, s’il est possible d’obtenir une
dérogation exceptionnelle pour voyager, celle-ci est
accordée au cas par cas, avec de grandes disparités aussi
bien dans les modalités de demande que dans les
criteres d’appréciation qui varient en fonction des
Caisses Primaires d’Assurance Maladie.
P o Soutenus par les résultats de notre sondage de 2020
présentés officiellement au Congrés de la SFLS 2021,

nous poursuivons notre plaidoyer pour une

dispensation trimestrielle des ARV.
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Allaiter quand on vit avec le VIH

En France, I'allaitement reste non-recommandé chez les femmes séropositives, méme lorsque la mére
bénéficie d'un traitement efficace et une charge virale indétectable. Les études dans les pays du Sud
montrent un risque résiduel de transmission mere-enfant par le lait maternel. Ainsi certains
spécialistes préconisent en cas d'allaitement un traitement prophylactique pour l'enfant. Ces
recommandations, qui different d'autres recommandations européennes, se basent essentiellement
sur des données dans les pays du Sud et prennent peu en compte les réalités de certaines méres
séropositives dans les pays du Nord, qui par choix ou par convention sociale, allaitent leur enfant.

N

L'actualisation a venir du Rapport d'experts sera I'occasion de refaire le point sur les données
disponibles et les recommandations internationales en la matiere. Nous engageons le monde de la
recherche a mener des études sur l'allaitement, par exemple, une étude observationnelle ou tout autre
travail qui permettrait de mieux comprendre les risques de l'allaitement et I'accompagnement des

pratiques des femmes qui vivent avec le VIH en France.

Plaidoyer pour une actualisation des recommandations

Fin 2022, sera publié le nouveau Rapport d’experts, sous I'égide de la HAS et |a direction du Pr Delobel.
Depuis le dernier rapport, les prises en charge suivant les populations, les nouveaux traitements, et
nouvelles législations nécessitent une nouvelle approche et des avancées dans les recommandations,
la prévention diversifiée, ainsi qu’un acces plus vaste aux solutions proposées (PrEP, TPE).

Afin que I'avis des personnes concernées soit entendu, le Collectif s’'implique dans les divers groupes
qui rédigeront le prochain rapport d’experts.

Défendre I'accés aux droits et aux soins

La Réduction des Risques et des Dommages en milieu carcéral

En 2020, le Conseil National du Sida et des hépatites virales (CNS) publiait un Avis suivi de
recommandations ainsi qu’un Rapport sur la prévention, le dépistage et le traitement de I'hépatite C
chez les personnes détenues. Celui-ci estime que moins d’1 personne sur 2 porteuses du VHC initie un
traitement au cours de son incarcération. En cause « l'insuffisance du dépistage » et « I'incohérence
des limitations d’accés aux outils de réduction des risques en milieu pénitentiaire » (préservatifs,
seringues, etc.)

Cette publication a été suivie d’'une mobilisation inter-associative menée par le TRT-5 CHV, qui a réuni
des acteurs de la lutte contre les addictions (Fédération Addictions), de la Justice (Syndicat de la
Magistrature, Syndicat des Avocats de France) et des professionnels de santé en milieu pénitentiaire,
pour dénoncer une nouvelle fois I'inertie des pouvoirs publics pour appliquer une politique réellement
équitable et adaptée de prévention et réduction des risques en prison.

trys GHv QAIDeS Q AIICTION

GROUPE IN'IERASSOCIA IF Prévenir | Reduire les risques | Scigner
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Les constats des inégalités face a la crise sanitaire

Les échanges et présentations lors de notre Journée scientifique 2021 ont tristement mis en lumiére
les inégalités sociales face a la crise sanitaire. Sans étre une nouveauté, il nous faut regretter que la
crise COVID-19 n’est pas été I'occasion de s’appuyer sur les instances de démocratie existante et le
manque de prise en compte de I'impact des restrictions sur les plus vulnérables.

Défendre un droit universel a la santé : pour une levée des brevets des vaccins, traitements
et dispositifs de lutte contre la COVID-19

« L’inégalité dans I'accés aux vaccins est une poudriere pour la planéete »

Eric D’Ortenzio, médecin épidémiologiste a '’ANRS-Maladies Infectieuses Emergentes.

Engagés pour défendre un droit universel a la santé, solidaires des personnes vulnérables de par le
monde et conscients que seule une réponse mondiale et coordonnée permettra une sortie de crise, le
Collectif s’est mobilisé pour engager la France et 'UE a soutenir la levée des brevets a 'OMC. Ce
soutien s’est particulierement manifesté lors de la publication d’une tribune dans Le Monde du 6 juillet

2021 signée conjointement par 16 grands noms de la recherche et de la médecine.

Le Monde &
@lemondefr

Tribune | « Seule une réponse mondiale coordonnée
pourra mettre fin & la pandémie de Covid-19 »

lemonde.fr

« Seule une réponse mondiale coordonnée pourra mettre fin & la pandémie de ...
TRIBUNE. Alors que I"OMS déplore que le virus circule plus vite que les vaccins,
I"Union européenne se refuse & soutenir la levée des brevets dans les ...

6:07 PM - 6 juil. 2021 - Alerte_Huit_lemonde
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Animer le réseau inter-associatif

Piloter le collectif inter associatif

Développer une stratégie collective : les réunions mensuelles

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

Réunions Inter-associatives Mensuelles (RIM)

Les membres du TRT-5 CHV se réunissent régulierement, au minimum 1 fois par mois, pour échanger
sur les questions d’actualité et élaborer des actions et stratégies communes. Toutes les réunions sont
animées par les Coordinatrices du Collectif et font I'objet de comptes-rendus et de relevés de décisions
détaillés.

Réunions thématiques et Groupes de travail

Parallelement aux RIM, les membres se réunissent en groupes restreints pour travailler sur des sujets
de fond ou d’actualité.
En 2021, des réunions thématiques et groupes de travail ont été organisés sur les themes suivants :
*Acces au TPE
*Allaitement & VIH
*Rapport d’experts
*Accés précoce / compassionnel aux traitements
*Plan de gestion des pénuries
*Levée des brevets
*Dispensation trimestrielle
*Santé des personnes détenues
*Greffe solidaire

Renforcer les compétences des membres associatifs

Intervenants extérieurs et formation interne

Dans un souci d’adopter une vision commune des enjeux, le Collectif organise des temps d’échanges
avec des experts et des formations en interne. Les membres se dotent ainsi de compétences qui
contribuent a I'amélioration de ses pratiques.

e Covireivac et la recherche vaccinale contre la COVID-19, Pr Odile Launay, janvier 2021
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Travailler en réseau

Développer des partenariats

Le TRT-5 CHV développe des partenariats avec d’autres associations et des expertises avec d’autres

acteurs engagés sur ses thématiques et plaidoyers et de recherche.

En 2021, nous avons participé aux actions communes suivantes :

GROUPES DE TRAVAIL

Organisateur / Pilote Dénomination

SFLS Action d'accompagnement des patients qui bénéficieront de
traitements antirétroviraux injectables de longue durée

Sidaction Conseil Scientifique et Médical

HAS - SFLS Fiche Mémo PrEP

INSTANCES / AUTORITES DE SANTE

ANSM CSP Qualité et Sécurité des médicaments
DGS PreP en ville - SNSS

DGS Copil Feuille de route pénurie

HAS GT Notification aux partenaires

MOBILISATION Interassociative

Action Santé Mondiale
Amnesty International — Aides —
Médecins du Monde - Secours
Catholigue — Sidaction - Solthys

Levée des brevets des traitements, vaccins et dispositifs
médicaux dans la lutte contre la COVID

Aides — Fédération Addiction -
Médecins du Monde —
Observatoire International des
Prisons - Sidaction - Syndicat
des Avocats de France —
Syndicat de la Magistrature

RdR en prison

Action Santé Mondiale - Aides —
Médecins du Monde - UNAEM

Transparence des aides publiques dans la R&D des
médicaments

Plaider pour la transparence des colts sur les

marchés des médicaments
De I'engagement international @ la mise en ceuvre nationale

I. Alaouit, M. Jaudon?, X. Masset?, T. Brigand®, J. Veras®, E. Rodriguez®

1 AIDES, Pantin, France — 2 TRT-5 CHV, Pantin, France — 3 UAEM France, Paris, France — 4
Meédecins du monde, Paris, France — 5 Action santé mondiale, Paris, France

Contact : Ines Alaoui - ialaoui@aides.org

uRem i35 G

€. R ADes

23




Le TRT-5 CHV dans les médias
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Gen e de vie,

persannes vivant avec le VIH. Damien Meyer / AFP

La qualité de vie des personnes vivant avec le VIH n’est pas
qu’une question de santé

20 novembro 2021, 18:57 CET

Diana Barger

Warte Préau

e o

Quarants i Ies personnes vi VIH peuvent, grice 3 un
durabl i prétendre & une espérance de vie dite « normale ». Nous

chronique).

Pourtant, malgré T'acods & un traitement, bien
quiindispensable, ne garantit pas le retour a un état de santé parfuit au sens ol 'entend 'Organisation
diale de (OMS), cest-3-dire « un état d ot bils-étre plyaicue; mentl et socil,

[qui] de ladi dinfirmité ».
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Le variant Omicron: la semaine
de la honte pour les pays riches
Par Action santé mondiale, Aides, Amnesty

International France, Médecins du monde, ONE,
Oxfam France, Sidaction, Solthis, Collectif TRT-5 CHV
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C'est un théme ambitieux que le TRT-5 CHV avalt retenu pour sa Journée sclentifique 2021,

le 23 septembre dernler : « VIH, hépatites, mégalités.. au temps de la Covid-19 5. D'actualité

et vaste dans son propos. A Ulnstar de tous les colloques, conférences, grands

surle VIH et les vlrales de ces demlers mols, cet événement a
chenché, lul aussi, 3 comprendre quelles avalent été les conséquences de la crise de la
Cavld-19 dans le champ de la Lutte contre le skia et las hépatites. Passage en revue des
constats et des éléments d'analyse retenus.

Les TDS oubliés-es de la crise
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Vaccination COVID : Quid des PVVIH ?

SHARE

03/02/2021
Par Angeline Rouers (T3 5 minutes

E‘E‘-h

En France, le vaccin pour se protéger de la COVID-19 est administré depuis début
janvier. Face aux stocks limités et aux millions de personnes & vacciner, une
question urgente se pose aujourd’hui en ce qui concerne les personnes vivant avec
le VIH (PVVIH) : doivent-elles étre prioritaires 7 On fait le point.

tris GHv

GROUPE INTERASSOCIATIF i
TRAITEMENTS & RECHERCHE THERAPEUTIQUE

Implication
des
associations
de patients
dans la
recherche:
I’éclairage du
TRT-5 CHV
26 novembre 2011
A loccasion de la Journée mondiale de lutte contre le sida, un point
presse a été consacré & I'implication des associations de patients et des
dans la sur le VIH/sida, le 25 novembre 2021.
Jaudon, ice du collectif d’asseciations TRT-5 CHV, et
Hugues Fischer, membre d’Act Up Paris et son représentant au sein du

TRT-5 CHY, Ia longue collab ion entre les iati de
patients et la recherche au sein de I'agence.

Comment les associations se sont-elles regroupées
au sein du TRT-5 CHV pour participer activement a
la recherche sur le VIH ?

Le collectif TRT-5 (Traitement et Recherche Thérapeutiques) nait en 1892 de la volonté de 5
associations de lutte contre le VIH {Act Up, Actions Traitements, Aides, Arcat et VLS). Son objectif
€tait double :
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Zoom sur la nouvelle agence de
recherche contre les maladies
infectieuses

150172021
Par Khelra Betiayeb (5 6 minutes
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Dés 10h35, heure locale, James Hildreth (Nashville, TN,
USA) a trés largement ouvert les hostilités et le débat avec

17 fevrier 2022
des diapositives (ci-dessous) qui devront figurer a |a fois Tauxde
dans I'Histoire de la lutte contre le sida comme dans celle Cowvid-19 chez las
de la pandémie 2 SARS-CoV-2. \FIIH

Les deux syndémies puisent leurs facteurs de sur-risques
dans les déterminants socio-démocgraphiques, et ['une des
pathclogies peut influencer lautre. James Hildreth a
rappelé que «le sida a éi€ découvert en 1981. Et que le

16 février 2022
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Jeuds 30 upnmhll, deuxidme Jour du congnbs SFLS 2021 & Grenoble. Pas dannonce
du milieu sur la seconde feuille de route de
La Stratégle nationale de santé sexuelle présentée. Le solr, la SFLS a organisé son diner
annuel dans une patinoire, histoire de briser la glace ? L fallalt prévoir &charpe et
mais | #tait Une rumeur court dans la salle, le ministre
de La santé Olivier Véran pourrait faire une annonce en cléture du congris vendredl. A
suivre.

31032020
Vivre avec le VIH : la qualité
de vie passe par l'allégement

Ou sont nos communautés ?

Ausartir de la présentation du professeur Frangols Dabis, président du comité de pilatage de la seconde feullle de
route de La Stratégle nationae de santé sexuella (SNSS) et anclen diractaur de FANRS, les réactions
de colbre aussl, L ?L'absence
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En 2016, In HAS prémnlnit Putilisation du Trod VHB par les associations
dans le bat d dn soin. En ce début 2021,
Pauntorisation se fait hlljmlrl attendre.
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OPINIONS
« Seule une réponse mondiale coordonnée pourra
metire fin 4 la pandémie de Covid-19 »

TRIBUNE
Collectif

Alors qus ONIS déplore que le virus ciraule plus vite que les vaccins, FUnion européenne se
rafuse & soulenir la levée des brevels dans les négociations  FOMC. Un collectif de
charchaurs at da da santé st du , dans une tribuna au
«Mnde =, un droil uriversel & o sante,

Publlé sujoard hul & 05h15, mis & jour & 18h08 | Laciura & min,

Articla rasarvd aln abonnds

il devaccin. ini 3
foroe est de eonstater que, pour ee qui est de 'accés & Ia vaccination, des inégalités crfantes persisient :
sl au 26 juk nt 40 % i I'ni i avai ‘moins une
dose, cantre 2 % de n populstion africaine seulsment.

Tribn que plus d

Lirouussi | Covid-1g: fautil lbérer los b i i ¥

L 1k 3,87 ! e, mais pandémie
imi bre dis victi dea pasvreté, i
satmretion des servicea de sentd, freins A Véducation...

Lespays imi { savent déja qu'i dans les i & payerun
Tourd tribut 4 deX: i avjourd hui demomis 4 Varrivee
dune troisis frus.

Emergence de variants

Pareille urgence a ainsi poussé une sofxantaine de pays, dont I'nde et FAfrique du Sud, darement

touchds par 'épidémie, A demander 3 ‘mondiale du

ai t oo Etats da lour obligati ;

dingmosti i 1 ! Tk e
Covid-1y,

Gette dérogation ext prévus par Farticle o de soeord ds Marrakech, qui a fondé 'OMC. Une levés
temporaine des brevets ains que des autres brrkbres furidiques relatives i la propriété Intelloctuelle
2 e R P

et distribment

oys i Sud i trattements

« LaTevée des hrevels est

Seonde. 1 L sabomner

oy o e Py T
Reéalités Biomédicales e blog de MareGor
Rien que de la médecine et de la biologie, mais sous un autre angle

lan,
journaliste médico-scientifique

alités Biomédicales L blog de Mare Gorlan,
Rien que de la médecine et de la biologie, mais sous un autre angle

journaliste médico-scientifique

14 JUIN 2021 PAR MARC GOZLAN

Covid-19 : infection par le SARS-CoV-2
durant sept mois chez une patiente porteuse
du VIH

i INEEEEN

california wed © Flickr
L'histoire se déroule en Afrique du Sud et concerne une femme de 36 ans

admise dans un hdpital de Durban en septembre 2020 pour un mal de gorge, de la
toux et une géne respiratoire.

direct 5

LE TERRAIN / VACCINS COVID : LA BATAILLE DES BREVETS A L'OMC
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Recherche et prévention : répondre
aux défis éthiques posés par la PrEP

2310372021
Par Romaln Loury () 8 minutes

L'ONUSIDA ¢t l’Orgunuhon mondiale de 1a Santé (OMS) onit publi€ une mise &
Jjour du d fon sur les i fons &thiques relatives aux egsais
depr&vmmdnvm Cette actualisation, publiée 21 ans aprés la premridre dition,
g'attache A répondre aux questions posées par les nouvelles formes de prévention
du VIH. mdeuxargmnmmmmﬁnmnenavmmmlunmdetype«opt
out », qui n’est pas sans poser question,

Imtorm potential Patential Randamice
study participants. participant
and link to PrEP daciines
PrEP
Placebo New provantion
modality

Patential participant
takes up PrEP

Off study.

Trial follow-up

Accueil 1 / LANRS

L’ANRS salue la recherche communautaire

‘P por L astone Gt srone s seron) | 1008122021 | 357 et
Notea Tticlo:

'FRANCE (BT TPS /SERONST.INFO/TAXONOMY TERMIGHG)

Le dernier de I’agence de recherch: e sida, les hépatites virales et les maladies infectieuses
émergentes (ANRS) a voul, en marge da ler décembre, rendre hommage, exemples A Pappui, i I plur-
value de In rech tout par Ia lutte contre le sida.

— by 4
fr— H & SIDA AUWOURDHUI
o DECRYPTAGE I]

COVID-19 : quelle couverture vaccinale MALADIES INFECTIEUSES EMERGENTES
chez les PVVIH ?

- Vi conste, i s i " Covid-19», explique Is
Serocr Vimses FiaTamoeuit & i i s gl
071102021 . e i s 2021, Lo o
Par Romain Loury (36 minules —a g e ok :
W On saif, degais s publicati it VRapport_situationVIH_sept2]_defpdf) d'information
S . o T 5 4 y e d
== sos, dépistage ot prévetion du VIH e France, conceraat lo VIE. il i i Aacan
[} do AN i it0 4 1T i don. Un
teavail do i i i dreseait i iso sanitai idémmie do VIH, «
fois-<i encore [666 201, ndlr, iF gt i ili i i
1 eriso surls VIH &
Si les personnes vivant avec le VIH (PVVIH) sont plus souvent vaccinées conire le Costugliol T 16 dernier.

3 i R 5 5 4 s i is i ins tteadus catre i dificit do 16 % est
Covid-19 que la population générale, un sixiéme d'entre elles n'ont toujours pas st v - 2020 P > > o0
regu leur premiére dose. La é d’une intense ci ion de « fake i aveil 2021, Et P 18 Prop. Bref,
news », mais aussi de r jons erronges, iculi nt chez les mi
d’origine sub-saharienne. Y’a pas que le Covid dans la vie... de ’ANRS
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