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1. INTRODUCTION

Le Collectif Hépatites Virales (CHV) est un collécinter associatif de lutte contre
les hépatites virales existant depuis une dizairammées, et rassemblant a I’heure
actuelle dix associations : SOS Hépatites, Actidmaitements, ARCAT, Association
Francaise des Hémophiles (AFH), Actif Santé, Hépsat& Sida Info Service, Transhépate,
Act-Up Paris, Nova Dona et ASUD.

En septembre 2007, le CHV a mis en place une aasioci de gestion loi 1901,
I’Association de Gestion du CHV, ayant pour vocatia collecte et la gestion des
ressources destinées au financement des actiods ébnctionnement du CHV, et
permettant de recevoir des fonds publics.

Depuis septembre 2010, un poste de coordinatiorarss a temps partiel est
financé par des dons publics et privés, permetratamment la continuité et la
visibilité des actions du CHV.

Le CHV a pour objectifs :

= d'une part, d'étre un outil au service des associe en matiere
d’'information et d’expertise sur les modalités déaunprise en charge
médicale, psychologique et sociale optimale, s@rtl@itements et stratégies
thérapeutiques et sur la recherche clinique dandolmaine des infections a
hépatites virales ;

= et d’'autre part, d’étre une force d’expression afile faire entendre,
comprendre et prendre en compte les intéréts, tfeentes et les besoins des
personnes atteintes par une hépatite virale parséenble des institutions,
pouvoirs publics, acteurs de la recherche et deriae en charge médico-
psycho-sociale, et par I'industrie pharmaceutique.

Pour répondre a ces objectifs, I'activité du CH\pose sur la mise en commun des
compétences et des expériences respectives de wmbaaes associations
susmentionnées, dans les domaines qui les caraetéri (hémophilie,

transplantation, coinfection, consommation de dmexsguetc.) en lien avec les
infections par les hépatites virales.

Par principe, le CHV vise a préserver les spéciéiside chacune des associations,
tout en ceuvrant a les rendre complémentaires paretdherche permanente du
consensus.
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2. NOS ACTIONS EN 2011

2.1 Les nouvelles thérapies contre I'hépatite C cbnique : notre action

A I'heure actuelle, les thérapies contre I’hépati®e chronique connaissent une
véritable révolution, car beaucoup de nouvelleslénoles en développement
clinigue arrivent en phases Il et Ill, les plus avaes étant des inhibiteurs de
protéase et de polymérase.

Deux inhibiteurs de protéase ont obtenu 'AMM auug@me semestre 2011 :
INCIVO® (Télaprévir), développé par le laboratoitanssen-Tibotec en partenariat
avec Vertex, et VICTRELIS® (Bocéprevir), développar MSD-Schering. Afin
d’accélérer 'accés a ces nouveaux traitements plficaces, une ATU de cohorte
a été mise-en-place a compter de janvier 2011, pmwiron 1 300 malades en
échec d’'un traitement précédent et a un stade dbase non décompensée.

2.1.1 Suivi de la mise en place de 'ATU de cohatgres de TAFSSAPS

A partir de novembre 2010, la coordinatrice du CHV entretenu un contact
téeléphonique tres régulier avec Mme Mancel (unies dutorisations Temporaires
d'Utilisation) et Mme Morgensztejn (unité d’évaluan scientifiqgue des
médicaments contre le VIH et les hépatites) afinsdevre au plus prés comment se
déroulait la mise en place de ce dispositif aco®léle mise a disposition des
nouveaux traitements.

Le CHV a notamment insisté sur la nécessité d’'udacation thérapeutique pour
tous les patients, étant donné la gravité accrue eféets indésirables connus, et
I'importance d'une bonne observance afin d’obtemine meilleure chance de
guérison et de réduire les risques de résistances.

En 2011, ces contacts téléphoniques ont été mausteafin notamment de suivre le
déblocage progressif des demandes d’ATU nominatisede a la rédaction des
premiers rapports de synthése des firmes, permetban’AFSSAPS de mieux

évaluer la tolérance et le rapport bénéfice / rsglans la « vraie vie ».

Deux conférences téléphoniques ont eu lieu les ®snet 5 avril, au sujet des
ATU nominatives bloquées et de I'élargissement efifede I’ATU de cohorte aux
personnes co infectées VHC-VIH.

2.1.2 Information des personnes porteuses d’une &tie C chronique sur I'ATU de
cohorte

Afin d’informer au mieux les personnes concernées phépatite C, le CHV a
redigé fin décembre une note explicative sur legxdeouvelles molécules et sur le
dispositif de I’ATU de cohorte. Cette note a étédigee collectivement en
décembre 2010, aprés consultation des ProfesseARREY et DE LEDINGHEM
sur les modalités de la mise en place de I'ATU.

La note d’information a été mise en ligne en jam2@11 sur le site du CHV, et les
associations membres ont fait circuler ce docunsurtleurs propres sites internet
également. Les associations Transhépate et AFHnodrhe édité cette note dans
leurs bulletins d’information trimestriels. L’assation Transhépate notamment a

-4 -
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eu des retours de personnes ayant fait la démad¢imeégrer I’ATU de cohorte
suite a la lecture de la note d’information du CHV.

2.1.3 Suivi de la mise en place des essais Telaptledt BocepreVIH auprés de 'ANRS et
de 'AFSSAPS & relations du CHV avec ’'ANRS

Ces deux essais de phase IlI, dont 'ANRS est I'Btigateur, visent a tester
I'efficacité et la tolérance du Télaprévir et du d&prévir sur des personnes
infectées a la fois par le virus de I'hépatite Cdet VIH, en échec de traitement
standard, et au stade de cirrhose non décompensée.

En octobre 2010, 8 membres du CHV et du TRT-5 aviaieencontré des
représentants de I’ANRS et de L’Afssaps, afin d@fhit I'augmentation des
effectifs des 2 essais, et I'élargissement de I’ATE cohorte aux personnes co
infectées VHC-VIH.

Ces revendications ayant été entendues, le 22 déV2D11 trois représentant du
CHV et la coordinatrice ont participé a la rencantrimestrielle entre ’ANRS et
les associations de patients atteints du VIH et dépatites, afin de suivre plus
particulierement la mise en place et le recrutemeaastces 2 essais TELAPREVIH
et BOCEPREVIH, et notamment de demander un asses@ment des critéres
d’inclusion trop restrictifs, qui étaient un sérkefrein au recrutement de patients.

Le 20 mai, la coordinatrice a également participgn& réunion ayant pour sujet les
modalités de l'intégration de I'’ANRS au sein deN3ERM et les conséquences
pour les associations de patients.

Historiqguement, les rencontres trimestrielles enfANRS et les associations de
patients incluaient le TRT-5 et le CHV. Cependahigbsence de coordination
salariée du CHV et le peu de place accordée awatites durant ces rencontres
avaient peu a peu découragé les membres du CH\pdrticiper.

En 2011, la présence d'une coordination salarié€asttualité thérapeutique dans
le domaine des hépatites ont permis d’instaureguriacipe de rencontres réguliéeres
entre ’'ANRS et le CHV, ayant pour seul sujet le&phtites.

La lere rencontre a eu lien le 25 octobre 2011 ademembres du CHV, le

Directeur de I’ANRS, la Responsable du Service declirerches fondamentale,
clinigue et thérapeutique sur les hépatites virad¢da Responsable Information
scientifique & communication.

Au cours de cette rencontre, le CHV a notammentiseau Directeur de 'ANRS

un courrier (voir annexe 4.3) signé des présidedés associations membres,
demandant 'ajout du H des Hépatites au logo deNIRS, ce qui représente une
reconnaissance symbolique forte pour les maladesDilrecteur de I'’ANRS s’est

par la suite engagé en public a plusieurs représ@gégrer un H au logo en 2012.

anRg
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2.1.4 Lobbying aupres des industriels.

Le CHV rencontre aussi réguliéerement que possibiemaximum d’entreprises du
médicament, développant des traitements pour lgmties B et C et le cancer du
foie.
Notre but lors de ces rencontres est de faire lmtpet donner notre avis sur les
résultats disponibles, les essais en cours, ettlatégie de développement de la
firme, mais aussi et surtout de défendre les ingerées malades dans tout le
processus de développement du médicament en exigean
- des études sur les interactions, avec notammentmédicaments que les
porteurs d’hépatites chroniques sont particulieretnesusceptibles de
prendre
- une prise en compte dés le début de la phase Hlpbpulations de patients
“difficiles a traiter” car étant a un stade avandé& la maladie et/ou
présentant des co morbidités / des co infectioni®g conduites a risques /
femmes...
- une grande transparence sur les effets secondaaléest de pair avec un
plan de management des risques de qualité
- des études post-AMM afin de contrbler 'efficacied la sécurité “dans la
vraie vie” de ces médicaments.

En contrepartie d’'un engagement des représentards lal firme a nous
communiquer des données parfois encore confiddedeét a nous exposer leur
stratégie de développement, nous respectons unrdam confidentialité.

Ainsi, en 2011, le CHV a rencontré 4 des laborasirpharmaceutiques
développant de nouveaux remedes permettant de gliléépatite C :

Laboratoires MSD-SCHERING, inhibiteur de protéasecBprevir (VICTRELIS®):
nous les avons rencontrés le 20 janvier et le 51&011, afin principalement de
suivre le déroulement de I'ATU, l'autorisation dese sur le marché, et la mise en
place des essais francais BOCEPREVIH et BOCEPRETBRNANT.

Laboratoires JANSSEN-CILAG, inhibiteur de protéasélaprevir (INCIVO®) :
nous les avons rencontrés le 17 mars 2011, afimcppalement de suivre le
déroulement de I’ATU, l'autorisation de mise surrearché, la mise en place de
I'essai francais TELAPREVIH et I'abandon de 'esS&&ELAPRETRANSPLANT.

Laboratoires BOEHRINGER INGELHEIM, nous les avonsncontrés le 16 juin
2011, afin de suivre le développement de leurs mwlkes : BI201335 — Inhibiteur
de protéase NS3/4 en début de phase Ill et BI207 IrifYibiteur non Nucléosidique
de polymérase NS5b en phase IlI.

Laboratoires BRISTOL-MYERS SQUIBB, nous les avonsncontrés le 22
septembre 2011, afin de suivre le développementedes molécules : Interféron
lambda en phase Ilb, BMS 790052- inhibiteur NS5afen de phase Illb, BMS
650032 - inhibiteur de protéase NS3/4 en début luzsp I1.

Par ailleurs, la coordinatrice a été invitée a paper aux 4émes rencontres
internationales de I'European AIDS Treatment Gro(fpATG) en juin 2011 a

Sitges (Espagne) ayant pour sujet « Hépatite Ctimliper I'accés au traitement et
les chances de guérison pour les personnes diéScdl traiter et/ou co infectées par

-6 -
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le VIH » ; ainsi qu’au meeting de I'European ComntynAdvisory Board (ECAB)
sur I’hépatite C a Bruxelles en novembre 2011, atgagnée de Marek Korzec
(membre du CHV et du TRT-5).

2.2 Enquéte du CHV sur la qualité de vie des persames porteuses d'une hépatite C
chronique et sur la qualité des soins.

Dés 2009, le CHV avait percu la pertinence de mewmee double enquéte, d’'une
part sur la qualité de vie des personnes, afin dettma en évidence les
problématiques rencontrées dans les différents @spae la vie : avant, pendant et
apres le traitement contre I'hépatite C ; et d'aupart sur I'offre de soins. Ce
projet a pu démarrer au quatriéeme trimestre 20163cg a l'arrivée au “
septembre de la nouvelle coordinatrice salarieesgest investie dans ce projet.

2.2.1 Enquéte sur la qualité de vie aupres des peres porteuses d'une hépatite C chronique.

En janvier et féevrier 2011, la coordinatrice a meBéinterviews aupres de
volontaires atteints de |'hépatite C ou ayant guéaifin de recueillir leurs
impressions sur le questionnaire que le CHV avadlisé fin 2010, lors notamment
de 4 groupes de travail dédiés. Ces interviews ét#t tres productives et ont
permis de retravailler le questionnaire pour qualit plus clair et plus complet.

Par ailleurs, afin de prendre en compte les remesgiormulées par le comité de
gualité de vie et qualité des soins de SIDACTIONsIale notre précédent projet
« Enquéte Qualité de vie et des soins des persoraiesintes d’hépatite C »
présenté en 2010 (non financé), nous avons sodlidibpinion de chercheurs
reconnus sur la méthodologie de notre enquéte :Dke Martin Duracinsky,
clinicien-chercheur aux hopitaux Bicétre et Sairduls, ayant participé notamment
a la journée de réflexion scientifigue 2009 du TRTsur la qualité de vie dans
I’évaluation des stratégies thérapeutiques et deepen charge du VIH ; et Patrizia
Carrieri, chercheuse a I'INSERM de Marseille et nbem notamment de plusieurs
comités scientifiques d’actions coordonnées de IR

Les avis récoltés étaient assez positifs, maisigoaient cependant le fait que, le

guestionnaire ayant été établi par des « profanssiyant une méthodologie non

validée scientifiguement, les données récoltées@m@ce questionnaire ne seraient
pas suffisamment solides pour servir de base a rwendications auprés des

pouvoirs publics pour une meilleure qualité de gtede soin des malades.

Le Dr Martin Duracinsky, intéressé par la qualité@ eotre questionnaire qui
montrait notre investissement dans ce projet, etrdre expertise de représentants
de malades organisés au sein d'un collectif inteseaiatif, nous a proposé de nous
joindre a un projet déja en cours au sein de soméute recherche : la réalisation
d’'un questionnaire international mesurant spéciément la qualité de vie (QdV)
des personnes porteuses du VHC. Le Dr Duracinskyésenté son projet au CHV
le 7 mars 2011, et un projet commun a été mis exc@lsous forme d’'une enquéte
secondaire. Cette enquéte secondaire sera réasiseein panel de 400 patients,
soit 200 inclus dans des services hospitaliers ejgird’origine pour valider le
guestionnaire-, et 200 inclus via le réseau intesaiatif du CHV, afin de :
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- comparer la qualité de vie et de soins des paresmmono infectées par I’hépatite
C par rapport a celle des personnes co infectéed'Ip@patite C et le VIH,

- comparer la qualité de vie et de soins des pasisnivis seulement a I’hdpital par
rapport a celle des personnes qui sont en lien aescassociations de malades.

Le projet global suit les étapes de calendrier antes :

1) Avis favorable des comités d'éthique dans ld&dents pays impliqués (3 mois)
2) Administration et transcription des entretie@snQis)

3) Analyse des entretiens et élaboration d'une bardjitems (3 mois)

4) Analyse des items par un comité d'experts eb@ation du questionnaire

pilote (2 mois)

5) Validation linguistique, y compris les analysesgnitives (4 mois)

6) Administration du questionnaire pilote dans péuss pays (4 mois)

7) Validation psychométrique du questionnaire (3isgo

8) Documentation et publication du questionnaineafi (2 mois)

Fin 2011 le projet en est a I'étape 3) (voir annekd), et des entretiens sont
encore administrés en France, au Brésil et en Aligtr Le Collectif Hépatites
Virales a participé aux étapes 2) et 3) :

La coordinatrice a participé a 7 groupes de travaddl I'équipe projet du Dr
Duracinsky entre février et décembre, elle a me@éirtterviews semi-dirigées de
personnes atteintes d’hépatite C entre avril eteddure, et a participé a I'analyse
de 5 retranscriptions d’interviews en décembre. Radfeurs, un contact tres
régulier par téléphone et mail a été maintenu tautlong de I'année entre les
membres de I’'équipe projet.

2.2.2 Enquéte sur la qualité des soins ressentie |gs patients atteints d'une hépatite C
chronique.

En 2009, I'idée premiere du CHV était de mener emguéte sur I'offre de soins
auprés des péles de référence, afin de pouvoirlietabn répertoire de I'offre de

soins sur le territoire francais. A cette fin, uauct questionnaire a été réalisé fin
2010 — tout début 2011, et a été envoyé par maurgaire un test auprés de 10
pbles de référence. Or malgre les relances téléjglu@s de la coordinatrice, seuls
2 pbles de référence ont accepté de répondre & reoiquéte...

Le CHV a donc réévalué la faisabilité et l'intéréde ce projet, et a décidé

d’enquéter sur la qualité des soins ressentie @@ patients, au moyen d’un

guestionnaire annexé a celui sur la qualité de(vmr paragraphe 2.2.1 ci-dessus).

Le questionnaire utilisé pour évaluer la qualités dmins ressentie est basé sur un
guestionnaire en anglais validé pour le VIH, en rsode traduction et d’adaptation

par un groupe de travail rassemblant I'équipe duDiracinsky et les membres du

CHV.
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3. LE FONCTIONNEMENT DU CHV

3.1. Nos activités au quotidien & notre fonctionnemnt interne

Nos diverses activités se concrétisent notammentmayen de réunions internes
mensuelles, de groupes de travail, de rencontres des interlocuteurs externes...

3.1.1 Les réunions internes mensuelles

En 2011, 12 réunions internes mensuelles ont eu :1id8 janvier (7 membres
présents), 1 février (3 membres présents), 10 mars (4 membrésemts), 7 avril (7

membres présents), 12 mai (8 membres présentsin&4(5 membres présents), 14
juin (7 membres présents), 30 juin (9 membres prége 8 septembre (7 membres
présents), 3 octobre (9 membres présents), 3 nokeni® membres présents), 8
décembre (6 membres présents).

Les comptes-rendus des RIM, rédigés par la cootdioeet validés par les membres
du CHV, sont ensuite transmis aux Présidents de®cations membres pour leur
bonne information sur nos activités.

3.1.2 Les groupes de travail & la production de daments

Le CHYV est régulierement amené a constituer desigge "ad hoc" qui travaillent sur
des sujets spécifiques avec des objectifs tresipré€es groupes, animés par la
coordinatrice, sont habituellement constitués demimmes du CHV, parfois de
personnes ressources issues des associations nembréHV, voire d’associations
extérieures au CHV si le sujet le nécessite. Cariges ne peuvent pas prendre de
décision au nom du CHV sans avoir obtenu l'accoréapable du collectif. Ces
groupes sont dissous sur accord unanime de leursbmes, ou lorsque leur mission
est réalisée, ou bien réévaluée.

Les principaux groupes de travail du CHV en 2011 :

- Relecture du protocole sur la collaboration entne&decin et infirmiere pour
I’éducation thérapeutique, sur demande de la HABresi du CHV : le 3 mai apreés-
midi avec 4 membres du CHV.

- Elaboration d’'un document informant les patiests la mise en place de nouvelles
modalités de coopération entre professionnels daeésdans le cadre le la loi HPST,
sur demande de la HAS auprés du CHV : 2 membre<HY ont participé a une
journée de travail le 10 mai.

- Information du grand public sur les essais dues en France : deux membres du
CHV ont travaillé sur ce sujet les 7 et 19 juillet, ont également rencontré ActUP
Paris le 27 septembre pour échanger sur leur egpéei avec la revue « Protocoles ».
Ce projet n'est pas encore faisable pour le CHVsdias conditions actuelles, car cela
nécessiterait un poste salarié dédié a plein temps.

- Courrier aux candidats aux élections présidélese2012 : le 17 aout, 3 membres du
CHV se sont réunis pour en dessiner les grandese$ig puis, le 22 septembre, 5
membres du CHV ont retravaillé plus en détail nesendications. Ce courrier sera
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finalisé au ler trimestre 2012 et fait I'objet dhanges réguliers par mails afin
d’avancer dans la rédaction.

La production de documents: notes d’informatiomumiers, communiqués de
presse..des leur validation ces documents sont mis en ligaela coordinatrice sur le
site du CHV.

En 2011, le CHV a produit un communiqué de pressea@nmun avec le TRT-5 pour

la journée nationale des hépatites du 25 mai, etcoarrier a 'ANRS signé des

présidents des associations membres pour I'intégratu H des Hépatites au logo.

Le CHV a par ailleurs travaillé sur le questionmaiQualité des Soins en anglais
validé pour le VIH afin de le traduire en franca&tsde I'adapter a I'hépatite C, et sur
le courrier aux candidats aux élections présidele$e2012.

3.1.3 Les réunions externes

En 2011, le CHV a rencontré 'ANRS aux cours deéB8nions (22 février, 20 mai et

25 octobre), 'AFSSAPS aux cours de 2 conférenadépthoniques (14 mars et 5

avril), les laboratoires MSD (20 janvier et 5 ayrilanssen (17 mars), Boerhinger
Ingelheim (16 juin) et Bristol-Myers Squibb (22 sembre).

Les comptes rendus des réunions externes, rédigésapcoordinatrice et validés par

les membres du CHV, sont ensuite transmis aux Be&ss des associations membres
pour leur bonne information sur nos activités.

3.1.4 Nos interlocuteurs externes

- L’Agence Nationale de Recherches sur le Sidessdidpatites virales (ANRS)
Voir paragraphe 2.1.3 p5.

- L'industrie pharmaceutique
Voir paragraphe 2.1.4 p6.

- L’Agence Francaise de Sécurité Sanitaire desiBits de Santé (AFSSaPS)

Partenariat thématique, par exemple le plaidoyecadllectif pour une réglementation

permettant et encadrant l'utilisation de I'EPO dalescadre de I'anémie liée au

traitement anti-VHC. Le CHV a aussi un rble conatiftdans le cadre du contréle de
la publicité envers les professionnels de santélesiproduits concernant les hépatites
virales. Ce partenariat n’est pas contractualisé.

- _La Haute Autorité de Santé (HAS)

Partenariat thématique sur I'actualisation et lésam a jour des Référentiels de prise
en charges des hépatites virales C et B (ALD 6)idgs ALD patients et médecin
avec la liste des actes et prestations (LAP)...

Ainsi que les Référentiels concernant la prise @arge des cirrhoses compensées,
mais aussi I’évaluation des marqueurs non-invadiésfibrose (Fibrotest-Actitest®,
Fibroscan®...), et diverses actions de lobby et dedayer.

- La Caisse Nationale d’Assurance-Maladie des Tileas Salariés (CNAM-TS) et I'Union
Nationale des Caisses d’Assurance Maladie (UNCAM)

Partenariat informel thématique comme en 2004-2€05la réforme des protocoles de
soins d’entrée en ALD, et de 2008 a 2010 pour lenbreursement effectif des
marqueurs non-invasifs de fibrose, surtout deptawi$ favorable de la HAS sur
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I’évaluation de certains de ces marqueurs ; égatemeur le remboursement effectif
du vaccin contre I'hépatite A selon les indicatioreommandées par le Haut conseil
de la santé publique.

- Direction Générale de la Santé (DGS)

Dans le cadre d'un partenariat thématique autaupldn national de lutte contre les
hépatites virales, les membres du CHV ont particppé Comité stratégique du
programme national sur les hépatites virales, €€laboration du rapport d’experts
sur la prise en charge des personnes coinfectéele pdH et I'hépatite C.

Le CHV a mené des actions de lobby et de plaidoyer

- pour le remboursement de la vaccination de I'hidpaA pour les personnes en ALD
souffrant déja d’'une hépatopathie chronique et/auMdH du fait d’un risque accru
d’hépatite A fulminante -> le 15 novembre 2011 & publié au JO le décrét pour le
remboursement du vaccin sur prescription pour Es@nnes ayant une hépatopathie
- pour la reprise d’'une campagne de vaccinatiom¥HhiB vers le grand public

- pour un rapport d’experts sur les hépatites esalsur le modele du rapport Yéni sur
le VIH et la co infection VIH-VHC.

- European Aids Treatment Group (EATG)

Partenariat informel sur les questions liees auxindections VIH-hépatites virales,
échange d’informations par mails, soutien au codmctions de lobby au niveau
européen, rencontres annuelles sur les questior®-defections.

- Traitements et Recherche Thérapeutique 5 (TRT-5)

Fort partenariat de fait sur les questions liéeg ao-infections VIH — hépatites
virales, et a la prise en charge des personnesifeatées. Au 31 décembre 2011, sur
les 10 associations membres du CHV, 5 sont égalemembres du TRT-5, et sur les
10 représentants d’association au CHV, 4 sont ausprésentants au TRT-5.
Certaines réunions externes sont communes.

3.1.5 La coordination salariée du CHV

En 2010, le CHV a recruté une nouvelle coordina&men CDI, Juliette DAVRIL, qui a
pris ses fonctions au®lseptembre a raison tout d’abord de 20 heures parame,
puis de 26h hebdomadaires a compter tiséptembre 2011.

Les fonctions de la coordinatrice sont de :

- Assurer la coordination et I'animation du groupéer-associatif

- Organiser, établir les ordres du jour, et rédides comptes-rendus des réunions
internes et externes

- Instruire et documenter les éléments nécessaingsgpositionnements du CHV

- Mettre en ceuvre les décisions du collectif

- Assurer le suivi des actions en cours

- Rédiger et diffuser les courriers et les prisespdsition du groupe

- Assurer la communication externe des prises datjpm et informations
(Communiqués de presse, mailing list, site internet

- Pour les sujets liés a la coinfection VIH/hépeditassurer une collaboration étroite
avec la coordination du groupe TRT-5

- Rechercher des financements pour les actionskv C
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3.1.6 L’Association de Gestion du CHV

L'assemblée générale de I'association de gestien Heu le 30 juin 2011, un nouveau
Président a été élu : Alain Marraud (Transhépadénsi qu'une nouvelle Secrétaire
Générale : Carole Damien (SOS Hépatites LR). Erierlst (SOS Hépatites
Fédeération) reste Trésorier. Des représentants des7associations membres du CHV
étaient présents lors de cette réunion, afin dédealles comptes pour 2010 ainsi que
le rapport moral du Président, élire deux nouveawxmbres du bureau, établir le
budget prévisionnel pour 2011, et définir certaigeandes lignes d’action pour 2011
et 2012.

3.2 Nos outils de communication interne et externe
3.2.1La mailing-list du CHV (chv_l@samizdat.net)

Tous les membres du CHV sont inscrits sur une ligternet de travail. Cette liste

permet des échanges d’informations, de points d& de travail, et méme des prises
de décision (lorsque celles-ci ne nécessitent pas walidation des présidents des
associations membres du CHV).

Une grande part du travail et de la communicationGHV fait appel a la messagerie
électronique, il ne faut donc pas sous-estimeeh@ds passé par les membres a lire les
mails, les traiter, répondre et faire des commer&ai analyses par voie électronique.

3.2.2 Le site Internet du CHV : www.collectif-hepims-virales.org & Facebook

Depuis les décisions prises au cours du séminaimrne en septembre 2007, le CHV
avait le projet de créer son propre site Intermet,projet a pu aboutir en 2010 grace
au financement du Ministére de la Santé et destSpor

Depuis septembre 2010, c’est la coordinatrice qoippse, centralise, et met en ligne
les documents produits par le CHV ainsi que I'agedd groupe, certaines actualités,
et les événements/colloques liés aux hépatites.r M@nnexe 4.5 montrant la
fréequentation du site en 2011.

Par ailleurs, le CHV a un profil Facebook depuisvriér 2011, sur lequel la

coordinatrice tient une revue de presse concerhactualité liee aux hépatites, et fait
de la publicité pour les articles mis en ligne $airsite du CHV, et certains articles
parus sur les sites des associations membres. Bakegbermet notamment de faire
circuler l'information de maniére «virale » auprée personnes hermétiques a
d’autres moyens de communication, ou assez isolées.

Fin 2011, le CHV compte environ 120 « amis » versiBiscrire spontanément.

Toutefois, afin que I'information soit accessiblidrement au plus grand nombre, il
n'est pas nécessaire d'étre « amis » du CHV pour ¢e qui est publié sur son

« mur ». Et afin de respecter une certaine confiiddité, les « amis » du CHV ne sont
visibles que par la coordinatrice, qui administeeprofil Facebook.
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4. ANNEXES

4.1 Composition du groupe au 31 décembre 2011 eta@onnées des associations

membres

Coordination salariée :Juliette DAVRIL (prise de poste |&'keptembre 2010, CDI de 20h par semainé'fa 1

année, puis de 26h par semaine depui§ kept 2011)

Actif Santé

Gino Luigi Flora & Jacky Dubouclez (Besancon)
109 rue d'Orfila

75020 Paris

Tél./Fax : 0950 796 160
www.actif-sante.org

Actions Traitements

190 boulevard de Charonne

75020 Paris

Tél.: 01 43 67 66 00 - Fax: 01 43 67 37 00
www.actions-traitements.org

Act Up—Paris

45 rue Sedaine,

BP 287,

75525 Paris cedex 11

Tél.: 01 48 06 13 89 - Fax: 01 48 06 16 74

www.actupparis.org

ARCAT

Marianne L'Hénaff (TRT-5)

94-102 rue de Buzenval

75020 Paris

Tél.: 01 44 93 29 29 — Fax: 01 44 93 29 08

www.arcat-sante.org

SOS Hépatites

Michelle Sizorn (Paris-lle de France)

Eric Merlet (Fédération)

Carole Damien (Montpellier, TRT5)

190 boulevard de Charonne

75020 Paris

Tél.: 01 43 67 26 40 - Fax: 01 43 67 26 84

www.soshepatites.org

Les changements intervenus en 2011 :

ASUD

206, rue de Belleville

75020 Paris

Tél.: 01 43 15 08 00/00 66 - Fax: 01 43 1501 11

www.asud.org

AFH

Genevieve Piétu

6 rue Alexandre Cabanel

75015 Paris

Tel.: 01 45 67 77 67 - Fax: 01 45 67 85 44

www.afh.asso.fr

Nova Dona

Christian Huchet (TRT-5)

Hopital St Vincent de Paul

75014 Paris

Tél.: 01 43 27 83 90 - Fax: 01 43 95 92 55

Sida Info Service / Hepatites Info Service
Marek Korzec (TRT-5)

190 boulevard de Charonne

75020 Paris

Tél.: 01 44 93 16 16 - Fax: 01 44 93 16 00
www.sida-info-service.org

etwww.hepatites-info-service.org

Transhépate

Alain Marraud

6 rue de |I'Aubrac

75012 Paris

Tél./Fax: 01 40 19 07 60

www.transhepate.org

Arrivées : Jacky Dubouclez (Actif Santé) & GeneweéRiétu (AFH)
Départs : Jean-Marc Bithoun (Actions Traitemen&ybilla Peron (ActUP Paris) &

Alphonse Cailleau (AFH)

On peut distinguer deux types de membres au sei€@ld\M : ceux dont la présence
est totalement bénévole, et les salariés d’assiocistmembres qui consacrent du
temps salarié aux travaux du CHV. En 2011 c’estcés de Marianne L'Hénaff
(ARCAT), Eric Merlet (SOS Hépatites), Marek KorzgelS), Sybilla Péron (Act-Up

Paris).
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4.2 Missions de représentation des membres du CHW&1 décembre 2011

Prénom

Nom

Mission de représentation du CHV

Marianne

L'Hénaff

ANRS : AC 24 (hépatites virales), AC 5

(VIH) et double AC5/24 (co infection), comité

indépendant des essais ANRS HC 20 ETOC

ANRS HIFLUVAC, cohorte CUPIC

DGS : membre du groupe d’experts du rappot
Yéni depuis 7 ans

1]
—

—

Michelle

Sizorn

ANRS : AC 24, comité scientifique de I'essai

ANRS HC 22 et PEGLIST-C, cohorte CUPIC
HAS : Groupe guide ALD n°6 (hépatopathies
chroniques)

Carole

Damien

DGS : membre du groupe d’experts du rappot
Yéni depuis 4 ans

HAS : comité de lecture d’algorithmes de
dépistage des hépatites B et C

—

Alain

Marraud

ANRS : comité scientifiqgue de I'essai ANRS
148 LIVERAL, et membre des comités
indépendants de surveillance des essaig
TELAPREVIH et BOCEPREVIH

HAS : comité de lecture d’algorithmes de
dépistage des hépatites B et C

INSERM : études CURHEP & TETRA
(relecture des documents pour les patients)

Alphonse

Cailleau

DGS : Comité de suivi et de prospective du plan

national de lute contre les hépatites virales B
C 2009-2012

et

Marek

Korzec

ANRS : double AC5/24 (co infection)
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4.3 Lettre du CHV a I'ANRS, signée des Présidentsed associations membres, pour
l'intégration du H des Hépatites au logo

W/ COLLECTIF HEPATITES VIRALES
20

(121? Ennn ﬁ:ﬂi Paris, le 25 ociobre 2011
Charenne
72020 PARIS

Tl : 07.77.07.51.01

Fax:01.43.67.26.84
coordination/ cellactif-

hepatitezs-virales.org : :

Lettre cuverte a Monsieur DELFRAISSY.
Lai knssedabiass directeur de 1" Agence Nationale de Recherche sur le sida et les hépatites virales

Membres du CHV

Monsieur,

Le 7 octobre 2010, lors de I'ouverture des rencontres « Misux vivre avec une
hépatite C »_ organisées par SOS Heépatites et AIDES, vous vous étes excuse de
"abzence du H des hepatites virales dans le logo de ' ANES.

Depuis. a chaque fois que vous vous étes trouve face a nous, vous avez formulé les
mémes phrases d'excuses. Le dermer exemple étant celui de 1a journée des hépatites
du 25 mai dermder.

Aujourd lmi, nous n’avons plus envie d'enfendre ces excuses. . .et nous voulons plus
ue jamais voir le H des hépatites virales dans le logo de I'ANES.

Nous avons besoin de votre soutien, afin que les hépatites virales ne soient plus une
maladie chronique mortellement silencieuse.

Nous souhaitons que vous soyez réellement, visiblement, engagé 3 nos cotés, et aux
cotés des 500 000 personnes afteintes d hepatites chroniques en France.

Reécemment, nous vous avons enfendu dire - « Il v a davantage de gens qui me
disent de ne pas changer le logo que de gens qui me disent de le faire ». Alors, avec
Ce courrier signé par les présidents des associations membres du Collectif Hepatifes
WVirales, nous désirons faire pencher 1a balance du coté du changement.

595 hepatites

Bien sincerement.

P

Juliette DAVRIL — coordinatrice

Représentant: membres du CHV : Aefff Sante - Gine Luigi Flor: 4cfions maifements © Jean-Marc Bithoun & Mathiss Leraulf ; drear
Marnianne L'Henaff, AFF : Alphonse Cailleau ; Meve Dong © Chrstian Huchet | Side & Heparies Info Service ; Marek Korzec | 505
Hepasites : Michsle Sizorn, Eric Marlet, Carole Damien; Transhepate © Alyin Marraud, 45770
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4.4 Mesure de l'impact de I'hépatite C et de son &itement sur la qualité de vie des
malades, congrés ISPOR & Madrid, nov 2011.

A NEW FRAMEWORK FOR UNDERSTANDING THE IMPACT OF HEPATITIS C AND ITS
TREATMENT ON QUALITY OF LIFE

14 Arrrstreng, "M Durscimiby, *C Lulanne, " de Sha, *L lamal, 'S Herrmann, F Carvierd, %] Dewd, & 0 Coassany

AP P, Safr Lt Moapsl, Teet of Clivicn] Rasse ch (FRO Unit|, Farts, Feasce; THeahth Sscnetsriar of She Packo Stete, Divesse Coetrol Cantre, Traiing sed a I I
Radberence Cotrirs STOAICE, 5e Peuls, Aras]; ! Murdoch Unbesrshy, instiiess Tor inreobogy & iect oo Dlemesey, Farth, deows s, SHSEARM, U911 [5E435],
Munailn. France: "Virsl Hepatitls Collertiva, Faris, Freses.

DEVELOPMENT OF CONCEPFTUAL FRAMEWORK CONCEPTUAL FRAMEWORK:
HEPATITIS C-SPECIFIC HEAITH-RELATED QUALITY OF LIFE

Obiects
To develop a concepiual framework demonsirating the impsct of Hepatitis C {HOV) snd
treatmens on health-related quadity of life (HROLL

Methods

[1) PUBMED firerature were reviewed. HROL Eswes mized by patients in qualitative studies were
oompared with those emphasized in guantitatve studies. Numenous issues important to
patients were not sdequstely covered by commaniy used HROL instruments.

[2) &n in-depth interview guide was developed to imvestigate the issues reised in both study
types. HOY patierts (M age=51; 18 men, 21 women) from Sussraliz (n=8], Brazil (n=20) and
France jn=11) have been interviewed, the goal being to intenvdew 20 patients from each
country. Interview dats were tenslated into English and examined for recurming issues, which
were grouped by code. categony, concept and therne a5 shown in Figurne 1. Commonatities and
wariation within emenging codes, citzgories, concegts and themes were explored, Steratively e
examined and refined.

Arrual * Ansract

Figure 1. Interview coding schermne

Aesults

The process of analysis faclitated construction of an HCW-spediic HROL Concepiual Framewaork
|displaed Right] within which salient and frequenthy-raised issues were onganized into Piysical,
Mentl, Sodal, Adaptztion and Treatment domains. This framework was companed against
HROL instruments commanty used in HOV nesearch, induding the SF-36' and Hepatitis Quality
of Life Questionnaire (HOLO)®. HOV-related issues absert or not sdequotety repnecsented by
these instruments indude: [Physical} bodily changes, seasal dysfunction, and fatizue variabiity,
{hental] fiiness uncerzinty and unpredictability, idemtity change, emotions] volatiity, minor
cognitive impsirment, concerms for the futue; [Sodal] socal dentity change, transmission-
redated issues, multidimensional nature of stigms, socal isolstion and withdrawal, loss of
independence and reduced participaton modes; (Aczptation) pasitive disezce impact, adjusting
cunment activity levels and futune perspective; (Treatment) trestmennt fears, side effecs,
management and adhenence.

Condusions

Murnerous important issoes rmised by HOV patients were shoent orinadequately represented by
commonly used HROL instruments. The propased HOW HROL conceptus] framework
encompasses these issues. This fremework forms the foundation for the development of 2 new
HCV-speafic HROL inztrument.

References

1 Ware JE, Sherboune CD. The MOS 36-ttem Short Form Heaith Survey [5F-36}. Med Care
1982, 30: 473-83.

L Baylizs M3, Gandek B, Bungay KM, Sugmno D, Hsu MA, Ware JE Jr. & questionnaire 1o assess
the generic and disssse-speofic heakth outoomes of patients with chmnic hepatitis C Clual Life
Bes Qual Life Res, 1958 Jan; 7 (1) :39-55.
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4.5 Statistiques de fréquentation du site internetu CHV en 2011.

Jan Fév Mar Awr Mai Juin Juil Aocd Sep Oct Nov Déc
2011 2011 2011 2041 2011 2011 2011 2011 2041 2011 2011 2011

Mois Iﬁ'ﬁ; Visites Pages Hits p:::adn'i .
Jan 2011 329 447 564 7 412 115.33 Mo
Fév 2011 395 564 1231 5 408 147.02 Mo
Mar 2011 375 547 1024 & 067 127.16 Mo
Avr 2011 363 544 1178 8 534 141.03 Mo
Mai 2011 403 522 1231 3913 154.86 Mo
Juin 2011 461 585 1127 10165  168.33 Mo
Juil 2011 a7 585 1 005 10297  164.96 Mo
Aodi 2011 452 566 319 3 880 157.55 Mo
Sep 2011 612 785 1576 14244  240.39 Mo
Oex 2011 836 1074 3 435 19229  321.42 Mo
Now 2011 822 1051 2 333 15708 354.59 Mo
Déc 2011 681 832 1575 14474  250.78 Mo

Total & 200 8 302 16 598 141 331 2,29 Go
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