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1. INTRODUCTION

Le Collectif Hépatites Virales (CHV) est un groupder associatif de lutte contre
les hépatites virales, existant depuis une dizalfennées, et rassemblant a fin
2012 dix associations : SOS Hépatites, Actions femaents, ARCAT, Association

Francaise des Hémophiles (AFH), Actif Santé, Héeati& Sida Info Service,

Transhépate, Nova Dona, ASUD, et ClGalLes, une dasion LGBT dijonnaise qui

a souhaité s’intégrer au CHV cette année.

En septembre 2007, le CHV a mis en place une aasiooi de gestion loi 1901,
I’Association de Gestion du CHV (AGCHYV), ayant pouocation la collecte et la
gestion des ressources destinées au financemenadesns et du fonctionnement
du CHV, et permettant de recevoir des fonds publics

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

Le CHV a pour objectifs :

= d'une part, d'étre un outil au service des associw en matiere
d’'information et d’expertise sur les modalités deunprise en charge
médicale, psychologique et sociale optimale, sgrtl@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 afie faire entendre,
comprendre et prendre en compte les intéréts, teentes et les besoins des
personnes atteintes par une hépatite virale parséenble des institutions,
pouvoirs publics, acteurs de la recherche et de@riae 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 caraetdéri (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. REPRESENTATION DES ASSOCIATIONS MEMBRES ET DEFENSE DES
INTERETS DES MALADES AUPRES DES POUVOIRS PUBLICS ET DES
INDUSTRIELS DU MEDICAMENT

2.1 Rencontres biannuelles dédiées aux hépatitedrerle CHV et 'TANRS en 2012, et
représentation du CHV a 'ANRS

Le principe de rencontres biannuelles dédiées aépatites entre la direction de
’ANRS et le CHV a été instauré en 2011.

En 2012, nos rencontres ont eu lieu les 22 mai3ehdvembre. Nos discussions ont
notamment porté sur les essais cliniques en courd eenir, le lancement de la
cohorte HEPATHER, la nécessité d’'un rapport d'expesur les hépatites, le
changement prochain du logo de I’ANRS pour y inggile H des hépatites,
I’lhépatite delta... et nous ont permis de suggéree mouvelle piste d’étude sur
laquelle ’'ANRS ne s’était pas encore penchée :rfezm et hépatites.

La coordinatrice prépare I'ordre du jour de cesménms, en concertation avec les
membres du groupe, puis rédige les comptes rengluissont validés par le groupe
puis diffusés aux présidents des associations mesbr

En 2012, les nouveaux mandats des membres du CHANRS sont :
- Conseil scientifigue de la nouvelle ANRS/INSERM :id¥lelle Sizorn
titulaire, et Marianne L’Hénaff suppléante
- Conseil scientifigue de la cohorte HEPAVIH : JadRybouclez titulaire
- Axe 4 Santé Publique de la cohorte HEPATHER : JtdieDavril titulaire
(sur demande expresse de Patrizia Carrieri, coqispble de |'axe 4) et
Geneviéve Piétu suppléante.

2.2 Participation du CHV a des réunions thématiquetiées aux hépatites virales organisées
par TANSM en 2012

En 2012, le CHV a rencontré '’ANSM et le laboramiMerck au sujet du stylo

injecteur VIRAFERONPEG, suite a une alerte du Pamconcernant un probleme
d’utilisation pouvant induire une baisse d’efficecidu dispositif. Nous avons

participé a I’élaboration d’'une nouvelle brochum, avons demandé a plusieurs
reprises que I’ANSM diligente une étude permettdatconfirmer ou d’infirmer les

observations du Pr Tran... sans succes a ce jour.

La coordinatrice du CHV a également participé a@xix rencontres biannuelles du
TRT-5 et de I'’ANSM, pour les sujets transversauxdbant les hépatites.

Nous avons par ailleurs adressé une demande de RREcommandation
Temporaire d’Utilisation) & 'ANSM pour l'usage dténofovir chez la femme
enceinte porteuse du VHB (voir paragraphe 2.7),rpque cet usage hors-AMM
fréquent soit encadré, et permette de récolter ishdsrmations, notamment sur
I'efficacité et la fréequence de cette indicationpsl que sur le suivi des enfants
exposés a long terme. Notre demande a éeté soutpaude Pr Francoise Roudot-
Thoraval, qui a attiré notre attention sur ce sughsi que par '’AFEF et ’'ANRS.

-4 -
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2.3 Rencontre entre le CHV et le nouveau Cabinet Mistériel sur les hépatites virales en
octobre 2012

En 2012, le CHV a sollicité le Cabinet Ministériglplusieurs reprises : en janvier
nous avons produit un courrier en faveur d’'un rappbexperts (voir annexe 6.3),
en février nous avons écrit une lettre ouverte acandidats a [’élection

présidentielle (voir paragraphe 2.7), en juin n@awwns demandé par courrier un
rendez-vous auprés de la Ministre Marisol Touraine.

Nos efforts ont abouti a un rendez-vous au Caberebctobre, avec les conseillers
Laurent Chambaud et Catherine Bismuth, au coursudugous avons insisté sur 3
thémes :

- la révolution thérapeutique dans le traitement deépatite C, qui doit
bénéficier aux personnes concernées sur tout leteére francais, et dans
les meilleures conditions possibles

- la prévention primaire et secondaire, le dépistdgejaccination

- la mise en place d'un rapport d’experts sur lesdiéps

Suite a ce rendez-vous, la coordinatrice a étahlicompte-rendu synthétisant les

hY

échanges et les points de suivi, a l'intention @V et du Cabinet (voir
paragraphe 2.7).

2.4 Rencontres sur le développement thérapeutiqui laux hépatites virales entre le CHV
et les industriels du médicament en 2012

A I'heure actuelle, les thérapies contre I’hépati®e chronique connaissent une
véritable révolution, deux nouveaux inhibiteurs gdeotéase sont sur le marché
depuis 2011, et un nombre tres important de mokxwont a différents stades de
développement.

Afin de suivre au plus prés cette évolution, le CH&hcontre régulierement les

industriels du médicament qui sont assez avancés taur développement (phase

IIb entamée). Notre but lors de ces rencontresdestionner notre avis sur les

résultats disponibles, les essais en cours, laé&gra de développement de la firme,

mais aussi et surtout de défendre les intérétsnd@lsdes dans tout le processus de
développement du médicament, en demandant :

- des études sur les interactions, avec notammentmédicaments que les
porteurs d’hépatites chroniques sont particulieretnesusceptibles de
prendre (médicaments pour le diabéte, le surpdies affections cardiaques,
les antidépresseurs, les produits de substitutionet. galement les ARV du
VIH

- une inclusion dans les essais, dés le tout débutladghase Ill, des
populations de patients “difficiles a traiter” catant a un stade avancé de la
maladie et/ou présentant des co morbidités / desirdections / des
conduites a risques / femmes...

- une grande transparence sur les effets secondaaléent de pair avec un
excellent plan de management des risques



Rapport d’activité 2012- CHV

En contrepartie d’'un engagement des représentaddidnes a nous communiquer
des données parfois encore confidentielles, et asnexposer leur stratégie de
développement, nous respectons un accord de cantfaléé.

En 2012, le CHV a rencontré 3 laboratoires pharmtigees développant de
nouveaux remedes permettant de guérir I’'hépatite C

Laboratoires GILEAD, nous les avons rencontrés éej@nvier 2012, afin de suivre
le développement de leurs molécules en phase é#gobuvir — inhibiteur non
nucléosidiqgue NS5B, GS-9451 et GS-9256 - inhibitede protéase NS3, GS-5885
- inhibiteur de NS5A, et leur récente acquisitio81P7977 (sofosbuvir) - inhibiteur
nucléotidique de polymérase.

Laboratoires ABBOTT, nous les avons rencontréslgahvier 2012, afin de suivre
le développement de leurs molécules en phase |IBT-833 et ABT-072 -
inhibiteurs non nucléosidique de polymérase, ABT045inhibiteur de la protéase,
ABT-267 — inhibiteur du NS5A.

Laboratoires BRISTOL-MYERS SQUIBB, nous les avonsncontrés le 18
septembre 2012, afin de suivre le développementedes molécules en phases lll
et Il : interféron lambda, daclatasvir - inhibiteNiIS5a, asunaprevir - inhibiteur de
protéase NS3/4, et BMS-791325 — inhibiteur non Bosidique de polymérase.

Pour des raisons de calendrier tres chargé en oésnide travail et en
événements/colloques liés aux hépatites, nous addnannuler notre réunion avec
les laboratoires Boerhinger Ingelheim prévue lenembre ; et nous n’avons pas
pu rencontrer JANSSEN ni MSD, auxquels nous avaseadant adressé un courrier
de suivi sur leurs nouvelles molécules INCIVO® elCYRELIS® (voir paragraphe
2.7).

La coordinatrice prépare I'ordre du jour de cesménms, en concertation avec les
membres du groupe, puis rédige les comptes rengluissont validés par le groupe
puis transmis aux Présidents des associations mesrgour leur bonne information.

2.5 Participation du CHV a des rencontres inter-asxiatives européennes et
internationales en 2012

Le CHV a participé a deux rencontres, les 4 avril % juin, organisées par
Médecins du Monde, sur I'acces au traitement cotitrépatite C dans le monde.
La coordinatrice du CHV a été invitée a participaux 5émes rencontres
internationales de I'European AIDS Treatment GrqiATG), du 5 au 7 octobre
2012 a Sitges (Espagne), et a ensuite rédigé ualantvoir paragraphe 3.2).

Ces rencontres annuelles rassemblent des reprédgenddassociations de patients
européennes (dont Europe de I'Est) et américaides, représentants de 'EMA et
autres agences de régulation, des cliniciens, stréprésentants des industries du
médicament.

En 2012, le sujet de ces rencontres était « Hépafit: le développement des
traitements sans interféron ». Ces rencontres gd# saturellement centrées sur
'acces compassionnel aux nouveaux traitements sarntgrféron, pour les

-6 -
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personnes cirrhotiques avancées -coinfectées oupanle VIH- qui ne peuvent
plus prendre d’interféron a cause des risques gragde décompensation. Les
échanges ont été tres riches et ouverts, et doieerg poursuivis en 2013, afin
notamment d’arriver a un consensus sur une détiniet un cadre réeglementaire de
I'accés compassionnel.

2.6 Lobbying pour la reconnaissance de I'hépatite @lta comme maladie orpheline en
Europe

Le CHV s’est mobilisé sur cette question évoquéeuig longtemps par SOS
Hépatites. En effet, il nous parait important quleépatite delta soit reconnue
maladie orpheline en Europe. Cette maladie toucheiren 5% des personnes
infectées par une hépatite B, et aggrave le pranakt la maladie hépatique.

A I'heure actuelle, il n’existe pas de traitemenpésifique satisfaisant contre
I’lhépatite delta, la recherche étant insuffisanémsl ce domaine.

En 2012, le CHV a publié un article a ce sujet (vparagraphe 3.2), nous avons
egalement contacté EURORDIS, afin de savoir quéli@it la procédure a suivre
pour la reconnaissance d'une maladie orphelinenets avons interviewé des
cliniciens pour savoir quelle était leur file aativ et les solliciter pour nous
accompagner dans une discussion scientifique argtéee avec Orphanet, afin
d’inscrire I’hépatite delta dans leur référentielrepéen.

Ce lobbying sera poursuivi en 2013.

2.7 Production de courriers du CHV a destination de pouvoirs publics et des industriels
du médicament en 2012

Les courriers sont produits par des groupes deattawitiés par la coordinatrice,
puis relus et commentés par I'ensemble du groupes tles réunions mensuelles et
par échanges de mails.

En 2012, le CHV a produit les courriers suivants :

- Courrier argumenté en faveur de la mise en plaess dapport d’experts sur
les hépatites, a destination de Xavier Bertrantlleta Bera (janv)
Voir annexe 6.3

- Lettre ouverte aux candidat(e)s a I'élection présidelle, afin d’exposer
nos préoccupations et revendications (fév)
Lien http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.pharticle65

- Demande de rendez-vous auprés de Marisol Touramnj@i@, suivi d'un
rendez-vous en octobre, acté par une lettre/comgmidu au Cabinet

- Courrier aux laboratoires Bristol-Myers Squibb atia demander des études
urgentes d’interactions de daclatasvir et asunapréwec les ARV du VIH,
en vue d'un élargissement des critéres d’'inclusadressai QUADRIH (juil)

- Courrier a I'INPES au sujet de la représentatios gatients dans leurs
actions sur les hépatites virales (sept)

-7-
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- Courriers aux laboratoires Janssen et Merck afawvdir communication des
derniers éléments post-AMM concernant INCIVO® etCMIRELIS® (sept)

- Demande de RTU, a I'intention de I’ANSM, pour I'ugadu ténofovir chez
la femme enceinte porteuse de I’hépatite B (nov)

3. INFORMATION DES PERSONNES CONCERNEES PAR LES HERATITES
VIRALES ET VULGARISATION DE LA RECHERCHE CLINIQUE A CTUELLE

3.1. Récolte et mutualisation de I'information sule développement thérapeutique au
sein du groupe-inter-associatif CHV et aupres dessaociations membres

Les membres du CHV et la coordinatrice récoltents deformations en se
documentant, en assistant a des colloques/congredes hépatites, en discutant
avec des médecins, des patients, des bénévoles.lesyratiques cliniques et le
vécu de la maladie et des traitements... puis noustane ces informations en
commun lors de nos réunions internes mensuelles.

En janvier 2012, nous avons également organisé arkshop interne sur la lecture
des résultats d’essais cliniques.

Au vu des informations récoltées et de l'actualitlgus décidons ensemble des
sujets intéressants pour des articles, puis un merdlh groupe, ou bien un groupe
de travail dédié, ou bien la coordinatrice, produs un premier document de
travail, qui est ensuite amendé par tout le groufpes des réunions internes
mensuelles et par échanges de mails.

Une fois validés par le groupe, les articles praglisiont mis en ligne sur notre site
internet par la coordinatrice, et envoyés aux aegomns membres qui pourront
ainsi faire des liens vers ces articles, et/ou tésgtiliser en tout ou partie, en
spécifiant qu’ils ont été écrits par le CHV.

3.2. Production de notes d’information et vulgariséion de la recherche clinique
actuelle a destination des malades et de leur ent@age

En 2012, le CHV a produit les articles suivants :

- Journal EASL : la coordinatrice a pu assister angreés annuel de I'EASL
(association Européenne pour |I'étude du foie) queualieu a Barcelone du
18 au 22 avril, et a tenu un « Journal » résuma@s$ linformations
intéressantes
Lien : http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.phgrticle67

- Note d’'information sur les nouveaux traitementsghnotype 1 de I'hépatite
C : INCIVO® et VICTRELIS® ; sur un format assez dlaire a la note sur
I’ATU de cohorte que nous avions rédigée en 201tush nous sommes
adressés directement aux personnes concernées, desc questions-
réponses En quoi consistent ces nouveaux traitements ? Estio® j@ peux
en bénéficier ? Quelles sont les chances de guérisoA quels effets

-8-
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hY

indésirables dois-je m’attendre ? Quelles sont l@seractions a prévoir

avec d’autres médicaments / substances ? Des clsnpeur mieux vivre le

traitement ? Et si mon hépatologue me propose deigper a un protocole

de recherche ? Et si je préfere attendre que d’astmédicaments, plus
efficaces et avec moins d’effets indésirables, sodsponibles ?

Lien : http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.pharticle68

- SITGES 2012 : Essais cliniques sans interféron ptes personnes co
infectées VIH- Hépatite C ; la coordinatrice ayaté invitée aux rencontres
de SITGES (voir paragraphe 2.5), elle a proposéunitle au groupe sur ce
sujet
Lien : http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.pharticle69

- L’hépatite virale Delta, I’hépatite orpheline : dalte cadre de notre lobbying
pour la reconnaissance de |'hépatite delta commdadia orpheline en
Europe, Marianne L’Hénaff a proposé au groupe urche sur le sujet
Lien : http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.pharticle70

- Congreés annuel de la SFLS « La coinfection VIH/VId@ns tous ses états »
a Marseille : Carole Damien a pu assister a ce c@sget a donc proposé un
article au groupe
Lien : http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.phgrticle71

- Workshop sur la prise en charge des patients cetégeVIH-VHC, en vue de
la rédaction d’'une position d’experts : plusieurembres du CHV ont pu
assister a ce colloque parisien, et ont donc préposarticle au groupe
Lien : http://www.collectif-hepatites-virales.org/spip.pharticle72

Par ailleurs, en 2012, la coordinatrice a tradudig abstracts du francais vers
I'anglais, proposés a la publication par SOS Héeati ayant pour titres :
« Recontamination a 10 ans d’'une cohorte de 138ctomanes guéris de leur
hépatite C », « Les tests rapides d’orientationgdi@stiques (TROD VHC) », « Les
hépatites virales et les CSAPA en 2012 ».

3.3. Diffusion de lI'information sur le site internég du CHV

Apres validation par le groupe, les articles pradupar le CHV, et également
certains de nos courriers, sont mis en ligne parcteordinatrice, afin d’étre
largement diffusés auprés du plus grand nombre.

Les fréquentations de notre site internet sont @aske 8 300 en 2011 a 13 800 en
2012, voir statistiques ci-apres, indiqguant une dseusans doute liée a la mise en
ligne de davantage d’articles et d’'informations, eeut-étre également a
laugmentation du nombre d’« amis » Facebook du CHV
(http://www.facebook.com/#!/collectif.hepatitesvies), qui est passé de 120 fin
2011 a 244 fin 2012.

La page Facebook du CHV permet a la coordinatrieetehir une revue de presse
concernant I'actualité liée aux hépatites, de faleela publicité pour les articles mis
en ligne sur le site du CHV et pour certains adgscparus sur les sites des associations
membres. Facebook permet notamment de faire circbileformation de maniere

« virale » aupres de personnes hermétiques a &sutroyens de communication, ou

-9-
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assez isolées. Toutefois, afin que I'informatioiit s@cessible librement au plus grand
nombre, il n’est pas nécessaire d'étre « ami » ¢V @our voir ce qui est publié sur
son « mur ». Et afin de respecter une certaineidentialité, les « amis » du CHV ne
sont visibles que par la coordinatrice, qui adntirede profil Facebook.

LR

Jam Fev Mar Avr Mai Juin Juil Acd Sep Oct Mov Dec
2012 2012 2012 2012 2012 2012 2012 2012 2012 2012 2012 2012

Maois ;E;i‘:; Visites Pages Hits p:::;‘ie
Jan 2012 914 1147 2178 20 337 332.14 Mo
Féwv 2012 657 BeS 1521 14 315 253.65 Mo
Mar 2012 B36 B30 1712 12 740 307.26 Mo
Avr 2012 716 1092 1850 14 164 327.16 Mo
Mai 2012 654 1066 1911 12 436 273.14 Mo
Juinm 2012 534 B83 1922 10 965 284,20 Mo
Juil 2012 528 5953 2 080 11 728 314.27 Mo
Aol 2012 455 B17 1253 7 836 256.90 Mo
Sep 2012 538 929 2007 10 108 331.81 Mo
Oct 2012 745 1328 2 253 15 140 316.02 Mo
Mow 2012 807 2044 3001 19 311 403.38 Mo
Dec 2012 B7a 18035 4 240 19 137 443,39 Mo

Total a218 13 828 27 928 168 257 3.76 Gao

4. ETUDE DE L'IMPACT DE LA MALADIE ET DES TRAITEMEN TS CONTRE
L'HEPATITE C SUR LA QUALITE DE VIE DES PERSONNES

4.1 Description de 'étude

Ce projet, envisagé par le CHV depuis 2009 afin rdettre en évidence les
problématiques rencontrées dans les différents @spae la vie : avant, pendant et
apres le traitement contre I’hépatite C ; a pu démeraau quatrieme trimestre 2010
grace a l'arrivée de la nouvelle coordinatrice side.

En 2011, ce projet a évolué en un partenariat deheeche avec le clinicien-

chercheur Martin Duracinsky, un projet commun a éi&s en place sous forme
d’'une enquéte secondaire, ajoutée a un projet emscdu Dr Duracinsky visant a
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réaliser un questionnaire international mesurardcsfpquement la qualité de vie
des personnes porteuses d’une hépatite C. Cetteétagsecondaire sera realisée
sur un panel de 400 patients, soit 200 inclus ddes services hospitaliers — projet
d’origine pour valider le questionnaire-, et 20Clius via le réseau inter associatif
du CHV, afin de :

- comparer la qualité de vie et de soins des paresemmono 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 celleles personnes qui sont en lien avec des assocgatiermalades.

Le projet global suit les étapes de calendrier antes :

1) Avis favorable des comités d'éthique dans ld&dénts pays impliqués

2) Administration et transcription des entretiens

3) Analyse des entretiens et élaboration d'une bardjitems

4) Analyse des items par un comité d'experts ebb@ation du questionnaire pilote
5) Validation linguistique, y compris les analysasgnitives

6) Administration du questionnaire pilote dans péuss pays

7) Validation psychométrique du questionnaire

8) Documentation et publication du questionnainmeafi

4.2 Etat d’avancement du projet a fin 2012

En 2012, le CHV a participé aux étapes suivanteslaboration du guide

d’entretien, conduite de 16 entretiens en Francecades patients hospitaliers ou
provenant d’associations, analyse et codage de rRdeeens, élaboration de la
banque d’items en francais et en anglais, coordomatle la sélection des items par
les membres du réseau.

Le questionnaire préliminaire a été développé erglais, actuellement nous
sommes en phase de validation linguistique en faeet en portugais.

Ces différentes étapes préliminaires ont pris pdestemps que prévu, notamment
du fait du départ du chef de projet de l'unité dechherche DRCD de I’hdpital
Saint-Louis, Andrew Armstrong, reparti en Australiet travaillant donc
actuellement a distance sur le projet.

Par ailleurs, la coordinatrice du CHV et Martin Rernsky participent tous deux a
I'axe 4 Santé Publique de la cohorte HEPATHER (ANRE&o-dirigé par Patrizia

Carrieri, qui est tres intéressée par notre prajetquestionnaire sur la Qulité de
vie liée a I'hépatite C.
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5. CONCLUSION ET PERSPECTIVES

En 2012, le CHV a étendu ses activités et sa Vid&yipérennisant et consolidant
ses actions inter-associatives de représentatialiietormation des malades.

2013 s’annonce dans la continuité de cette expansigrévoyant notamment
I'implication du CHV dans la réalisation du futurapport d’experts sur les
hépatites, le suivi du développement thérapeutidaes I'hépatite C et de l'acces
précoce aux nouveaux traitements pour les maladésoqt un besoin urgent, une
implication accrue dans les problématiques liéda greffe du foie, et la poursuite
de notre recherche communautaire sur la qualité&srideet de soins en partenariat
avec I'APHP.

6. ANNEXES

6.1 Composition du groupe au 31 décembre 2012 etaaonnées des associations
membres

Coordination salariée :Juliette DAVRIL, depuis le L septembre 2010, CDI de 26h hebdomadaires.

Les fonctions de la coordinatrice sont de :

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

- Pour les réunions internes et externes : orgarésablir les ordres du jour, rédiger les compgeslus

- Instruire et documenter les éléments nécessairepositionnements du CHV

- Mettre en ceuvre les décisions du collectif

- Assurer le suivi des actions en cours

- Rédiger et diffuser les courriers, les prisepastion du groupe

- Coordonner et participer a la rédaction deslagid’information

- Assurer la communication externe des prises a@éipo et informations (communiqués de presse,inglist,

site internet)

- Pour les sujets liés a la coinfection VIH/hémetitassurer une collaboration étroite avec la @oatidn du
groupe TRT-5

- Rechercher des financements publics et privéslpsiactions du CHV

- Suivre les notes de frais et les éléments cortgstalen liaison avec la comptabilité, préparerskasblée
générale de I'Association de Gestion du CHV aveRrésident et le Trésorier

- Rédiger le rapport d’activité
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Actif Santé

Gino Luigi Flora

109 rue d’'Orfila

75020 Paris

Tél./Fax : 09 50 79 61 60
www.actif-sante.org

Actions Traitements

Jean-Pierre Fournier (nouveau membre)
190 boulevard de Charonne

75020 Paris

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

ARCAT

Marianne L'Hénaff

94-102 rue de Buzenval

75020 Paris

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

www.arcat-sante.org

ASUD

Michel Bonjour (nouveau membre)

206, rue de Belleville

75020 Paris

Tél.: 01 43 15 08 00/00 66 - Fax: 01 431501 11

www.asud.org

Les changements intervenus en 2012 :

ClGalLes (nouvelle association)

Jacky Dubouclez
17 rue de I'lle
21000 Dijon

Tél: 0952742175
http://cigales.free.fr

Nova Dona

Christian Huchet

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

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

SOS Hépatites

Michelle Sizorn (Paris-lle de France)

Eric Merlet (Fédération)

Carole Damien (Montpellier)

190 boulevard de Charonne

75020 Paris

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

www.soshepatites.org

Transhépate

Philippe Thiébaut (nouveau membre)
6 rue de I'Aubrac

75012 Paris

Tél./Fax: 01 40 19 07 60

www.transhepate.org

Arrivées : Jean-Pierre Fournier (Actions Traitements), Joha Bail (ActUP Paris),
Michel Bonjour (ASUD), Philippe Thiébaut (Transhéph

Par ailleurs I'association LGBT ClGaLes de Dijorsauhaité intégré notre Collectif,
avec Jacky Dubouclez comme représentant (précédemeereprésentant d'Actif

Santé, avec Gino Flora).

Départ : ActUP Paris.

On peut distinguer deux types de membres au sei@HM : ceux dont la présence est
totalement bénévole, et les salariés d’associatimesbres qui consacrent du temps
salarié aux travaux du CHV. En 2012 c’est le casMbrianne L'Hénaff (ARCAT),
Eric Merlet (SOS Hépatites), Marek Korzec (SIS)nds Le Bail (Act-Up Paris).
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6.2 Missions de représentation du CHV au 31 décemd2012

Prénom Nom Mission de représentation du CHV

Marianne L'HENAFF ANRS : conseil scientifique de la cohorte
HEPAVIH (suppléante),

essai QUADRIH (titulaire),

conseil scientifique de 'ANRS (suppléante)
DGS : Comité de Suivi du Plan Hépatites
(suppléante)

Michelle SIZORN ANRS : conseil scientifique de 'ANRS
(titulaire)

Jacky DUBOUCLEZ ANRS : conseil scientifique de la cohorte
HEPAVIH (titulaire)

Juliette DAVRIL ANRS : cohorte HEPATHER, axe 4 santé

publique (titulaire)
DGS : Comité de Suivi du Plan Hépatites 200
2012 (titulaire)

(<o)
1

Genevieve PIETU ANRS : cohorte HEPATHER, axe 4 santé
publigue (suppléante)

Note : dans ce tableau figurent uniguement lesiamisseffectuées par les membres en tant que
représentants du CHV.
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6.3 Courrier en faveur d’'un rapport d’experts sur les hépatites

waQ/ COLLECTIF HEPATITES VIRALES
“‘L‘-I‘c—_!.— |
ﬁg?ﬁﬁ:gg: Paris, le 12 janvier 2012,

Charonne
75020 PARIS
Tel. : 07.77.07.51.01
Fax - 017681 A T'attention de M. Xavier BERTRAND. et de Mme Nora BERA.
coordinaton@collectif-
hepattes-virales.org

Les Associations
Membres du CHV Objet : mise-en-place d’un rapport d’experts sur la prise en charge des

hépatites.

Monsieur le Mimstre. Madame la secrétawre d’état,

Le 8 décembre dernier, lors de la réunion du Comité de Suivi et de Prospective
du Plan national de lutte contre les hépatites B et C 2009-2012, de nombreuses voix
se sont élevées en faveur d'un rapport d'experts sur les hépatites. se faisant
notamment 1"écho du Pr Delfraissy, directeur de UANRS, lors des rencontres
parlementaires du 30 novembre demier, du Dr Pascal Melin, Président de SOS
Hépatites. lors de l'ouverture des rencontres nationales « Mieux vivre avec
I'hépatite C » le 7 octobre 2010. ... Et 'on pourrait sans doute remonter plus lom
encore, étant donné que la derniére conférence de consensus sur 'hépatite C date de

| 2002.
—
Aswocution frantaise i A : - .
des himophiles Cest donc d'on besoin expnimé de maniére récurrente par des hépatologues,
HW Mﬂm des chercheurs. et des associations de patients, dont nous parlons 1c1.
. Nous souhaitons vous exposer quelques uns des besoins qui ne sont pas
Nov A couverts 4 'heure actuelle, et auxquels un rapport d’experts permettrait de
DoNA répondre. Bien siir le but n'est pas de refare des travaux existants. tels ceux de

I’AFEF. mais de compiler et de compléter ce qui existe, de mamére claire et

SO hépattss  =ymneione

Un groupe de travail pluri-disciplinaire permettrait de décloisonner les
pratiques. sur le modéle du rapport YENI pour le VIH : outil complet englobant
des sujets trés divers, tels le suivi et I"accompagnement médical. les enfants et les
adolescents, la procréation. les résistances, les infections. les co-infections VIH-
VHC et VIH-VHB. ..

Un rapport d'experts permetirait d’homogénéiser les pratiques. et pourrait
également constituer une référence pour I'évaluation de celles-ci. Les moyens en
seratent optumisés, par exemple : 'indication précise de la fréquence de consultation
nécessaire pour les différents profils de patients permettrait un meilleur suivi et une
meilleure anticipation des complications évitables. car les médecins tramtant les
hépatites ne sont pas tous hépatologues.

r-iz=arc ke =k e

Représentants membres du CHY : denf Sames - Gmo Luigi Flora & Jacky Duboucler; Arear - Mananne 1."Heénaff:

AFH - Geneviéve Piétu ; Nova Dona - Chrizsnan Huchet ; Side & Hepanites Info Service : Marek Eorzec ; SO0S Héparnites -
Michele Sizomn (IdF}), Enc Metlet (Federaton). Carele Damien (LR}, Transkepare - Alain Mamaud, Ader Up Paris Acrions
rraitemenis ASTD.
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'Cn _::\-a /

COORDINATION
190 boulevard de
Charonmne
T5010 PARIS
Tél. : 07.77.07.51.01
Fax : 01.43.67.26.54
coordination@collectif-
hepatites-virales.org

Les Associations
Membres du CHV

4\
" Association frangalse
des hémophiles

Nov A
DoNa

S8 hépatites

D= T Sl = o

COLLECTIF HEPATITES VIRALES

Les recommandations devraient également couvrir le dépistage et Ia
prévention. Les médecins généralistes ne savent pas précisément a qui proposer le
dépistage. Le grand public méconnait les hépatites, amnsi prés de la moitié des
personnes concernées ignorent encore quelles ont une heépatite.

Les traitements contre ["hépatite C évoluent. Cependant, la bithérapie standard,
avec ou sans les nouveaux inhibiteurs de protéase de lére génération (télaprévir et
bocéprévir). restera encore le traitement de référence pendant longtemps pour un
grand nombre de malades ; et les thématiques principales de Ia maladie et de son
traitement resteront les mémes.

Les hépatites. c’est aussi la greffe, le cancer du foie. I'hépatite B, laquelle se
complique parfois d'une hepatite delta, trés problématique et mal connue. et la
coinfection VHB — VHC, nécessitant un suivi spécifique.

Le remboursement de méthodes non invasives de diagnostic de Ia fibrose du
foie est trés récent. L intérét et les limites de ces techniques doivent étre davantage
explorés et diffiisés.

Un rapport d’experts permetirast d aborder tous les thémes de santé publique
importants lies aux hépatites. comme notamment I'accés au dépistage et au

traitement dans les prisons. la prévention et 'accés aux soins pour les usagers
de drogue, la vaccination contre I’hépatite B.

Voici done. briévement exposés. quelgues uns des besoins qui ne sont pas
couverts a I'heure actuelle. et auxquels un rapport d’experts pourrait répondre.

La France est & la 2% place mondiale en matiére de publications scientifiques
dans le domaine des hépatites. C'est un grand succés. Mais il faur que cefte

excellence se traduise dans les faits par une meilleure prise en charge globale des
malades.

Cest pourquot un ouvrage de référence est indispensable, pour ensemble des
professionnels concernés par 'intervention sanitaire et sociale, pour les membres
des associations de lutte contre les hépatites et de soutien aux personnes touchées. et
pour tous les acteurs non spécialisés du secteur sanitaire et social.

Nous sommes a votre disposition pour y apporter notre contribution.

Veuillez agréer. Monsieur le Ministre, Madame la secrétare d état. ['expression de
notre parfaite considération.

Juliette Davril. coordinatrice.

Representants membres du CHY : derf Sante - Gmo Lwg Floa & Jacky Dubcuclez; Arear - Mananne L Henaff,

AFH : Geneviave Pigtu ; Nova Dona - Christan Huchet ; Side & Hepanres Info Service - Marek Eorzec ; SO8 Hépanies -
Machele Sizom (IdF), Euic Meilet (Féderatien), Carole Damuen (LR); Transhepare - Alain Mamaud, der Up Paris, Acions

traitements ASTD.
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