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MOT D’INTRODUCTION

En 2022, plus que I'anniversaire d’une structure, ce sont 30 ans de lutte et de coopération associative
exceptionnelles que le Collectif TRT-5 CHV a célébrés. C’est en 1992 en effet, dans un contexte
d’urgence médicale et au pire moment de I'épidémie de VIH, que 5 associations de lutte contre le sida
fondent le Collectif TRT-5, dans le but de se doter d’un outil commun sur les questions thérapeutiques
et de recherche clinique. Cette initiative répond alors a un besoin d’informer, former, mobiliser et
rassembler les malades du sida autour d’un socle commun de revendications sur les questions
thérapeutiques afin de faire bloc face aux pouvoirs publics et a I'industrie du médicament. En 2019, le
TRT-5 conjugue ses forces avec celles du Collectif Hépatites Virales, lui-méme créé en 2000, qui
ensemble deviennent le TRT-5 CHV.

Aujourd’hui composé de 14 associations qui ceuvrent au plus prés des personnes vivant avec ou
exposées au VIH ou a une hépatite, le TRT-5 CHV constitue un modele de coopération unique et
reconnu en France dans le champ de la lutte contre ces épidémies. A I'occasion de cet anniversaire, le
Collectif a donc retracé et valorisé son histoire a travers la réalisation d’un film documentaire faisant
appel a plusieurs grands témoins — partenaires ou anciens-nes membres du TRT-5 CHV — appelés-es a
s’exprimer sur la force et les acquis de cette mobilisation inter-associative autour des questions de
recherche et d’acces au médicament.

Ainsi, 2022 marque sans doute la fin d’'un cycle et le début d’'un nouveau pour le TRT-5 CHV : en
renouvelant I'équipe de I'association de gestion avec la création d’une direction, en ouvrant le chantier
de I'’évolution de la convention inter-associative et de la gouvernance du Collectif, en créant les
conditions futures d’une intelligence collective renouvelée, le TRT-5 CHV, avec la conscience qu’aucune
organisation de 30 ans d’existence ne peut échapper a la question de sa propre continuité, prouve sa
capacité a se projeter et a s’adapter, encore et toujours.

Car loin de s’inscrire dans le passé, le Collectif TRT-5 CHV reste plus que jamais une nécessité du présent
et du futur. Dans le contexte actuel qui voit I'’émergence de nouvelles épidémies comme celle du
Monkeypox en 2022, ainsi qu’une tension de plus en plus forte sur 'accés aux médicaments, le réle du
Collectif continue d’étre déterminant : prix du médicament et pénuries, tournant numérique et
exploitation des données de santé, ou encore amélioration et simplification du parcours de soin
constituent autant d’enjeux majeurs sur lesquels le TRT-5 CHV entend plus que jamais se mobiliser.

FONCTIONNEMENT DU COLLECTIF

Les associations membres du Collectif se retrouvent autour des objectifs suivants :

®

«» Etre un outil commun d’information et d’expertise sur les traitements, la recherche clinique, la
prévention biomédicale et la prise en charge dans les domaines de I'infection par le VIH, des
hépatites virales et de la co-infection VIH-VHC/VIH-VHB ;

«* Etre une force d’expression pour défendre les intéréts des personnes vivant avec le VIH (PVVIH)

ou une hépatite virale et exposées aux risques de co-morbidités/co-mortalités associés dans

les domaines de la recherche clinique, de la politique du médicament, de la qualité de

I'organisation des soins.

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



Les 14 associations membres

Régi par une convention inter-associative, le Collectif regroupe a ce jour 14 associations de lutte contre
le VIH/sida et/ou les hépatites, qu’il s’agisse d’organisations nationales ou implantées en région.
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Les membres désignés -es

18 personnes, représentants-es bénévoles ou salariés-es désignés-es par leur association ou
membres indépendants-es, portent au quotidien les activités du TRT-5 CHV.

% Marc-Antoine Bartoli (Act Up Paris)

«» Emmanuel Bodoignet (Aides)

++» Carole Damien (Actions Traitements)

«+» Cédric Daniel (Actions Traitements)

+* Paul-Emmanuel Devez (Sida Info Service)

¢ Hugues Fischer (Act Up Paris)

% Annie Le Palec (membre indépendant)

< Marianne L'Hénaff (Arcat)

+» Héléne Meunier (membre indépendant)

+*» Guy Molinier (Act Up Sud-Ouest)

**» Mickaél Ploquin (membre indépendant puis Act Up Paris)
+» Georges Point (Dessine-Moi Un Mouton)

<+ Héléne Pollard (Sol En Si)

+» Sarah Reboullet (Act Up Paris — depuis décembre 2022)
¢+ Cristina Rosati (Comité des Familles)

++ Christophe Rouquette (Aides — jusqu’en novembre 2022)
«»* Lucas Vallet (Aides)

< Miguel Velazquez (Asud)



L’ASSOCIATION DE GESTION

Le Collectif est doté d’un organe de gestion, I’Association de Gestion du TRT-5 CHV (AG-TRT-5 CHV),
dont sont membres de plein droit les associations signataires de la convention inter-associative, et qui
a pour objet d’assurer la collecte et la gestion des ressources financiéres ainsi que des ressources
humaines mises a disposition du Collectif.

Si ces missions ont été historiguement assurées par une double coordination salariée, le choix a été
fait courant 2022 de créer un poste de direction afin de mieux structurer les différents périmetres de
responsabilités et d’épauler le Bureau et les Présidents-es dans |'exercice de la gouvernance du
Collectif. Céline Offerlé a ainsi été recrutée comme directrice en juillet 2022 sur proposition du
Président de I’AG TRT-5 CHV, Vincent Leclercq.

Les deux coordinatrices en poste, Mélanie Jaudon et Diane Leriche, ayant quitté leurs fonctions fin
septembre 2022, un nouveau coordinateur des activités est arrivé mi-novembre en la personne de
Christophe Rouquette.

LES FAITS MARQUANTS EN 2022

'anniversaire du TRT-5 CHV

Le TRT-5 CHV est né de la fusion de deux collectifs en 2019 :

@

< Le TRT-5, fondé en 1992 par cinq associations frangaises dans un contexte d’urgence
médicale pour les personnes vivant avec le VIH. Le sigle « TRT » signifie « Traitements et
Recherche Thérapeutique », le chiffre 5 faisant référence au nombre d’associations
fondatrices.

+* Le CHV (Collectif Hépatites Virales), groupe inter-associatif de lutte contre les hépatites

virales, créé en 2000.

Tout au long de ces 30 ans, le Collectif TRT-5 CHV a fait de la défense des personnes concernées par le
VIH et/ou une hépatite le coceur de son action :

R/
0’0

Représenter leurs intéréts dans la recherche ;

Plaider pour leur acces aux médicaments et a I'innovation thérapeutique ;
Faire remonter leurs besoins ;

Informer sur les avancées scientifiques.
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%
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Cette mobilisation inter-associative historique a ainsi porté ses fruits dans de nombreux domaines,
parfois au prix de combats acharnés : notons par exemple I'accés aux premiéres trithérapies et plus
récemment I'accés universel au traitement contre I’hépatite C, la greffe solidaire entre personnes vivant
avec le VIH ou encore la PrEP, cet outil préventif contre le VIH. Plus largement, c’est bien I'action du
TRT-5 CHV qui a permis d’ouvrir la voie a la reconnaissance de « |'expertise patient » aux c6tés des
savoirs académiques, scientifiques et médicaux.

A l'occasion des 30 ans du TRT-5 et des 20 ans du CHV, le Collectif a souhaité donner la parole aux
personnes qui ont fait son histoire, a travers la réalisation d’un film documentaire, en partenariat avec
I'agence Ce Que Mes Yeux Ont Vu. Ce film a été projeté pour la premiere fois lors de la Journée



scientifique annuelle le 27 septembre 2022, puis diffusé a plus de 1000 contacts et mis en ligne sur le
site internet, la chaine YouTube et le compte Facebook du Collectif.

Un Livre d’Or a également été mis a disposition lors de la Journée Scientifique, en voici quelques extraits
témoignant de I'attachement des acteurs de la lutte au Collectif :

« « Bravo pour cette ténacité depuis 30 ans, 30 ans de combat sans reldche, c’est reparti pour
30 nouvelles années ! » (Florence Thune)

« Mieux que les L5, plus fort que le Club des 5, le TRT-5 ! Tous réunis autour du thérapeutique, 30 ans
de réunions terrifiques ! » (Camille Spire)

« Merci de m’avoir convié a cette soirée émotion. J’étais au TRT-5 en 1996-1998 et ces années m’ont
marqué a jamais. » (Fabien Sordet)

« Tres bon anniversaire au TRT-5. Que cette instance reste un lieu de coordination et d’échanges pour
toutes les associations impliquées dans le VIH. » (Bernard)

« Je suis fier d’avoir été membre du TRT-5 qui saura toujours se renouveler et se réinventer ! » (Bruno
Spire)

« 30 ans de lutte, de progres, d’activisme, avec toujours en point d’orgue la condition des personnes
concernées. Tant qu’il sera nécessaire, le TRT-5 CHV répondra présent. » (Diane)

« Les malades en mouvement ! Bon anniversaire au TRT-5 ! » (Janine Barbot) »



https://youtu.be/yaLSjOCbgjg

La Journée scientifique
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A I'heure des bilans pour le Collectif qui fétait ses 30 ans, la Journée scientifique 2022 a été l'occasion
d’interroger la notion d’innovation. Galvaudée, marketée, parfois instrumentalisée, I'« innovation » en
santé est plus que la mise a disposition d’'un nouveau traitement ou d’une nouvelle forme galénique.
Elle est une démarche qui améliore la santé et la qualité de vie des personnes, de la conception de
nouvelles thérapeutiques a I'expérimentation de nouvelles organisations dans le domaine médical et
médico-social.

Lors de cette journée, le TRT-5 CHV a souhaité créer des temps d’échanges entre chercheurs-euses,
personnes concernées, professionnels-les du médico-social et institutions pour confronter les points
de vue et faire émerger des propositions nouvelles concretes pour une recherche privée et publique
pertinente.

En plus des représentants-es d’associations membres du TRT-5 CHV et des intervenants-es, 112
personnes ont été au rendez-vous : milieu associatif (44,3%), professionnels-les de santé (15,1%),
personnes concernées (12,5%), ainsi que personnels de laboratoire, des médias ou encore membres
de COREVIH (17.2%) et chercheurs-euses (7.8%).

Les diverses interventions ont permis de mettre en lumiére les attentes vis-a-vis de I'innovation dans
le domaine du VIH : besoin de réactivité et de traitements Cure (rémission), mais également besoin
d’inclusivité, afin de permettre a toutes les personnes concernées de participer et de bénéficier des
fruits de la recherche. A ce titre, I'enjeu de I'amélioration de la qualité de vie et de sa prise en
considération a été abordé pour interroger I'impact de I'innovation sur la vie des PVVIH.

La Journée scientifique est aussi revenue sur les actions déployées par le TRT-5 CHV depuis plusieurs
années pour illustrer la plus-value des représentants-es d’usagers-eres dans l'orientation et la co-
construction de réflexions sur la recherche innovante, ainsi que sur I'acces effectif aux traitements. Car
pour étre utile, I'innovation doit étre accessible, implémentée en France et a travers le monde.

La Journée Scientifique a fait 'objet d’'une captation vidéo. Lensemble des interventions a été diffusé
fin novembre 2022 sur |a chaine YouTube du TRT-5 CHV.



https://www.youtube.com/@trt-5chv946/videos

Le lancement d’un nouveau Rapport d’experts-es

Depuis 1990 et a échéance réguliere, afin d’harmoniser a I'échelle nationale la prise en charge des
personnes vivant avec le VIH, un « groupe d’experts-es » pluridisciplinaire est constitué pour porter les
réflexions, rédiger et actualiser des recommandations. Celles-ci sont ensuite rassemblées dans un
rapport de référence (Rapport d’experts-es), destiné a I'ensemble des praticiens-nes de santé mais
aussi aux non spécialistes qui souhaitent se I'approprier.

En septembre 2021, le travail pour une nouvelle édition du Rapport d’experts-es a été lancé sous la
direction du Pr. Delobel et sous I'égide de 'ANRS-MIE, du CNS et de la HAS, accompagné d’une
nouveauté : le futur rapport regroupera les deux rapports préexistants, VIH et hépatites auxquels
s’ajoutera un rapport IST. Les chapitres labellisés HAS seront ceux qui concernent les produits de santé,
selon une présentation et une méthodologie d’élaboration qui suivront les standards de la HAS.

Pour cette édition encore, comme depuis 1997, les membres du TRT-5 CHV ont compté parmi les
experts-es impliqués-es dans la rédaction et/ou la relecture de différentes parties ou chapitres. Le
Collectif est ainsi représenté dans 20 groupes de travail pour faire valoir la voix et les besoins des
personnes concernées dans ce qui constitue un exercice de démocratie sanitaire au service de la santé
globale.

Les réunions se sont poursuivies ou ont débuté en 2022. Le rapport, tres attendu, devrait étre publié
en ligne en 2023.

Groupes de travail auxquels le TRT-5 CHV prend part dans le cadre du Rapport d’experts-
es

Groupe d'experts-es VIH :

++ Chapitres HAS

Recommandations thérapeutiques pour linitiation d’un premier traitement 2 membres
antirétroviral et son adaptation secondaire chez I'adulte infecté par le VIH

Recommandations thérapeutiques pour [linitiation d’un premier traitement 2 membres
antirétroviral et son adaptation secondaire chez les enfants et adolescents infectés
par le VIH

Recommandations thérapeutiques dans le cadre d’un projet de grossesse, pour son 2 membres
suivi, et la prise en charge mere-enfant en post-partum

Recommandations thérapeutiques, sur le plan curatif et préventif, pour la prise en 2 membres
charge des complications infectieuses associées a l'infection par le VIH, et des co-
infections avec les hépatites virales ; recommandations vaccinales

Recommandations thérapeutiques pour les traitements pré- et post-exposition pour 3 membres
la prévention de I'infection VIH

** Groupes de travail hors HAS



Epidémiologie de I'infection VIH, dépistage, et prévention 2 membres

Parcours de soins et suivi de I'adulte vivant avec le VIH ; prise en charge des 3 membres
comorbidités

Cancer : spécificités de dépistage et de prise en charge chez les PVVIH 3 membres
Accés aux soins et conditions de vie pour un succes thérapeutique 2 membres
Résistance aux antirétroviraux et persistance virale 1 membre

Groupe d'experts-es Hépatites :

% Chapitres HAS

Prise en charge des personnes infectées par le VHC 2 membres
Prise en charge des personnes infectées par le VHB 2 membres
Prise en charge des personnes infectées par le VHD 2 membres

** Groupes de travail hors HAS

Données récentes sur I'épidémiologie des infections VHC et VHB, dépistage, et 3 membres
prévention

VHC : Prise en charge avant traitement, parcours de soins et suivi post traitement 2 membres

Evaluation, recherche 2 membres

Groupe d'experts-es IST :
++ Chapitres HAS
Traitement des IST 1 membre
Prévention médicamenteuse des IST 2 membres

% Groupes de travail hors HAS

Dépistage des IST chez les asymptomatiques et diagnostic des IST chez les 3 membres
symptomatiques

Prévention non médicamenteuse des IST 1 membre



Lenquéte VESPA 3

Lenquéte ANRS-MIE VESPA est une enquéte transversale de grande envergure sur les conditions de vie
des PVVIH suivies a I'hopital en France. Une premiere enquéte VESPA 1 a été réalisée en 2003 et une
deuxiéme, VESPA 2, en 2011.

Le TRT-5 CHV, qui a toujours été associé a ces enquétes, a plaidé pour qu’une 3éme édition soit
financée. En effet, les résultats de VESPA ont nourri les recommandations d’experts-es dans le domaine
de la qualité de vie des PVVIH et ont largement contribué a I'information des professionnels-les, des
associations et des institutions. Ces enquétes sont importantes pour connaitre le vécu des personnes
et mettre en place les actions les plus adaptées a leurs besoins, mais aussi pour défendre des enjeux
de santé globale aupres des autorités. En outre, il y a eu depuis VESPA 2 des avancées en matiére de
traitements (plus efficaces, mieux tolérés et des schémas de prise allégés), de prévention avec I'arrivée
de la PrEP ou encore dans le dépistage (TRODS communautaires et autotests VIH) qui ont tous eu un
impact majeur dans la vie des personnes.

Pour cette nouvelle édition de I'enquéte qui sera lancée en 2023, le TRT-5 CHV, avec le soutien de
I'ANRS-MIE, sera partie prenante du projet en prenant en charge le volet communication, autour de
trois objectifs :

«* Faire connaitre I'enquéte VESPA 3, notamment par une communication intermédiaire et finale
sur les résultats de I'enquéte ;

% Informer sur les précédentes enquétes VESPA et ce qu’elles ont pu apporter en termes de
connaissances mais aussi en matiere de recommandations ou d’aide a la décision publique ;

%+ Sensibiliser les personnes et susciter leur intérét a participer a 'enquéte.

Le TRT-5 CHV face aux épidémies émergentes

L'épidémie de Monkeypox

En mai 2022, les communautés vulnérables au VIH, en premier lieu desquelles les hommes ayant des
rapports sexuels avec des hommes (HSH), ont été confrontées a I'apparition d’une nouvelle épidémie :
I'infection au virus Monkeypox (MPOX).

Face aux similitudes de modes et de contextes de transmission ainsi que de populations touchées entre
Monkeypox et IST, le Collectif a souhaité s’emparer du sujet et apporter sa contribution a ce nouveau
combat dont les associations de lutte
contre le VIH/sida, fortes de leur HAS X &”e‘éééﬂi @ Dr{") CNS Foemaie tF35 GHY
expertise issue de 40 années de B '
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lance et, comme a chaque nouvelle %f% E””v’""f’r'!i‘”?"ﬂ:”z o
épidémie, les lanceuses d‘alertes
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olitiques. .
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A la demande de la Haute autorité de Prise en charge en

santé (HAS), le TRT-5 CHV a ainsi médeCIne de 1er recours

collaboré a I'élaboration d’une Fiche
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premier recours.
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La création du COmité de Veille et d’Anticipation des Risques Sanitaires (COVARS)

Créé par arrété du 28 septembre 2022 par les Ministeres de l'enseignement supérieur et de la
recherche ainsi que de la santé et de la prévention, le COVARS rassemble des épidémiologistes,
cliniciens-nes, spécialistes One health (vétérinaires, médecins virologues, entomologistes), spécialistes
vaccination, spécialistes des sciences humaines et sociales, ainsi que des représentants-es des patients-
es et des citoyens-nes. Ce comité est né en relais du Conseil scientifique COVID (CS) et du Comité
d’orientation de la stratégie vaccinale (COSV), disparus le 31 juillet 2022 avec la fin des dispositions
relatives a I'état d’urgence sanitaire lié a la pandémie de Covid-19. Le COVARS est consultatif et
indépendant, mais pérenne et indépendant de tout état d’urgence. Il est une instance d’expertise mise
a la disposition du gouvernement pour I'aider dans ses décisions en lien avec les crises sanitaires.

Dans sa composition, I'expertise et I'antériorité des associations de lutte contre le sida dans la gestion
des épidémies ont enfin été prises en compte puisque le TRT-5 CHV a été sollicité, en la personne de
Céline OFFERLE, pour y siéger au titre de la représentation des patients-es.

Fin 2022 le COVARS avait déja rendu deux avis sur saisine du Ministére, I'un en octobre sur le COVID-
19 et 'autre en novembre sur I'épidémie a virus Monkeypox.

LE TRT-5 CHV ET LA RECHERCHE SUR VIH/HEPATITES/IST

Coconstruire les orientations de la recherche

Dans le cadre de sa mission de représentation des PVVIH, des PVAH et des populations clé au sein de
la recherche publique, le TRT-5 CHV suit la pertinence des orientations de la recherche tout en assurant
une visibilité au travail de 'ANRS-MIE auprés de la société civile.

Le TRT-5 CHV a maintenu en 2022 ses réunions bimestrielles avec 'ANRS-MIE. Ces dernieres permettent
de suivre et de participer aux réflexions sur I'animation de la recherche a I’Agence et a ses orientations
scientifiques tout en faisant remonter des sujets de recherches d’intérét dans les domaines du VIH, des
hépatites virales et des IST.

Cette année, le Collectif y a plus particulierement porté la question de la représentativité dans la
recherche, de la greffe solidaire ou encore de I'allaitement par les femmes vivant avec le VIH, (cf. LE
POINT SUR NOS SUJETS DE PLAIDOYER EN 2022).

Le Collectif exerce au total 49 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
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Action Coordonnée 41 Interactions hote/virus
Action Coordonnée 43 Virologie médicale
Action Coordonnée 44 Recherche clinique VIH Nord/ Sud
e Sous-groupe Comorbidités
e Sous-groupe Meére-Enfant
e Sous-groupe Innovations
Action Coordonnée 45 Recherche clinique Hépatites Nord/sud
Action Coordonnée 46 Science sociale et santé publique
e Sous-groupe VIH
e Sous-groupe Hépatites
e Sous-groupe Femmes migrantes
Action Coordonnée 47 Dynamique et contrdle des épidémies VIH et hépatites

Action Coordonnée Sciences Humaines et Sociales et COVID

La représentation des personnes concernées dans les essais

2 membres

1 membre

2 membres

1 membre

1 membre

1 membre

1 membre

2 membres

1 membre

1 membre

2 membres

1 membre

3 membres

La mission de représentation des personnes concernées par le VIH, les hépatites et les IST au sein des
instances de recherche permet d’exercer une veille éthique sur les essais cliniques et recherches les

impliguant, mais également d’exprimer les besoins et les attentes des personnes.

Conseils scientifiques :

Cohorte 6 PRIMO : cohorte de personnes dépistées en primo-infection

Cohorte 13 HEPAVIH : co-infection VIH-VHC

Cohorte 21 CODEX : cohorte des patients VIH a profil d’évolution extréme

Cohorte 4 FHDH : base de données hospitaliére frangaise sur l'infection a VIH

2 membres

2 membres

1 membre

2 membres
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Cohorte 22 HEPATHER : hépatites B et C 1 membre

Cohorte JASMIN : suivi dans la cohorte de population générale CONSTANCES des 1 membre
PVVIH suivis dans PRIMO et CODEX

Essai INTESTIPAX : réponse immunitaire et bactérienne intestinale 1 membre

Essai DOLUVOIR : réservoir cellulaire du VIH chez les patients traités avec dolutégravir 1 membre
+ inhibiteurnucléosidique/nuclécotidique de la transcriptase inverse

Essai DUETTO : allegement thérapeutique 4/7 sous bithérapie 1 membre

Consortium RHIVIERA : contréle de I'infection par le VIH apres arrét du traitement et 1 membre
nouvelles stratégies de rémission

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 1 membre
charge de la dépendance a la cocaine

Etude SEPTAVIH : fragilités chez les personnes vivant avec le VIH agées de 70 ans et 1 membre
plus

Essai VACCIGAY : vaccination des HSH 1 membre

Cohorte ANRS-COVPOPART : Cohorte vaccinale COVID19 en populations particulieres 1 Membre
Sous population PVVIH

Comité associatif :

Essai PREVENIR : réduction des nouvelles contaminations VIH en lle de France 1 membre

Comités indépendants de surveillance :

Essai QUATUOR : allegement du traitement antirétroviral 1 membre
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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

Inserm VRI (Vaccine Research Institute) :

Essai CS VRIO4, 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 génétique de I’hopital Necker-Enfants malades :

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

Linformation des patients-es

Le TRT-5-CHV est un acteur important de I'amélioration des documents d’information a destination des
personnes incluses dans des recherches cliniques favorisant ainsi leur participation éclairée. Au cours
de I'année 2022, le TRT-5-CHV a participé a la relecture de 22 documents.

Relecture de documents ANRS-MIE :

ANRS C022 HEPATHER — Newsletter : Lettre d’information aux participants-es
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ANRS 176s COMBINE — Notes d’information adultes et enfants

ANRS 0093S Aging HAND — Note information

ANRS 177 DUETTO - Addendum n°1 a la Note d’information

ANRS CO06 PRIMO — Newsletter

ANRS 0176s OPTICOV — Notes d’information adultes, enfant, adolescents-es et parents
ANRS 142 START — Lettre de fin essai

ANRS CO21 - HICART (étude ancillaire) — Notes d’information et auto-questionnaire
ANRS CO13 HEPAVIH : Dépliant sur les résultats de I'enquéte transversale parcours de soin
ANRS 174 DOXYVAC - Lettre arrét de I'essai

ANRS 0029s SimpPrEP — Note d’information

ANRS MIE : Modele de Notes d’information adultes

Essai GANYMEDE : Lettre d’information sur les résultats préliminaires

Relecture de documents MSD

Etude MK-8591A-054 : Document d’information et de recueil de consentement
Etude MK-8591A-051 : Document d’information et de recueil de consentement
Etude MK-8591A-052 : Document d’information et de recueil de consentement

Etude MK-8591A-053 : Document d’information et de recueil de consentement

Le TRT-5 CHV et I'industrie pharmaceutique

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
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demandes des personnes dans le développement des nouvelles thérapeutiques dans le domaine du
VIH, des hépatites, des IST et de la santé sexuelle.

6 rencontres ont eu lieu en 2022 concernant les actualités thérapeutiques de Iindustrie
pharmaceutique :

< VIV (3 mai) ;

++ Gilead, au sujet du lénacapavir (9 juin) ;

< Moderna (7 octobre) ;

«* VIV, au sujet du cabotégravir (17 octobre) ;
«* YSOPIA (25 octobre) ;

< MSD (27 octobre).

LE POINT SUR NOS SUJETS DE PLAIDOYER EN 2022

Pour une recherche inclusive, participative et transversale

La diversité des publics représentés (participant) a la recherche est un sujet d’intérét pour le TRT-5 CHV
depuis de nombreuses années. En effet, il y a plus de 16 ans déja, le Collectif publiait un manifeste pour
une meilleure inclusion des femmes dans les essais.

Cette diversité est cruciale pour mener au développement de traitements et de politiques de santé
égalitaires et adaptés a I'ensemble des publics cibles. Force est de constater qu’aujourd’hui encore,
notamment en ce qui concerne le VIH, les hépatites virales et les IST, 'équilibre n’est pas atteint.

Grace a un conventionnement établi cette année avec le Fonds National pour la Démocratie Sanitaire
(FNDS), le TRT-5 CHV a remis cette thématique au centre de ses activités. Ce travail, qui prendra la
forme d’un article a paraitre début 2023, vise a comprendre les déterminants de la représentativité
dans les essais pour I'ensemble des populations les plus exposées aux risques de contamination.

Pour une plate-forme des essais cliniques

La création d'outils permettant a tout un chacun de connaitre les essais en cours et leur état
d’avancement est une demande historique du TRT-5 CHV.

Longtemps aux mains de I’Agence nationale de sécurité du médicament (ANSM), ce projet a finalement
échu a la Délégation du numérique en santé qui a entamé en 2022 la construction d’une plateforme
numérique référencant les recherches en cours. Le TRT-5 CHV a participé aux réunions organisées en
marge de la constitution d’un cahier des charges et continuera en 2023.

Le Collectif voit dans cette possibilité une avancée en termes de transparence autour de la recherche
financée par des fonds publics et des voies d’acculturation nouvelles pour les personnes participant
aux essais, pour les personnes concernées par leurs objets d’étude ou tout simplement pour le grand
public. Le TRT-5 CHV continuera d’étre vigilant a I’évolution de la mise en ceuvre de cette plateforme
dans les années a venir.
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Soutenir I'innovation : cabotégravir en PrEP

En novembre 2022, l'offre de traitements a longue durée d’action accessible s’est étendue au domaine
de la prévention. Le cabotégravir injectable tous les deux mois a été autorisé en Europe dans une
indication préventive (PrEP).

Bien que prometteur, ce traitement devra faire la preuve de son impact positif sur les courbes de
contamination en vie réelle. Il faudrait pour cela qu’il s'avere adapté aux publics que les dispositifs
actuellement disponibles, comme la PrEP en comprimés, ne parviennent pas a atteindre.

Afin d’obtenir plus de données a ce sujet, le TRT-5 CHV a plaidé pour la mise en ceuvre d’études
d’'implémentations au Nord et Sud. Ces efforts ont contribué a la mise a disposition du cabotégravir
injectable en PrEP dans le cadre d’une sous-étude de 'ANRS-MIE et du Patent Pool.

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

Les progres thérapeutiques concernant les traitements ont permis de sortir de I'urgence vitale.
Toutefois, une charge virale contrélée ne signifie pas nécessairement une qualité de vie améliorée dans
sa globalité. Une majorité d'études et d’essais se poursuivent maintenant pour élaborer des
médicaments plus faciles a prendre, mieux tolérés (méme si les effets indésirables se révelent au long
terme) et ainsi améliorer la santé et la qualité de vie des personnes.

En paralléle plusieurs études tentent de développer des stratégies vaccinales et de guérison (« cure »).
En effet la mise au point d’un reméde (« HIV Cure ») contre le VIH, permettant d’atteindre le stade de
rémission?, sera une réelle avancée avec un impact majeur sur la qualité de vie des personnes
concernées et vivant avec le VIH.

En 2022, le TRT-5 CHV a accentué son implication dans le développement de ces dernieres stratégies
en participant au comité indépendant de I'essai ANRS 176 RHIVIERA-02 (étude de l'interruption de
traitement) et en rejoignant le Trial Management Group de I'essai EHVA P01 (essai vaccinal).

Le Collectif a aussi été producteur de contenus visant a améliorer les pratiques et les connaissances
entourant les stratégies vaccinales et les stratégies de guérison. En décembre, le Collectif publiait sur
son site un article listant des recommandations a destination des chercheurs-euses participant a des
essais_impliquant larrét d’un traitement antirétroviral. Des membres du TRT-5 CHV poursuivent
également la veille scientifique sur le sujet « HIV Cure » en participant au forum dédié lors de la
derniere conférence mondiale AIDS2022 a Montréal. Dans un souci de partage et d’information des
articles de vulgarisation ont été rédigés et publiés sur le site Reactup. En 2022, le Collectif s’est
également impliqué dans la création de contenus en francais a destination du public pour le site du
Consortium Rhiviera dont I'objet de travail est la rémission du VIH.

1 Vivre avec trés peu de virus sans avoir a prendre des antirétroviraux et sans avoir a se soucier d’un risque de
transmission a son-sa-ses partenaire-s de vie et de comorbidités
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La greffe solidaire

Pour lutter contre la pénurie de greffons, responsable d’environ 500 déces par année, le gouvernement
s’est engagé dans son Plan Greffe 2017- 2022 a diversifier les préléevements a partir de donneurs-euses
décédés-es et a renforcer le prélevement et la greffe a partir de donneurs-euses vivants-es.

La greffe solidaire entre personnes vivant avec le VIH est un plaidoyer historique du TRT-5 CHV depuis
neuf années. Le TRT5 et le CHV avaient ainsi initié de nombreuses réunions avec la Direction générale
de la santé (DGS), 'ANSM et I'Agence de biomédecine (ABM). En 2017, les collectifs CHV et TRT-5
avaient également réalisé un sondage mettant en avant la trés forte adhésion au projet de greffe
solidaire pour les personnes concernées. En juillet 2021, le décret autorisant la greffe entre PVVIH a
enfin été publié.

En 2022, le TRT-5 CHV est resté mobilisé autour de la mise en ceuvre effective de cette autorisation, en
attente de la parution du protocole référentiel de 'ABM, qui détaillera les critéres a respecter pour les
donneurs-euses et pour les receveurs-euses de ces greffons VIH+. Le TRT-5 CHV a demandé a ’ANRS-
MIE d’envisager la mise en place de programmes de recherche et de projets d’expérimentation.

Ameéliorer 'acces au TPE

A 'occasion de la publication des résultats de son appel a témoignages lancé en 2020 sur les refus et
renoncements d’accés au TPE, le TRT-5 CHV avait appelé de ses voeux la diversification des sites de
dispensation de cet outil de prévention en vue d’en favoriser l'acces. En effet, 'accés au TPE fait face a
de nombreuses barrieres. Le Collectif insistait alors particulierement sur I'importance d’autoriser les
acteurs-trices associatifs-ves a distribuer des starter-kits.

Nos revendications rejoignent la recommandation inscrite dans le Rapport d’Experts-es de 2017 qui
consiste a « diversifier les points d’acces au TPE en autorisant la délivrance des kits thérapeutiques
d’urgence par des acteurs impliqués dans les actions de proximité (paramédicaux, acteurs du dépistage
communautaire) afin de rapprocher le dispositif des prises de risque ». Il a fallu attendre la deuxiéme
feuille de route de la Stratégie nationale de santé sexuelle publiée fin 2021 pour que le passage en ville
de la prescription du traitement d’urgence soit enfin envisagé de fagon effective. Le Collectif prévoit de
suivre avec attention la concrétisation de cette évolution dans les mois et années a venir.

En 2022, le TRT-5 CHV a présenté sous forme d’abstract les résultats de son appel a témoignage au
congres annuel de la SFLS. Le Collectif a participé a I'actualisation des recommandations du Rapport
d’experts-es et s’est positionné pour I'évaluation prochaine d’un projet visant I'expérimentation de
dispensation communautaire soumis a 'ANRS-MIE. L'intérét de mettre en ceuvre un outil pérenne de
recueil de données sur le TPE et de recensement des refus et renoncements au TPE sera discuté a la
rentrée 2023.

Lutter contre les pénuries

La lutte contre les pénuries de médicaments est un sujet phare du TRT-5 CHV, qui dispose d’un
observatoire de ruptures d’approvisionnement en pharmacies d’antirétroviraux, vaccins et de
traitements contre les hépatites virales et les IST.
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En 2022, les pénuries et tensions d’approvisionnement ont été nombreuses et ont particulierement
touché les antibiotiques et vaccins. Le TRT-5 CHV a cosigné un article porté par I’European Alliance for
Responsible R&D and Affordable Medicines pour dénoncer leurs effets déléteres et réclamer la mise
en ceuvre de mesures européennes.

A travers les signalements déposés dans son Observatoire des ruptures de médicaments, le TRT-5 CHV
a pu constater I'attachement des personnes aux génériques qu’elles utilisent et en a déduit I'intérét de
ne pas sous-estimer I'impact sur la qualité de vie qu’ont les tensions d’approvisionnement touchant
ces spécialités. En outre, I'observatoire a été sollicité pour de nouvelles spécialités, telles que I'Androcur
50 mg.

En parallele, le Collectif a alerté ’ANSM des tensions concernant les Vaccins Bexsero (méningocoques),
Harvix (hépatite A) et Engérix (hépatite B).

Pour une dispensation trimestrielle des ARV

Jusqgu’a trés récemment, la dispensation d’ARV ne pouvait se faire que de fagcon mensuelle, malgré les
probleémes d’observance, de restes a charge ou de confidentialité qu’un tel systeme pouvait engendrer,
notamment pour les personnes en situation d’isolement géographique. Ces derniéeres années, une
étude socio-économique de la SFLS, une enquéte du TRT-5 CHV sur les préférences des usagers-eres
ainsi que des expérimentations locales ont permis de mettre en évidence les avantages d’une
dispensation plurimensuelle.

Fin 2021, 'ANSM avait pour la premiere fois autorisé un laboratoire a produire un traitement
antirétroviral en boites de trois mois. Il s'agissait du Biktarvy de Gilead. En mai 2022, cette autorisation
a été étendue a I'ensemble des laboratoires producteurs d’ARV, permettant de fait la mise en place
d’une dispensation trimestrielle.

Tout en se félicitant de cette avancée, le TRT-5 CHV a regretté qu’un tel systéeme laisse au bon vouloir
des industriels la liste des ARV dispensables trimestriellement. C’est la raison pour laquelle le TRT-5
CHV plaide, et continuera de plaider en 2023, en faveur d’une dispensation plurimensuelle «
fractionnable » (trois fois une boite d’un mois au lieu d’une seule boite de trois mois, comme pour les
contraceptifs oraux) applicable a I'ensemble des ARV.

L'acces aux traitements pour les personnes vivant avec un virus multirésistant :
Trogarzo et Fuzeon, évaluation du |énacapavir

2022 a été marquée par la mise a disposition dérogatoire du lénacapavir, traitement indiqué pour le
traitement des virus multi-résistants. Comme I’a fait valoir le TRT-5 CHV dans une contribution a
I'évaluation du médicament adressée a la HAS, l'arrivée de ce traitement constitue une option
appropriée et attendue pour des personnes au pronostic vital menacé.

Cette attente était accentuée par un contexte ou l'offre thérapeutique a usage des personnes en
situation d’échec thérapeutique se raréfie dangereusement. En témoigne I'annonce par le laboratoire
Roche de son intention de cesser la production du Fuzéon. Grace a l'intervention conjointe du TRT-5
CHV et de 'ANSM, le laboratoire s’est engagé a rendre disponible le Fuzéon au moins jusqu’en 2023,
mais il ne s’agit que d’un sursis.
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Quant au Trogarzo, I'échec des négociations avec le CEPS a conduit le laboratoire Thératechnologies a
annoncer et a rendre effectif dans I'année son retrait du marché européen. La encore, le Collectif s’est
rapproché des instances officielles pour alerter des conséquences de cette décision et veiller a ce que
I'accés sur le long terme puisse étre assuré aussi bien pour les personnes qui avaient commencé a
bénéficier du traitement que pour celles qui pourraient en bénéficier a 'avenir. Cela a été le cas,
notamment grace a la mise en place d’un acces dérogatoire de type compassionnel.

ANIMER LE RESEAU INTER-ASSOCIATIF

La vie du Collectif

Les Réunions inter-associatives mensuelles (RIM) rythment la vie du Collectif : elles regroupent les
membres désignés-es par leur association, les membres indépendants-es et I'équipe salariée qui est
invitée permanente. Les RIM permettent aux membres, qui au quotidien travaillent seuls-es ou en petit
groupe sur leurs sujets respectifs, de se retrouver pour mettre en commun les informations, traiter de
I'actualité et prioriser certains axes de travail. Ces réunions font I'objet de comptes-rendus et de relevés
de décisions détaillés diffusés aux membres ainsi qu’aux présidents-es des associations.

11 réunions mensuelles se sont tenues en 2022.
Parallelement aux RIM, des groupes de travail thématiques sont organisés sur des sujets de fond,

généralement en lien avec nos axes de plaidoyer. lIs étaient au nombre de 9 en 2022, selon un rythme
de réunion généralement mensuel :

K/
0’0

Valorisation des 30 ans du Collectif;
Allaitement & VIH ;

PreP femmes cis et trans ;
Diversification du TPE ;

152022 ;

Dispositif de lutte contre les fraudes ;
Monkeypox ;

Greffe solidaire ;

Trogarzo.

X3

S

X3

S

X3

S

X3

S

X3

S

X3

S

X3

A

R/
0.0

Au-dela des activités en routine du Collectif, les membres sont également invités-es lors de 'Assemblée
générale annuelle de I'association de gestion qui concerne les présidents-es des associations.

Afin de renforcer les liens entre 'ensemble des parties prenantes, de créer des occasions de travail
commun et de réfléchir aux évolutions du TRT-5 CHV a l'aune de 30 ans d’existence, un séminaire de
gouvernance d’'un week-end réunissant présidents-es, membres et association de gestion est prévu
début 2023. Il est notamment prévu d’actualiser la convention inter-associative régissant l'existence du
TRT-5 CHV.

Le renforcement des compétences des membres

Dans un objectif de vision commune des enjeux et de mise a niveau des connaissances, le Collectif
utilise plusieurs leviers a destination de ses membres :
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Des temps de présentation d’essais par des équipes de recherche de TANRS-MIE ou des

laboratoires

10 ont été organisés en 2022.

o3
o3
3
3
3
o
o

Y/
0.0

ANRS-MIE Aging Hand (4 avril) ;

VIIV (3 mai) ;

Gilead, sur Lenacapavir (9 juin) ;

ANRS Greffe solidaire (12 septembre) ;

ANRS essai VRIO7 EHVATO02 (13 septembre) ;
DNS - Plateforme EC cliniques (20 septembre) ;
Moderna (7 octobre) ;

VIIV Cabotégravir (17 octobre) ;

Ysopia (25 octobre) ;

MSD (27 octobre).

Des temps de sensibilisation ou de formation par des experts-es extérieurs-es, des

membres ou des organismes

7 formations ont été organisées en 2022 qui ont concerné 25 personnes au total.

o
o
o
o
o

0.0

K/
0’0

0’0

Formation INSERM sur recherche clinique (janvier) : 1 participante ;

Hugues Fischer, Vaccins ARNm contre le VIH — Données de la CROI (6 juin) : 7 participants-es ;
Pr. Brigitte Autran, vaccinologue, Variole du Singe (Monkeypox) (13 juin) : 10 participants-es ;

Formation INSERM déroulement de la recherche clinique (31 ao(t) : 1 participante ;

Pr. Philippe Grimbert, néphrologue, Greffe solidaire du rein entre PVVIH (13 septembre) : 3
participants-es ;

AIDES, Atelier de formation a la rédaction d’abstracts (24 novembre) : 1 participante ;

ANSM, RETEX Accés dérogatoires (25 novembre) : 2 participants-es.

La participation et le reporting de conférences et évenements scientifiques

En 2022, le Collectif a assisté a 9 évenements au total :

K/
0’0

X3
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X3

S

X3

S

X3

8

X3

8
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8

X3

8

K/
0‘0

CROI (12 au 16 février) ;

Colloque Démocratie en Santé (3 et 4 mars) ;

6eme Congres national sur les addictions E-ADD (9 mars) ;

Collogue Recherches participatives en santé et bien-étre des populations : défis et pratiques (9
et 10 mars) ;

Journées scientifiques de ’ANRS-MIE (15 et 16 mars) ;

Conférence AFRAVIH (du 6 au 9 avril) ;

Journées thématiques PrEP, IST, Santé Sexuelle (7 et 8 juin) ;

Conférence de I'International Aids Society a Montréal (29 juillet au 2 aodt) ;

Congrés de la SFLS (16 au 18 novembre).
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En 2022, le Collectif TRT-5 CHV a par ailleurs mené un
important travail en interne sur la montée en
compétences de ses membres concernant l'activité de
relecture de documents d’information aux participants-es

2022 1015

GUIDE DE RELECTURE

des documents destinés 3 des recherches.

aux participant.e.s a des

recherches (essais La relecture de documents (Note d’Information au Patient
cliniques) (NIP), newsletter, lettre de résultats, etc.) est en effet une

activité de longue date du TRT-5 CHV. Des membres du
Collectif ont étroitement travaillé avec FANRS-MIE sur la
mise a jour des notices d’information a destination des
adultes et des enfants et adolescents-es participant a la
recherche.

Maj. 15 OCTOBRE 2022

Document de formation & usage interne

auTRT-5 CHY Avec le renouvellement des membres et I'évolution des
recherches (introduction des volets Sciences humaines et
sociales, nouveaux types de design d’essai, profils de
participants-es différents (personnes exposées, avec une
faible littératie en santé, etc.), la nécessité de repenser
cette activité s’est imposée.

Ainsi, avec le soutien du Fonds national pour la démocratie sanitaire, le TRT-5 CHV a mis en place cette
année un temps de formation en trois temps sous la forme de partage d’expérience entre anciens-nes
et nouveaux-elles relecteurs-rices : présentation des différents types de documents/réflexion sur les
enjeux et points de vigilance en fonction des essais et des types de documents, analyse de documents
relus et reconnus par les CPP et construction d’un guide de relecture. Ce guide a usage interne constitue
désormais un cadre de référence et un outil partagé pour I'ensemble des 18 membres.

Nos interventions dans des événements externes

Colloque Recherches participatives en santé et bien-étre des populations, 9 et 10 mars :
défis et pratiques, Place des pairs dans une recherche communautaire — I’Etude ICONE

L'étude ICONE est une recherche interventionnelle
s communautaire parmi les usagers-es de drogues
actifs-ves dans la ville de Montpellier qui s’inscrit

. ‘I
,J dans la stratégie d'élimination de I’"hépatite C. Mise
“ en place du 15 septembre 2020 au 25 novembre
S/ 2020, l'objectif principal était d’évaluer I'efficacité

.;\ ANRS 95050 d'un modéle communautaire de dépistage de masse
R " e . combiné a l'initiation immédiate du traitement sur
Deplster et traiter /hepat/te C I'amélioration de la cascade de soins du VHC parmi

les usagers-es de drogues.

Le recrutement était réalisé par le biais des consommateurs-trices de drogues. Laccueil, I'orientation
et un accompagnement rapproché étaient effectués par des pairs salariés-es. Cette articulation
permettait de réaliser la cascade de soins : dépister, traiter et obtenir la guérison virologique.

ICONE a aussi permis de référencer les produits consommés localement (héroine, cocaine, crack, des
drogues de syntheses comme la méthamphétamine), d'évaluer le nombre de consommateurs-trices
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de drogues et d’établir la prévalence de I'hépatite C a Montpellier. 634 passages ont été recensés et
554 personnes, représentant un tiers de la population usagére de drogues a Montpellier, ont été
incluses en moins de trois mois. Une cinquantaine de personnes porteuses d’une hépatite C ont été
prises en charge.

A l'occasion du colloque Recherche Participative de I'l'TMO Santé publique, le TRT-5 CHV a proposé une
analyse de I'étude ICONE au prisme de la place des acteurs-trices communautaires.

Salon Pharmagoraplus, Paris, 12 et 13 mars 2022

Les 12 et 13 mars, plusieurs de nos représentants-es d’associations membres se sont rendus-es Porte
de Versailles a Paris, pour tenir un stand aux couleurs du TRT-5 CHV a l'occasion du Salon
Pharmagoraplus.

Dans le cadre de ses activités en lien avec l'acces au traitement, le Collectif reste en effet attentif a
I'activité des pharmaciens-nes travaillant en officine ou a I’h6pital mais aussi des professionnels-les
dont l'activité est orientée vers le bien-étre en général. Ce salon de professionnels-les du secteur a
permis au TRT-5 CHV d’étre visible auprés de nouveaux-elles interlocuteurs-trices qui ne se sentent pas
forcément concernés-es par le VIH, hépatites et les IST.

11 Conférence

E::-gsgﬁgale - k.—"k\L} ﬂ "AffAVIH 2022 _,:’
B LR TSN 1 1ome conférence internationale francophone
S de I'AFRAVIH, Plaider pour la transparence des
Plaitler pour la transparence des codts colts sur les marchés de médicaments : de
I'’engagement international a la mise en ceuvre
objecte , , _ nationale, Mélanie Jaudon

En2012, 2 s

é po i & dcliner LEn
raniissant 2 ransparence des investissements pubiics dans Ia recherche et e développement (RED) de nouveaus médicamens,
@ par des né I industrs

R : Dans le cadre du plaidoyer qu’il méne aux cdtés d’un
réseau d’associations partenaires (AIDES, Action Santé
Mondiale, Médecins du Monde, UAEM) en faveur d’une
plus grande transparence des colts du médicament, le
TRT-5 CHV a réalisé en avril, lors de I'AFRAVIH de
Marseille, une présentation orale sur le théme « Plaider
pour la transparence des colts sur les marchés des
médicaments ».

Matériels et méthodes

Le plaidoyer déployé par les essociations impliquées a été effectus en deux étapes. Il a d'abe

Congres de la SFLS, 16 et 18 novembre - DOCUMENTER LES REFUS ET RENONCEMENTS
AU TRAITEMENT POST EXPOSITION (TPE), Poster N°23, Collectif TRT-5 CHV. Paris, 16-18
novembre 2022

Le TRT-5 CHV a été représenté au sein du comité de pilotage du congres de la SFLS 2022 par un de ses
membres. C’est la deuxiéme année que la SFLS nous propose de participer a la construction de son
congres annuel. Ce travail s’est déroulé de septembre 2021 jusqu’au congrées a raison d’'une moyenne
de deux réunions par mois.
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o aision £2 CONGRES SFLS 2022
DOCUMENTER LES REFUS ET RENONCEMENTS
AU TRAITEMENT POST EXPOSITION (TPE) - COLLECTIF TRT-5 CHV

A l'occasion du Congres de la SFLS qui s’est tenu cette année a
Paris, le poster du TRT-5 CHV sur les résultats de son appel a INTRODUCTION
témoignage visant a documenter les refus et renoncements au METHODE h

TPE a été sélectionné.

RESULTATS

rgence n'est
i

Les témoignages recueillis avaient mis en avant la persistance de
freins a I'acces au TPE connus de longue date (méconnaissances,
éloignement, attitude « jugeante », etc.)

! ! Jai ensuite été recu a tour de réle par plusieurs étudiants en médecine qui
assuraient la garde cette nuit-. Aucun ne connaissait e TPE |

En plus de plaider en faveur d’'une diversification des sites de Coricoinon
dispensation passant par une plus grande implication associative,
ces résultats ont démontré l'intérét d’objectiver les freins a
I'accés aux traitements. C’est la raison pour laquelle le TRT-5 CHV e 18 S r oo B 1D e COCeée &
travaille a la création d’un observatoire pérenne sur les refus et o s

renoncements dans l'acces au TPE.

trys CHv

% PEDEVEZ@SIS-ASSOCIATION.ORG

Point presse ANRS-MIE, "Journée mondiale de lutte contre le sida : Comment vivent les
personnes avec le VIH en 2022 7", Paris, 28 novembre 2022

Al'occasion de la journée mondiale de lutte contre le sida du 1°" décembre 2022, ’ANRS-MIE a organisé
un point presse pour interroger les conditions de vie des personnes vivant avec le VIH en présence de
chercheurs-euses et d’infectiologues, ainsi que du TRT-5 CHV. A cette occasion, le Collectif est revenu
sur les besoins propres aux personnes vieillissant avec le VIH, en mettant en avant I'importance de
I'accompagnement communautaire.

Le travail en réseau et les mobilisations inter-associatives

SFLS

Cette année, la Société francaise de lutte contre le sida (SFLS) a pour la premiere fois créé un siége de
représentant-e associatif-ve au sein de son Conseil d'administration, qui a été proposé au TRT-5 CHV.
Cette nouveauté représente une réelle avancée pour la représentation des acteurs-trices associatifs-
ves impliqués-es dans la lutte contre le VIH et le travail qu’ils-elles ménent aux cotés des professionnels-
les de santé.

La nomination d’un membre du TRT-5 CHV au sein de cette instance vient couronner plusieurs années
de collaboration fructueuses entre le Collectif et la Société savante, comme en témoignent les travaux
menés conjointement au sujet de la primo-prescription de la PrEP en ville, de la dispensation
trimestrielle d’ARV ou encore de I'importance de la vaccination COVID des PVVIH immunodéprimés-es,
ou la participation du TRT-5 CHV au comité de pilotage des Journées de la SFLS.

COPIL 10 choix politiques

Fin septembre 2021, 18 COREVIH, 25 associations nationales (dont le TRT-5 CHV) et territoriales et 3
sociétés savantes avaient soutenu I’Appel de Grenoble émis lors du congres de la SFLS : « En finir avec
le sida passe par un changement de société ».
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En 2022, dans une année marquée par des élections présidentielles et législatives, ce mouvement s’est
transformé en un collectif des « 10 choix politiques pour en finir avec le SIDA », doté d’un comité de
pilotage auquel le TRT-5 CHV a pris part.

A l'issue d’'une mobilisation pluridisciplinaire d’une ampleur exceptionnelle, ces 10 choix politiques ont
été soumis aux candidats-es, puis au gouvernement et députés-es élus-es, dans le cadre d’un appel
désormais soutenu par pas moins de 19 COREVIH, 54 organisations (nationales, territoriales, réseaux
professionnels) et 17 chercheurs-euses.

Ce collectif, a travers son COPIL, reste mobilisé et attentif aux actualités politiques a venir et
susceptibles d’influencer les parcours de santé et la qualité de vie des personnes vulnérables ou
concernées par le VIH. Une attention particuliere sera portée a la prochaine loi Asile et immigration
prévue en 2023. Par ailleurs, le collectif des 10 choix politiques s’est mobilisé autour de la constitution
du nouveau groupe de travail « SIDA » a 'Assemblée Nationale et prévoit dans ce cadre la réalisation
d’un colloque a destination des parlementaires, afin de les sensibiliser (voire les former) sur les
guestions d’actualité entourant la lutte contre le SIDA, dans la droite lignée de I’Appel des 10 choix. Ce
colloque devrait se concrétiser au printemps 2023.

GT RDR

Sujet historique pour le Collectif, la Réduction des risques (RDR) en milieu carcéral fait 'objet d’un
plaidoyer actif mené par plusieurs associations. Ces derniéres réclament la mise en application effective
et généralisée de la loi de modernisation du systéme de 2016. Celle-ci prévoit la mise en place d’outils
de prévention en prison, comme le sont les programmes d’échange de seringues par exemple. Dans les
faits, la mise en ceuvre de la RDR en prison fait souvent l'objet de politiques discrétionnaires, au péril
de la santé des personnes détenues.

En 2022, le TRT-5 CHV a poursuivi son engagement sur ce sujet en rejoignant, aux cotés d’autres

associations, deux groupes de travail lancés par le Ministére de la santé et de la prévention en marge
de l'actualisation de la Feuille de route « Personnes placées sous main de justice ».

GT transparence

La transparence des colts des médicaments est un enjeu primordial, car le montant de ces co(ts est
au centre de négociations déterminantes en termes d’accés aux médicaments. Elle entre notamment
en compte dans la fixation du prix des médicaments inscrits au remboursement.

Le TRT-5 CHV mene aux cOtés d’un réseau d’associations partenaires (AIDES, Action Santé Mondiale,
Médecins du Monde, UAEM) un plaidoyer visant a rendre plus exhaustives les mesures obligeant les
entreprises a transmettre le montant des investissements publics dont elles ont bénéficié pour le
développement de certains médicaments qu’elles entendent inscrire au remboursement.

GT allaitement

En 2022, le TRT-5 CHV a réuni plusieurs associations de lutte contre le VIH autour de la question de
I'allaitement pour les femmes vivant avec le VIH. Sur fond d’actualisation des recommandations de suivi
des personnes vivant avec le VIH, ce groupe a publié un appel a mener des recherches en France et a
I'international sur ce sujet.
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https://www.trt-5.org/allaitement-vih-un-plaidoyer-pour-plus-de-recherche-en-france-et-en-europe%EF%BF%BC/
https://www.trt-5.org/allaitement-vih-un-plaidoyer-pour-plus-de-recherche-en-france-et-en-europe%EF%BF%BC/

En effet, si le concept « Indétectable = Intransmissible » (I=I) ou « Traitement a des fins de prévention »
(TasP) est aujourd’hui largement admis pour la transmission par voie sexuelle ou sanguine, beaucoup
reste a faire pour mieux comprendre les possibles mécanismes de la transmission par l'allaitement et
son risque résiduel, et in fine, améliorer 'accompagnement et le suivi des méres porteuses du virus.

La biologie médicale délocalisée

La biologie médicale délocalisée (BMD) repose sur des machines parfois transportables qui permettent
la réalisation d’'examens de biologie médicale dans des actions d’extérieur et en des temps record. Cette
technologie est notamment utilisée par des associations de lutte contre le VIH, les hépatites virales et
les IST, dans le cadre de programmes d’ « aller vers » et de mise sous traitement pour les publics
éloignés du soin.

Mais son déploiement est contraint par des processus de certification et de vérification extrémement
lourds qui dissuadent les sites d’accueil potentiels et les biologistes auxquels-les ils incombent. Par
conséquent, les modeéles existants peinent a étre répliqués, y compris dans les zones ou les laboratoires
d’analyse médicale sont difficilement accessibles.

Poursuivant le combat initié fin 2021 visant a faciliter le recours a la BMD, le TRT-5 CHV a rencontré
cette année le Ministere de la santé et de la prévention pour exposer, avec d’autres acteurs-trices de la
prévention, les enjeux et attentes de ce type de dépistage. En 2023, le Collectif entend participer a un
groupe de travail organisé en marge d’une réforme de l'utilisation de la BMD.

La Lutte contre le dispositif de lutte contre la fraude et le trafic de médicaments onéreux

Un dispositif visant a lutter contre le trafic de médicaments, issu d'une nouvelle convention signée
entre les syndicats de pharmaciens d'officine et la CNAM, prévoit que les pharmaciens-nes devront
vérifier 'authenticité des ordonnances en amont de la dispensation de tout médicament dont le prix
est supérieur a 300€.

Ses modalités d’application posent des problemes pratiques, éthiques et de pertinence que le TRT-5
CHV a en partie exposés dans une lettre ouverte mise en ligne début mai 2022. A la suite de cette
publication le Collectif été contacté par la CNAM pour intégrer les discussions sur les moyens a mettre
en ceuvre. Malheureusement, les discussions entre la CNAM et les parties prenantes interrogées,
notamment des associations de patients-es concernées par cette mesure, n‘ont pas permis de trouver
de terrain d’entente, en dépit des garanties que la CNAM a tenté d’apporter sur la base de nos
recommandations (information des pharmaciens-nes et des personnes sur les lois en application).

Entré en vigueur en octobre 2022, le dispositif devra faire I'objet d’'une attention particuliére pour
s’assurer qu’il n’engendre pas de discriminations.

La coordination des associations du Collectif représentées dans le groupe d’experts-es

En marge de sa participation a la rédaction des recommandations du Rapport d’experts-es, le TRT-5
CHV organise des réunions avec les auteurs-trices issus-es de ses associations membres afin de faire
le point sur l'organisation et I'avancée des travaux de rédaction. Ces réunions sont un lieu de partage
d’expérience et d’acquisition de connaissances pour les représentants-es associatifs-ves concernés-es.
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https://www.trt-5.org/dispositif-de-lutte-contre-la-fraude-et-le-trafic-de-medicaments-dits-onereux-lensemble-des-usagers-eres-du-systeme-de-sante-nont-pas-a-subir-les-consequences-de-la-lutte-contre/

ANNEXE. REVUE DE PRESSE

En 2022, le TRT-5 CHV a publié sur son site 14 articles, qui ont fait 'objet de 27 reprises dans les médias,
dont 10 de la part de médias communautaires.

R/

+* Recherche d’une rémission durable de 'infection par le VIH pour interrompre son traitement
sans danger : les interruptions analytiques de traitements en recherche HIV cure (16/12) ;

Quotidien du médecin (21/12)

Seronet (26/12)

CNHIM / Thériaque via Linkedin (23/12)

++» Journée mondiale de lutte contre le SIDA — Communiqué de presse (01/12) ;

Corevih IDF Nord (30/11)

Komitid (7/12)

L'Express (15/12)

TransversalMag (30/11)

NewsEuro (7/12)
Californial8 (11/12)

++ Journée scientifique 2022 : les vidéos des interventions en ligne ! (21/11) ;
Seronet (23/12)

+ Allaitement & VIH, un plaidoyer pour plus de recherche en France et en Europe (25/10) ;

Seronet (10/11)

K/
0’0

AIDS 2022 : retours de conférence (21/10) ;
* Le TRT-5 CHV : Un collectif ancré dans I'histoire de la lutte contre le VIH et les hépatites virales
(19/10) ;

>

)

L)

SidainfoPlus (25/10)

Corevih Nouvelle Aquitaine (24/10)

Cequemesyeuxontvu (date non précisée)

+»* Le Collectif TRT-5 CHV a 30 ans ! (26/09) ;

Toute la veille Acteurs de santé (26/9)

VIH.org (11/10)

Seronet (19/10)
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https://www.lequotidiendumedecin.fr/actus-medicales/ethique/vih-le-collectif-trt-5-chv-pointe-les-questions-ethiques-des-recherches-sur-la-remission-avec-arret
https://seronet.info/breve/recherche-sur-la-remission-vih-95127
https://www.linkedin.com/posts/cnhim_recherche-dune-r%C3%A9mission-durable-de-linfection-activity-7011998233950339072-5FNa?utm_source=share&utm_medium=member_desktop
https://www.corevih-idfnord.fr/une-epidemie-sous-faible-surveillance/
https://www.komitid.fr/2022/12/07/vih-sida-les-associations-du-trt-5-jugent-alarmant-letat-de-la-surveillance-epidemique/
https://www.lexpress.fr/sciences-sante/sante/lutte-contre-le-sida-une-epidemie-mal-surveillee-et-mal-controlee-X4WV3SQTB5BVBMCKRCR4MJPX6I/
https://transversalmag.fr/articles-vih-sida/2078-Chiffres-du-VIH-2022-la-prevention-anti-VIH-en-perte-de-vitesse
https://news.eseuro.com/salud/1223157.html
https://california18.com/fight-against-aids-a-poorly-monitored-and-poorly-controlled-epidemic/8304152022/
https://seronet.info/breve/la-journee-du-trt-5-chv-en-videos-94997
https://seronet.info/breve/allaitement-et-vih-93471
https://www.sidainfoplus.fr/news/trt-5-des-patients-combattants
https://www.corevih-na.fr/actualites/film-documentaire-sur-les-30-et-20-ans-du-trt-5-chv
http://www.cequemesyeuxontvu.com/usagers/u-projets-ad-hoc/lhistoire-dun-collectif-le-trt-5-chv/
https://toute-la.veille-acteurs-sante.fr/198282/le-collectif-trt-5-chv-a-30-ans-communique/
https://vih.org/20221011/le-trt-5-fete-ses-30-ans/
https://seronet.info/article/innovations-de-la-recherche-la-vie-reelle-93302

Knowledia (octobre)

Corevih Guadeloupe (28/10)

+» Un dispositif de lutte contre les fraudes et le trafic de médicaments onéreux ne doit pas étre
un frein a l'accés au traitement (22/09) ;

Quotidien du pharmacien (23/9)

Corevih Guadeloupe (22/09)

< Programme de la journée scientifique (06/07) ;
+* Retrait de Trogarzo® : le TRT-5 CHV condamne Theratechnologies et la loi du profit dans
I'industrie pharmaceutique (30/05) ;

Quotidien du médecin (17/06)

Transversalmag (29/08)

% Journée scientifique 2022 (27/05) ;
% Lettre ouverte a la CNAM - Le TRT-5 CHV demande le retrait du nouveau dispositif de lutte
contre la fraude de médicaments onéreux (03/05) ;
DGPS (05/05)

< Pour en finir avec le Sida, tribune collective des acteurs-trices de la lutte contre le VIH/SIDA
(28/04) ;

Le Monde (28/04)

VIH.org (29/04)

R/

«* La prévention des pénuries de médicaments dans I’'UE : une priorité essentielle du processus
de révision de la législation pharmaceutique (07/04).

Medecin alliance (07/04)
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https://news.knowledia.com/BE/fr/articles/le-trt-5-fete-ses-30-ans-vihorg-8fbf3e8d3ef7ab3467a221618ca40017d5760ffe
https://www.corevih971.org/actualites/l-actualite-de-la-lutte-contre-le-sida/article/le-collectif-trt-5-chv-a-30-ans
https://www.lequotidiendupharmacien.fr/exercice-pro/politique-de-sante/medicaments-chers-appel-au-retrait-du-dispositif-anti-fraude
https://www.corevih971.org/actualites/l-actualite-de-la-lutte-contre-le-sida/article/droit-des-patients
https://www.lequotidiendumedecin.fr/specialites/infectiologie/vih-multiresistant-apres-le-retrait-de-trogarzo-le-point-sur-les-options-therapeutiques
https://transversalmag.fr/articles-vih-sida/2013-Retrait-du-Trogarzo-quand-l-interet-des-patients-se-heurte-a-la-loi-du-profit
https://dpgs.info/
https://www.lemonde.fr/idees/article/2022/04/28/monsieur-macron-vous-pourriez-devenir-le-president-de-la-fin-du-sida-mais-il-faut-agir-des-maintenant_6123997_3232.html
https://vih.org/20220429/pour-etre-le-president-de-la-fin-du-sida-emmanuel-macron-doit-agir-maintenant/
https://medicinesalliance.eu/wp-content/uploads/2022/04/Concept-paper_-shortages-of-medicines.pdf

