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MOT D’INTRODUCTION

« La recherche au coeur de nos luttes »

Signe d’un dynamisme constamment renouvelé, en 2024 le TRT-5 CHV a fait peau neuve en engageant
un long travail de modernisation de sa communication externe : nouveau logo et adoption d’une
signature - « La recherche au cceur de nos luttes » -, refonte de sa plaquette de présentation,
investissement du réseau Linkedin.

Eninterne, engagé dans un processus de transmission entre générations et de montée en compétences
de ses représentants-es associatifs-ves, le collectif a concu et commencé a déployer son plan de
formation et d’accompagnement a travers la création d’une formation initiale, d'outils d’intégration ou
encore de ressources pédagogiques.

Deux expositions, “40 ans de mobilisation associative a travers la recherche thérapeutique » et « De la
recherche a la vie d’'un médicament », ont notamment été construites, alliant éléments de la mémoire
des plus anciens-nes militants-es et travail de recherche documentaire approfondi. Ces deux outils sont
actuellement mis a disposition de toute structure désireuse de mener une action de formation,
d’organiser une rétrospective ou de valoriser l'apport des associations dans la recherche et le
développement de traitements.

Cette année placée sous le sceau du changement a également vu évoluer le format et les objectifs de
I’évenement annuel organisé par le TRT-5 CHV. Sous la forme d’un grand forum d’échanges intitulé
"Participer a la recherche : toute une science !", le collectif a ainsi proposé un programme inédit et trés
transversal de tables-rondes et d’ateliers, systématiquement co-animés par des chercheurs-es et des
associations, avec pour but de favoriser les échanges et les collaborations entre le monde de la
recherche académique et la société. Ce forum, en se voulant rassembler au-dela du VIH avec de
nombreux autres acteurs du champ de la santé (COVID long, cancer, maladies dégénératives, etc), s’est
révélé un véritable promoteur de la recherche participative.

Coté plaidoyer, I'activité du collectif n’en a pas moins été intense tout au long de I'année : le TRT-5 CHV
a ainsi été en premiére ligne sur des sujets comme la dispensation trimestrielle d’antirétroviraux,
I'amélioration de la surveillance épidémiologique du VIH, les recommandations en matiere
d’allaitement ou encore la PrEP injectable.

Déja partie prenante de I'animation de la recherche publique sur le VIH et les hépatites au travers de
ses mandats a 'ANRS MIE, le TRT-5 CHV sera en 2025 co-porteur de deux nouveaux grands projets sur
la PrEP injectable et les essais de guérison (Cure), tout en poursuivant son investissement sur le projet
VESPA 3 autour des conditions de vie des personnes vivant avec le VIH en France.

C’est fort de ses 11 associations, de ses 15 représentants-es et de ses 3 salariés-es que le TRT-5 CHV
continue et continuera d’ceuvrer au quotidien en faveur d’une recherche plus inclusive, de I'accés aux
traitements et aux alternatives thérapeutiques et de la défense des droits et intéréts des personnes
dans la recherche clinique.

Céline OFFERLE

Directrice de I’association de gestion



FONCTIONNEMENT DU COLLECTIF

En 1992 et en 2000, nos associations membres créaient deux collectifs, le groupe interassociatif
Traitement et Recherche Thérapeutique dit « TRT-5 » et le Collectif Hépatites Virales, dit « CHV ». Le
TRT-5 CHV est né de leur fusion en 2019. Ses objectifs sont :

- d’étre 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 ;

- d’étre une force d’expression pour défendre les intéréts des personnes vivant avec le VIH 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 l'organisation des soins.

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

Les 11 associations membres

Régi par une convention inter-associative, le collectif regroupait en 2024 onze 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 représentants-es associatifs-ves

17 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. Liste des représentants-es ayant
participé au collectif en 2024 :

Marc-Antoine Bartoli (Act Up Paris)
Solenn Bazin (Aides)

Lucien Beaugendre (Actif Santé)

Sarah Brunel (Sol En Si)

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)

Hélene Meunier (membre indépendant)
Guy Molinier (Act Up Sud-Ouest)
Mickaél Ploquin (Act Up Paris)

Cristina Rosati (Comité des Familles)
Thierry Tran (Aides)

Lucas Vallet (Aides)

Miguel Velazquez (Asud)

'association de gestion

il

17 représentants-es
associatifs-ves siegent au
TRT-5 CHV

(bénévoles, salariés-es ou membres
indépendants-es)

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.

Céline Offerlé en assure la Direction. Christophe Rouquette porte la coordination des activités du

collectif et Brahim El Maaza Gomez est chargé de mission sur la formation et 'accompagnement des
militants-es.

Le TRT-5 CHV est soutenu par la Direction Générale de la Santé (DGS) et I’Agence Nationale de
Recherche contre le Sida, les hépatites, les IST et les maladies infectieuses émergentes (ANRS-MIE). I

percoit également des dons de la part de I'industrie pharmaceutique.



LES FAITS MARQUANTS EN 2024

Déploiement du plan de formation et d'accompagnement interne

Quand le collectif TRT-5 est créé en 1992, c’est dans le but de se doter F[]RMA'"[]N TRT5CHV

d’un outil commun sur les questions thérapeutiques et de recherche \ y f

clinique. Cette initiative répond alors a un besoin d’informer, former, \ /
N‘“

/AN

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.

Dans un premier temps, les différents-es représentants-es du TRT-5
CHV étaient essentiellement des personnes vivant avec le VIH et/ou
une hépatite. La nécessité de participer au développement de la
recherche et des avancées thérapeutiques s’est trés vite imposée
comme essentielle pour elles et eux. L'urgence de pouvoir prendre
en main leur futur et d’étre impliqués-es dans les processus les a
amenés-es a se former sur le tas. C’est a travers leurs réunions et la
construction de leurs plaidoyers que ces premiers-éres représentants-es ont développé leurs
compétences. Des compétences en matiére de virologie, de biologie, d'immunologie, de sciences
sociales et humaines dans la santé ou encore de plaidoyer politique.

APPRENDRE DU COLLECTIF 202472025

Par la suite, au fil des ans, les représentants-es de la premiére heure se sont retirés-es du TRT-5 CHV et
de nouveaux profils I'ont rejoint. La ol les pionniers-es avaient di se former dans l'urgence et n’avaient
pas eu la possibilité de passer par des formations scientifiques souvent inadaptées ou inaccessibles, les
nouveaux et nouvelles représentants-es demandent a étre formés-es. Une capitalisation des savoirs
pour former les nouvelles générations de militants-es devient nécessaire. Le TRT-5 CHV est entré dans
un cycle ol certains-es disposent d’un vivier de compétences inestimables et d’autres sont en demande
d’avoir acces a ces compétences. La légitimité du collectif s’est installée et le TRT-5 CHV est devenu un
acteur incontournable en matiére de santé publique et de biomédicale. Malgré cette reconnaissance
du collectif, les sujets se sont complexifiés et continuent d’évoluer.

Lors d’'un séminaire interne fin 2023 la question de la transmission des compétences et de la montée
en compétences des représentants-es associatif-ves a émergé. Sur la base de ce constat, la direction a
décidé de recruter en novembre 2023 un chargé de formation avec pour missions de :

a) Recueillir et analyser les besoins d’accompagnement et de montée en compétences des
militants-es ceuvrant au sein du collectif

b) Concevoir un plan de formation global et des ressources destinée aux militants-es a travers :
c) Laccompagnement des militants-es dans I'exercice de représentation du collectif a I'externe.

Tout au long de I'année 2024 un important travail d’ingénierie de formation s’est ainsi déployé au sein
du collectif, qui se poursuivra en 2025. Retrouvez le détail des actions menées a la rubrique « Le
renforcement de compétences des membres » page 20.



Le Forum « Participer a la recherche en santé : toute une science ! »

Les 13 et 14 décembre 2024 le collectif TRT-5 CHV a organisé un Forum d’échanges entre chercheurs-
ses et non chercheurs-ses intitulé "Participer a la recherche : toute une science !". L'événement s’est
tenu a Césure, tiers-lieu situé sur un ancien campus dans le 5™ arrondissement de Paris.

_ Le TRT-5 CHV organise son forum
d’échanges entre chercheurs et société

4 PARTICIPER A LA RECHERCHE :
TOUTE UNE SCIENCE!

s
: : "
CESURE PARIS SEME . O
VENDREDI 13 ET SAMEDI 14 DECEMBRE 2024

trts
“ CHV

Réunissant une centaine de participants-es au cours des deux jours, cet événement avait pour objectif
principal de favoriser les échanges et les collaborations entre les chercheurs et la société afin de
promouvoir la recherche participative. A travers cet évenement, le collectif a aussi souhaité rendre
compte de l‘implication historique des associations dans la recherche en santé, mettre a I’honneur des
exemples d’actions structurantes ou de recherches participatives impliquant des personnes concernées
ou des associations, et donner des clés pour comprendre et mettre en ceuvre une recherche réellement
construite avec et pour les personnes concernées.

Organisé dans un format inédit et tres transversal, s'appuyant sur un Comité consultatif externe, un
COPIL et des groupes de travail internes, ce Forum s’est voulu rassembler au-dela du VIH en ayant
convié de nombreux acteurs du champ de la santé (COVID long, cancer, maladies dégénératives, etc).
Un programme riche et varié a ainsi pu étre proposé tout au long de ces deux jours :

e Vendredi 13 décembre : Journée dédiée aux partenaires du TRT-5 CHV, ponctuée de tables
rondes axées sur le role des communautés dans la recherche, la définition d'une recherche
réellement participative et la traduction des résultats de la recherche en politiques publiques.

. MOTD'OUVERTURE




e Samedi 14 décembre : Journée ouverte au public, proposant des ateliers interactifs sur les
thématiques suivantes :

Découvrez les priorités de la recherche sur le VIH, les hépatites virales et les IST
Prix du médicament

Consentez a participer a une recherche en santé

Immergez-vous dans un projet de recherche

Recrutez votre communauté pour un projet de recherche communautaire

O
O
(e}
O
(e}
o Apportez vos idées a un-e chercheur-euse

]

Un espace posters avait été prévu mettant a I’honneur 14 projets de recherche communautaire. Enfin,
deux expositions ont été créées et inaugurées a cette occasion : la premiere sur 40 ans de mobilisation
associative a travers la recherche thérapeutique » et la deuxiéme sur « Le circuit du médicament ».
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Avec cet évenement, le TRT-5 CHV a eu a cceur de favoriser les conditions d’un dialogue renouvelé et
élargi entre scientifiques et profanes, en les mettant en situation d’échanger et réfléchir ensemble en
direct.



Journée du vendredi (75
émargements) :

Cette session, sur invitation, était
réservée aux acteurs de la recherche :
pres de 20% étaient des chercheurs-
es ou des professionnels-les de santé,
40% des membres d’associations,
témoignant de l'intérét de celles-ci
pour le sujet de Ila recherche
participative, les 20% restants étant
constitués de représentants-es de
I'industrie ou encore de médias
communautaires.

Journée du samedi (48
émargements) :

Les membres d’association forment la
majorité des participants-es a cette
journée dédiée au grand public. A
noter que 25% des personnes sont
des chercheurs-es ou des
professionnels-lles de santé.

Répartition des inscrits-tes

m Associatif.ve = Autres Chercheur.e Professionnel.le santé

Répartition des inscrits-tes

5,

7,00%

m Associatif.ve = Autres
Chercheur.e Professionnel.le santé
= Patient.e

Au final, 8 participants-es sur 10 ont plébiscité I'événement : « compétence et complémentarité des
intervenants-es. » « Riche et accessible aux profanes », « Trés riche, parole libre et argumentée ». 81%
des personnes prévoient de capitaliser sur les informations et réflexions issues du forum.

Les participants-es, dans leur majorité, souhaitent pérenniser ce format de rencontre et ont insisté sur
leur envie de poursuivre la réflexion et sur la nécessité de transmettre la culture de I'engagement
patient dans la recherche a d'autres secteurs que le VIH :

« Poursuivre le travail sur l'utilité sociale de la recherche », « Avoir des acteurs qui donnent des
méthodes sur cet angle de collaboration chercheurs-associations ».

Le collectif a mis en ligne sur son site un dossier complet consacré a I'événement ou 'on peut retrouver
I'essentiel des tables-rondes, des photos des différentes activités ou encore I'ensemble des posters :
https://www.trt-5.0rg/%f0%9f%8e%89revivez-leffervescence-du-forum-participer-a-la-recherche-

toute-une-science-du-trt-5-chv%f0%9f%8e %89/

Les deux expositions sont quant a elles désormais disponibles en prét.


https://www.trt-5.org/%f0%9f%8e%89revivez-leffervescence-du-forum-participer-a-la-recherche-toute-une-science-du-trt-5-chv%f0%9f%8e%89/
https://www.trt-5.org/%f0%9f%8e%89revivez-leffervescence-du-forum-participer-a-la-recherche-toute-une-science-du-trt-5-chv%f0%9f%8e%89/

La refonte de nos supports de communication

En 2024, une réflexion sur nos supports de communication a été engagée. Il est apparu que le logo du
collectif, issu de la fusion du TRT-5 et du CHV en 2019, exigeait d’étre modernisé, harmonisé et de faire
apparaitre plus clairement I'objet du TRT-5 CHV. Le collectif souhaitait pour cela y associer une
signature : « La recherche au cceur de nos luttes » permet ainsi de combiner la référence a notre champ
d’intervention a la dimension collective, militante de notre action. Les guillemets représentent le

dialogue avec les acteurs de la recherche.

LA RECHERCHE

Ert5..
“*CHV

AU CEUR DE NOS LUTTES

La plaquette de présentation du TRT-5 CHV a par ailleurs été mise a jour et adaptée dans le but de
mieux expliciter les missions et I'environnement du collectif.

o . .
@Hlstorlque

1992- Création du TRT-5, groupe inter-
asseciatif Traitements et Recherche
Thérapeutique, par 5 associations de
lutte contre le sida - AIDES, Act Up-Paris,
Vaincre le SIDA, Arcat SIDA et Actions
Traitements.

Création du Collectif Hépatites Virales
(CHY) - 2000

2014- Création de I'association de gestion

Fusion du TRT-5 et du CHV qui
deviennent TRT-5 CHV - 2019

2023-Renouvellement de la convention
inter-associative réunissant désormais 11
associations.

LES ASSOCIATIONS MEMBRES DU TRT-5 CHV

Fa

Act Up-Paris
Act Up-5ud Quest
Actif Santé
Actions Traitements
AIDES
Arcat
Asud
Comité des Familles
Hépatites Info Service
Sida Info Service
Sol En Si

Le TRT-5 CHV & travers les mots de ses membres
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Notre identité

Le TRT-5 CHV est un collectif composé de 11
associations locales ou nationales de lutte contre
le VIH =t lez hépatites. Cellesci sont réunies
Jjuridiguement au sein d= I'Assodation de gestion
du TRT-5 CHV gui gére et coordonne les moyens
humainz et financiers néceszaires  au
fonctionnement du collectif.

Chagque structure désigne som  ou ses
représentanis-es, bénévoles-es ou salarigs-es, gui
vont siéger et mensr les travaux au sein du
collectf. Ce sont ainsi une guinzaine de personnes
qui portent au quotidien l'activied du TRT-5 CHY.

Le TRT-5 CHV c'est:

UM QUTIL COMMUN dinformation et dexpertize
sur les traitements, la recherche clinique, la
prévention biomedicale et la prise en charge
dans les domaines de linfection par le VIH, des
hepatites virales et des I5T.

UME FORCE D'EXPRESSION pour défendre les
intéréts des personnes concernéss par  ces
pathologies dans les domaines de la recherche
clinique, de la politiqgue du médicament, de la
qualité de Forganisation des soins.

Représenter les personnes concernées dans la

recherche publique :

o une cingquantaine de mandats dans les essais
et les instances de la recherche;

o Relecture ou conception de documents
d'information et de consentement;

o Participation directs & des projecs de
recherche atc.

Produire et faire valoir une expertise collective:

o Contribution au rapport dexperts sur la prise
en charge:

o Plaidoyers pour une recherche inclusive,
participative et transwersale ; pour l'accés aux
traitements &t aux alternatives
thérapeutiques, etc;

o (Création d'observatoires, sto.

Piloter et animer le réseau inter-associatif :

o Formation des militants-es ;

o Participation et/ou intervention sur des
&vénements scientifigues;

o Organisation d'un evénement scientifique
Fécurrent associant
chercheurs, etc.

chercheurs et non

Notre

environnement,

* Recherche publigue en santé :
Le TRT-5 CHV participe & la gouvernance de la
recherchie en zanté ainsi qu'au bon déroulé des
essais dinigues, aux cbtes de ses partenaires
historigues: TANRS-MIE et MIMNSERM.

* Societés savantes et mobilisations

interassociatives

A des fins dalliance strategigue ou de réflexion
commune, le TRT-5 CHV est en lien &troit avec les
sociétés savantes et les associations externes
impliquées dans la lutte contre le WIH, les
hépatites virales =t les IST.

= Lindustrie pharmaceutique et les acteurs

de la chaine du médicament :
Le TRT-5 CHV rencontre reguliérement lindustrie
pharmaceutique afin de ze tenir informé ou de
questicnner les processus de commercalisation
et de mise & dizposition des traitements. |l faic
valoir son  expertise dans le cadre des
consultations ouvertes par la Haute Autorite de
Santé [HAS).

= Acteurs institutionnels et instances :

Le TRT-5 CHV interagit avec la Direction Générale
de la Santé, contribue a des travaux
institutionnels ou encore sigge au  sein
dinstances publiques afin dinfluer sur les
politigues de santé en matiére de lutte contre =
VIH, les hépatites et les IST.



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

Co-construire les orientations de la recherche

Dans le cadre de sa mission de représentation des personnes vivant avec le VIH (PVVIH), des personnes
vivant avec une hépatite (PVAH) et des populations clé au sein de la recherche publique, le TRT-5 CHV
contribue et suit les orientations de la recherche tout en assurant une visibilité au travail de 'FANRS-MIE
aupres de la société civile.

Le TRT-5 CHV a maintenu en 2024 ses réunions
bimestrielles avec ’ANRS-MIE (Agence nationale de 11 mandats de

recherche sur le VIH/sida, les hépatites, les IST et les représentation dans les
maladies infectieuses émergentes). Ces derniéres

. b e .
permettent de suivre et de participer aux réflexions instances d’animation

sur I'animation de la recherche publique tout en et de pilotage de la
faisant remonter des sujets de recherches d’intérét recherche

dans les domaines du VIH, des hépatites virales et

des IST.

Instances de pilotage de ’ANRS-MIE

Conseil d'orientation 2 membres

Conseil Scientifique 2 membres

Comités scientifiques sectoriel de I’ANRS-MIE

CSS 13 Recherche clinique 1 membre
CSS Recherche MIE 1 membre
CSS 14 Recherche en santé publique 1 membre

Actions coordonnées de ’ANRS-MIE

AC 41 Interactions hote/virus 1 membre

AC 44 Recherche clinique VIH

- Sous-groupe Stratégies antirétrovirales et comorbidités 1 membre

AC 46 Sciences sociales et santé publique

-Sous-groupe PrEP 1 membre
-Sous-groupe Santé sexuelle des femmes 1 membre
migrantes

AC 49 transversale Modélisation

-Sous-groupe IST 2 membres

AC transversale Mére-enfant 1 membre
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Le Comité de Veille et d’Anticipation des Risques Sanitaires (COVARS)

Céline OFFERLE siege depuis fin 2022 au sein de cette instance consultative auprés des Ministeres de
la Santé et de la Recherche au titre de représentante des patients. Elle a participé a 7 réunions et 1
séminaire au cours de I'année 2024.

La représentation des personnes concernées dans les essais

La mission de représentation des personnes
concernées par le VIH, les hépatites et les IST
24 mandats de au sein des essais permet d’exercer une veille

représentation dans éthique sur les projets de recherche, mais
également de faire valoir les intéréts et

des essals/enquetes besoins des personnes.

Conseils scientifiques

Cohorte ANRS HD EPO1 BuleDelta 1 membre
Cohorte 4 FHDH 2 membres
Cohorte 6 PRIMO 2 membres
Cohorte 21 CODEX 1 membre
Cohorte 22 HEPATHER 1 membre
COVOPART - Volet VIH 1 membre
Cohorte VIROPREG 1 membre
ANRS EP64 DOLUVOIR 1 membre
RHIVIERA 01 1 membre
EP 66 SEPTAVIH 1 membre
EP 0093S AGING HAND 1 membre
ANRS PREVENIR 1 membre
Observatoire national du suivi de I’allaitement maternel au sein chez les 1 membre
meéres allaitantes vivant avec le VIH en France

ANRS 0392S ELDORADO 1 membre
ANRS 0029s SIMPREP 1 membre
EHVA P01 1 membre
VRI 3.0 1 membre
ANRS 0406s 2 membres
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Comités indépendants de surveillance

ANRS 171 SYNACTHIV 1 membre
GENVIH 1 membre
ANRS 171 RHIVIERA 02 1 membre
ANRS0250s-BI-LIGHT 1 membre

Comités de suivi et de pilotage

ANRS VESPA 3 2 membres

Comité de suivi de I'enquéte E3S (sexualité et santé sexuelle) 1 membre

Les projets co-portés par le TRT-5 CHV

Le TRT-5 CHV a rejoint I'équipe d’une étude sur I'implémentation en vie réelle des traitements
injectables en France coordonnée par le SESSTIM (Unité de recherche Sciences Economiques et
Sociales de la Santé & Traitement de I'Information Médicale de I'Inserm) et financée par ’ANRS-MIE.
Le collectif a participé a la rédaction du projet et continuera de coconstruire les questionnaires et
guides d’entretiens prévus par le protocole. Une fois I'étude lancée en 2025, le collectif aura aussi pour
role d’élaborer et de porter la stratégie de transfert des connaissances qui en découleront en
collaboration avec les chercheurs-euses en sciences sociales. Plusieurs des membres du collectif
suivront une formation d’introduction au transfert de connaissances a cet effet. Dans la phase finale
du projet, le TRT-5 CHV portera l'organisation d’un atelier autour de I'utilisation des connaissances
produites.

Cette année, le TRT-5 CHV a également présenté avec le SESSTIM un projet accepté au financement par
Sidaction. L'objectif du projet est d’identifier les principaux facteurs de prise de décisions des
professionnels-les de santé impliqués-es dans des essais visant la guérison ou la rémission du VIH.
En phase préparatoire, le collectif continuera de guider la problématisation et participera a la co-
construction du protocole et des documents de I'enquéte. Par la suite, il concourra a I'analyse des
données qualitatives et quantitatives produites. Il prendra également part a linterprétation des
résultats. En phase finale, il participera a I'élaboration d’'un groupe de travail et d’'une feuille de route
visant a produire des recommandations. Il contribuera a la dissémination des résultats de I'étude.

Le TRT-5 CHV est également partie prenante de la troisieme édition de I'enquéte VESPA dont |'objectif
est de renseigner le vécu des personnes qui vivent avec le VIH. Avec le soutien de 'ANRS-MIE, le collectif
est chargé du volet communication de I'enquéte. Il participe a sa promotion et a la diffusion de ses
résultats. Réalisée auprés de 3000 personnes vivant avec le VIH dans environ 60 hopitaux, VESPA 3 a
démarré en 2023. Ses premiers résultats devraient étre communiqués fin 2025.

Linformation des patients-es 13 relectures de

' documents de recherche
Le TRT-5-CHV est un acteur important de

I'amélioration des documents d’information a 7 articles publiéset3
destination des personnes incluses dans des

recherches cliniques. |l favorise ainsi leur participation interviews réalisées
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éclairée. Au cours de I'année 2024 le TRT-5-CHV a participé a la relecture de 13 documents destinés
aux participants-es a la recherche :

e 9 relectures de notes d’information et de consentement :

ANRS 0410s — CABOPrEP, Prévention de I'infection Ex vivo du tissu rectal par le VIH-1

ANRS0288s VIROPREG, Grossesse et infections virales : impact sur la femme enceinte et I'enfant.
Etude de cohorte prospective frangaise (note pour les femmes-allaitantes)

ANRS0288s VIROPREG, Grossesse et infections virales (VIH-1/VIH-2, VHB, VHD, VHC) : impact sur
la femme enceinte et I'enfant. Etude de cohorte prospective francaise (note meres)

ANRS0288s VIROPREG, Grossesse et infections virales (VIH-1/VIH-2, VHB, VHD, VHC) : impact sur
la femme enceinte et I'enfant. Etude de cohorte prospective frangaise (note co-parent)

ANRS EP69 BICTEVOIR, Etude prospective dont le but est de déterminer la cartographie du
réservoir VIH en lien avec les concentrations antirétrovirales chez des patients VIH-1 chroniques,
traités avec une premiere ligne de la combinaison associant le bictegravir, I'emtricitabine et le
ténofovir alafénamide »

ANRS 0250s — Bl-Light, Essai interventionnel, multicentrique, en ouvert, randomisé non
comparatif, évaluant la sécurité en termes de contréle virologique VHB a 96 semaines de 2
stratégies d’allégement de traitement antiviral, chez des patients co-infectés par les virus VIH-1
et VHB

ANRS 0250s — Bl-Light, Essai interventionnel, multicentrique, en ouvert, randomisé non
comparatif, évaluant la sécurité en termes de contréle virologique VHB a 96 semaines de 2
stratégies d’alléegement de traitement antiviral, chez des patients co-infectés par les virus VIH-1
et VHB (note partenaire enceinte)

The HIPOCAMP study: HBV unlversal vs Point Of Care-based Antiviral treatMent to Prevent
mother-to child-transmission: a multi-country cluster-randomized controlled trial, INCLUSION OF
HBsAg POSITIVE PREGNANT WOMAN, (Group 1) - Rapid test

The HIPOCAMP study: HBV unlversal vs Point Of Care-based Antiviral treatMent to Prevent
mother-to child-transmission: a multi-country cluster-randomized controlled trial, INCLUSION OF
HBsAg POSITIVE PREGNANT WOMAN, (Group 2) - Systematic treatment plan

e 2 supports de communication destinés aux participants-es d’essais :

Flyer explicatif ANRS MIE SimpPrEP

Observatoire LACTAVIH, Lettre d’information a destination des méres vivant avec le VIH

e 2 chartes éthiques sur la recherche :

Charte éthique des recherches ANRS-MIE

Charte éthique internationale pour la protection des volontaires sains dans la recherche clinique
(Initiative VolREthics)

Cette année, le collectif a publié 7 articles sur son site :

e Rapport d’activité 2023, le 14 mai ;
e VIH & Allaitement : |la possibilité pour des PVVIH d’allaiter enfin reconnue en France, le 3
septembre ;
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Suspension d’autorisation de mise sur le marché de génériques : des ARV épargnés pendant
deux ans maximum, le 18 septembre ;

Lancement des inscriptions au Forum du TRT-5 CHV « Participer a la recherche, toute une
science ! », le 20 septembre ;

Essais clinigues de médicaments : retour sur l'exclusion systématigue des personnes non
affiliées ou non bénéficiaires d’'un régime de sécurité sociale, le 14 octobre ;

Dispensation trimestrielle de tous les ARV : une option plébiscitée par les associations et les
professionnels-les de santé, le 11 décembre ;

VOCABRIA® et REKAMBYS® : il n’est plus obligatoire d’administrer les deuxiemes et troisiemes
séries d’injections a I’hdpital !, le 18 décembre.

Le TRT-5 CHV a également été interviewé dans le cadre des articles suivants :

Le suivi épidémiologigue du VIH pris en défaut, Le journal du sida, mars 2025 ;

Le « long-acting » pour espérer couper court au VIH, Le moniteur des pharmacies, novembre
2024 ;
PrEP, des recommandations pour élargir la couverture, Transversal, novembre 2024.

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 objectif de collecter, diffuser et vulgariser les informations
thérapeutiques et de faire valoir I'intérét des personnes dans le développement des nouvelles
thérapeutiques dans le domaine du VIH, des hépatites, des IST et de la santé sexuelle.

24 avril : Roche (arrét de FUZEON) ; 9 rencontres avec
05 mai : Cepheid (biologie médicale délocalisée) ; ’- .
o . o e . _ 'industrie

18 juin : MSD (présentation d’actualités thérapeutiques) ;

25 septembre : Roche (arrét FUZEON) ; pharmaceutique
15 octobre : Gilead (présentation des essais en cours sur le

|énacapavir) ;

6 novembre : VIIV (PrEP et insuffisance rénale) ;

22 novembre : idem ;

4 décembre : VIIV (participation des non assurés-es sociaux-les aux essais cliniques) ;

4 décembre : GSK (présentation du bépirovirsen).
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https://www.trt-5.org/vocabria-et-rekambys-il-nest-plus-obligatoire-dadministrer-les-deuxiemes-et-troisiemes-injections-a-lhopital/
https://www.trt-5.org/vocabria-et-rekambys-il-nest-plus-obligatoire-dadministrer-les-deuxiemes-et-troisiemes-injections-a-lhopital/

LE POINT SUR NOS SUJETS DE PLAIDOYER EN 2024

Pour une recherche respectueuse des droits des personnes, inclusive et
transparente

Lannée 2024 a été marquée par de nombreux travaux sur l'organisation de la recherche en santé. En
plus d’une consultation publique de la Commission nationale de l'informatique et des libertés
(CNIL) sur les méthodologies de référence a laquelle le TRT-5 CHV a contribué, trois rapports ont été
publiés auxquels le collectif a pris part : un du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) sur le cadre
d’évaluation clinique, un de I’Académie nationale de Médecine sur les freins au développement de la
recherche clinique en France, et un plan de rénovation de I'Inspection générale des affaires sociales
(IGAS).

Auditionné par le CCNE, le TRT-5 CHV a souligné la pluralité des causes de blocages dont il était témoin
dans le cadre du développement de projets d’études (causes financieres, réglementaires,
méthodologiques). Le collectif a également mis en garde ses interlocuteurs-trices contre d’éventuelles
réformes de simplification qui se feraient au détriment des droits des participants-es a la recherche.

Auprés du CCNE, de I'Académie nationale de Médecine et de la mission IGAS, le TRT-5 CHV a fait état
des freins liés a I'exclusion récente des non-affiliés-es a un régime de sécurité sociale des essais
cliniques de médicaments. Son analyse sur le sujet est le fruit d’un partenariat avec le Comede, la
Conférence nationale des comités de protection des personnes (CPP), Sidaction, le Comité d’éthique
de I'Inserm et avec le soutien de 'ANRS-

COMITE POUI
M | E . sArTvli DES :;.5.:.5

Il en ressort que I'exclusion systématique
des non-affiliés-es a un régime de

LA RECHERCHE

sécurité sociale représente une entrave
a la recherche francaise et au
développement de nouvelles
connaissances.

Cette analyse a aussi fait I'objet d’une
présentation orale lors du Workshop de
I’AC44-53 de 'ANRS-MIE en juin. Elle a

mouque INSErm

FRANCAISE @ trts ?®
A ’: CHV

Comité d'éthique ENSEMBLE CONTRE LE SIDA U CEUR DE NOS LUTTES

Essais cliniques de médicaments : retour sur
I'exclusion systématique des personnes non affiliées
ou non bénéficiaires d’'un régime de sécurité sociale

aussi donné lieu a un article publié en
octobre 2024.

Découvrez l'intégralité de I'article sur notre site.

Enfin, en avril, le collectif a contribué a la consultation de la Haute Autorité de Santé (HAS) autour de
I'accés aux dossiers déposés par les industriels dans le cadre de I'’évaluation des produits de santé. Bien
gue les associations puissent contribuer a I'évaluation des traitements, elles n‘ont pas accés a ces
dossiers. Or ils contiennent des éléments de compréhension issus de la recherche privée essentiels a
une évaluation des produits de santé basée sur la transparence et l'indépendance vis-a-vis de
I'industrie pharmaceutique. Dans sa contribution a la consultation HAS, le TRT-5 CHV a donc demandé
a pouvoir y accéder.
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Publication des recommandations du rapport d’experts-es et focus sur
I'allaitement

Depuis 1990 et a échéance réguliere, afin d’harmoniser a I'échelle nationale la prise en charge des
personnes vivant avec le VIH, les hépatites virales et les IST, 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 (dit « Rapport d’experts-es »), destiné a I'ensemble
des acteurs de la prise en charge. Le collectif TRT-5 CHV y contribue trés fortement depuis 1997.

L'actualisation de ces recommandations a été menée sous I'égide de la HAS, de 'ANRS-MIE et du CNS
et coordonnée par le Pr Pierre Delobel. Courant 2024, la quasi-totalité des recommandations sur le
VIH, les hépatites virales et les IST ont été mises en ligne.

Le collectif a été particulierement attentif aux recommandations relatives a l'allaitement. Publiées en
mai, elles proposent de fagon inédite en France un encadrement de la pratique de I'allaitement fondé
sur la décision partagée. Une possibilité accueillie avec I'enthousiasme par le TRT-5 CHV, bien que se
pose la question de son application effective et égalitaire.

Conscient du fait que le manque de données constitue l'obstacle principal a I'évolution des
recommandations et des pratiques en matiere d’allaitement, le collectif a rejoint en 2024 le Conseil
scientifique de I'Observatoire national du suivi de l'allaitement maternel au sein chez les méres vivant
avec le VIH en France — LACTAVIH ainsi que I'Action coordonnée transversale Mere-enfant, en vue de
prendre part aux discussions sur les recherches académiques en réflexion.

Améliorer la surveillance épidémiologique

Alerté par la dégradation des indicateurs, le TRT-5 CHV a lancé fin 2022 un plaidoyer en faveur de
I'amélioration de la surveillance épidémiologique du VIH, des hépatites virales et des IST. En 2023, ce
travail avait mené a la publication de recommandations qui s’inscrivaient dans un contexte riche en
productions (avis du Conseil National du Sida et des hépatites virales, rapport de I'lGAS).

En 2024, le collectif a mis a profit ses connaissances pour répondre aux questions du Journal du sida en
en marge de la rédaction d’un article au titre évocateur : « Le suivi épidémiologique du VIH pris en
défaut ». Le TRT-5 CHV a aussi compté parmi les instances auditionnées par le Centre européen de
prévention et de contréle des maladies (ECDC) dans le cadre de I'évaluation externe des objectifs et
modalités du systeme de surveillance du VIH mise en place par Santé Publique France afin de redéfinir
les objectifs de la surveillance du VIH tout en améliorant son fonctionnement et son efficience.

Linvestissement du TRT-5 CHV en faveur de I'amélioration de la surveillance épidémiologique va de
pair avec son implication dans la recherche académique. En 2024, le collectif a intégré un groupe de
I'ANRS-MIE dont I'objectif est de créer une nouvelle cohorte en phase avec les enjeux actuels de
I'épidémie de VIH, sur la base de I'évaluation des cohortes AQUIVIH et FHDH menée en 2021 par un
comité scientifique international.

En paralléle le TRT-5 CHV a doublé son investissement au sein du Conseil scientifique de la cohorte
ANRS FHDH, célébre cohorte multicentrique de PVVIH, en faisant passer sa représentation de un a deux
membres. Il est également représenté au sein du Conseil scientifique de la cohorte ANRS PRIMO de
personnes diagnostiquées en primo-infection.
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Favoriser 'usage de la biologie médicale délocalisée

Le potentiel de la biologie médicale délocalisée (BMD), qui permet la réalisation d’examens de biologie
médicale hors les murs en des temps record, est aujourd’hui bridé par des processus de certification et
de vérification dissuasifs.

En 2024, le TRT-5 CHV a coordonné une demande d’inscription au programme de travail de la HAS de
2024. Elle vise la production d’une recommandation en santé publique sur la place de la BMD dans la
stratégie de dépistage du VIH, des hépatites virales et des IST en France, y compris dans une approche
populationnelle d’aller-vers. Cette demande, si elle est satisfaite, pourrait donner lieu a un rapport
préfigurant la mise en place de réformes.

Accompagné par une dizaine d’acteurs-trices issus-es du milieu associatif et médical, le collectif est allé
a la rencontre de la HAS et de la Direction générale de la santé (DGS) afin de défendre I'intérét de ce
type de travaux. Rendez-vous début 2025 pour savoir si la demande d’inscription au programme de
travail de la HAS sera retenue.

Lever les barriéres d’acces au TPE (Traitement Post-Exposition)

En 2024, le TRT-5 CHV a quasiment achevé la création de son observatoire sur les refus et renoncements
au TPE. Celui-ci s’inscrit dans un plaidoyer mené depuis plusieurs années pour lutter contre la
persistance de barriéres d’acces au TPE. En 2021, un appel a témoignage du collectif avait mis en
lumiere leur subsistance.

Une convention a été signée avec le Centre Hospitalier Universitaire de Tours pour acter I’hébergement
de l'outil sur la plateforme Sexpoz. Celle-ci accueille actuellement déja deux questionnaires dont
I'objectif est de faciliter I'accés au TPE : un a destination des personnes concernées, et |autre a
destination des professionnels-les de santé.

Le rapprochement du CHU de Tours et du TRT-5 CHV a été réalisé sous I'égide du COREVIH Centre Val
de Loire. Il a permis de finaliser le contenu du questionnaire sur les refus et renoncements au TPE dans
le respect du Reglement général sur la protection des données (RGPD).

Loutil sera officiellement lancé début 2025, a I'issue d’une phase de test. Pour rappel, 'observatoire
développé poursuivra un double objectif : d’'une part alerter les instances de santé publique sur les
dysfonctionnements en matiere d’acces au TPE, d’autre part transmettre les dysfonctionnements
recensés aux acteurs locaux chargés de diffuser les bonnes pratiques aupres du personnel soignant.

V2,

Sexpoz &

N

ler outil numérique pour guider le public et
les professionnels de santé en cas de risque
d'exposition sexuelle 2 \

Accéder au questionnaire
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Veiller a I'acces aux traitements et aux alternatives thérapeutiques

En 2024, le TRT-5 CHV a rencontré le laboratoire Roche a deux reprises pour connaitre I'état
d’avancement de I'arrét de commercialisation du traitement FUZEON. Le traitement sera indisponible
a compter d’octobre 2025. Le retrait de FUZEON avait été annoncé courant 2022. Le traitement étant
I’'un des rares a étre indiqué chez les personnes atteintes par une infection a VIH-1 multirésistant, cette
annonce avait suscité l'inquiétude du collectif. Larrivée sur le marché du lénacapavir a entre-temps
permis d’envisager la décision de Roche avec moins d’appréhension. Le TRT-5 CHV a souhaité que les
demandes d’approvisionnement des prescripteurs-trices en FUZEON puissent étre recueillies pour en
comprendre les motifs eu égard a ce paysage thérapeutique transformé.

En mai, la Commission européenne a décidé de suspendre les autorisations de mise sur le marché de
plusieurs génériques en raison d’une défaillance de la part de la société chargée de vérifier leur
bioéquivalence. Les laboratoires d’ARV bénéficient d’un sursis de deux ans au cours desquels ils sont
appelés a faire réévaluer la conformité de leurs génériques respectifs. En réaction a cette annonce, le
TRT-5 CHV a rencontré 'ANSM et publié un article revenant sur les motifs et les conséquences de cette
décision. Il a par la suite contacté I'ensemble des laboratoires concernés pour les inciter a mettre en
ceuvre de nouvelles études sans tarder. Une deuxiéme rencontre a eu lieu avec 'ANSM pour revenir
plus en détail sur le fonctionnement du systeme international d’évaluation de la bioéquivalence et ainsi

permettre la montée en connaissance des
membres. L'ouverture vers la ville : une décision fondée sur
la pratique et la praticité

En novembre, le TRT-5 CHV s’est réjoui de la , ,
En novembre 2024, nourrie par les remontées de terrain des associations de représentants-es
modification des conditions de preseripﬁon et d'usagers-eres, dont le TRT-5 CHV, et par les prescripteurs-trice M a décidé de faire passer de
trois a une le nombre de séries d'injections a réaliser obligatoire a I'hopital[1][2].
de délivrance de l'association VOCABRIA —

Phase d'instauration (injections

REKAM BYS, C]UI re’dUIt de trOIS é une Ie nombre tous lss mols) Phase d’entretien (injections tous les deux mois)
de séries d’injections en initiation de I I I 0 i I

. N T . . R A o o &
traitement a réaliser obligatoirement a ﬁ

a

A : 9 : n &
I’h6pital. Le collectif a publié un article pour \injsctions 26 njection 30 njections ae injections
exposer Ies tenants et abouﬁssements de Cet Fp offet hiep auril S'agisse d'une mosire de pridapce 'adminictration dec troic premisros sérips
allegement réclamé de longue date. Lire la suite sur notre site

Conscient que les données scientifiques permettront d’améliorer I'acces aux nouveaux traitements, le
TRT-5 CHV a rejoint le Comité de pilotage d’une recherche SESSTIM pilotée par 'ANRS-MIE sur
I'implémentation des traitements injectables en France (cf. « Les projets co-portés par le TRT-5 CHV).

Anticiper l'arrivée de la PrEP injectable

En avril, I'arrivée des premiéeres PrEP injectables en France est devenue plus concrete que jamais avec
le démarrage de I'évaluation par la Haute autorité de santé (HAS) d’APRETUDE, la prévention
biomédicale le VIIV injectable tous les deux mois en intramusculaire.

Le TRT-5 CHV y a contribué. Ce faisant, il a souligné I'importance d’enrichir I’éventail de prévention de
sorte a atteindre des publics que la PrEP en comprimés ne parvient pas a atteindre. Le collectif a aussi
mis en avant I'enjeu de I'adhésion aux consultations, au vu des risques de complications inhérentes a
la demi-vie du traitement.

Plus généralement, I'enrichissement des données disponibles en matiere de PrEP injectable a été un
des chevaux de bataille du collectif en 2024. Le TRT-5 CHV a plaidé en faveur de recherches relatives a
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I'adhésion des utilisateurs-trices et a leur diversité, dans un contexte de déploiement de la PrEP orale
qui demeure insuffisant. Des rencontres ont eu lieu en ce sens notamment avec le laboratoire Gilead
dont la PrEP injectable en sous-cutanée tous les six mois est en phase avancée de développement.

Fin 2024, le TRT-5 CHV a commencé a plaider aupres de la Caisse nationale d’Assurance maladie pour
la prise en charge du VOCABRIA (traitement indiqué pour les PVVIH) y compris en utilisation préventive
chez les personnes souffrant d’insuffisance rénale. Pour ces dernieres, les recommandations HAS
parues en aol(t 2024 recommandent en effet le cabotégravir injectable en premiere intention,
I'association emtricitabine / ténofovir disoproxil fumarate étant contre-indiquée. Il convient
d’appliquer ces recommandations au plus vite pour éviter tout risque de transmission du VIH.

Permettre la dispensation trimestrielle des ARV per os

La dispensation trimestrielle des antirétroviraux est un combat mené depuis plusieurs années par le
TRT-5 CHV. En 2020 déja, le collectif avait lancé un sondage visant a recueillir 'avis des personnes
concernées (personnes vivant avec le VIH et PrEPeurs-euses), sur le modele d’une enquéte menée par
la Société Frangaise de Lutte contre le Sida (SFLS).

Lobjectif est d'améliorer la qualité de vie des personnes en permettant a I'ensemble des utilisateurs-
trices d’ARV en comprimés de récupérer jusqu’a trois mois de traitements par passage en pharmacie
plutét qu’un. Aujourd’hui, grace au plaidoyer mené par le TRT-5 CHV et la SFLS, seuls-es celles et ceux
dont le traitement propose un conditionnement trimestriel ont cette possibilité : une solution non
optimale gu’il convient de faire évoluer.

En 2024, le collectif et la société savante
sont revenus a la charge en co-animant
une session spécialement dédiée a ce
sujet lors du Congres de la SFLS de fin
novembre. Le TRT-5 CHV y a exposé le
travail mené pour lever les barrieres en
cause ainsi que le point de vue des
premiers-éres concernés-es.

A l'issue de cette présentation orale, TRT-
5 CHV et SFLS ont publié un communiqué
étayé appelant la Direction générale de la
santé a prendre des mesures concretes
pour permettre la  dispensation
trimestrielle de tous les ARV per os aux
personnes qui présentent des
prescriptions renouvelables sur au moins
un trimestre.

y Ert5.
S R

Dispensation trimestrielle de tous les ARV :
une option plébiscitée par les associations
et les professionnels-les de santé

Bien que le VIH soit une affection chronique maitrisable, la plupart des personnes vivant avec
(PVVIH) sont contraintes de se déplacer chague mois en pharmacie pour récupérer leurs
antirétroviraux (ARV). Pour en finir avec ce systéme dé auxprem & és-es,
le TRT-5 CHV et la SFLS plaident en faveur d’une dispensation trimestrielle de tous les ARV per os.

Un décalage avec les besoins et attentes des personnes
concernées
Tous-tes:

Comme Llont démontré des études mettant en relation observance et ggo PUVIH :
proximité du soin, les déplacements mensuels en pharmacies peuvent . 89 %
entrainer des conséquences malheureuses [1]. L'éloignement

géographique, une faible offre territoriale de santé ou encore la recherche

de confi ialité certaines p ncernées a

parcourir de fagon récurrente des distances longues et

colteuses. Inévitablement, celles-ci se transforment en

ala prise du trai o000

Deux enquétes réalisées en 2020 par la SFLS et le TRT-5 CHV
[2, 3] auprés des usagers-éres montrent que limmense
majorité des PVVIH et des personnes utilisant la prophylaxie pré-

ion (PrEP) sont acequeladi ion des
ARV soit étendue a trois mois. Les raisons qu’elles mettenten
avant relevent de la qualité de vie : intérét pratique, cedmdune Z‘Sﬁ'élﬁ;:;fﬁ:m?f EEFLEED
confidentialité, gain d’autonomie ou encore gain économique.

PrEPeurs-euses: 86 %

FVVIH : 100 %

Une majorité écrasante de médecins favorables

Selon l'enauéte de la SFLS, le constat est le méme du c6té des professionnels-les de santé, 99.6

Lire la suite sur notre site.

19


https://www.trt-5.org/dispensation-trimestrielle-de-tous-les-arv-une-option-plebiscitee-par-les-associations-et-les-professionnels-les-de-sante/

ANIMER LE RESEAU INTER-ASSOCIATIF

La vie du collectif

Les Réunions Inter-associatives Mensuelles (RIM) rythment la vie du collectif : elles regroupent les
représentants-es 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 |'objet de comptes-rendus
détaillés diffusés aux représentants-es ainsi qu’aux présidents-es des associations.

11 réunions mensuelles se sont tenues en 2024 : 7 en visio et 4 en présentiel dont une délocalisée a
Marseille.

Parallelement aux RIM, des groupes de travail thématiques sont organisés sur des sujets de fond,
généralement en lien avec nos axes de plaidoyer :
e Simplification de la recherche ;
e Observatoire TPE ; .
e |Implémentation de la PrEP injectable ; 7 groupes de travail
e Surveillance épidémiologique ; thématiques
e Forum du TRT-5 CHV (3 groupes de travail
et un COPIL) ;
e Formation initiale ;
e Allaitement.

La gouvernance

Les présidents-es des associations membres sont membres de plein droit de I'association de gestion.

L’Assemblée générale de I'association s’est tenue le 06 avril 2024. Elle est habituellement ouverte aux
militants-es des associations membres et aux représentants-es au collectif avec qui un temps
d’échanges thématique est proposé, en plus des points formels a I'ordre du jour. Cette année le theme
était « Les priorités de recherche a 2027 pour I’Agence nationale de lutte contre le sida, les hépatites et
les maladies infectieuses émergentes ».

Le renforcement des compétences des membres

Dans le cadre du plan de formation interne engagé par le TRT-5 CHV une enquéte a préalablement été
réalisée en décembre 2023 aupres des représentants-es associatifs-ves du collectif afin de récolter les
expériences, besoins et difficultés. Elle venait interroger :

- Lengagement des représentants-es au sein du TRT-5 CHV
- La connaissance du réseau inter-associatif
- Les besoins en formation et outils.

Au terme de cette enquéte, les résultats ont été présentés au collectif en janvier 2024. lls ont permis
de mettre en avant les points suivants :

- Lexistence d’une culture du collectif a la fois unique mais définissable
- La nécessité pour les novices d’étre outillés-es et formés-es a la culture du TRT-5 CHV
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- La nécessité pour les représentants-es anciens-nes d’étre porteurs-ses de sujets et
passeurs de compétences

- La nécessité d’avoir une meilleure structuration et organisation des ressources disponibles
et de créer celles faisant défaut

- La nécessité de créer un socle de compétences coconstruit et évolutif basé sur les savoirs,
les savoir-faire et les postures

- Lanécessité d’'une formation continue pour aider a endosser certains mandats spécifiques.

Sur la base de ces constats de I'enquéte, le TRT-5 CHV a décidé de construire une formation initiale et
continue ainsi qu’un ensemble d’outils et de ressources pour amener la montée en compétences sur :

- Le fonctionnement et I'environnement du TRT-5 CHV

- Les connaissances de base en virologie et en thérapeutique

- Le fonctionnement et les acteurs de la recherche en santé en France

- Les bases du plaidoyer en santé en lien avec les missions du collectif TRT-5 CHV

- La représentation et la défense des intéréts des personnes concernées dans les différents
terrains d’intervention du TRT-5 CHV

La formation initiale congue par le TRT-5 CHV est destinée a tous-tes les militants-es agissant depuis
moins de 5 ans au sein du collectif. Les plus anciens-nes, tous-tes présents-es depuis plus de 15 ans, ou
ceux et celles disposant de certains bagages scientifiques, ont été associés-es a la construction voire a
I'animation des différents modules composant le parcours de formation qui est structuré comme suit :

- Module A "Coconstruire au sein du collectif" : une journée en présentiel.

e Le TRT-5 CHV et l'apparition de I'activisme thérapeutique : histoire et dynamique d’une
construction collective

e Le TRT-5 CHV et son environnement

e Fonctionnement du collectif et vie associative

Ce premier module, animé par des représentants-es et salariés-es du TRT-5 CHV, a été déployé
le 21 octobre 2024 en présentiel. 7 personnes y ont participé. L'évaluation qui en a été faite est
tres satisfaisante. Tous-tes estiment que ce module leur sera utile pour exercer leur réle au sein
du collectif.

Pour chague rubrique, cochez la case Remarques si nécessaire
correspondante

Tres
satisfaisant
Satisfaisant

Insatisfaisant

Tres

insatisfaisant

La présentation des objectifs de formation

L’animation des contenus de formation 1 Coté ludique apprécié

La qualité des supports utilisés

La qualité des documents remis

La clarté et la pertinence des contenus

Le souci de la contextualisation

NOINININO D

Les échanges entre participants
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- Module B : "Connaissances de base sur le VIH et les hépatites" : webinaire de deux fois deux
heures
Prévu pour début 2025 et entierement construit et animé par des membres du collectif, il
apportera aux participants-es les savoirs scientifiques fondamentaux en virologie et en
thérapeutique pour mener a bien leurs missions. A noter que le TRT-5 CHV a ouvert trois places
pour des militants-es appartenant aux associations membres mais n’agissant pas au sein du
collectif.

- Module C: "La recherche clinique en France" : une journée en présentiel.
Du cadre éthique a la méthodologie des essais, en passant par les instances de régulation de
la recherche clinique, ce module sera dispensé début 2025 par le Département Sciences et
Société de I'Inserm en collaboration avec I'association Tous chercheurs.

Transmission de la mémoire et de I'expertise : deux expositions pour faire connaitre le passé et
éclairer le présent

Lhistoire de la lutte contre le VIH, qu’il s’agisse des avancées thérapeutiques, des innovations
préventives, de I'évolution des droits ou des pratiques médicales, est d’abord celle de la mobilisation
des personnes concernées, et a travers elles, des organisations qui les représentent depuis quatre
décennies.

En 2024 le collectif TRT-5 CHV s’est attelé a la création de deux expositions afin de donner a voir I'action
spécifique des associations dans le champ de la recherche, a travers les combats menés, - parfois dans
I'adversité - les victoires remportées et la transformation profonde des relations entre communautés,
scientifiques, industriels et institutions.

Ces expositions ont été pensées par les membres du TRT-5 CHV tout a la fois comme une ressource, un
témoignage et un plébiscite. S'appuyant beaucoup sur la mémoire des plus anciens-nes militants-es et
la recherche d’archives, leur élaboration a été comme toujours collective au sein du TRT-5 CHV.

e "40 ans de mobilisation associative a travers la recherche thérapeutique" : Cette exposition
retrace I'histoire de la mobilisation associative dans le domaine du VIH et des hépatites,
mettant en lumiere les combats menés, les victoires remportées et I'évolution des relations
entre les différents-tes acteurs-rices.

40 ANS DE MOBILISATION ASSOCIATIVE A TRAVERS

LA RECHERCHE THERAPEUTIINE - E"‘Cta.\; « 20 XS DE MGBILISATION ASSOCIATIVE A TRUVERS *CHV LA RECHERCHE THERAPEUTIONE -
LA RECHERCHE THERAPEUTIONE -

EXPOSITION - FORUM TRT-5 CHY EXPOSITION - FORUM TRT-S CHY
l,:_rg‘a" - 0 ANS DE IOBALISKTRON ASSOCIATNE A TRAVERS EXPOSITION - FORUM TRT-5 CHY trtS..

PREMIERE PARTIE DEUXIEME PARTIE TROISIEME PARTIE
1981A 1996 1996 A 2008 2009 A 2022

URGENCE THERAPEUTIQUE LACTIVISME LES DECENNIES
ET MOBILISATIONS mmp;;u*m:mmng I]E['] OVATION

COLLECTIVES DES TRITHERAPIES DICA

e "Le circuit du médicament" : Cette exposition, a vocation pédagogique, explique le parcours
du médicament en France et le réle des associations dans ce processus.

Ces deux expositions, inaugurées lors du forum "Participer a la recherche : toute une science !" en
décembre 2024, ont rencontré un vif succés. Leur mise a disposition en prét physique et numérique
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permettra d'assurer leur diffusion aupres d'un large public, contribuant ainsi a la sensibilisation et a la

transmission de I’histoire commune.

Création de ressources internes : des outils pour faciliter I'intégration et I'engagement

‘A

trt5..
*CHV

lenETqa

Afin de faciliter l'intégration des nouveaux membres le TRT-
5 CHV a développé plusieurs ressources internes en 2024 :

. Un livret d'accueil : Ce nouvel outil fournit aux
nouveaux-elles représentants-es associatifs-ves intégrant le
collectif toutes les informations essentielles sur la
composition, les missions, I'environnement et le
fonctionnement du TRT-5 CHV.

o Des valises pédagogiques : Une valise pédagogique a
été créée pour chaque module de formation, contenant des
documents, des supports de projection et un déroulé
pédagogique détaillé.

Nos interventions dans des événements externes

12¢ journées de la Recherche clinique de ’AFCRO, le 14 mars :

Le TRT-5 CHV est intervenu a l'occasion des 12¢ journées de la Recherche clinique organisées par
I’Association francaise des organisations de recherche contractuelles (AFCRO). Lors d’un « Atelier
patients », le collectif est venu pour présenter les initiatives de mobilisation citoyenne (consultations,
relectures, groupes de travail), en lien avec le travail qu’il effectue au quotidien auprées des instances
de recherche. Cet atelier riche en enseignements a permis de croiser les regards et les expériences sur
I'accompagnement des participants-es a la recherche.
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Workshop de I’AC44, le 5 juin :

En 2024, I'’Action coordonnée Recherche clinique VIH (AC44) a organisé un Workshop sur les stratégies
antirétrovirales, les comorbidités et I'immunothérapie de I'infection a VIH.

Lors de la session « La recherche pour les populations vulnérables », le TRT-5 CHV a pu exposer son
analyse de l’exclusion systématique des personnes non-affiliées a un régime de sécurité sociale des
essais cliniques de médicaments (cf. Pour une recherche respectueuse des droits des personnes,
inclusive et transparente). Plus tard dans la journée, le collectif a fait valoir le point de vue des usagers-
eres a I'occasion d’une table-ronde portant sur « Les gaps de la recherche a combler, les difficultés pour
y parvenir et comment les surmonter ».

L'International AIDS Conference de Munich, du 22 au 26 juillet :

Lors de I'International AIDS Conference qui s’est tenue a Munich du 22 au 26 juillet, le TRT-5 CHV a été
invité par I’ANRS-MIE a participer a une table-ronde instructive sur le théeme « « Attentes et enjeux sur
les traitements et le cure du VIH : perspectives croisées des personnes vivant avec le VIH et des
chercheur-euses ». A cette occasion, le collectif est intervenu sur les enjeux de recherche et sur
I'inclusion des usagers-eres dans la recherche, ainsi que sur les questions de transparence et de prix
du médicament.

Le Congrés SFLS de Biarritz, du 20 au 22 novembre :

Le Congrés de la SFLS s’est tenu a Biarritz fin novembre sur le theme « Bien vieillir avec le VIH ». Lors
d’une session « Bien vieillir avec les médicaments », deux membres du TRT-5 CHV sont intervenus aux
cOtés de la Dr. Christine Jacomet pour faire le point sur la dispensation trimestrielle.

Cette intervention a trois voix a permis de revenir sur les données scientifiques accessibles en matiere
de dispensation trimestrielle, ainsi que sur les actions de plaidoyer menées en partenariat entre le TRT-
5 CHV et la SFLS. Le point de vue des usagers-éres et I'impact des allers-retours fréquents en pharmacie
ont également été exposés.

Participation aux conférences

En 2024, le TRT-5 CHV était également présent :

e AuxJournées scientifiques ANRS-MIE les 21 et 22 mars ;
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e Au Séminaire restitution des résultats de I'étude MoiPatient « Vieillir avec le VIH » le 9 avril ;
e Ala Pléniére de la Carte volontaires sains organisée par I'Initiative VolREthics le 18 avril ;

e Au Séminaire de restitution des Etats généraux des PVVIH le 27 mai ;

e Aux Rencontres Sciences et société de I'Inserm le 27 juin ;

e Aux 40 ans de AIDES le 30 novembre.

Le travail en réseau et les mobilisations inter-associatives

Une année riche en rencontres :

En 2024, le TRT-5 CHV est allé a la rencontre de ses partenaires associatifs pour des moments de
rapprochement et d’échange de connaissances.

En janvier 2024, le collectif a ainsi participé a la Soirée MoiPatient — Renaloo, avec les interventions
d’experts-es de 'ANSM, de la CNAM et de la HAS. A nouveau en mars, un temps d’échange a pu avoir
lieu avec MoiPatient, cette fois-ci autour du fonctionnement et des opportunités offertes par cette
plateforme de recherche participative.

Toujours en mars, le TRT-5 CHV a rencontré des représentants-es de I'European AIDS Treatment Group
(EATG). Les discussions avec ce partenaire de longue date ont permis d’envisager de nouvelles alliances
et des synergies de travail autour de plaidoyers thérapeutiques.

En juin, lors d’'un déplacement de deux jours a Marseille, les membres du TRT-5 CHV sont allés-es a la
rencontre des équipes du SPOT Longchamp. La visite de ce Centre de santé sexuelle d’approche
communautaire a été l'opportunité de s’imprégner des enjeux identifiés par les acteurs-trices
marseillais-es et d’avoir un retour d’expérience sur |'utilisation de la biologie médicale délocalisé aupres
des publics habituellement les plus éloignés du dépistage. Ce déplacement a également été I'occasion
d’une rencontre avec le Sesstim de Marseille et notamment I'équipe SantéRCom spécialisée en Santé
et recherche communautaire afin de partager sur leurs travaux en cours.

Conseil d’administration de la SFLS :

Depuis 2022, le TRT-5 CHV siege au Conseil d’administration de la SFLS. En 2024, le collectif était
également présent au sein du Comité de pilotage du Congres annuel de la société savante, et a ainsi pu
participer a la construction de cet événement.

En paralléle, cette année, le collectif a rejoint la Commission médicament/pharmaciens-nes de la
société savante, renforcant ainsi une collaboration entamée en 2021 autour du plaidoyer sur la
dispensation trimestrielle et I'étendant a de nouveaux enjeux parmi lesquels les tensions
d’approvisionnement et I'acces au TPE.

Contribution a la Charte éthique mondiale pour la protection des volontaires sains dans les essais
cliniques de I'Initiative VolREthics :

Quel cadre donner aux essais cliniques menés sur des volontaires sains, ces personnes qui ne tireront
a priori aucun bénéfice immédiat des éventuelles découvertes susceptibles de découler des recherches
auxquelles ils-elles participent ? Pour répondre a cette question, I'lnserm a mis en place début 2022
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une initiative internationale baptisée VolREthics, dont un des objectifs consiste a développer une
charte éthique de bonnes pratiques.

Fort de son expérience de défense des intéréts des participants-es a la recherche, le TRT-5 CVH a
concouru a plusieurs des étapes de I'élaboration de cette charte, entre relectures et participation a une
pléniére sur la dissémination de son contenu.

Le COPIL des 10 choix politiques :

En 2023 s’est créé le COPIL des 10 choix politiques, groupe pluridisciplinaire réunissant 54 associations
nationales et territoriales (dont 6 sociétés savantes et réseaux professionnels), 19 COREVIH et 17
chercheurs-euses.

Le COPIL plaide pour une amélioration du systeme de santé, de I'accés aux soins ou encore des droits
des personnes. Ces deux dernieres années, il s’est positionné en défenseur de la santé des personnes
étrangéres en marge des débats sur la loi asile et immigration.

En 2024, en réaction au durcissement des politiques de santé pouvant impacter I'ensemble des
personnes concernées par le VIH, les hépatites virales et les IST, le TRT-5 CHV a décidé d’y renforcer sa
présence en y mandatant deux nouveaux membres.
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ANNEXE. REVUE DE PRESSE

OIP- Réduction des risques en prison (25/01/2024)

IDH-France- Risques en prison ( 25/01/2024)

JDS- Le suivi épidémiologique du VIH (Mars 2024) 7 pUbllcahons

SIS- « Face au VIH, on n’a pas arrété » (9 mars 2024) 26 mentions dans
les médias

Conseil d’Etat : base de jurisprudence (8/04/2024)

COREVIH-PACA — Semaine de la santé sexuelle ( 24/05/2024)

ARCAT- Rapport d’activités (2/07/2024)

La mission du COVARS (8/07/2024)

Corevih- IDF Est — Gratuité des dépistages (25/07/2024)

Self-power - Stratégie nationale de santé (25/07/2024)

HAS- Traitement préventif (25/07/2024)

Act Up-Paris- Prévention (30/08/2024)

Inovand- Participer a la recherche : toute une science ! ( septembre 2024)

CNS-santé- Adaptation du traitement antirétroviral ( 9 octobre 2024)

ANRS- Organisation et accés aux soins ( octobre 2024)

Sida Info Plus -Quand et comment commencer un traitement contre le VIH ? (7/10/2024)

Participer a la recherche : toute une science ! (22/10/2024)

Corevih -Participer a la recherche : toute une science ! (24/10/2024)

ECDC Europa (7/10/2024)

Agenda- IMIND- Forum TRT-5 CHV (14/11/2024)

PREP : des recommandations pour élargir la couverture (15/11/2024)

AT- Zéro risque de transmission = Zéro risque de discrimination (25/11/2024)

Le Moniteur des pharmaciens- Long Acting (2/12/2024)

Irdes- Lettre d’information- Forum TRT-5 CHV (6/12/2024)

Comités des familles : Forum TRT-5 CHV ( 13/12/2024)

Egora- Traitement anti-VIH oraux (23/12/2024)
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https://oip.org/communique/reduction-des-risques-en-prison-17-associations-reclament-que-la-loi-sante-soit-respectee/
https://www.ldh-france.org/wp-content/uploads/2024/01/CP_26janvier_RDR_prison_VD-avec-logos.pdf
https://www.journaldusida.org/dossiers/recherche/epidemiologie/le-suivi-epidemiologique-du-vih-pris-en-defaut.html
https://www.sida-info-service.org/face-au-vih-on-na-pas-arrete/
https://www.conseil-etat.fr/fr/arianeweb/CE/decision/2024-04-08/466859
https://corevih-pacaest.fr/index.php?option=com_content&view=category&layout=blog&id=90&Itemid=577
https://www.groupe-sos.org/wp-content/uploads/2020/12/ARCAT_RA_2023_BD.pdf
https://www.medecinesciences.org/fr/articles/medsci/abs/2024/06/msc240142/msc240142.html
http://www.corevihest.fr/actus/vih.asp
https://selfpower-community.com/empowerment-et-strategie-nationale-de-sante-2023-2033/
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2024-08/traitement_preventif_pre-exposition_de_linfection_par_le_vih_-_recommandations_2024-08-06_11-05-11_185.pdf
https://www.actupparis.org/commissions/commission-prevention/
https://fhu-i2-d2.inovand.org/2024/09/22/participer-a-la-recherche-toute-une-science/
https://cns.sante.fr/wp-content/uploads/2024/10/adaptation_du_traitement_antiretroviral_en_situation_dechec_virologique_chez_ladulte_vivant_avec_le_vih_-_recommandations.pdf
https://cns.sante.fr/wp-content/uploads/2024/11/Organisation-et-acces-aux-soins_Recommandations_Rapport-dexperts_-20241104.pdf
https://www.sidainfoplus.fr/news/quand-et-comment-commencer-un-traitement-contre-le-vih/
https://notre-recherche-clinique.fr/participer-a-la-recherche-toute-une-science-une-journee-grand-public-le-14-decembre-2024/
https://www.corevih-na.fr/actualites/participer-la-recherche-toute-une-science
https://www.ecdc.europa.eu/sites/default/files/documents/France%20HIV%20surveillance%20evaluation%20-%20FINAL.pdf
https://centre-imind.fr/agenda/
https://www.sidaction.org/transversal/prep-des-recommandations-pour-elargir-la-couverture/
https://2024.actions-traitements.org/wp-content/uploads/2024/11/CP-AT-1er-Decembre-251124.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/therapeutique/medicaments/recherche-et-innovation/vih-le-long-acting-pour-esperer-couper-court-au-virus
https://www.irdes.fr/presse/lettre-d-information-de-l-irdes-en-cours.htm
https://www.comitedesfamilles.net/agenda/detail/forum-du-trt-5-chv-participer-a-la-recherche-toute-une-science
https://www.egora.fr/medical/actus-medicales/traitements-anti-vih-oraux-des-associations-demandent-une-dispensation









