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MOT D’INTRODUCTION 

2025 … une année riche en combats…  

Trente-trois ans après sa création, force est de constater que le collectif TRT-5 CHV reste cette force 

vive essentielle à la lutte contre le VIH et les hépatites sur le terrain de la recherche et de l’accès au 

médicament.  

Son Forum annuel, dont le nouveau format mêlant tables-rondes et ateliers testé en 2024 est 

désormais plébiscité, représente un espace unique dans le paysage des évènements scientifiques et 

associatifs offrant de faire se rencontrer personnes concernées, chercheurs-es et associations sur un 

même pied d’égalité et selon un partage équitable de présence dans le programme. Ce rôle de 

passerelle entre scientifiques et société civile auquel nous sommes fermement attachés-es s’est 

renforcé cette année par des collaborations inédites et au-delà du champ du VIH : intégration du 

comité d’experts-es de la plateforme MoiPatient, comité d’organisation des futures Rencontres 

nationales des sciences et recherches participatives, contribution active à deux ouvrages sur la 

démocratie en santé et le rôle des usagers-ères, sont autant d’exemples renouvelés de la capacité de 

la lutte contre le VIH à produire des avancées pour l’ensemble du champ de la santé. 

Cette lutte s’est poursuivie de manière intense en 2025 à travers nos très nombreux plaidoyers et nos 

activités de recherche, de veille, d’information et d’expertise. A noter tout particulièrement cette 

année notre mobilisation dans l’European AIDS Conference qui s’est tenue à Paris, l’importante 

actualité autour de l’arrivée de la PrEP injectable ou encore le lancement de notre observatoire sur les 

freins et renoncements au traitement post-exposition en partenariat avec le CHU de Tours. 

… et en sources d’inquiétude. 

Mais cette année 2025 est aussi celle qui voit d’ores et déjà se matérialiser partout dans le monde les 

effets d’une puissante idéologie anti-science et anti droits humains. L’arrêt par les Etats-Unis de l’aide 

au développement et de très nombreux programmes scientifiques ainsi que les réductions drastiques 

des principales contributions au Fonds Mondial – dont la France, moins 1 milliard sur les 1,6 milliards 

précédents ! – expriment désormais sans ambiguïté le renoncement indigne et totalement contre-

productif qui est celui des pays riches en matière de lutte contre le VIH/sida. Ce à quoi les pays du Nord 

renoncent, ce n’est pas seulement à capitaliser sur 30 ans de progrès scientifique pour enfin mettre fin 

à l’épidémie, mais à assurer à des dizaines de millions de personnes qu’elles pourront rester en vie ou 

ne pas être infectées. Ces décisions ne sont rien d’autre que des choix cyniques de laisser mourir des 

populations entières jusque-là traitées pour leur infection. Quant au territoire national, les choix 

budgétaires faits – ou plutôt non faits – en matière de santé et notamment de prévention confrontent 

les associations à des baisses de leurs subventions comprises entre 10 et 20 %, baisses amenées à se 

poursuivre en 2026 et menaçant directement leur survie à court terme comme l’a démontré le 

Mouvement associatif et ses mobilisations massives fin 2025.  

En France comme ailleurs, ne nous y trompons pas, le VIH étant indifférent aux élucubrations 

géopolitiques de nos dirigeants-es, c’est bien à une reprise dramatique de l’épidémie que nous allons 

assister et ce, dès les toutes prochaines années. 

Et en France comme ailleurs, quand programmes scientifiques et associations auront disparu, qui 

restera-t-il pour mener ce combat face à ce qui est toujours la pandémie la plus grave des 20e et 21e 

siècles ? 

Céline Offerlé, directrice 
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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, « CHV ». Le TRT-

5 CHV est né de leur fusion en 2019. Ses objectifs sont : 

- être 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 l’infection par le VIH, des hépatites 

virales et de la co-infection VIH-VHC/ VIH-VHB ; 

- être une force d’expression pour défendre les intérêts des personnes vivant avec le VIH ou une 

hépatite virale et exposés 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 à bien ses missions, le Collectif TRT-5 CHV intervient auprès des acteurs de la recherche, 

de la politique du médicament ainsi que du parcours de santé des personnes concernées. 

 

Les 9 associations membres 

Régi par une convention inter-associative, le collectif regroupait en 2025 neuf associations de lutte 

contre le VIH/sida et/ou les hépatites, qu’il s’agisse d’organisations nationales ou implantées en région.  

Une association, Fransgenre, a rejoint le collectif en observation en vue d’une potentielle intégration 

future. 

 

 

 

 

 

 

 

 

Les représentants-es associatifs-ves 

13 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 2025 : 

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

• Sarah Brunel (Sol En Si) 

• Carole Damien (Actions Traitements) 

• Cédric Daniel (Actions Traitements) 

• Paul-Emmanuel Devez (Sida Info Service) 

• Hugues Fischer (Act Up Paris) 

• Marianne L’Hénaff (Arcat) 

• Camille Mercier (Fransgenre) 

• Guy Molinier (Act Up Sud-Ouest) 

• Cristina Rosati (Comité des Familles) 

• Thierry Tran (Aides) 

• Lucas Vallet (Aides) 

 

 

L’association de gestion 

 

Le Collectif est doté d’un organe de gestion, l’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 financières ainsi que des ressources 

humaines mises à disposition du Collectif.  

 

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

collectif et Brahim El Maaza Gomez a terminé une mission de chargé de formation en mai 2025. 

 

Les partenaires 

Le collectif est soutenu par la 

Direction Générale de la Santé et 

l’ANRS-MIE (Agence nationale de 

recherche sur le sida, les hépatites, 

les IST et les maladies infectieuses 

émergentes). 

Il perçoit par ailleurs des dons sans 

contrepartie de l’industrie 

pharmaceutique : ViiV, GILEAD et 

Viatris. 

Le TRT-5 CHV est par ailleurs financé 

par l’ANRS-MIE et SIDACTION pour 

des projets de recherche dont il est 

partie prenante. 

 

  

37%

35%

11%

5%
12%

Part sur financement global (total 187 k)

DGS

Industrie
pharmaceutique

Associations membres

ANRS-MIE (Forum
annuel)

Projets de recherche
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Forum 2025 du TRT-5 CHV : VIH et allaitement : un choix éclairé… si possible !  

Le 14 octobre 2025 le collectif TRT-5 CHV a organisé un Forum d’échanges entre chercheurs-ses et non 

chercheurs-ses intitulé " VIH et allaitement : un choix éclairé… si possible ! » L’évènement s’est tenu à 

Césure, tiers-lieu situé sur un ancien campus à Paris, avec le soutien de la Direction Générale de la 

Santé et de l’ANRS-MIE. 

Réunissant près de 90 participants-es, cet événement qui mêle tables-rondes et ateliers avait pour 

objectif principal de favoriser la connaissance mutuelle, les échanges, la réflexion et le partage 

d’expériences entre chercheurs-ses et non-chercheurs-ses, contribuant ainsi à renforcer la confiance 

mutuelle dans la science et le savoir expérientiel et à établir des passerelles et des opportunités de 

collaboration entre experts-es et société civile.  

Pour cette édition 2025, il a été question de la transmission mère-enfant du VIH comme sujet de 

recherche, de l’application des recommandations d’expert-ses sur l’allaitement ou encore des 

pratiques médicales et du vécu des personnes migrantes dans cet accompagnement. Ainsi, les 

professionnels-les de santé (34%), les associations (29%) et les personnes concernées (13%) étaient les 

profils les plus représentés cette année. 

 

 

Cet espace de dialogue direct entre scientifiques et profanes qu’offre depuis deux ans le TRT-5 CHV est 

un format plébiscité : 

« Les thèmes abordés sont en complète connexion avec les problématiques rencontrées au sein du staff 

grossesse multidisciplinaire de mon hôpital » 

« Contenu émouvant, grâce aux témoignages des trois femmes » 

« Un contenu riche, porté par des échanges particulièrement enrichissants. La participation inclusive, 

notamment la place accordée aux associations, a grandement contribué à la richesse des discussions » 

« Bravo pour les témoignages de patientes » 

« Avoir la possibilité de discuter avec les chercheurs était la cerise sur le gâteau » 
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La matière issue des ateliers a donné lieu à des recommandations de bonnes pratiques en vue 

d’améliorer l’accompagnement des personnes vivant avec le VIH en situation ou en demande d’allaiter, 

disponibles en ligne sur notre site internet : https://www.trt-5.org/allaitement-et-vih-pistes-et-

recommandations-issues-des-ateliers-transdisciplinaires-de-notre-forum/ 

 

 

https://www.trt-5.org/allaitement-et-vih-pistes-et-recommandations-issues-des-ateliers-transdisciplinaires-de-notre-forum/
https://www.trt-5.org/allaitement-et-vih-pistes-et-recommandations-issues-des-ateliers-transdisciplinaires-de-notre-forum/
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Lancement de l’observatoire sur les refus et renoncements au Traitement Post 

Exposition (TPE) 

En 2021, un appel à témoignages lancé par le TRT-5 CHV a mis en 

lumière la persistance d’obstacles au TPE bien connus : distance 

géographique, manque de connaissances, attitudes jugeantes, etc. 

Le collectif a donc souhaité pérenniser le recueil des difficultés 

d’accès à cet outil de prévention. C’est de là qu’est né, en juillet 

2025, l’Observatoire des refus et renoncements au TPE du TRT- 5 

CHV.  

Hébergé sur Sexpoz, la plateforme du CORESS Centre-Val de Loire dédiée au TPE qui facilite 

l’orientation des usagers-ères et la prescription des médecins, l’Observatoire vise à : 

• Alerter les instances de santé publique sur les difficultés d’accès ; 

• Transmettre les signalements aux acteurs locaux (CORESS) et participer à la diffusion de 

bonnes pratiques au sein des structures d’accueil. 

Les 1er et 2 juillet, le TRT-5 CHV et le CORESS CVL ont organisé deux webinaires de présentation de la 

plateforme Sexpoz réunissant 107 participants-es (soignants-es et associatifs-ves). 

Fin 2025, 18 signalements nous étaient parvenus de 

plus de 9 départements différents ; 

Un CORESS nous avait contacté pour obtenir une 

extraction des signalements de son territoire. 

En 2026, le TRT-5 CHV travaillera à un protocole pour 

informer régulièrement les CORESS concernés par les 

signalements reçus. En parallèle, un premier rapport 

donnera un aperçu de la situation à l’échelle 

nationale. 

Objectif : améliorer les pratiques et favoriser l’accès 

au TPE auprès d’une plus grande diversité d’acteurs-

trices que celles et ceux actuellement autorisés-es à 

le dispenser.  

 

European AIDS Conference (EACS) 

Le TRT-5 CHV a pris part au Comité local de l’European AIDS Conference, qui s’est tenue cette année à 

Paris du 15 au 18 octobre.  

Le collectif a compté parmi les initiateurs et concouru à la rédaction de la Déclaration communautaire 

de l’EACS 2025. Ce texte a été signé par plus de 890 personnes de près de 400 pays, et par des acteurs-

trices de la recherche, du secteur médical et du monde associatif. Il appelle à soutenir l’activité des 

structures communautaires et à cesser de détériorer les conditions d’accueil et de soins des personnes 

migrantes, particulièrement exposées au risque d’infection. 

 

En un semestre, 18 

signalements issus 

de 9 départements 
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Le TRT-5 CHV a également co-organisé avec l’ANRS-MIE, à l’invitation de cette dernière, la session 

spéciale sur le recul de la lutte contre le VIH en Afrique, causé par la suspension des aides états-

uniennes et la baisse des budgets européens. Représentants-es associatifs-ves, acteurs-trices 

institutionnels-les et chercheurs sont venus-es parler de l’impact désastreux de ces décisions, portant 

atteinte à la survie même des personnes concernées par le VIH, ainsi que des nouveaux modèles que 

les acteurs-trices de la lutte sont contraints-es de développer. 

 

 

  

Parole de représentant 

Il était nécessaire que la voix de notre collectif soit entendue lors de ce temps fort, dans un 
contexte international qui se complexifie de plus en plus pour la lutte contre le VIH-Sida, y 
compris en Europe. 
La rédaction d'une charte communautaire, qui constitue le legacy project de la conférence 
EACS 2025, a permis de défendre les personnes migrantes et les structures qui les 
accompagnent. Mais il faut bien le dire : imposer la voix des personnes les plus discriminées 
face aux experts-es de la recherche mondiale est encore un rapport de force permanent. 

Marc-Antoine Bartoli, représentant de l’association Act Up-Paris au TRT-5 CHV 
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RECHERCHE SUR VIH / 

HEPATITES / IST 
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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 l’ANRS-MIE auprès de la société civile. 

Le TRT-5 CHV a maintenu en 2025 ses réunions bimestrielles avec l’ANRS-MIE (Agence nationale de 

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

permettent de suivre et de participer aux réflexions sur l’animation de la recherche publique tout en 

faisant remonter des sujets de recherches d’intérêt dans les domaines du VIH, des hépatites virales et 

des IST. 

Il a également rejoint un groupe de travail ANRS-MIE sur la PrEP à longue durée d’action, dans un 

contexte où le recueil de données autour de celle-ci devient aussi imminent qu’incontournable. 

Le collectif a aussi assisté aux présentations de plusieurs études, dans le cadre de réunions bilatérales 

avec des chercheuses de l’Agence et du SESSTIM : résultats préliminaires de l’étude en sciences 

humaines et sociales de l’essai RHIVIERA-01, présentations générales de l’étude « Positive Perspectives 

Study Wave 3 (PP3) » et de « Ask Us Europe ». 

En juillet, une rencontre a eu lieu avec la Dr. Emilie Piet, membre du Conseil scientifique de la cohorte 

française hospitalière sur le VIH (French Hospital Database on HIV, FHDH) et responsable au sein de la 

Cellule épidémiologique du CORESS Arc-Alpin, pour faire un point sur le fonctionnement des cohortes, 

en amont de l’implication du TRT-5 CHV dans un groupe de travail ANRS-MIE sur les cohortes. 

Instances de pilotage de l’ANRS-MIE  

Conseil d'orientation  Participation aux décisions sur le 

fonctionnement de l’ANRS-MIE, ses 

orientations, ainsi que son organisation 

administrative et financière. 

Conseil Scientifique  Participation aux décisions sur les 

orientations stratégiques et les activités de 

l’ANRS-MIE. 

    

Comités scientifiques sectoriels de l’ANRS-MIE : Les Comités scientifiques sectoriels (CSS) ont pour 

mission d’évaluer les demandes de financement de projets soumises à l’ANRS-MIE. 

CSS 13 Recherche clinique VIH-Hépatites 1 membre  

CSS Recherche MIE maladies émergentes 1 membre  

CSS 14 Recherche en santé publique  1 membre  

     

39 mandats dans 

la recherche 



12 
 

Actions coordonnées de l’ANRS-MIE : Les Actions coordonnées sont des espaces transdisciplinaires 

où sont discutées des priorités de recherches sur des thématiques définies et où la collaboration 

autour de la conception de projets innovants est encouragée. 

AC 41 Interactions hôte/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   

migrantes  

1 membre  

AC 49 transversale Modélisation  

 -Sous-groupe IST  2 membres  

AC transversale Mère-enfant  1 membre  

AC 53 Infections sexuellement transmissible 1 membre  

 

La représentation des personnes concernées dans les essais 

Cette année, le TRT-5 CHV est intervenu dans l’évaluation d’un essai 

sur une PrEP à longue durée d’action par un Comité de protection 

des personnes (CPP). 

 A la demande du collectif, les lettres d’informations adressées aux 

participants-es de la cohorte CODEX ont été publiées sur une page web dédiée. Ces documents 

donnent de précieux renseignements sur l’avancement et sur les résultats des études en cours. Leur 

mise en ligne constitue une forme d’accès alternative, libre et sans intermédiaire des sites hospitaliers, 

conforme au souhait de certains-es participants-es. 

En parallèle le TRT-5 CHV a poursuivi sa mission de représentation des personnes concernées par le 

VIH, les hépatites et les IST au sein des essais. Celle-ci permet d’exercer une veille éthique sur les 

projets de recherche, mais également de faire valoir les intérêts et besoins des personnes. 

 En 2025, le TRT-5 CHV siégeait dans 18 conseils scientifiques et dans 6 comités indépendants de 

projets de recherche (liste en Annexe). 

Parole de représentant-e 

Représenter les personnes concernées en Comité Indépendant signifie échanger et prendre 
des décisions aux côtés de chercheur-euses et clinicien-nes concernant la poursuite d'un essai 
clinique en tenant compte de sa méthodologie et de son déroulement. Par exemple dans le 
cas où un ou plus évènements indésirables (prévisibles ou non) ont lieu. 
Le sentiment de responsabilité que je ressens vis à vis des personnes participantes est très 
valorisant. Ce mandat me permet d'affirmer fortement la pertinence de notre représentation, 
démontrée par nos expertises à l'intersection de l'expérientiel et du scientifique. 

Thierry Tran, représentant-e de l’association AIDES au TRT-5 CHV 

27 mandats au sein de 

projets de recherche 
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En parallèle, le TRT-5 CHV fait partie des comités de pilotage de trois projets de recherche en sciences 

humaines et sociales. 

• VESPA 3 :  

Cette étude d’ampleur, la troisième du type, vise à renseigner le vécu des personnes qui vivent avec le 

VIH. Avec le soutien de l’ANRS-MIE, le collectif est chargé du volet communication de l’enquête. Il 

participe à sa promotion et à la diffusion de ses résultats. Réalisée auprès de 3000 personnes vivant 

avec le VIH dans environ 60 hôpitaux, VESPA 3 a démarré en 2023. Les premiers résultats seront publiés 

début 2026. 

• PARI (Perspectives AntiRétrovirales Innovantes) : 

L’objectif de PARI est d’évaluer l’implémentation en vie réelle des traitements injectables à usage des 

personnes vivant avec le VIH. Elle est coordonnée par le SESSTIM (Unité de recherche Sciences 

Economiques et Sociales de la Santé & Traitement de l'Information Médicale de l’Inserm) et financée 

par l’ANRS-MIE.  

Le collectif a participé à la rédaction du projet et a aidé à la construction des questionnaires et 

documents de l’étude en 2025.  

En tant que co-porteur du projet PARI, le TRT-5 CHV a été invité par Séverine Carillon le 25 septembre 

2025 à en présenter le contenu, les objectifs et les différents volets devant toute l’équipe du 

laboratoire SanteRcom du SESSTIM à Marseille. 

• UPMED : 

Le TRT-5 CHV est copilote de l’étude UPMED, coordonnée par le SESSTIM et financée par Sidaction, 

dont l’objectif est de comprendre comment les professionnels-es de santé prennent et vivent leurs 

décisions dans le cadre d'essais cliniques sur la guérison et la rémission du VIH. En 2025, le collectif a 

pris part à la rédaction du protocole. 

 

L’information des patients-es 

Cette année, le TRT-5 CHV a accru sa communication relative à la recherche. Les études « Positive 

Perspectives Study Wave 3 (PP3) » et « Ask Us Europe » ont fait l’objet de contenus explicatifs, en liens 

étroits avec les chercheuses coordinatrices. Le second a notamment 

donné lieu à deux webinaires à destination des personnes concernées 

et des professionnels-les les accompagnant.  

Ces initiatives ont pris place en parallèle de la mission historique 

d’amélioration des documents d’information à destination des 

personnes incluses dans des recherches cliniques. 

Le collectif a aussi concouru à l’élaboration des nouvelles trames de notes d’information de l’ANRS-

MIE. Ce travail a permis d’engager avec l’agence un dialogue plus large sur la méthodologie de 

rédaction des dites notes. 

En 2025, le TRT-5-CHV a participé à la relecture de 9 notes d’information et supports destinés aux 

participants-es d’essais, et de 6 documents et supports intervenant dans le cadre de la recherche (cf. 

Annexe). 

15 relectures de 

documents utilisés 

dans la recherche  
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Le TRT-5 CHV et l’industrie pharmaceutique 

Le TRT-5 CHV rencontre régulièrement 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 l'intérêt des personnes dans le développement des nouvelles 

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

En 2025, le TRT-5 CHV a participé à 10 rencontres avec des laboratoires pharmaceutiques : 

• 17.01 Eumédica : retour d’expérience sur la négociation du prix du Bactrim en suspension 

buvable ; 

• 06.03 Rencontre VIIV : parcours de soins du cabotégravir en PrEP ; 

• 15.04 Rencontre MSD : Actualité thérapeutique ; 

• 19.05-10.06 Rencontre VIIV : point d’étape commercialisation d’APRETUDE ; 

• 21.07 Rencontre Gilead : actualité sur le lénacapavir ; 

• 05.09 Rencontre VIIV : point d’étape commercialisation d’APRETUDE ; 

• 29.10 Rencontre MSD : actualité thérapeutique ; 

• 27.11 Rencontre Gilead : tensions BIKTARVY en blisters ; 

• 03.12 rencontre VIIV : bilan sur l’implémentation de VOCABRIA. 

  

Parole de relectrice 

Le TRT-5 CHV contribue à la rédaction et à la correction des documents destinés aux 
participants-es des essais, cohortes ou études (VIH, Prévention du VIH, hépatites virales) de 
l’ANRS-MIE, pour rendre les notices plus faciles à lire et à comprendre et s’assurer d’un 
consentement éclairé des personnes recrutées.  
C’est un travail important pour nous et cela nous tient informés-es des nouvelles études (notes 
d’information patient-e) et des résultats des essais ou cohortes (newsletter, lettre de fin 
d’essai). 

Marianne L’Hénaff représentante de l’association ARCAT au TRT-5 CHV 
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Promouvoir une recherche inclusive, participative et transversale 

Le TRT-5 CHV a poursuivi son plaidoyer 

pour réintroduire la possibilité 

d’inclure dans les essais cliniques de 

médicaments des personnes non 

affiliées à un régime de sécurité 

sociale. Ce travail est mené de front 

avec le Comité pour la santé des exilés-

es (COMEDE), Sidaction, le Comité 

d’éthique de l’Inserm et la Conférence 

nationale des CPP. 

En juillet, une rencontre a eu lieu avec 

la Direction Générale de la Santé (DGS) pour obtenir des clarifications sur l’assise légale et 

réglementaire de ce régime d’exception. A l’issue de cette réunion, le groupe interdisciplinaire est prêt 

à proposer des solutions concrètes pour revenir aux dispositions de la loi Jardé. Ne manque plus qu’un 

wagon législatif. 

Le travail de production de connaissances autour de l’inclusivité de la recherche s’est aussi étendu à 

l’inclusion des personnes enceintes et allaitantes, dans le cadre d’une consultation de l’Agence 

européenne du médicament. Le TRT-5 CHV y a défendu l’importance de pouvoir mener des essais sur 

le VIH incluant ce public pour influer sur les recommandations de prise en charge et celle de pouvoir 

garantir la confidentialité des participants-es, y compris vis-à-vis des autres titulaires de l’autorité 

parentale. 

 

Veiller d’un bout à l’autre du parcours du médicament 

Cette année, le TRT-5 CHV a rejoint un groupe ANRS-MIE dédié à la recherche sur l’implémentation 

de la PrEP à longue durée d’action. Alors que la première PrEP injectable pourrait être commercialisée 

courant 2026, il importe de pouvoir suivre et analyser son utilisation en vie réelle. 

Au sein de ce groupe, le TRT-5 CHV plaide pour une surveillance relative à l’adhésion au traitement, eu 

égard au risque de sélection de virus résistants en cas de mauvaise observance, et pour des études 

relatives à l’accès effectif par les populations que la PrEP orale actuelle ne parvient pas à atteindre. 

Les travaux du groupe ANRS-MIE ont eu lieu pendant que le prix d’APRETUDE® faisait l’objet de 

négociations longues, perturbées par les annonces sur la politique états-uniennes du médicament. Le 

TRT-5 CHV a effectué une veille sur l’évolution des négociations à l’occasion de plusieurs rencontres 

avec le laboratoire fabriquant. 

Concernant le prix des médicaments en général, en juillet, le collectif a contribué par écrit à la Mission 

flash du Comité économique des produits de santé sur le prix des médicaments (CEPS). Cela fut 

l’occasion de dénoncer l’opacité du processus de fixation des prix, l’absence des associations au sein 

des négociations, l’usage dévoyé des brevets ou encore le manque de transparence sur le financement 

de la recherche privée. 
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Agir sur les tensions d’approvisionnement 

En début et en fin d’année, le TRT-5 CHV a réagi aux tensions menaçant l’accès à la PrEP orale et au 

format blister du BIKTARVY®. 

Dans le premier cas, plusieurs problèmes impactant l’entièreté de la chaîne du médicament, de 

l’approvisionnement en matière première à la dispensation en pharmacie, ont limité la disponibilité 

de la PrEP, parfois jusqu’à la rupture d’approvisionnement totale. Cette situation a duré plusieurs mois, 

entre fin 2024 et le deuxième trimestre 2025. 

Durant cette période, le TRT-5 CHV et le Comité Médicaments-Pharmaciens-nes de la Société française 

de lutte contre le sida et les hépatites virales (SFLS) ont pu élaborer une réponse commune, faite de 

signalements consolidés à l’Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé 

(ANSM) et de diffusion d’informations à destination des PrEPeurs-euses et des personnes concernées. 

Ce travail a donné lieu à un poster publié lors du Congrès de la SFLS à Montpellier. 

Dans le second cas, un défaut de 

qualité des conditionnements en 

blisters est en cause. Entre 

janvier et mai 2026, il limitera 

l’accès aux blisters de 

BIKTARVY®. Dès décembre 2025, 

le TRT-5 CHV et le Comité 

Médicaments-pharmaciens-nes 

de la SFLS ont diffusé un message 

concerté donnant des 

explications et des consignes en 

lien avec cet épisode.  

 

Faciliter l’accès et l’utilisation des traitements 

Cette année, le TRT-5 CHV a plaidé pour que les personnes souffrant d’insuffisance rénale puissent 

bénéficier du cabotégravir en prévention du VIH, tel que recommandé par la Haute Autorité de Santé 

(HAS). Cette molécule a en effet fait preuve de son efficacité à des fins prophylactique. Contrairement 

à l’association ténofovir / emtricitabine, elle ne présente aucune contre-indication liée aux reins. 

Parole de représentante 

Le fait que les médicaments soient commercialisés en France ne signifient pas qu’ils sont 
toujours accessibles ni même disponibles. C’est pour cela que le plaidoyer mené par le TRT-5 
CHV sur les tensions et ruptures d’approvisionnement est essentiel. Le collectif est un maillon 
essentiel de la chaîne du médicament car notre proximité avec le terrain nous permet de faire 
remonter aux autorités et aux industriels les situations où les personnes sont confrontées à 
des difficultés pour obtenir leurs médicaments. Ce sont les associations qui peuvent identifier 
les obstacles de la vraie vie. 

Solenn Bazin, représentante de l’association AIDES au TRT-5 CHV 
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Malheureusement, l’Assurance maladie n’a 

pas souhaité autoriser à l’échelle nationale la 

prise en charge exceptionnelle du 

cabotégravir en PrEP, et ce malgré de 

nombreux soutiens (médecins, experts-es, 

associations de personnes concernées). Dans 

un communiqué commun, le TRT-5 CHV et 

Renaloo ont dénoncé une temporisation 

dangereuse et calculée, dans un contexte où 

le prix d’APRETUDE faisait l’objet de négociations difficiles.  

En 2025, le TRT-5 CHV s’est rapproché de l’ANSM, concernant VIRAMUNE® 50 mg/5 ml, traitement 

antirétroviral en sirop pour nourrissons vivant avec le VIH. Des parents ont signalé des difficultés 

d’administration du traitement en raison du retrait d’un embout adaptateur et d’une pipette du 

packaging. 

L’interpellation du TRT-5 CHV a eu plusieurs effets. Dans un premier temps l’ANSM a demandé au 

laboratoire d’envoyer un courrier aux pédiatres, recommandant de prescrire systématiquement 

VIRAMUNE® 50 mg/5 ml avec une seringue graduée. 

Face aux difficultés persistantes rapportées par le TRT-5 CHV, l’ANSM a réalisé dans ses locaux un test 

de prélèvement du sirop à partir de pipettes disponibles sur le marché. Le résultat de ce test n’ayant 

pas été concluant (pipettes trop courtes ou trop épaisses par rapport au flacon), le laboratoire a été 

contraint de mettre à disposition une pipette graduée de taille adéquate avec chaque flacon de 

VIRAMUNE®. 

Cette solution sera effective dans le courant du deuxième semestre 2026. Elle sera malheureusement 

réservée aux usagers-ères français-es, l’ANSM n’ayant pas autorité en dehors des frontières nationales. 

En 2026, le TRT-5 CHV continuera de plaider pour la réintroduction d’un embout adaptateur en vue 

d’obtenir un dispositif de prélèvement aussi performant que celui qui était initialement proposé. 

Enfin, en fin d’année, le collectif a contacté l’ANSM pour que les traitements de l’hypertension 

artérielle pulmonaire (HTAP) puissent être dispensés en ville. Les personnes vivant avec le VIH sont 

200 fois plus sujettes à cette affection que le reste de la population. Aujourd’hui, il est nécessaire de 

se rendre une fois par mois à l’hôpital pour récupérer certains traitements de l’HTAP, ce qui n’est pas 

compatible avec des difficultés respiratoires inhérentes à cette maladie et le vieillissement de la 

population affectée. 

Le TRT-5 CHV a appris que l’ANSM avait initié des démarches pour que les pharmacies de ville puissent 

prendre le relai des pharmacies hospitalières. La balle est donc dans le camp des laboratoires, de la 

DGS et de la HAS, qui doivent concrétiser ce passage en ville, par une autorisation de remboursement 

adaptée. Un processus long et complexe, dans lequel le TRT-5 CHV compte bien jouer le rôle 

d’accélérateur. 

 

Plaider pour le déploiement de la Biologie médicale délocalisée (BMD) 

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. 
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En 2025, le TRT-5 CHV a continué de coordonner un groupe de parties prenantes souhaitant que la 

HAS rédige une recommandation sur la place de cet outil dans les stratégies de dépistage du VIH, des 

hépatites virales et des IST, y compris dans une approche populationnelle d’aller vers. 

Une demande formelle a été déposée dans le cadre de la consultation annuelle que la HAS ouvre 

autour de son programme de travail. Des réunions ont eu lieu avec la HAS ainsi qu’avec la DGS. Le TRT-

5 CHV s’est aussi tourné vers le Comité de pilotage de la Feuille de route de la Stratégie en santé 

sexuelle à venir, afin que celle-ci intègre une action autour du déploiement de la BMD. 

 

Suivre la mise en œuvre de l’autorisation de la greffe solidaire entre personnes 

porteuses du VIH 

En France, la greffe entre personnes porteuses du VIH est possible depuis 2021. Le TRT-5 CHV a joué 

un rôle essentiel dans cette autorisation, à travers un long plaidoyer de plus de cinq années, basé sur 

l’interpellation, la persuasion, et la co-construction de solutions auprès de l’Agence de biomédecine 

(ABM) et l’ANSM. 

En juin 2025, une réunion avec l’ABM a permis de faire le point sur la mise en œuvre des greffes. Le 

TRT-5 CHV a appris qu’une douzaine de greffes rénales avaient été réalisées, et que des évolutions 

sur les critères de sélection des donneurs-euses décédés-es étaient en réflexion. 

Le travail de veille exercé par le TRT-5 CHV devra servir, en 2026, à visibiliser la possibilité de réaliser 

des greffes entre PVVIH. A ce jour, de nombreux-euses médecins et personnes concernées l’ignorent, 

malgré le potentiel salvateur de cette option thérapeutique (greffes plus rapides pour receveurs-euses 

et libération de places sur la liste d’attente générale). 
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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 l’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 l’actualité et prioriser certains axes de travail. Ces réunions font l’objet de comptes-rendus 

détaillés diffusés aux représentants-es ainsi qu’aux présidents-es des associations. 

11 réunions mensuelles se sont tenues en 2025 : 8 en visio et 3 en présentiel dont une délocalisée à 

Montpellier. 

Parallèlement aux RIM, des groupes de travail thématiques sont organisés sur des sujets de fond, 

généralement en lien avec nos axes de plaidoyer. Ils étaient au nombre de 8 en 2025, selon un rythme 

de réunion généralement trimestriel voir mensuel selon les sujets : 

 
▪ Observatoire TPE 
▪ Enquête VESPA 3 
▪ Formation des membres 
▪ Forum annuel 
▪ Implémentation des injectables 
▪ Tensions d’approvisionnement 
▪ Cabotégravir et insuffisance rénale 
▪ GT Etude Ask Us 

 

La gouvernance 

L’Assemblée générale s’est tenue le 12 avril 2025. Elle était ouverte aux militants-es des associations 

membres avec qui un temps d’échanges thématique était proposé, en plus des points formels à l’ordre 

du jour. Cette année le thème était « Panorama des innovations thérapeutiques et préventives 

actuelles ». 

En 2025 ont également eu lieu une Réunion des Présidents-es sur la situation financière des 

associations et un séminaire stratégique regroupant représentants-es associatifs-ves et Présidents-es. 

Celui-ci avait pour programme de travail les innovations thérapeutiques et préventives : comment 

anticiper et accompagner l’arrivée des innovations thérapeutiques et préventives sur le terrain à 

l’heure où les choses s’accélèrent ?  

 

L’accompagnement et la formation des membres 

Poursuite du déploiement de la formation initiale des membres 

Dès 2023, le collectif a investi ses fonds propres dans la conception et la mise en œuvre d’un plan de 

formation complet à destination de ses représentants-es associatif-ves. Un chargé de mission 

formation a été recruté à cette fin de novembre 2023 à mai 2025. 

Après un premier module, "Coconstruire au sein du collectif", organisé en présentiel fin 2024, les 

représentants-es associatifs-ves ont pu bénéficier début 2025 des deux autres modules composant le 

cycle de formation initiale. 
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Le module B : "Connaissances de base sur le VIH"  

Entièrement construit et animé par des membres du collectif, ces trois webinaires de deux heures 

chacun ont apporté aux participants-es les savoirs scientifiques fondamentaux en matière de virologie 

et de thérapeutique. 

« J'ai particulièrement apprécié le contenu sur le thérapeutique et mieux compris l'environnement pour 

nos plaidoyers (différentes molécules disponibles, leur histoire etc) » 

« Je pense que ces connaissances me serviront dans le cadre de l'activité ETP que nous souhaitons 

mettre en place dans la structure. Aussi, elles pourront me servir dans le cadre d'actions 

d'information/sensibilisation de différents publics. Enfin, elles vont m'aider à mieux m'approprier 

certains sujets traités au TRT-5 CHV. » 

« C'était très dense mais a priori cela me servira à mieux appréhender les innovations thérapeutiques 

qui arrivent. » 

Le module C : "La recherche clinique en France"  

Du cadre éthique à la méthodologie des essais, en passant par les instances de régulation de la 

recherche clinique, ce module d’une journée en présentiel a été dispensé par l’association Tous 

chercheurs en partenariat avec le Département Sciences et Société de l’Inserm. Ce module a permis 

de plonger les participants-es au cœur de ce qui fait l’activité et l’environnement de travail du TRT-5 

CHV. 

Au total, ce sont 7 représentants-es associatifs-ves et salariés-es du TRT-5 CHV qui ont bénéficié de 

cette formation initiale complète.  

En 2026, le module B sera légèrement adapté pour être proposé à titre de formation gratuite aux 

personnels des associations membres non impliqués dans le collectif mais désireux de rafraîchir ou 

d’acquérir des connaissances pour leurs actions de dépistage et d’accompagnement de personnes 

vivant avec le VIH. 

 

Notre présence dans des événements externes 

Caf&Co de l’ANRS-MIE 

En septembre, le TRT-5 CHV a eu l’honneur d’être 

présent lors d’un Caf&Co de l’ANRS-MIE, 

événement qui réunit les différents secteurs et 

directions de l’Agence autour de sujets 

d’actualité. Aux côtés de Christophe Martet, 

Président de Vers Paris sans sida, le collectif a pu 

exposer son travail, son partenariat avec 

l’Agence, et les pistes d’évolution de ce dernier 

dans les années à venir.  
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Congrès SFLS 

Fin novembre, le collectif s’est rendu à Montpellier pour assister au traditionnel Congrès de la SLFS, 

dont le thème était « Du VIH à la santé sexuelle ». 

Les couleurs du groupe inter-associatif y était 

fièrement représentées à travers un espace dédié 

à son exposition « 40 ans de mobilisation 

associative à travers la recherche 

thérapeutique », et un poster retraçant son 

engagement aux côtés du Comité Médicaments-

pharmaciens-nes de la SFLS pour lutter contre les 

tensions d’approvisionnement en PrEP (cf. partie 

plaidoyer). 

Une présentation sur l’Observatoire du TRT-5 CHV 

sur les refus et renoncements au TPE était au 

programme du déjeuner catégoriel du Comité Médicaments-Pharmaciens-nes. 

Comme en 2024, le collectif représenté au Conseil d’Administration de la SFLS, était également présent 

au sein du Comité de pilotage du Congrès et a ainsi pu participer à son organisation. 

Anniversaire MoiPatient 

MoiPatient est une plate-forme de recherche participative créée 

par l’association Renaloo qui soutient des projets citoyens et 

associatifs en fournissant la méthode scientifique et 

l’accompagnement nécessaires à la production de données solides, 

susceptibles de faire progresser le plaidoyer et la connaissance sur 

le vécu de personnes concernées par une pathologie. 

Le 08 décembre 2025, le dispositif fêtait ses 6 ans et à cette 

occasion, Céline Offerlé, directrice du TRT-5 CHV et membre du 

comité d’experts de MoiPatient était invitée à intervenir sur le thème « Seuls on ne sait pas faire ! Le 

rôle du comité d’experts ». Cela fut l’occasion de rappeler que dans ce contexte d’attaque frontale de 

la science il était urgent de faire front et de s’entourer, et que les experts coopèrent entre eux et avec 

la société civile dans une approche décloisonnée. Le TRT-5 CHV a rappelé que l’expérience patients 

était le point de départ et le point d’arrivée de toute transformation efficace du système de santé.  

Journées scientifiques de l’ANRS-MIE  

Le TRT-5 CHV était présent aux Journées scientifiques de l’ANRS-MIE du 1er et 2 avril 2025, dont le 

thème était « Les défis de la recherche à l’international ».  

 

 

Parole de représentant 
Les journées scientifiques de l’ANRS-MIE représentent un événement annuel important en 
matière de recherche contre le VIH, les hépatites virales et les IST. C’est un lieu d’échange 
important pour le TRT-5 CHV, qui fait écho à son propre évènement annuel réunissant les 
acteurs de la recherche.  

Christophe Rouquette, coordinateur du TRT-5 CHV 



24 
 

Le travail en réseau et les mobilisations inter-associatives 

Publication ouvrages collaboratifs 

Le TRT-5 CHV a pris part à deux ouvrages publiés en 2025 : 

• L’empowerment des patients – la révolution douce en santé, aux 

Presses de l’EHESP / Hygiée Editions, avec les préfaces de Nicolas 

Brun et Yann Bubien, qui dresse un portrait de notre collectif à 

travers le recours aux savoirs expérientiels dans la recherche 

clinique. 

Un livre "qui rend hommage aux personnes concernées et associations qui 

transforment la santé par leur engagement, leurs savoirs et leur créativité", 

pour citer son autrice Marie-Georges Fayn, PhD.  

• Démocratie en santé et pouvoir d’agir des usagers, 

sous la direction de Sandra BERTEZENE, préfacé par Cynthia Fleury-Perkins et 

avec un avant-propos de Philippe NASZALYI, publié chez LEH Édition Groupe LEH. 

L'action du collectif y est décrite dans un chapitre intitulé « L’expression de la 

démocratie en santé en situation d’expertise : la participation des associations de 

la lutte contre le sida à l’élaboration des recommandations nationales de prise en 

charge des personnes vivant avec le VIH ». L’ouvrage, qui réunit plus de 59 

auteurs-trices, propose un panorama inédit de la démocratie en santé 

aujourd’hui. 

 

CNAM tiers payant carte vitale 

Le TRT-5 CHV a plaidé, aux côtés de France Assos Santé, contre une mesure rendant obligatoire la 

présentation d’une carte vitale pour pouvoir accéder au tiers payant. Le TRT-5 CHV a recueilli dans son 

réseaux plusieurs cas montrant qu’elle s’appliquait au-delà du cadre prévu, empêchant in fine les plus 

précaires de récupérer leurs traitements. Ces situations portaient principalement sur les détenteurs-

trices de l’Aide Médicale d’Etat. 

Cette mesure vient s’ajouter à une longue liste de dispositifs qui donnent lieu à des situations 

individuelles de refus de soins, à l’instar de celle imposant la vérification d’ordonnances auprès des 

médecins prescripteurs-trices, contre laquelle le TRT-5 CHV s’était élevé en 2022.  

Parole de représentante 

La restriction de l’accès au tiers-payant a principalement impacté nos membres demandeurs 

d’asile. Parmi eux, deux personnes ont sollicité l’aide du Comité des Familles pour signaler ce 

problème. Cette interruption de la délivrance des médicaments est survenue du jour au 

lendemain, même lorsqu'ils étaient demandés à la pharmacie habituelle. Ces restrictions ont 

gravement mis en danger l’observance de leurs traitements, dégradé leur santé mentale et 

les ont contraints à lutter pour un droit qui n'est plus acquis : l’accès aux médicaments. 

L'intervention de l'association a été indispensable pour que les traitements soient enfin 

délivrés. 

https://www.linkedin.com/in/sandra-bertezene/
https://www.linkedin.com/in/cynthia-fleury-perkins-9734945/
https://www.linkedin.com/in/philippe-naszalyi-3872961b/
https://www.linkedin.com/company/groupe-leh/
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/
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10 choix politiques et AME 

Le TRT-5 CHV a participé à l’activité riche du Groupe des 10 choix politiques, dont il est membre. 

Plusieurs initiatives ont été menées en défense des droits des personnes étrangères : publication de 

documents revendicatifs (tribune, positionnement, courriers) et organisation d’un webinaire dans le 

cadre du projet de loi de financement de la sécurité sociale (PLFSS). 

La santé des personnes étrangères a aussi été au centre d’une rencontre avec les députés-es du groupe 

VIH-sida de l’Assemblée nationale. Une deuxième rencontre avec ce groupe a permis d’aborder les 

enjeux actuels de la prévention, le financement et l’inclusivité de la recherche ou encore les tensions 

d’approvisionnement. 

Le groupe a également vivement réagi aux baisses de financements publics des associations et de la 

lutte contre le VIH par l’organisation d’un webinaire inter-associatif et d’une action militante lors du 

congrès SFLS 2025. 

Rencontre d’acteurs locaux à Montpellier 

En mai 2025, à l’occasion de sa RIM délocalisée, le TRT-5 CHV s’est établi dans la ville de Montpellier. 

L’occasion de visiter le SPOT, centre de santé et de médiation en santé sexuelle tenu par l’association 

AIDES. Une visite des lieux et des échanges ont permis d’aborder des enjeux de taille pour le collectif, 

notamment celui de la BMD (cf. partie sur les plaidoyers). 

Cette rencontre a aussi été l’occasion d’assister aux présentations de deux jeunes chercheurs-euses : 

• Cyriac BOUCHET-MAYER de l’université de Montpellier, venu nous présenter son étude sur les 

« pratiques de prévention du VIH d’hommes originaires d’Afrique francophone demandant 

l’asile en France au motif de leur orientation sexuelle ou de leur identité de genre » 

• Charlotte SILVESTRE, ancienne doctorante de l’institut de recherche en infectiologie de 

Montpellier, venue nous parler de ses travaux de thèse sur l’analyse des cellules NK chez les 

personnes immuno-discordantes. 

Rencontre de Médecins du Monde et d’ITPC MENA  

En septembre, le TRT-5 CHV a rencontré Médecins du Monde et ITPC MENA au sujet des stratégies de 

commercialisation et de l’accès aux traitements. 

Cette rencontre s’inscrit dans un partenariat de plusieurs années entre le collectif et des structures 

luttant pour la transparence de la fixation du prix des médicaments. 

Comité d’interface suivi de la surveillance de Santé Publique France 

Santé Publique France (SPF) a mis en place en 2025 un comité d’interface transdisciplinaire dans le but 

d’apporter des évolutions au système de surveillance du VIH. Ce comité comprenait 35 membres, dont 

le TRT-5 CHV. 

La force de ce plaidoyer réside dans la coordination associative, qui a permis de collecter des 
informations précises et de mener des revendications communes face à la CNAM. Le TRT-5 
CHV, grâce aux retours de terrain des associations du collectif, a pu établir un lien stratégique 
avec France Assos Santé. Cette synergie a permis d'agir sur un terrain plus large et de 
disposer d'une force de frappe bien plus importante pour défendre les droits des usagers. 

Cristina Rosati, Représentante de l’association Le Comité Des Familles 
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Le groupe a produit des recommandations pour remédier au recul observé ces dernières années en 

matière de robustesse et d’exhaustivité des données épidémiologiques sur le VIH, notamment de la 

part du TRT-5 CHV. 

Le bulletin annuel de Santé Publique France de 2025 a montré une inversion de la tendance, bien que 

des problématiques structurelles demeurent, parmi lesquelles le financement des techniciens 

d’études cliniques (TEC) dont le rôle est crucial en matière de surveillance. 

Comité de programmation des rencontres nationales des sciences et recherches participatives 

Le TRT-5 CHV a intégré le Comité de programmation des rencontres nationales des sciences et 

recherches participatives créé cette année. Ce dernier a pour objectif d’organiser un évènement à 

dimension nationale en 2027 visant 250 à 300 participants-es, offrant un espace de réflexion à 

l’ensemble des parties prenantes des sciences et recherches participatives, quelle que soit leur 

thématique. 

Le TRT-5 CHV est fier de pouvoir transmettre les acquis de la lutte contre le VIH dans le cadre de ce 

projet. Le collectif prendra soin de capitaliser sur son Forum de 2024, intitulé « Participer à la 

recherche : toute une science ! », qui avait été un lieu d’échange et de montée en connaissances 

transdisciplinaire dédié à la recherche participative. 

  

https://www.trt-5.org/recommandations-pour-lamelioration-des-donnees-de-surveillance-et-de-recherche-en-matiere-de-vih-dhepatites-virales-et-dist/
https://www.trt-5.org/recommandations-pour-lamelioration-des-donnees-de-surveillance-et-de-recherche-en-matiere-de-vih-dhepatites-virales-et-dist/
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13 articles et analyses publiés dans la presse, sur notre site et ou à travers Linkedin exclusivement : 

• 20.01.2025, site TRT-5 CHV, « Revivez l’effervescence du Forum « Participer à la recherche : 

toute une science ! » du TRT-5 CHV » ; 

• 30.01.2025, publication Linkedin, « Indisponibilité de la PrEP en pharmacie : informations sur 

la cause des tensions et conseils aux usagers-ères » ; 

• 30.04.2025, site TRT-5 CHV, « La Caisse nationale d’Assurance maladie refuse la mise sous PrEP 

des personnes en insuffisance rénale » ; 

• 17.06.2025, site TRT-5 CHV, « APPEL A TEMOIGNAGES : Allaitement et VIH » ; 

• 19.05.2025, site TRT-5 CHV, « La cohorte CODEX décide de mettre en ligne l’ensemble de ses 

lettres d’information sur une page dédiée du site de l'ANRS Maladies infectieuses 

émergentes » 

• 27.06.2025, site TRT-5 CHV, « Forum TRT-5 CHV sur le VIH et l’allaitement : ouverture des pré-

inscriptions » ; 

• 29.07.2025, publication Linkedin, « Parution de l’enquête Ask Us Europe » ; 

• 17.09.2025, L’Humanité, « Tribune : Lutte contre le VIH : sans les associations, nous perdrons 

le combat contre le Sida » ; 

• 17.11.2025, publication Linkedin, « Ouverture de l’enquête en ligne « Positive Perspectives 

Study Wave 3 (PP3) » » ; 

• 05.12.2025, publication Linkedin, « Observatoire des refus et renoncements au TPE du TRT-5 

CHV, 5 mois après le lancement, où en sommes-nous ? » ; 

• 05.12.2025, site TRT-5 CHV, « Tensions d’approvisionnement : intérêt d’une réponse 

coordonnée impliquant associations et soignants-es » ; 

• 09.12.2025, publication Linkedin, « Etude Ask Us Europe : La France comble son retard et 

approche le seuil minimal pour avoir des résultats exploitables à l’échelle nationale ! » ; 

• 19.12.2025, site TRT-5 CHV, « Allaitement et VIH : pistes et recommandations issues des 

ateliers transdisciplinaires de notre Forum ». 

2 ouvrages auxquels nous avons pris part et dans lesquels l’action du TRT-5 CHV fait l’objet de 

chapitres : 

• Marie-Georges Fayn, L’empowerment des patients, Rennes, Presses de l’EHESP, 6 novembre 

2025 ; 

• Sandra Berthezene, Démocratie en santé et pouvoir d'agir des usagers : Tous acteurs de notre 

santé, LEH Edition, 3 décembre 2025. 

3 supports à destination des personnes concernées relus : 

• Comité Des Familles, Brochure VIH et Allaitement (version personnes concernées) ; 

• Comité Des Familles, Brochure VIH et Allaitement (version professionnels-les de santé) ; 

• Mars 2025, site de l’ANSM, « Aggravation des tensions en Pegasys : nouvelles mesures et 

référentiel actualisé ». 

Le TRT-5 CHV dans les médias 

• 06.01.2025, L’Actu vue par Remaides : « Recherche participative : ensemble, on est plus fort 

» ; 

• 25.02.2025, Podcast du Comité Des Familles, « Une émission spéciale consacrée à la recherche 

grâce à un reportage audio sur le forum organisé par le collectif TrT5-CHV fin 2024 » ; 
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• 05.05.2025, L’Actu vue par Remaides : « Prep et insuffisance rénale : les associations 

dénoncent un refus de soins de la CNAM » ; 

• 13.05.2025, Reactup : « La CNAM refuse la PrEP aux personnes en insuffisance rénale : un choix 

contesté par les associations de patients experts » ; 

• 02.07.2025, L'Actu vue par Remaides : « TPE : le TRT-5 CHV lance son observatoire des refus 

et des renoncements » ; 

• 31.07.2025, Reactup : « Documenter les refus et renoncements au TPE : un nouvel outil pour 

les associations et les personnes concernées » ; 

• 08.09.2025, Sida Info Plus, « « Aprétude®/Vocabria® en PrEP : refus de la CNAM ; 

• 18.11.2025, L’Actu vue par Remaides : « VIH et allaitement : vers un choix libre et informé ». 

Présence sur les réseaux sociaux et fréquentation du site 

• En 2025, le site internet du TRT-5 CHV a reçu 9330 visites ;  

• Le TRT-5 CHV a continué à faire de Linkedin un de ses canaux de communication privilégiés, en 

parallèle de son site internet. Le collectif y publie notamment du contenu exclusif sur 

l’actualité de la recherche thérapeutique ; 

• Sur cette période, les publications du TRT-5 CHV ont généré 395 interactions (likes, 

repartages). 

• 557 personnes ont décidé de s’abonner à notre compte Linkedin en 2025, principalement 

issues du milieu associatif, de la recherche et du secteur médical. 
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ANNEXE 1. RELECTURE DE DOCUMENTS DE RECHERCHE 

Documents d’information destinés aux participants-es à la recherche : 

Note d’information, ANRS VIROPREG 

Résumé de la recherche MULTIVIR 

Note d’information, MULTIVIR 

Amendement à la note d’information, projet ANRS HD EP01 HEPDELTA 

Note d’information, ANRS Etude du microbiote bactérien et fongique intestinal : lien avec les profils 

d’inflammation chronique résiduelle 

Lettre d’information aux participantes et participants, Essai ANRS 0002s COVICOMPARE-P, 

Résultats principaux 

Note d’information, ANRS PARI 

Trame Note d’information, ANRS-MIE 

Lettre d’information, ANRS SYNACTIV 

Documents intervenant dans le cadre de recherches : 

Protocole, ANRS PARI 

Fiches Centres, ANRS PARI 

Questionnaire patients-es, ANRS PARI 

Résultats analyse qualitative, RHIVIERA 01 

Protocole, UPMED 

Présentation française de l’étude Positive Perspectives Study Wave 3 (PP3) 
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ANNEXE 2. PARTICIPATION AUX CONSEILS SCIENTIFIQUES ET 

COMITES INDEPENDANTS 

Conseils scientifiques  

Cohorte ANRS HD EP01 BlueDelta  Evaluer l’efficacité d’un traitement par bulevirtide chez des 

patients co-infectés VHB/VHD 

Cohorte 4 FHDH  Evaluer les stratégies thérapeutiques à moyen et long terme, ainsi 

que les morbidités sévères liées au SIDA et non liées au SIDA, et les 

problèmes de santé publique liés à l’infection par le VIH 

Cohorte 6 PRIMO  Etudier le réservoir viral, de la résistance et de la diversité des 

chaînes de transmission 

Cohorte 21 CODEX  Cohorte ouverte, prospective, multicentrique, nationale de sujets 

contaminés par le VIH-1 et regroupant 4 types de contrôleurs (ALT, 

HIC, ALT-HIC et PTC) 

Cohorte 22 HEPATHER  Améliorer les connaissances sur les maladies hépatiques liées aux 

virus des hépatites B et/ou C et leur prise en charge (efficacité et 

sécurité AAD et traitement VHB, prédiction CHC, comorbidité VIH, 

traitement des populations vulnérables). 

COVOPART - Volet VIH  Cohorte vaccinale COVID19 en populations particulières, sous 

population PVVIH 

Cohorte VIROPREG  Etudier l’impact des infections virales chroniques ou émergentes 

sur la femme enceinte et l’enfant 

ANRS EP64 DOLUVOIR  Déterminer la cartographie du réservoir VIH en lien avec les 

concentrations antirétrovirales chez des patients VIH-1 chroniques, 

traités avec une première ligne de dolutégravir + inhibiteurs 

nucléoside/nucléotidique de la transcriptase inverse 

RHIVIERA 01  Etudier le contrôle de l’infection par le VIH lors d’une interruption 

de traitement antirétroviral 

EP 66 SEPTAVIH  Evaluer la prévalence de la fragilité selon les critères de Fried chez 

des PVVIH âgées de 70 ans et plus 

EP 0093S AGING HAND  Evaluer si les personnes vivant avec le VIH (PVVIH) initialement 

âgées de 55 à 70 ans sous traitement antirétroviral ont un déclin 

cognitif accéléré après 6 ans de suivi par rapport à un groupe 

contrôle issu de la cohorte en population générale CONSTANCES, 

en tenant compte de l’âge, du genre et du niveau d’éducation et 

prise en compte de facteurs de confusion. 

ANRS PREVENIR   Réduire significativement le nombre de nouvelles infections par le 

VIH en Île-de-France en facilitant l’accès à la PrEP, stratégie de 

prévention de l’infection VIH, pour les populations à haut risque. 
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Observatoire national du suivi de 

l’allaitement maternel au sein chez 

les mères allaitantes vivant avec le 

VIH en France  

Evaluer la sécurité de l’allaitement maternel au sein de mères 

allaitantes vivant avec le VIH en France métropolitaine et dans les 

DROM-COM 

ANRS 0392S ELDORADO   Déterminer si les participants sous doravirine ont une réponse à 

leur traitement non inférieure à celle des participants sous 

dolutégravir. Cette non-infériorité sera déterminée après 48 

semaines de traitement en comparant la charge virale VIH-1 dans 

le sang en fonction du traitement reçu 

ANRS 0029s SIMPREP  Evaluer l’efficacité, l’acceptabilité et la tolérance d’une prophylaxie 

pré-exposition simplifiée basée sur l’association de 2 traitements 

le ténofovir alafénamide et l’emtricitabine (TAF/FTC) chez les 

hommes cisgenres non infectés par le VIH ayant des rapports 

sexuels avec des hommes (HSH) 

EHVA P01  Eudier la sécurité, la tolérance et la réponse immunitaire d’un 

nouveau vaccin appelé DREP-HIV-PT1 (DREP), et s’il est capable de 

stimuler le système immunitaire lorsqu'il est associé à d'autres 

vaccins expérimentaux qui font déjà l'objet d'essais cliniques 

VRI 3.0  Conseil scientifique des essais cliniques du Vaccine research 

institute (VRI) 

ANRS 0406s  Evaluer la prévalence des infections à papillomavirus humains 

(HPV) et des IST dans la population des transgenres  

Comités indépendants de surveillance  

ANRS 171 SYNACTHIV  Evaluer l’innocuité et la tolérance de nouvelles procédures 

d’administration de deux inducteurs du VIH-1 par des évaluations 

cliniques et des prélèvements sanguins après chaque intervention 

(1 cycle, 2 cycles ou 4 cycles) 

GENVIH  Essai de thérapie génique recourant à la greffe de moelle osseuse 

ANRS 171 RHIVIERA 02  Déterminer si l’administration d’un traitement par deux anticorps 

neutralisants à large spectre et avec une longue durée d’action, 

spécifiques du VIH-1 (3BNC117-LS & 10-1074-LS (bNAbs)), en 

combinaison avec un traitement antirétroviral (ARV), chez des 

personnes présentant une primo-infection (PI) par le VIH-1 

(aiguë/précoce), versus un traitement ARV seul, entraîne une 

prolongation du contrôle de l’infection par le VIH, après 

interruption programmée du traitement  ARV (ATI), 52 ou 76 

semaines après son initiation 

ANRS RHIVIERA 03 Tester la sécurité et l’efficacité de deux molécules pour obtenir un 

contrôle de la réplication virale après interruption de traitement 

ANRS0250s-BI-LIGHT  Evaluer la sécurité, vis-à-vis du contrôle de l’hépatite virale B, de 2 

stratégies d’allègement de traitement pour des patients ayant 
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préalablement une co-infection VIH-VHB contrôlée sous 

trithérapie continue (charges virales VIH-1 et VHB indétectables 

depuis ≥ 2 ans) 

ANRS0713S VRI09/HIV CD40 SPLIT Evaluer la sécurité et l’immunogénicité du vaccin CD40.HIVRI.Env 

adjuvé avec l’Hiltonol® administré soit en bolus, soit en doses 

fractionnées par voie SC. 



 
 

 

  



 
 

 


