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I. SOS HEPATITES FEDERATION EN 2020

I.1. GENERALITES

Merci aux hépatants, a leur proches et aux usagers du systéme de santé pour leur confiance,
aux administrateurs et bénévoles du réseau SOS Hépatites pour leur implication, aux
professionnels et acteurs de santé pour nos partenariats, a nos financeurs publics et privés car
les ressources humaines sont précieuses mais vont de pair avec les ressources financiéeres pour
permettre la réalisation des actions chéres a SOS Hépatites sans oublier sa vie associative.

Depuis 1996, les engagements du réseau SOS Hépatites sont :

* La circulation de l'information,

» Lareprésentation des usagers,

* L’accompagnement des malades indépendamment de leurs modes de contamination, de leurs virus
et leurs maladies du foie.

Nos combats demandent un énorme travail qui se traduit quotidiennement a travers nos
communications, nos plaidoyers, les accompagnements réalisés.

Nous nous posons sans cesse les questions suivantes, parce que les patients et usagers du systeme
de santé méritent le meilleur :

+ Comment faire plus ?

+ Comment faire difféeremment ?

» Comment innover et toucher le plus de personnes ?

Les actions sont notre priorité pour faire sortir les maladies du foie du silence et pour continuer a faire
vivre SOS Hépatites.

En 2020 malgré la crise Covid, SOS Hépatites a donc fait du bruit autrement pour lutter contre les
maladies du foie, s’est mobilisée pour défendre la démocratie sanitaire et n’a pas manqué de tirer des
lecons de la crise Covid dans I'objectif de rebondir encore et encore.

Un exemple : en 2019, bon nombre de personnes disaient que dépister la France entiére pour 2025 afin
d’éliminer I'hépatite C, « c’est impossible », « on n’y arrivera pas », « c’est compliqué », « il faudrait
pouvoir faire en moins de 10 ans, 28 millions de tests, c’est impossible ». Avec la Covid, on nous a parlé
de 1 million de tests par semaine !

Donc, si la France est capable de faire 1 million de tests par semaine pour la Covid, elle doit pouvoir
faire 28 millions de tests pour I'hépatite C en moins de 10 ans. La Covid, c’est un virus ; c’est une
épidémie ; il y a des contaminations, des morts ; il n’y a pas de traitement...

SOS Hépatites reste actif, choisit d'utiliser la Covid pour finir le job de I'hépatite C, porter I'élimination
des hépatites B et D (delta), et les autres maladies du foie comme la cirrhose, la NASH, le cancer...

Les associations SOS Hépatites sont un espace de parole, elles autorisent un autre champ d’échange,
permettent I'expérimentation d’'un autre type d’accompagnement, au-dela de la prescription ou de la
relation médecin/patient. La Fédération SOS Hépatites, groupe des associations régionales et des
délégations qui ménent des actions de soutien aux personnes atteintes, mettent en ceuvre des actions
de prévention et représentent les usagers au niveau régional ou local dans les instances hospitaliéres,
de santé publiqgue ou structures privées. La Fédération coordonne les actions de ses membres,
représente les usagers au niveau national, répond aux besoins de formation interne et méne des actions
tant de plaidoyer que de veille éthique au sein des instances de la Santé et de la Recherche. Elle
participe, par le biais de ses membres aux réseaux médico-sociaux existants et développe tout
partenariat susceptible de contribuer a une avancée de nos objectifs.
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Au 31 décembre 2020, notre Fédération est constituée de 6 associations régionales (Alsace-Lorraine,
Bourgogne-Franche-Comté, Champagne-Ardenne, Guadeloupe, Paris lle-de-France et Provence-
Alpes-Cote d’Azur), et de 10 délégués localisés en Bretagne (Roscoff), Centre-Val de Loire (Cléry-Saint-
André, Montlouis-sur-Loire, Orléans), Occitanie (Béziers, Montpellier), Pays de la Loire (Angers, Saint-
Mars-du-Désert) et en Auvergne-Rhéne-Alpes (Grenoble, Saint-Etienne et Lyon).

1.2. MOBILISATION DU RESEAU ET FORMATIONS INTERNES
En début d’année 2020, nous prévayions particulierement :

— La réalisation des travaux des premiers Etats Généraux de 'Hépatite B et la préparation de
I'arrivée des TROD (Test Rapide d’Orientation Diagnostique) VHB (virus de I'hépatite B)

— Lapoursuite de la sensibilisation et les dépistages pour atteindre 'objectif national d’élimination
de I'hépatite C a I'horizon 2025 avec le message fort : « aujourd’hui, on guérit I'hépatite C ! »

— Le rappel de I'importance du suivi régulier des maladies du foie

— La sensibilisation sur le cancer du foie: notamment les défis du dépistage et de
’lhomogénéisation des parcours de soins au niveau national

— La mise en ordre de marche pour faire reconnaitre la NASH comme la nouvelle épidémie
hépatologique qui va nous toucher de plein fouet

Ces travaux incluent bien évidemment le développement d’outils d’'information et d’accompagnement a
destination de nos militants et des personnes concernées.

Le 17 mars 2020 a marqué le début du premier confinement (particulierement strict) mais nous avons
réussi, loin sans difficultés, avec des abandons d’actions et d’événements, a maintenir la mobilisation
du réseau, la défense des hépatants et a innover.

C’est ainsi que 2020 n’a pas vu les Universités de Printemps et le Forum national SOS Hépatites.

Des formations internes sont organisées chaque année pour les militants SOS Hépatites - les nouveaux
& I'ensemble des militants - ainsi que pour les salariés, tous concernés directement ou indirectement
par les maladies hépatiques. La formation sur les connaissances de niveau 1 sur les hépatites virales,
et la formation a I'écoute active initialement programmées en décembre 2019 ont été reportées en
raison des gréves de transport nationales qui ont bousculées la France en fin d’année 2019. Ces
formations se sont tenues en présentiel les 28, 29 et 30 janvier 2020. Nous avons eu l'opportunité de
réaliser une autre formation sur les connaissances de niveau 1 sur les hépatites virales, et une formation
a I'écoute active en fin d’année 2020 en Visioconférence les 4, 11, 18 décembre 2020 et 15 janvier
2021.

Nous avons su rapidement nous saisir de la Visioconférence : le Conseil d’Administration s’est tenu en
Visio le 4 juillet 2020 et I'Assemblée Générale en Visio le 12 septembre 2020. L’élection du nouveau
Bureau de la Fédération prévue en 2020 a été reportée en 2021 (retrouvez dans I'annexe 1. les listes
des membres du Conseil d’Administration et du Bureau en 2020 et dans 'annexe 2. Listes des membres
de la délégation et des délégué.e.s en région en 2020).
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Il. ACCOMPAGNEMENT ET INFORMATION DES MALADES

LA =9 0 800 004 372)

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE OU UN MOBILE

Bientdt 25 ans (en 2021) que le réseau SOS Hépatites met en ceuvre des actions d’accompagnement
et d’'information a destination des patients. L’accompagnement se fait par téléphone ou par messagerie
électronique. Des entretiens sont aussi proposés pendant les permanences en « téte-a-téte » ou lors
de groupes de parole ou d’auto-support au sein des structures régionales ou en lien avec les structures
hospitalieres.

La Covid a bien sOr imposé de la distance physique et la protection des personnes arisque de
développer une forme grave de Covid-19 favorisant le soutien téléphonique.

Le soutien porte sur les champs d’activité suivants :

— Le maintien de la qualité de vie familiale, professionnelle, sociale, sexuelle...

— L’aide a I'observance (tenue d’'un carnet de bord, astuces...) et a 'autonomisation dans la prise
du traitement (attitude a avoir en cas de prises manquées, quand démarrer un traitement...),
les effets indésirables des traitements et des vaccins

— L’adéquation des projets personnels : déménagement, recherche d’emploi, formation..., avec le
projet thérapeutique

— L’information : connaissances biomédicales pour expliquer des résultats d’analyse, traduire les
informations données par les médecins, mal comprises, expliquer un protocole de recherche
clinique et ses obligations...

— L’écoute, 'accompagnement et I'orientation des usagers, des personnes malades et de
leurs proches : depuis la crise Covid notre numéro vert st directement relayé par France
Assos Santé, https://www.france-assos-sante.org/actualite/lignes-decoute/.

Dotée d'un numéro vert national et gratuit le 0800 004 372, la ligne d’écoute
téléphonique de SOS Hépatites a été créée des 1997 pour répondre aux besoins des
personnes nécessitant d’étre informées, mais aussi accompagnées et soutenues
moralement. Elle a été la premiére ligne dédiée aux hépatites en France. Les écoutants
qui accueillent les appelants sont des personnes concernées directement par les
maladies hépatiques. La ligne téléphonique est anonyme, confidentielle et gratuite
depuis un poste fixe ou un portable. Les permanences s’effectuent du lundi au vendredi, de 10
hal3hetdel14hail8h.
Une coordonnatrice anime un réseau de bénévoles écoutants dans les associations régionales, facilite
le relais vers les associations régionales pour que les appelants puissent étre accompagnés
physiquement. Des patients ressources sont référents sur des thématiques spécifiques : hépatite B, co-
infection, cancer, transplantation, projets de recherche, addictions.

Accompagnement téléphonique et par mail en 2020
Plus de 3 000 appels et mails

Des relais locaux favorisant la proximité permettent d’accompagner au mieux les personnes
concernées, une des principales missions de SOS Hépatites.

En 2020, des permanences sont assurées en région, au plus prés des malades, principalement par des
patients ressources, dans de nombreuses villes (Baie-Mahault (Guadeloupe), Béziers, Charleville-
Mézieres, Colmar, Dijon, Grenoble, Le Mans, Lyon, Marseille, Montpellier, Mulhouse, Nancy, Nantes,
Orléans, Paris, Roscoff, Saint-Etienne, Strasbourg), permettant une complémentarité, voire des
rencontres personnalisées.
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Les accompagnements ‘téléphoniques et par mails’ portent sur :
— Les hépatites virales A, B, C, D (delta), E (mode de transmission, dépistage, vaccination, suivi
médical, traitements, vie quotidienne)
Le suivi médical post-guérison pour I'hépatite C
La coinfection sans oublier le VIH
La santé sexuelle
Les difficultés d’approvisionnement, la pénurie de médicaments et/ou de vaccins
La NASH
La cirrhose
Le Carcinome Hépato-Cellulaire ou CHC (dépistage, suivi)

R 2 2R/

De plus, notre ligne nationale est également sollicitée pour des risques et pratiques spécifiques telle
gue le CHEMSEX (utilisation de drogues en contexte sexuel).

Ces contacts directs avec les malades constituent un véritable terrain d’observation et de veille,
alimentant ainsi notre travail de plaidoyer auprés des acteurs concernés (autorités sanitaires et de la
recherche, laboratoires pharmaceutiques).

En 2020, notre travail d’information et de pharmacovigilance au niveau de nos lignes d’écoute
s’est développé dans le contexte Covid :

Dés le premier confinement s’est posée la question de la continuité des soins. Comment, entre autres,
maintenir 'indispensable suivi des personnes au stade de cirrhose menacées de complications graves,
dont le cancer ? La Haute Autorité de Santé (HAS), en association avec 'AFEF et les associations de
patients, a répondu en avril en publiant une “réponse rapide” sur « la continuité de la prise en charge
des patients atteints d’hépatites virales chroniques ». Dans les faits, en dépit de la mobilisation des
soignants, nombre de patients ont « disparu des radars » en raison du décalage ou de I'annulation de
leur rendez-vous de consultation, d’examens sanguins ou radiologiques par les structures de soins ou
par les patients et des difficultés structurelles a la reprise d’'un rendez-vous. Pourra-t-on évaluer un
jour les pertes de chances que la mise au ralenti des consultations ou des services d’imagerie
médicale a provoquées ? Pendant ce premier confinement les nouvelles mises sous traitement ont
été repousseées. Les premiéres évaluations suggeéerent une baisse de presque 50 % du nombre de
personnes vivant avec I'hépatite C traitées en 2020. Nous sommes toujours dans l'attente de chiffres
relatifs au dépistage mais la tendance est a la baisse drastique. Pourra-t-on évaluer un jour I'impact
sur les nouvelles contaminations... ?

Nos actions consistent & :
— Ecouter, Informer, Orienter les personnes concernées, leur entourage, les usagers du systeme
de santé et les acteurs de santé
— ldentifier, Collecter les effets indésirables des médicaments/vaccins, les difficultés d’accés aux
médicaments/vaccins, et a Participer a la déclaration nécessaire auprés des autorités sanitaires
et des laboratoires concernés.
Nous alimentons aussi nos différents observatoires notamment celui concernant les lers Etats
Généraux de I'Hépatite B ; celui concernant 'accés a I'assurance et a 'emprunt, en lien avec notre
implication dans le groupe de travail national droit a I'oubli dans le cadre de la convention AERAS.
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lll. PLAIDOYERS 2020
LES 1E% ta tS

I111. HEPATITE B Jeneraux
"lepatite
lll.1.a. Etats Généraux de I’Hépatite B en 2020

Lors de notre 20¢ Forum national qui s’est déroulé a Dijon les 22 et 23 novembre 2018, nous
avons appelé, encore et toujours, au dépistage universel des hépatites B et C en le combinant au
dépistage du VIH, rappelant que cette recommandation du rapport DHUMEAUX 2016 et de I'ensemble
des experts francais et internationaux n’a toujours pas été avalisée par la Haute Autorité de Santé.

Or le constat est la : 135 000 personnes sont porteuses d’'une hépatite B, 82 %, soit environ 110 000
personnes, ne se savent pas contaminées, et peuvent malheureusement contaminer leurs proches,
partenaires sexuels et autres individus.

Nous avons sollicité I'organisation d’« Etats Généraux » afin d’établir un bilan des pratiques en 2020.
Dans l'attente des précieuses propositions et constats des 1¢" Etats Généraux de I'Hépatite B (EGHB),
nous savions déja que la France doit améliorer sa communication sur I'hépatite B, améliorer
'accompagnement et la prise en soins des patients, de leurs proches, et doit préparer sa stratégie
fondée sur la guérison prochaine de I'hépatite B dans une démarche semblable a celle de I'hépatite C.
Tout ce que nous avons compris de I'hépatite C sur les populations vulnérables, 'accés aux soins...
doit étre transmis comme un capital pour prendre en charge I'hépatite B. C’est pour ces raisons que
SOS Hépatites s’est mobilisée et a souhaité organiser les Etats Généraux de I'Hépatite B !

Les Etats Généraux de I'Hépatite B se sont donné pour objectif de mieux mettre en lumiére les
conséquences de I'hépatite B en France et de formuler des propositions pour une politique plus
volontariste contre cette maladie.

Le 28 juillet 2019 s’est tenue la 8éme Journée mondiale contre les hépatites virales destinée a
sensibiliser le public aux hépatites virales. A cette occasion, le collectif d’experts des 1ers Etats
Généraux de I'Hépatite B, composé de SOS Hépatites et des initiateurs des Etats Généraux de
I'Hépatite B, ont lancé les Etats Généraux de I'Hépatite B et rappelé que, en France, I'hépatite B ne doit
plus étre la laissée pour compte des politiques de santé publique !

Comment se sont déroulés les Etats Généraux de I’Hépatite B ?

— Un ler temps de remontée des besoins et attentes des personnes vivant avec I'hépatite B avec
I'organisation de 3 panels citoyens dans 3 villes différentes (Paris, Marseille et en Guadeloupe)
et de 'enquéte nationale « Vivre Avec une Hépatite B ». Un accés aux hépatants était proposé
en ligne ou avec un interlocuteur dans les centres partenaires et par téléphone (annexe 3.
Premiers Etats Généraux de I'Hépatite B).

— Un 2eme temps de concertation et recueil des propositions d’amélioration avec I'organisation
de 6 tables rondes régionales ou journées de réflexion régionales, avec un theme différent pour
chacune, qui auront lieu en Guadeloupe, a Bordeaux, Lyon, Prades, Rennes et a Strasbourg.

— Un 3éme temps de consolidation des propositions issues des Etats Généraux sous la forme
d’'une synthése.

¥ enquete nationale Au total, prés de 500 personnes ont été mobilisées !

Panels citoyens L’enquéte « \(ivre Avec I’'Hépatite B » a été renseignée du 30 septembre
2019 au 15 juillet 2021.

Tables rondes régionales _ _
— Trois panels citoyens

Synthese «  Marseille, 23 novembre 2019 (Compte-rendu) ;
Présentation de la synthese +  Paris, 25 janvier 2020 (Compte-rendu) ;

* Guadeloupe, 13 mars 2020 : (Compte-rendu)
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— Six tables rondes
* Prades, « Spécificités Ruralité », 13 décembre 2019 (Compte-rendu) ;

* Bordeaux, « Populations et territoires prioritaires », 16 janvier 2020, (Compte-rendu) ;
» Strasbourg, « Parcours de soins ville hopital », 21 janvier 2020, (Compte-rendu) ;

* Lyon, « Vie quotidienne », 11 février 2020, (Compte-rendu) ;

* Rennes, « Prévention — dépistage — vaccination », 13 février 2020, (Compte-rendu) ;
* Guadeloupe, « Spécificités Antilles-Guyane », 14 mars 2020, (Compte-rendu).

A Tlissue d’'une mobilisation sans précédent, de plus d’un an, les participants ont remis aux pouvoirs
publics une série de propositions concrétes le 15 décembre 2020, les propositions sont publiques
depuis le 24 février 2021.

lll.1.b. TROD VHB

Le 7 février 2020, forts de I'expérience de la tenue de 3 tables rondes régionales, les initiateurs
des Premiers Etats Généraux de I'Hépatite B, sollicités par les acteurs de terrain, associatifs, médico-
sociaux spécialisés et intervenants auprés des publics les plus vulnérables et territoires prioritaires, ont
interpellé le Directeur général de la Santé pour que I'accés aux TROD VHB soit enfin effectif :

« Rendez enfin possible aux acteurs de terrain, associatifs, médico-sociaux spécialisés et intervenants
aupres des publics les plus vulnérables et territoires prioritaires, les actions de dépistage combinées
contre le VIH, le VHB et le VHC ! L’hépatite B, du fait de I'épidémiologie, du nombre de personnes
infectées connaissant leur statut, de sa complexité et de la couverture vaccinale a améliorer, doit étre
identifiée comme une priorité de santé individuelle et publique. ».

Retrouvez le courrier adressé au Directeur général de la Santé dans I'annexe 4. Lettre au Directeur
général de la Santé, réclamation des acteurs de terrain de I'accés aux TROD VHB, 07/02/2020.

Ill1.c. Vaccination

Le réseau SOS Hépatites est promoteur historique de
la vaccination, défenseur contre vents et marées de la qualité
de vie et du principe de vaccination.

Depuis mars 2020, la Fédération est partenaire officiel de
la Semaine Européenne de la Vaccination (SEV).

En 2020 nous avons poursuivi notre mobilisation sans relache >Parlez-en & votre médecin, & votre sage-femme
. . A . P . ou demandez conseil a votre pharmacien.

pour que le vaccin soit un moyen sdr et efficace de prévention

des maladies et de leurs graves complications. SEMAINE EUROPEENNE

DE LA VACCINATION
Du 20 au 26 avril 2020

il @ WroSERE R }

Nos deux messages en décembre 2020 étaient les suivants :
1. "Oui a la vaccination contre la Covid-19 avec de la
concertation, de la transparence, de l'information et de la
vaccinovigilance".

Nous entendons par-la la priorité qu'est la création d'une unité de pharmacovigilance active avec des
moyens et des interlocuteurs spécifiques pour apporter la transparence a la hauteur de la situation
inédite que nous vivons et du principe de vaccination qui doit étre porté a la hauteur de son importance.
2. "Il est primordial de maintenir la vaccination obligatoire des nourrissons et de rester a jour de
ses vaccins !"

Les conséquences du confinement sur la vaccination sont bien documentées et le bilan est
catastrophique. La vaccination accuse au 13 septembre six mois apres le début du confinement un fort
déficit : vaccins penta/hexavalents pour nourrissons (-40 000 doses), vaccins anti-HPV (-150 000
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doses), vaccin ROR [Rougeole-Oreillons-Rubéole] (-130 000 doses), vaccin antitétanique (-620 000
doses), : Usage des médicaments de ville en France durant I'épidémie de la Covid-19 — point de
situation jusqu’au 13 septembre 2020.

SOS Hépatites s’est adaptée malgré la Covid pour promouvoir la vaccination a tout age et selon I'état
de santé (pour les personnes cirrhotiqgues notamment, la vaccination contre la grippe saisonniére, contre
le pneumocoque...) a travers :

— Ses communications :
* Newsletter et réseaux sociaux, particulierement I'édition spéciale I'Hépatante sur la
SEV 2020 : LHEPATANTE N°41.

* Quiz SOS Hépatites spécial "Semaine Européenne de le Vaccination 2020" pour
sensibiliser I'ensemble des usagers du systéme de santé, tester vos connaissances
sur la vaccination lancé le 25 mars 2020, dont les résultats ont été diffusés le 18 juin
2020'!

» Atrticles Internet, blogs de Pascal, pour porter la campagne de vaccination contre la
grippe 2020-2021 inédite

* Mais aussi appel a témoignages « Vaccination contre la grippe : vous étes prioritaire,
vos difficultés » accompagné du message principal « Vous étes prioritaire, ne renoncez
pas a votre vaccin contre la grippe ! »

— Différents groupes de travall
* ARS Grand Est : groupe vaccination

*+ FRAPS Centre-Val de Loire (Fédération Régionale des Acteurs en Promotion de la
Santé) : groupe de réflexion « promaotion de la vaccination »

« France Assos Santé : réunions internes et avec le cabinet santé du ministére des
Solidarités et de la Santé

* VLS, Vaccination et Lien Social : cercle de réflexion, visant a répondre au besoin
universel de santé, adopter une démarche scientifique rigoureuse et émettre des
recommandations sur des sujets d’actualité concernant la vaccination, initié par Open
Rome et nile.

Retrouvez dans I'annexe 5. Vaccination, les affiches et visuels vaccination autour de SOS Hépatites en
2020.

111.2. LES ESPACES SOCIAUX SANS HEPATITE C EN 2020

Comme le gouvernement, SOS Hépatites propose d’intensifier le dépistage ciblé auprés des
publics les plus exposés, notamment a travers les actions dites « d’aller vers » pour aller au-devant des
populations les plus éloignées du systeme de santé (toxicomanes, des migrants, des prisonniers, des
travailleurs du sexe, etc.). Il était indispensable de repenser le dépistage en 2019 (ne pas le réserver
aux seuls “publics exposés”), 2020 nous impose de revoir et d’adapter le dépistage des hépatites virales
idéalement avec rapidité et efficacité mais la réalité est tout autre car la Covid occupe tout I'espace.
SOS Hépatites poursuit sans relache la lutte.

Pour trouver les personnes vivant avec une hépatite C en France, SOS Hépatites prone une
approche innovante : que les citoyens eux-mémes s’approprient le dépistage a travers différents
espaces sociaux.
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Ces espaces sociaux sont multiples, comme en attestent les différentes expériences menées par SOS
Hépatites et ses partenaires. Ici, dans le cadre d’un projet « Ma ville sans hépatite C », dans lequel se
sont déja engagées des métropoles comme Strasbourg et Marseille, mais aussi des petites communes
comme Corbigny (1 600 habitants) dans le Morvan, voire des villages comme Arreux, dans les
Ardennes. La, dans le cadre d’un hépital, : pourquoi ne pas imaginer des « hépitaux sans hépatites »,
comme il y a des « hépitaux sans tabac » ? Ailleurs, dans le cadre d'un cabinet médical. Ou encore
dans celui d’'une entreprise, d’'une prison, d’un club de sport ou d’'une maison de retraite.

Pour SOS Hépatites, cette appropriation par les citoyens d’'une démarche de santé publique est la clé
de la réussite du dépistage : on ne dépistera pas I'hépatite C parce que I'on fait partie de telle ou telle
population a risque, mais parce qu’on fait partie d’'un groupe qui a décidé de le faire. Ce faisant, on
passe de la stigmatisation a 'engagement.

Les initiatives de ce type sont déja nombreuses, et leurs résultats encourageants. Portées par des
bénévoles, des professionnels de santé et des administrateurs d’espaces sociaux, elles s’appuient
notamment sur des réunions de sensibilisation, des rendez-vous avec les populations vulnérables pour
des dépistages rapides, des incitations au dépistage de référence, avec le soutien de CeGIDD (centres
gratuits d’'information, de dépistage et de diagnostic des infections par les virus de I'immunodéficience
humaine, des hépatites virales et des infections sexuellement transmissibles), de laboratoires
hospitaliers ou de ville, ainsi que sur 'accompagnement des patients et familles concernés par une
hépatite.

®

2020 n'a pas permis au réseau SOS Hépatites de
développer de facon satisfaisante les espaces sociaux

FAITES-VOUS DEPISTER S2NS hépatite C cependant, I'année a (_été mgrquée la
publication dans le BEH « Montpellier, ville sans
Hépatite C » :

siis hépatites o

Campagne de dépistage universel «

Montpellier _sans hépatite C » 2019 : .. ® Santé
S 4 H ¥ Bulletin épidémiologique hebdomadaire L bli

deSC”Dtlon et evaluatlon BEH U m /I mi l/ll (] maaair .. ! pl.l lque

Numéro thématique - Dépistage et prise en N° 31-32 - 24 novembre 2020

charge des hépatites B et C et de leurs
complications, N° 31-32 - 24 novembre 2020 (retrouvez dans 'annexe 6. Les enquétes et publications
scientifiqgues 2020 du réseau SOS Hépatites).

L'idée de faire de Montpellier une ville sans hépatite C a été lancée fin 2017. Cette expérimentation
a été rendue possible en premier lieu par la forte implication de chacun des membres du Comité
Technique (SOS Hépatites / Ville / Coordination hépatites Occitanie / URPS médecins libéraux / URPS
biologistes / Labosud / CPAM et ARS) et d'autre part par le soutien financier de I'ARS, a travers un
financement FIR. En effet, le caractere dérogatoire de cette expérimentation, du fait de I'absence de
prescription médicale, rendait nécessaire un financement hors droit commun. Rappelons que les tests
VHC sont pris en charge a 100 % en France par |'Assurance Maladie, dans la mesure ou ils sont
prescrits par un médecin généraliste ou spécialiste.
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PRIZE

Le 5 octobre 2020 en pleine crise Covid, la récompense par SMEDICING S
le prix Nobel de médecine pour « la découverte du virus de
'hépatite C » du Britannique Michael Houghton et des
Américains Harvey Alter et Charles Rice a apporté une
bouffée d’'oxygéne a tous les acteurs impliqués dans la lutte
contre les hépatites virales. Le réseau SOS Hépatites a
rappelé que les hépatites virales B et C nous concernent tous,
gue les experts recommandent leur dépistage au moins une
fois dans la vie, incitant au dépistage et au suivi médical
malgré la crise sanitaire !

Harvey J. Michael Charles M.
Alter Houghton Rice

“for the discovery of Hepatitis C virus”

THE NOBEL ASSEMBLY AT K.

111.3. DEPISTAGE PAR TROD

Le réseau SOS Hépatites remercie les associations régionales, les délégués et les bénévoles qui
mettent en ceuvre les actions d’information, de sensibilisation et d’incitation au et de dépistage tout au
long de 'année. Nous communiquons et multiplions particulierement ses actions lors de trois temps
forts de I'année, que sont la Semaine de la Vaccination, la Journée nationale et la Journée mondiale de
lutte contre les hépatites virales.

Il'y alavant et 'aprés crise sanitaire Covid.

Avant la crise, nous attendions impatiemment la publication des arrétés encadrant les
conditions de réalisation des Tests Rapides d’Orientation Diagnostique de I'infection par le virus
de I’hépatite B (Ag HBs).

Depuis de déconfinement du 11 mai 2020, nous retenons plusieurs lecons de la crise Covid, telles que

la possibilité de réaliser des dépistages de masse, celle d’'une poursuite possible des dépistages

réalisés par les associations communautaires. Nos priorités en matiére de dépistage sont :

— Maintenir des activités de dépistage allant vers les personnes a risque et les autres usagers du
systeme de santé ;

— Porter le plaidoyer pour la publication rapide des arrétés encadrant les conditions de réalisation des
TROD de l'infection par le virus de I'hépatite B.

Il est plus que temps que les acteurs puissent enfin porter au méme niveau les 3 virus, VHB,
VHC et VIH !
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111.4. MALADIES DU FOIE

En 2020 nous avons poursuivi nos communications, informations et partages sur :

— Les hépatites virales

La lutte contre les hépatites virales et contre les maladies du foie, c’est tous les jours, mais la Journée
nationale et la Journée mondiale de lutte contre les hépatites virales sont des occasions majeures de
porter unanimement et au plus prés des usagers du systeme de santé des actions de sensibilisation et
de dépistage. Ce binbme, ces deux événements sont nécessaires car la Journée mondiale est le 28
juillet, en plein été. Elle demande donc une mise en ceuvre adaptée des actions sachant que les
maladies ne prennent pas de vacances !

C’est avec une grande déception pour SOS Hépatites que I'année 2020, en raison de la crise sanitaire,
n’a pas permis I'organisation de la Journée nationale.

SOS Hépatites a porté :

1. la Journée mondiale & travers des communications, LHEPATANTE N°43 — JOURNEE MONDIALE
CONTRE LES HEPATITES, publiée le 27 juillet 2020, mais surtout au plus prés des personnes, blog
de Pascal SOUS LA PLAGE, LES TEMOIGNAGES..., publié le 25 ao(t 2020.

2. Sa valeur de solidarité dans la lutte mondiale contre les hépatites en participant au Forum
Fishepcam2020 :

(v Fishepe:mz 2

Fishepcam est le forum international sur les hépatites au Cameroun. |l s'est déroulé les 7 au 8

septembre 202. Le théme de I'édition 2020 est" La décentralisation de la prise en charge de

I'hépatite : approche santé publique pour éradiquer I'hépatite ".

Les messages clés de l'intervention de Pascal MELIN, Président de SOS Hépatites Fédération sont les

suivants :

¢ Information. Le patient demande & étre informé sur sa santé. Cette information est

incontournable pour le prendre soin (de soi et de ses proches). Les échanges entre les patients,
les associations de patients, les acteurs de santé et les médecins sont précieux pour améliorer
les soins, mais aussi pour lutter ensemble contre les hépatites. Il n'y a pas meilleurs
ambassadeurs que les malades !

o Dépistage. Avec le COVID-19, on a vu qu'il est possible d'organiser le dépistage collectif quand
il y a une urgence. Mais pourquoi a-t-on besoin de la peur pour penser a la santé de tous ?

e Vaccination. Maintenant, tout le monde attend le vaccin contre le COVID-19. Entre-temps, le
vaccin contre I'hépatite B existe depuis 40 ans, mais il y a toujours 1 million de déceés par I'an.
L'hépatite B tue plus que le sida et le paludisme réunis. Il faut parler davantage de I'importance
de la vaccination qui sauve des vies et veiller a ce que les meéres et leurs nourrissons aient
accés aux services vitaux et notamment aux vaccinations contre I'hépatite, avec la premiere
dose dans les 24 heures suivant la naissance.

e Protection collective. Ta santé c'est ma santé ! Il faut passer ce message de santé collective.
Il faut que chacun soit conscient de l'intérét individuel et collectif d'étre acteur de sa santé.
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La cirrhose

Le cancer du foie

La NASH

La transplantation et le don d’organes et de cellules

i

CNACF ®mWShepatiios

Cobectt namera 4 Avciaces O

Hépatites & Maladies du foie

Journée mondiale de lutte contre la
NASH 2020

Communiqué de presse, 8 juin 2020

JOURNEE MONDIALE DE LUTTE CONTRE LA NASH 2020 LE PREMIER JOUR DE L’ETE VOUS DITES QUOI AU DON D’ORGANE ?
Publié le 8 juin 2020 Publié le 22 juin 2020

Nous sommes en ordre de marche pour faire reconnaitre la NASH comme la nouvelle épidémie
hépatologique qui va nous toucher de plein fouet :

Nous, les malades du foie, prenons conscience de la place de la NASH et nous voulons participer au
développement des repérages, a la création d’unités spécifiques d’éducation thérapeutique, a
I'élaboration de nouveaux outils et a la prise de parole et de représentation des malades porteurs de
NASH. L’arrivée de traitements dans la NASH va probablement aider a sortir du silence cette maladie.
Et a SOS Hépatites, faire sortir du silence, ¢a on connait ! Nous voulons participer de fagon active a
I'écriture de ce nouveau chapitre de démocratie sanitaire en proposant le dépistage, 'accés aux soins,
'accompagnement.

L’épidémie de COVID-19 a été mortelle pour les personnes agées en premier lieu, puis pour les
personnes obeses, diabétiques et cardiaques. Sans faire de conclusions trop hatives, ce sont
probablement des malades qui étaient pour la plupart, atteints de NASH.

La NASH, cette maladie qui ne dit pas son nom, cette maladie des rendez-vous ratés touche 20 % de
la population mondiale, méconnue du grand public et de bon nombre de médecins.

Cette pathologie n’est pas émergente, elle est connue depuis 50 ans, mais I'épidémie d’obésité la
propulse aujourd'hui au premier rang des maladies hépatiques depuis 'amélioration spectaculaire des
traitements pour guérir 'hépatite C.

Le 12 juin 2020 fut la 3éme édition du NASH Day pour permettre une prise de conscience la plus large
possible ! A cette occasion, SOS Hépatites a publié la Newsletter HEPATANTE N°42 — JOURNEE
MONDIALE CONTRE LA NASH a souhaité rapporter le vécu des patients.

Pour cela, nous avons réalisé une enquéte en partenariat avec le collectif national des associations
d'obeses. Grace au soutien du laboratoire Intercept nous avons pu concevoir une enquéte sur la
plateforme Carenity (retrouvez dans l'annexe 6 les enquétes et publications scientifiques 2020 du
réseau SOS Hépatites). De février a avril 2020, ce sont 161 personnes qui ont répondu. Tous étaient
des malades atteints de stéatose ou de NASH.
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Le besoin d’information est la premiére legon a retenir. 72 % des sujets n’avaient jamais entendu parler
de la NASH avant qu’on ne leur diagnostique et 81 % ne connaissaient pas la différence entre stéatose
et NASH.

Mais une fois le diagnostic posé, 90 % des personnes pensent qu'une meilleure connaissance de la
maladie leur aurait permis de modifier leur comportement pour la prévenir : 70 % en changeant leur
comportement alimentaire et 58 % en pratiquant une activité physique plus réguliérement.

Mais au fond derriére tout ¢a, que veulent les malades ? lls sont 61 % a vouloir un traitement curatif,
49% souhaitent un diagnostic plus précoce, 47 % souhaitent un meilleur suivi de la part des
professionnels de la santé, alors qu’ils ne sont que 38 % a souhaiter de 'aide pour perdre du poids.

Enfin depuis leur diagnostic, les personnes se déclarent plus résignés, passifs et pessimistes.

Personne ne mérite d’étre malade, la NASH ne touche pas que le foie, elle attaque les personnes dans
leur intégrité psychique et sociale. A travers I'épidémie d’hépatite C, nous avons compris a SOS
Hépatites que, de I'information, de la solidarité entre malades, fait naitre une parole commune... Etdans
la NASH tout reste a faire ! (refrouvez dans I'annexe 6. Les enquétes et publications scientifiques 2020
du réseau SOS Hépatites)

Retrouvez la liste non exhaustive des actions de terrain SOS Hépatites en région a partir de la page 24.

111.5. PENURIE DE VACCINS ET DE MEDICAMENTS

SOS Hépatites, membre de France Assos Santé, se mobilise depuis plusieurs années sur la question
des ruptures de médicaments et de vaccins.

En septembre 2020, France Assos Santé et ses associations membres, dont SOS Hépatites,
historiguement mobilisées contre les pénuries de médicaments et de vaccins, s’inquiétaient de la mise
en ceuvre effective des mesures pourtant votées par la représentation nationale en décembre 2019.
Nous demandions que le décret obligeant les industriels & constituer un stock de sécurité de
médicaments soit rapidement publié, conformément a la loi votée par les parlementaires en décembre
2019.

En novembre, la Commission des Affaires Sociales de 'Assemblée Nationale a rejeté une importante
mesure proposée par le Sénat visant a établir une obligation de stock de sécurité de quatre mois de
couverture des besoins pour les médicaments a intérét thérapeutique majeur. Nous avons demandé
aux députés de faire preuve de courage politique en maintenant cette disposition dans la loi lors de
'examen en seconde lecture du Plan de Financement de la Sécurité Sociale.
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l11.6. AERAS

La convention AERAS (S'Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) a pour objet de
faciliter l'accés a l'assurance et a I'emprunt des personnes ayant ou ayant eu un probléme grave de
santé.
La Fédération SOS Hépatites participe aux travaux pilotés par la Direction Générale de la Santé et
regroupant des représentants des assureurs. L'avenant a la convention AERAS, signé le 2 septembre
2015, puis la loi du 26 janvier 2016 de modernisation du systéme de santé permettent :
— D’une part la mise en place d'un droit a I'oubli permettant aux personnes ayant été atteintes de
certains cancers de ne plus avoir a le déclarer, sous certaines conditions a remplir au moment de
contracter une assurance emprunteur.
D’autre part, la mise en place d'une grille de référence qui fixe
Les délais au-dela desquels aucune majoration de tarif (surprime) ni exclusion de garantie ne sera
appliquée pour certaines pathologies
— Des taux de surprimes maximaux applicables par les organismes assureurs, pour certaines
pathologies qui ne permettent pas d’accéder a une assurance emprunteur a un tarif standard.
Dans ce cas précis, les malades ou anciens malades doivent déclarer leurs actuelles ou anciennes
pathologies pour bénéficier du dispositif.
Attention, les Hépatants doivent toujours déclarer leur ancienne hépatite C pour bénéficier de ces
acquis.
Pour I'hépatite C, est acquis en 2015, l'accés a l'assurance emprunteur sans surprime ni exclusion
avec les conditions suivantes : score de fibrose initiale inférieur ou égal a F2, réponse virale soutenue
guel que soit le traitement, pas d'épisodes antérieurs d'infection par le virus, pas de co-infection par le
VIH ou le virus de I'hépatite B ; échographie hépatique normale, sans dysmorphie ni stéatose. Le délai
pour obtenir ce droit est fixé a 48 semaines apres la fin du protocole thérapeutique.
Pour le VIH, la grille de référence établit également des dispositions pour les personnes vivant avec le
VIH, avec des surprimes plafonnées a 100 %, une durée entre début de traitement et fin du contrat
d’assurance emprunteur plafonnée a 27 ans et des conditions détaillées dans la grille de référence. Les
personnes "anciennement" coinfectées VIH-VHC et désormais débarrassées du VHC (au stade initial
de fibrose F2 selon les conditions mentionnées ci-dessus) bénéficient de ces dispositions.
La grille de référence 2018 a été publiée le 16 juillet. La plupart des associations signataires de la
convention AERAS désapprouvent cette grille parce qu’elle intégrerait trois pathologies sans aucune
assurance invalidité , ce qui constitue une régression des principes de I'assurabilité des personnes a
risque aggravé de santé... méme si pour les malades du cancer de la prostate, de I'hépatite C
(personnes « guéries » de I’hépatite C avec un score de fibrose initiale de F3 — supprime plafonnée
a 125 %) et de la mucoviscidose concernés, il s’agit d’'une avancée puisqu’ils n’étaient auparavant pas
assurables non plus sur le risque déces.
SOS Hépatites continue de militer pour permettre a d'autres hépatants, et plus largement d'autres
malades chroniques ou personnes guéries, l'accés a ce droit et de représenter les usagers au sein du
groupe de travail AERAS.

N0

L'Avenant Convention AERAS 2020, introduisent et renforcent le « droit a I'oubli » et la Grille de
référence AERAS (GRA) : dans le cadre des dispositions de I'article 8 de la loi n°2019-180 du 8 mars
2019 visant a renforcer la prise en charge des cancers pédiatriques, les instances de la Convention
AERAS ont examiné les possibilités d’évolution du droit a 'oubli. A la suite de la proposition du groupe
de travail « droit a 'oubli » et Grille de référence, élaborée aprés des travaux conduits en 2019 et 2020
sur la base de travaux de I'INCa, la Commission de suivi et de propositions (CSP) a approuvé le 26
février 2020 que soit étendu aux pathologies cancéreuses survenues avant 'age de 21 ans, et non plus
18 ans, le « droit a I'oubli » aprés le délai de 5 ans prévu au 4éme alinéa de l'article L.1141-5 du code
de la santé publique.
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http://www.soshepatites.org/wp-content/uploads/2018/09/GrilledeRefAERAS16juillet2018.pdf
https://www.aeras-infos.fr/files/live/sites/aeras/files/contributed/aeras/documents/ConventionAERAS2020.pdf

I11.7. DROIT AU SECRET MEDICAL POUR LES MINEURS ATTEINTS D'HEPATITE B

Durant I'échange de SOS Hépatites avec le sénateur Jean-Pierre SUEUR, SOS Hépatites a abordé sa
demande de modification de I'arrété du 22 décembre 2016 afin d'y intégrer les personnes porteuses de
I'hépatite B.

Droit au secret médical pour les mineurs atteints d'hépatite B :
La question n° 10408 adressée a Mme la ministre des solidarités et de la santé, publié en mai 2019,
par Monsieur SUEUR, a été validée en octobre.

« Texte de la question : M. Jean-Pierre SUEUR appelle I'attention de Mme la ministre des solidarités et
de la santé sur l'arrété du 22 décembre 2016 relatif a la protection du secret des actes et prestations
pris en charge intégralement par I'assurance maladie pour les ayants droit mineurs et majeurs porteurs
du virus de l'immunodéficience humaine (VIH) ou du virus de I'népatite C. Cet arrété permet a un mineur,
atteint par le VIH ou le virus de I'hépatite C, d'accéder a des soins ou a des traitements sans que le
montant des remboursements de I'assurance-maladie apparaissent sur les relevés de l'assuré social
dont le mineur est I'ayant droit et permet donc a un mineur de se soigner tout en conservant, s'il le
souhaite, le secret sur son état de santé. Or, les dispositions inscrites dans l'arrété du 22 décembre de
2016 ne prennent pas en compte les mineurs atteints d'hépatite B. Il lui demande, en conséquence,
guelles mesures elle compte prendre pour que ce droit au secret soit étendu aux mineurs porteurs du
virus d'hépatite B. ».

En novembre 2019, nous avons célébré les 30 ans de la convention internationale des droits de I'enfant.
Parmi les 54 articles détaillés des droits fondamentaux des moins de 18 ans se trouve l'article 24, "Santé
et services médicaux”. SOS Hépatites a sollicité par courrier la Ministre des Solidarités et de la Santé,
attendant, des mesures rapides pour que le droit au secret soit étendu aux mineurs porteurs du virus
de I'hépatite B.

Nous poursuivons ce plaidoyer, qui est toujours sans réponse ou action concréte des autorités.

Rapport d’activité Fédération SOS Hépatites & Maladies du foie 2020 - 16/69



10.

IV. INFORMATION - PREVENTION
IV.1. SITE INTERNET - PLATEFORME « HEPATANTE » - BROCHURES

Site internet - plateforme « Hépatante » et réseaux de communication électroniques :
Les visites du site Internet de la Fédération, de la plateforme sans oublier nos publications sur nos
réseaux sociaux sont en constante augmentation depuis plusieurs années. Les associations régionales
peuvent proposer un site Internet et/ou des comptes sur réseaux sociaux propres.

Site Internet de la Fédération en 2020

329 117 utilisateurs contre 373 289 en 2019 ;
332 468 nouveaux utilisateurs en 2020 contre 365 425 en 2019 et 467 258 pages vues en 2020
contre 529 909 n 2019. N’oublions pas le Tour de France en 2019 !

La Fédération anime son site Internet et autres réseaux de communication dans un but
d’'information/formation des personnes touchées, d’accompagnement et d’information a destination du
grand public. Les articles rédigés par des membres bénévoles analysent également les différentes
études ou actualités relatives aux traitements ou a la prise en charge des hépatites virales et des
maladies du foie, mais portent aussi toute actualité hépatante et le vécu des personnes concernées.

467 258 467 258

o du total: 100,00 % (467 258 » du total: 100,00 %

(467 258)

M /on-guerir-cancer-foie/ & 53050 11,35 %

- ngo|e-cest-a-dr0|te-ou-a-gauc & 42177 9,03 %
/docteur-jai-tout-le-temps-envie 5

-de-faire-lamour-est-ce-normal/ = R 821 %

/le-foie-et-les-hepatites/ > 38284 8,19 %

= /covid-19-personnes-a-risque-s 8

‘ ans-option-de-teletravail/ ’ 2645 5:25:%

/normix-vous-connaissez/ & 21055 4,51 %

/hepatite-b-chronique-y-a-gueri 6

sons-spontanees/ ’ 19860 421 %

/ L 19231 412 %

/coronavirus/ 3 9881 2,11 %

/le-retour-du-porteur-sain/ WL 8581 1,84 %

1. PEUT-ON GUERIR DU CANCER DU FOIE ?, publié le 26 décembre 2017

2. LE FOIE : CEST A DROITE OU A GAUCHE ?, publi¢ le 22 septembre 2015

3. « DOCTEUR JAI TOUT LE TEMPS ENVIE DE FAIRE L'AMOUR, EST-CE NORMAL ? », publié le 3
juillet 2015

4. LE FOIE ET LES HEPATITES, mis a jour le 10 septembre 2020

5. COVID-19 PERSONNES A RISQUE — SANS OPTION DE TELETRAVAIL, publié le 19 mars 2020
6. NORMIX, VOUS CONNAISSEZ ?, publié le 4 mars 2014

7. HEPATITE B CHRONIQUE : IL Y A DES GUERISONS SPONTANEES..., publié le 18 ao(t 2017
8. PAGE D’ACCUEIL DU SITE

9. CORONAVIRUS, publié le 28 février 2020

10. LE RETOUR DU PORTEUR SAIN..., publié le 17 mars 2020
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https://soshepatites.org/on-guerir-cancer-foie/
https://soshepatites.org/le-foie-cest-a-droite-ou-a-gauche/
https://soshepatites.org/docteur-jai-tout-le-temps-envie-de-faire-lamour-est-ce-normal/
https://soshepatites.org/le-foie-et-les-hepatites/
https://soshepatites.org/covid-19-personnes-a-risque-sans-option-de-teletravail/
https://soshepatites.org/normix-vous-connaissez/
https://soshepatites.org/hepatite-b-chronique-y-a-guerisons-spontanees/
https://soshepatites.org/
https://soshepatites.org/coronavirus/
https://soshepatites.org/le-retour-du-porteur-sain/

Plateforme « Hépatante », https://soshepatites.org/plateforme/

PLATEFORME HEPATANTE

Les malades vous parlent : vivre avec la maladie, témoignages, traitements, suivi

CC T

Hépatite B Cirrhose Cancer © Transplantation

Sur la plateforme, la page la plus visitée est la suivante :
https://soshepatites.org/plateforme/hep atite-b/uivi-et-anal

Tout savoir sur I'hépatite B

AUQUOTIDIEN ~ SUIVI & ANALYSES  TRAITEMENTS  LAREGHERCHE MOIGNAGES S QUESTIONS

Suivi et analyses

L'hépatze B est une matadie qui évolus 1 faut danc savolr & quel stade el en est pour détarml
narla condutie 3 fen¥ et les examens & réatser

mprenie

a

Dépistage et diagnostic de I'hépatite B

0060 >»

Avant dagi. i faut savos. Cans un premicr iemps, ke MEdETn CHETCNCTa & SaVOI 51 VOUS aVeZ
une hépatie 8. Dans un secons temps, | lenlera de savoir & Quel stade en est la maladie (voir
paragraphe suvan! Se Siluer vis-4-vs 6e 12 maladie »)

Quand rechercher I3 présence du virus de Phepatite 8 7

Le cépistage de Ihépalie B est obligatoire €1 doil Ere syslématique au cours Gu Ge mos de
qrossesse, quel que SOl e 1saue ifection par i VHB. L'enfant Sers alors vaconé & Suvi 2 la
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‘@ tout signe susceptible @évoquer une h

~les perscnnes nées, ayant résidé ou voyaE dans 0sS pays
auvrus
~ celles qui vivent avec une personne infectée par fe VHE
~ les partenaies sexuels dune persome ifeciée par ke VHE
— IS PersoNnes Gui on! fequ des IranSIUsions Tassives 10U 1Epéiees
— les usagers &t
~les prisonniers el anciens prsonniers

les persannes séropositves pour ke VIH. e VHC ou avec un Infaction sexustiement frans.
issibie en cours ou récente

1e5 personnes, quel que sof leur dge. ayant 02s felations sexuelles avec Oes panenairss
dérents.
~ fes adultes accueis dans les mstiubons psychiatnaues ;
e 0u U pirong (3 Fexcephon du persage

 20nes & nsque dlexposibon

- les adeples du talovage avec efffaciion cut
oeille)

0 VIH 1 du virus de Inépa-

Dipistage st diagnostic

Le dépistage ce Mépaile B se fad par une simple prise de sang. Elle peut &be effeciuée, sur
prescrplion mescak. dans nmporte quel 1aboratoire d'analyses biologiques. Il Nes! s ne-
cessaire (E1E & eun pour en bénefier

12 aépistage e IMépalile 7 paut aussi e (Ealisé 6ans un CEntre Gratult dinformation, de
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Qualle qus 5ait VHTe SItUANION, I €5t IMPOaNt ds GENNIF IVeC VOtre MEdSCI I8 Parcours.
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Avant Pendant Surveillance sans traftement

le traitement le traitement
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T2 12 oI EXaMINEY 15 FESUNATS des AEMiers BINS Sanguins &t
ae récnograpniz

Rapport d’activité Fédération SOS Hépatites & Maladies du foie 2020 - 18/69


https://soshepatites.org/plateforme/
https://soshepatites.org/plateforme/hepatite-b/suivi-et-analyses/

Brochures :

Depuis le lancement de notre collection « étre hépatant» en 2002, nous diffusons, en toute
indépendance éditoriale de nombreuses brochures sur les hépatites virales et les maladies du foie.
Nous sommes également sollicités par 'ensemble des acteurs de santé pour travailler collectivement
sur des brochures, guides ou flyers.

Les actions au plus prés des personnes a risque, des usagers du systéme de santé, autres divers stands
d’'information et notre Forum permettent le partage adapté des brochures. Par ailleurs, le numéro vert
national et I'ensemble des lignes d’écoute proposent également I'envoi de brochures, qui sont
demandées par les patients, les usagers, les partenaires associatifs et les professionnels de santé.

Qu’est-ce que Qu'est-ce que
I‘hepatltqe C 7 ¢ s Clrrhose | hepatlte B ?

fure hépatant ’I

)
HOM, TRMTEMENT

J'ai une D lcool et traitement

P = rogues, alcool et raitemen
= hepatite B de | hepat\te C =3y
Si3S hépatites Chrﬂl’llqlle " =

En 2020, SOS Hépatites a travailler avec deux partenaires sur les brochures suivantes :

— Hépatite D (delta) avec le laboratoire MYRPHARMA

M MYR
Pharmaceuticals
X - » 3
L
A &
& 8w
P2 4
fncorerare e France, [ hépatite chrcrique D est néanmains une pathologie grave L ¥ a
ot donc essemildadbpte s i 1 et Voo - > %
 évitez les situ comme la consommation de drogues injectables %
d »
i *a MR .
il »
| .
o £ 5
fois, de rowelies therapes antiiraes sont en co P 2 % 3
| p
| > 5
Parlez-en & votre médecin. P O
w " 2 3
Pour obtenir des informations complémentaires sur Ihépatite D, ‘ - b
consultez le site www.ComprendreLhepatiteD.fr - & » -
L A . "
[ ! o ’ b S
. 5 s
g
@ 2
5 . o

L'HEPATITE D
shishcpatics @IMYR .. 1 ETES-VOUS CONCERNE(E) ?

Hepatites & M

— Cancer du foie avec le laboratoire IPSEN

/' LES QUESTIONS
| QUE VOUS VOUS
\ POSEZ SUR LE

(@AN@=
DU FOIE

oS 1)

Fédération SOS Hépatites et Maladies du foie
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L’association a couvert les événements suivants sur son site Internet et ses réseaux sociaux. En région,
les associations ménent des actions d’'information sur le terrain et relaient les informations de la
Fédération sur leurs sites Internet et réseaux sociaux :

%
%
%

_)
_)

Blog de Pascal : 45 blogs au total et 90 commentaires (annexe 7. Blogs de Pascal).

Ecoute, soutien et accompagnement (SOS Hépatites en région et le numéro vert national)
Actualités médicales, vie réelle et qualité de vie (traitements de I'hépatite B, C, de la NASH, du
cancer du foie, de I'encéphalopathie, des autres maladies du foie ; le cannabis thérapeutique ;
addiction aux médicaments opiacés ; la greffe ; les effets indésirables ; une sélection de la littérature
présentée lors des congrés (PHC - JFHOD - EASL - Albatros - AFEF - AASLD, impacts de la
maladie sur la qualité de vie, gestion des effets secondaires, ...).

Vaccination : information générale et sur la disponibilité des vaccins (grippe, pneumocoques, HPV,
Covid et autres vaccins pour les patients vulnérables tels que les personnes cirrhotiques et pour les
usagers du systeme de santé)

La représentation des usagers et les plaidoyers (AERAS, pénurie des médicaments et des vaccins,
dépistage)

Les temps forts pour parler des hépatites : la Semaine de la vaccination, la Journée mondiale contre
la NASH, la Journée mondiale des hépatites virales, la Journée mondiale de lutte contre le Sida
Les Premiers Etats Généraux de I'Hépatite B pour faire sortir les hépatites B et D (delta) du silence
Divers

IV.2. COMMUNICATION : VIDEOS, ENQUETES, TEMOIGNAGES ET QUIZ

Vidéos

5vidéos, réalisées grace aux témoignages de personnes guéries de I'hépatite C, certaines étant tres
impliguées au sein du réseau SOS Hépatites, par 'agence de communication Addiction Agency, grace
au soutien institutionnel de Gilead Sciences, ont marqué I'année 2020. Elles sont disponibles sur nos

compte Facebook et YouTube :
f ‘

W MEILLEUR PROF DE PIANG MMANUELLE
“SELON SA PETITE-FILLE" DE RETOUR SUR LES PLANCHES
GUERI DEPUIS 2018 GUERIE DEPUIS 2017 1:31
Aujourd’hui on guérit I'hépatite C ! Aujourd’hui on guérit I'hépatite C ! Aujourd’hui on guérit I'hépatite C !
ily a un an.344 vue il'y a un an-397 vues ily a un an.656 vues
O Ou

ENSEIGNE LE DISC GOLF
GUERIE DEPUIS 2015

r! /" kiLeD

Aujourd’hui on guérit I'hépatite C ! Aujourd’hui on guérit I'hépatite C ! Aujourd’hui on guérit I'hépatite C !

3 un an-642 vues iy aun an-237 vues Iy 3 unan-656 vues

Q0 = 00 :
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Nos enquétes, appels a témoignages, témoignages et quiz ont

en 2020

S hépatites

===
o=z
()|

SOS HEPATITES
prés de chez vous

SOS hépatites

ACCUEIL  L'ASSOCIATION  SANTE-SOCIAL  PREVENTION  NOSACTUALITES

ENQUETES / TEMOIGNAGES / QUIZ
) enaveres

Publié le 20 novembre 2020

) apPeLSATEMOIGNAGES

Publié le 20 novembre 2020

) remoionaces

Publié le 20 novembre 2020

p auz

Publié le 20 novembre 2020

—

été valorisés sur le site

Informations légales

Nos enquétes

RECHERGHE...

(€)oo |

S0S HEPATITES »
prés de chez vous

o=

SOS hépatites

ACCUEIL L'ASSOCIATION SANTE - SOCIAL PREVENTION NOS ACTUALITES

ENQUETES

Publié le 20 novembre 2020 par L'équipe SOS hépatites

QUESTIONNAIRE « VACCINATION ET CIRRHOSE » / 2021

Le patient cirhotique est fragile, on ne le répétera jamais assez | Toute infection peut
aboutir & une décompensation d'une cirhose et donc &tre fatale. Pour cette raison, les
personnes vivant avec une cirhose doivent absolument Etre vaccinées contre la grippe
mais aussi le pneumocogue, les hépatites A et B, sans oublier confre le Covid-13.

Wous vivez avec une cinhose, SO3S hépatites vous invite ef incite 2 prendre guelgues
minutes pour faire votre point vaccination

Il existe une version PDF cu contactez-nous via le numéro verf - 0 500 004 372 (gratuit
depuis un poste fixe et un téléphone portable)

Mous vous remerciens pour voire confiance !

Merci de nous aider a relayer ce questionnaire auprés des personnes concemneées.

ENQUETE « LE PARCOURS DE SOINS DE LA NAFLDVNASH DU POINT DU VUE DU PATIENT = / 2020

A l'occasion de la Journée mondiale de lutte contre la NASH, SOS Hépaiites a réalisé une
enquéte sur la plateforme Carenity, en partenariat avec le collectif nafional des
associzfions d'obéses et avec le soutien du laboratoire Infercept. De février a avril 2020,
ce sont 161 personnes qui ont répondu. Tous &taient des malades atteints de stéatose ou
de NASH.

La premiére lecon de cette enquéte a refenir © 72% des sujets n'avaient jamais entendu
parler de la NASH avant qu'en ne leur diagnostique et 1% ne connaissaient pas la
différence entre stéatose et NASH.

Découvrez les résultats complets, en cliguant ici

ENQUETE NATIONALE « VIVRE AVEC L'HEPATITE B » / 2013-2020

Cetie enquéie, siriciement anonyme ei confidentielle, a &l lancee dans le cadre des 12=
Etats aux de I'Hépatite B Elle a &€& destinée a &tablir un état des lieux des
principales répercussions de cette maladie et améliorer le quotidien des difiérentes
populations concemnées par lhépafite B, optimiser les stralégies de prévention. de
dépistage, de vaccination ou de parcours de soins, ainsi que de mieux sensibiliser les
aulorités de santé ef I'opinion publigue pour obienir une « juste = reconnaissance face
aux réelles difficultés que les malades rencontrent quand ils souffrent d'hépatite B:

Les résuliats soni disponibles 1C1.

LE VACCIN CONTRE L'HEPATITE B VU PAR LES PORTEURS CHRONIQUES VHE EN 2016

Les patients infectés chroniqguement par Ihépalite B (VHB) regoivent des consignes de
dépistage et de vaccination de leur entourage lors des consultations. Cefte enquéte a eu
voecation de connaitre le ressenti des malades de fagen déclarative.

Cette enquéte a été distribuée de facon multicentrique lors de consultafions. Les résultats
ont &té récupérés par mail, fax ou courrier. Lenquéte a été réalisée pendant 6 mais en
2016,

Découvrez les résultats, en cliquant ici.

Partager l'article

refrouvez-nous sur : Iz‘ n E

FIIR[3(9 0 800 004 372

Informations légales

internet
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Nos appels a témoignages

Qs hepatltgs ACCUEIL  LASSOCIATION  SANTE-SOCIAL  PREVENTION  NOSACTUALITES &) " 6 500 004 372
[ P —— —_—— A 0 0cd
APPELS A TEMOIGNAGES LES DERMIER§ ARTICLER
RECHERCHE...

Publié le 20 novembre 2020 par L'égquipe SOS hépafiles

AIDEZ-NOUS A FAIRE ENTENDRE VOTRE VOIX
i e misu vous iormer, onsrter et souten, 1s réseau SOS Hépaties vous inuie

& témoigner.

« Hépatita (A, B, C, D, E) - Covid-19
CLIQUEZ ICI pour partager volre histoire (ancnymement)
vos souhaits d'actions |

==

JE BOUHAIT:

o=

+ MA MALADIE DU FOIE - quelles que soient les origines
M’I‘1:' e (métaboiigus, hépatite dongine auto-immune, génétique,
SOS HEPATITES médicamenteuse, Islcool.. )
—_— CLIQUEZ ICI pour partager votre histoire (anonymement),
prés de chez vous wos souhaits d'actions |

= FOIE & COVID-19 : \os
10-19 co

s & la sorfie du

ement

du 3} Nous vous remercions vivement d'avoir répondu & notre
iz appel 4 témoignages (12 mai 2020} et partagé avec nous
' . vos senfiments et vos besoins suite au confinement. Vous
avez envie de témoigner ? CLIQUEZ ICI !

Vaccinati = VACCINATION CONTRE LA GRIPPE
contre la grippe Vou une personne  risque, une personne proche, un.e
professionnelle de santé, 1a campagne de vaccination confre

la grippe vous concemne donc prioritairement, mais vous
N\ rencontrez, avez renconiré des difficultés pour obtenir le
vacein. Vos témoignages sont précieux | Pour témoigner

Wous avez besoin d'un conseil, un soutien ? Appelez-nous (IR 0 600 004 372)

Partager Iarticle

s s hépatitei’ refrouvez-nous sur E‘ n E Informations Iégales
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Nos témoignages
SO'S hépatite:

ACCUEIL  L'ASSOCIATION SANTE- SOCIAL  PREVENTION  NOSACTUALITES

TEMOIGNAGES

RECHERCHE...

Publié le 20 novembre 2020 par L'éguipe SOS hépatites

() —— B

A TFoccasion de |a Journée nationale de réflexion sur le don d'organes, la greffe et de
reconnaissance aux donneurs, le 22 juin 2017 Gilles, bénévole 505 Hépatites en Pays
de la Loire greffé du foie, au CHU de Rennes, a témoigné sur son vécu, son ressenti
avant et aprés Ia grefie et sur le soutien dont il a bénéficié - cliquez ici pour découvrir
son témoignage.

N'hésitez pas a ajouter votre témoi | it g !

JE BOUHAITE RESTER INFOR)

p neesmres

A roccasion de la Journée mondiale contre 'hépatite. le 25 juilet 2019, S0O5 Hépalites

. avec un grand nombre de partenaires . istions de p
505 HEPATITES professionnels de san

prés de chez vous atite B.

Six tables rondes régicnales abordant les sujets différents ont eu lieu. Ci-dessous les

témoignages recueillis pendant ces Tables rondes

Témoignage 1 | Témoignages 2 | Té 3 | Témoignages 4 | Témoi 5]

Témoignage 6

vant avec I'hepstite B,

't institutions de santé) ont lancé les 122 Etats Généraux de

N'hésitez pas a ajouter votre témoi | it g !

- p meenmrEc

‘ Témoignages de malades :

Anonyme | Alsin | Audrey | Bertrand | Caroline | Chantal | Charlotte | Christine |

| Sandra | Véronique | Vincent |

Témoignages de professionnels de santé :

Témoignages de I'entourage :
Anonyme | Maman de Jean-Marc | Marie |

N'hésitez pas & ajouter votre témoi : ites.org !

| T

A T'oceasion de la Joumée infernaticnale de la Nash, le 12 juin 2020, nous avons publié
deux témoignages : un de Alain ef un de Martine. Cliquez ici pour les découvrir

En mars 2021, deux 1émoignages, un de Martine et un de Pascal_onl &t publiés dans
le numéra 161 de ien. Cliquez ici pour les découvrir.

N'hésitez pas a ajouter votre témoi | it g !

Partager Iarticle

S$©S hepatites retrouvez nous sur EHE Informations légales

Nos quiz

(S hépatites

& Ml

ACCUEIL L'ASSOCIATION SANTE - SOCIAL PREVENTION NOS ACTUALITES ()I:m 0 800 004 372)

QUIZ

Publié le 20 novembre 2020 par L'équipe SOS hépafites

TESTEZ VOS5 CONNAISSANCES
Afin die misux vous informer, orienter et soutenir, le ésesu SOS Hépstites vous propose
de répondre aur quiz.

= Tastez vos i i en 10 questions !

Testaz vos Le réseau SOS Hépalites, partenaire oficiel de la SEV. vous

connaissances propose ce quiz sur la vaccination en général et sur les
vaccination hépatites virales en particulier : QUIZ SPECIAL SEV 2020

N
L J
| RN

= Las hépatites an 7 questions

On vous a préparé 7 pefiles questions pour évaluer vos
connaissances sur les hépatites, leurs dépistages et leurs
traitements. Alors répondez honnélement et sans crainte
Limportant. ce n'est pas davoir Ia bonne réponse, cest
d'avoir 1a bonne info QUIZ LES HEPATITES EN 7
QUESTIONS

SOS HEPATITES
prés de chez vous

Partager I'article

retrouvez-nous sur E I'i E informations gales
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IV.3. ACTUALITES ET ACTIONS EN REGION : LETTRE D'INFORMATION MENSUELLE « L’HEPATANTE »

Les actualités et actions au sein du réseau SOS Hépatites qui ont fait la newsletter 'Hépatante en 2020
ont essentiellement porté sur l'information sur les maladies du foie, les actions a destination des
usagers, notamment les actions de dépistage et d’incitation a la vaccination.

L’HEPATANTE N°46 — DECEMBRE 2020

Publiée le 18 décembre 2020

L’HEPATANTE N°45 — NOVEMBRE 2020

Publiée le 9 novembre 2020

L’HEPATANTE N°44 — SEPTEMBRE 2020

Publiée le 22 septembre 2020

L’HEPATANTE N°43 — JOURNEE MONDIALE CONTRE LES HEPATITES
Publiée le 27 juillet 2020

L’HEPATANTE N°42 — JOURNEE MONDIALE CONTRE LA NASH
Publiée le 12 juin 2020

L’HEPATANTE N°41 — EDITION SPECIALE, la Semaine Européenne de la Vaccination 2020
Publiée le 24 avril 2020

L’HEPATANTE N° 40 — EDITION SPECIALE, le Forum 2019

Publiée le 30 janvier 2020

Une sélection des actualités et actions 2020 au sein du réseau SOS Hépatites est présentée ci-dessous.
Retrouvez également dans l'annexe 8. La « Liste non exhaustive des actions annulées — crise COVID
19 »:

SOS Hépatites Fédération en 2020

16 janvier : Table ronde « Populations et territoires prioritaires » dans le
cadre des Etats Généraux de I'hépatite B, a Bordeaux, Athénée Municipal PREMIERS

— Programme. ETATS
GENERAUX

DE L'HEPATITE B

21 janvier : Table ronde « Parcours de soins ville hopital » dans le cadre
des Etats Généraux de I'hépatite B, & Strasbourg, Salle du Conseil de la
Mairie — Programme.

25 janvier : Panel citoyen destiné & réunir des personnes vivant avec
'hépatite B afin de trouver un consensus et d’adopter des résolutions sur
les enjeux de santé et la prise en charge de I'hépatite B en France, a
Paris — Compte-rendu.

13 mars : Panel citoyen destiné a réunir des personnes vivant avec I'’hépatite B afin de trouver un
consensus et d’adopter des résolutions sur les enjeux de santé et la prise en charge de I'hépatite B en
France, & Guadeloupe — Compte-rendu.

11 février : Table ronde « Vie quotidienne » dans le cadre des Etats Généraux de I'hépatite B, a Lyon,
Maison des familles de Lyon — Programme.

13 février : Table ronde « Prévention — dépistage — vaccination » dans le cadre des Etats Généraux de
I'hépatite B, a Rennes, Maison des Associations — Programme.
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http://www.soshepatites.org/wp-content/uploads/2019/12/Compte-rendu-Panel-Citoyen-EGHB-Paris.pdf
http://www.soshepatites.org/wp-content/uploads/2019/12/Compte-Rendu-Panel-Citoyen-EGHB-Guadeloupe.pdf
http://www.soshepatites.org/wp-content/uploads/2019/12/TR-Lyon-EGHB-programme.pdf
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14 mars : Table ronde « Spécificités Antilles-Guyane » dans le
cadre des Etats Généraux de I'hépatite B, & Guadeloupe, Salle
Tarer-Lauricisque — Programme.

Avril : Diffusion du quiz en ligne sur la vaccination en général et
contre les hépatites virales en particulier dans le cadre de la
Semaine de la Vaccination — QUIZ SPECIAL SEV 2020. Les
résultats de ce quiz ont été analysés et publiés ICI.

25-27 ao(t : Action de dépistage VHC / VIH a Paris Plages en
partenariat avec le CeGIDD Pitié Salpétriere.

SOS Hépatites Alsace-Lorraine en 2020 (1/4)

6-18 janvier : Exposition Drogues, concue par la bibliothéque universitaire des Sciences et Techniques
est élaborée a partir d’'un corpus documentaire disponible dans
ey sl c reseau des bibliotheques universitaires. Elle s’est appuyée sur
: ¥ un comité scientifique composé d'experts et de chercheurs
d’horizons et disciplines divers, rattachés a I'Université de
Lorraine, au CNRS ou a des structures daccueil et
d’accompagnement dusagers de drogues : juristes,
toxicologues, addictologues, neuroscientifiques, etc. A la croisée
des disciplines, cette exposition aborde la question des drogues sous différents angles, avec le plus de
rigueur et d’objectivité possible sur un sujet qui reste trés sensible. Plusieurs créneaux horaires pour
rencontrer 'équipe de SOS Hépatites Alsace-Lorraine et pour échanger autour des addictions et des
risques de contamination aux hépatites virales.
21 janvier : Etats Généraux de I'Hépatite B, Table ronde Grand Est « Parcours de soins ville hopital »,
Salle du Conseil de la Mairie, Strasbourg. Programme.

~ EXPOSITION

57 RUE RAYMOND POINCARE

SOS HEPATITES ALSACE - LORRAINE & JANVIER
54000 NANCY

VIER
i

10U 27 AU 29 JANVIER 2019 - FOYER MARAE

[ texposmiont
1 DROGUES »
I CONCERT]
I MAREE BASSE
ISPECTACLE]
HRIOAMINL PARANASHE - covrmoectoe
g trsmcssi
HEPATITEC & VI - RESULTATS EN 20 MINUTES
[ iwtomations
0266102048  *toay sodkisoshepates r

27-29 janvier : Les Soirées Hépatantes - 2éme Edition :

e Exposition Drogues

e 27 et 28janvier (15h-18h) : Repas du Foie / Quel est le rble
du foie dans le corps 2 Comment prendre soin de son foie  Marae? siishpaiespCammm.
dans son alimentation tout en préservant les saveurs et les godts ?

e 28 janvier (a partir de 18h) : Concert / L'équipage de la Marée Basse navigue a travers divers
courants musicaux, pour faire chavirer les coeurs et tanguer les bonnes sceurs. Une bande de
copains a la recherche de partage, de musique et de bonne humeur. Embarquez, n'attachez
pas vos ceintures et laissez-vous emporter par le flot de la marée.

o lére partie : concert proposé par les étudiants de Music Academy International de

Nancy ;
o 2ere partie : Trio Jazz Manouche Marée Basse
e 29 janvier (20h) : Conférence de toxiclownmanie « La drogue (OUI | MAIS) & quel prix ? »

4-12 février : Exposition "Drogues” au Foyer Maraé FJT - Escales des
sciences / Université de Lorraine / CNRS.
5-6 février : Formation « Utilisation des TROD VHC et des TROD VIH
1 et 2 » a Nancy.
7 février (9h30-16h) : Formation d'étudiants en service sanitaire de la
Faculté d'Odontologie de Lorraine, Université de Lorraine.
10 février (14h-15h30) : Intervention Rescue Game auprés des
groupes de Garanties Jeunes - Mission locale du Grand Nancy. Le
principe du Rescue Game est un jeu en groupe pour adolescents qui traversent une soirée type et les
dangers qui peuvent s'y trouver (santé sexuelle, risques de contamination aux hépatites VIH et IST,
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consommation rapide d'alcool, doses d'alcool, jeu d'alcool, sécurité routiére, intervention auprées de
personnes en détresse suite a des consommations...).

10-12 février : Intervention de 1h30 sur I'atelier « Hépatites et conduites a risque » aupres de 9 classes
de seconde dans le cadre des Ateliers Santé durant les Journées Santé et Bien Etre au Lycée Marie
Curie a Strasbourg.

11 février (11h30-14h) : Action d'information et de prévention « Café Love » auprés des étudiants de
I'Université de Strasbourg, en partenariat avec le SSU au Resto U de I'Esplanade a Strasbourg.
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SOS Hépatites Alsace-Lorraine en 2020 (2/4)

12 février (14h-15h30) : Intervention Rescue Game aupres des groupes de Garanties Jeunes - Mission
locale du Grand Nancy. Le principe du Rescue Game est un jeu en groupe pour adolescents qui
traversent une soirée type et les dangers qui peuvent s'y trouver (santé sexuelle, risques de
contamination aux hépatites VIH et IST, consommation rapide d'alcool, doses d'alcool, jeu d'alcool,
sécurité routiére, intervention aupres de personnes en détresse suite a des consommations...).

13 février (11h30-14h) : Action d'information et de prévention « Café Love » aupres des étudiants de
I'Université de Strasbourg, en partenariat avec le SSU au Resto U Gallia a Strasbourg

14 février : Lancement de l'opération Game of
TROD & Journée de la Saint Valentin : dépistage en  [@INVIHOEXOD] ¢ )

couple ou célibataire / distribution de préservatifs et s Sndee
de bons de dépistage dans toute la Ville de Nancy. mTTRETAT P 2 vty B

17 février (14h-15h30) : Intervention Rescue Game [FEIUAEINA j Taotems &

aupres des groupes de Garanties Jeunes - Mission — i Siashepatites

locale du Grand Nancy. Le principe du Rescue Game est un jeu en groupe pour adolescents qui
traversent une soirée type et les dangers qui peuvent s'y trouver (santé sexuelle, risques de
contamination aux hépatites VIH et IST, consommation rapide d'alcool, doses d'alcool, jeu d'alcool,
sécurité routiére, intervention auprés de personnes en détresse suite a des consommations...).

18 février (14h-15h30) : Intervention Rescue Game auprés des groupes de Garanties Jeunes - Mission
locale du Grand Nancy. Le principe du Rescue Game est un jeu en groupe pour adolescents qui
traversent une soirée type et les dangers qui peuvent s'y trouver (santé sexuelle, risques de
contamination aux hépatites VIH et IST, consommation rapide d'alcool, doses d'alcool, jeu d'alcool,
sécurité routiére, intervention auprés de personnes en détresse suite a des consommations...).

18 février (11h-17h) : Action dépistage par TROD a 'AGF de Wasselonne dans le cadre de Savoir C
Guérir. Concours de dessin pour les enfants, le gagnant recevra un costume de super-héros !

20 février (14h-16h) : Action d'information et de prévention sous forme d'atelier santé aupres des jeunes
du Foyer Oberholz Domie a Strasbourg.

25 février (14h-16h) : Action d'information et de prévention sous forme d'atelier 8, MR 2000
santé auprés des jeunes du Foyer Oberholz Domie de Haguenau, & Strasbourg. v

27 février (14h-16h) : Action d'information et de prévention sous forme d'atelier ’:'“‘.jf:ﬂf“

auprés des jeunes du Foyer Oberholz Domie & Saverne. e

3 mars (14h-17h) : Action de sensibilisation et de dépistage du virus de I'hépatite C =
et du VIH par TROD a TUGECAM d’Altkirch, qui accueille des adultes atteints de
diverses pathologies psychiatriques en hospitalisation.

5 mars (9h-15h) : Action de sensibilisation via un stand dans la cafétéria du Club
des Jeunes I'Etage a Strasbourg, avec deux espaces de dépistage par TROD du virus de I'hépatite C,
de I'hépatite B et du VIH. Action en partenariat avec le SELHVA.

6 mars (9h-17h) : Stand d’information et espaces de dépistage par TROD (virus de I'hépatite C, de
'hépatite B et VIH) a la Journée du Cceur dans la salle de la Bourse a Strasbourg, organisée par
I’Association Alsace Cardio, avec pour thématique le cholestérol.

11 mars (19h-21h30) : La Cantoche fait sa prévention : une action de sensibilisation et information riche
en prévention — échanges dans une ambiance conviviale autour des sujets des hépatites et des
maladies du foie, du dépistage, de la vaccination ou de la santé sexuelle, ainsi que I'ouverture des
inscriptions pour I'organisation des Repas du Foie en 2020 & La Cantoche.

g
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SOS Hépatites Alsace-Lorraine en 2020 (3/4)

Mars : Nouvel acteur soutien de "Mossig et Vignoble 0
hépatite C" - une association de commercants devient
pionniére au niveau nationale contre I'hépatite C, avec
Savoir C Guérir, dans la Ville de Marlenheim ! L'Union des
professionnels de la Porte du Vignoble (UPPV) s'engage
pour contribuer a faire de Mossig et Vignoble la premiére
communauté de communes zéro hépatite C en mélant avec S sU PE S €D
la campagne santé, créativité et musique. G e
16 mars - 2 juillet : La mise en place d'une ligne d’écoute
téléphonique au 07 83 71 57 68 qui a remplacé les
permanences fermées en raison de la situation sanitaire :
— Lundi de 14h a 19h

— Mercredi de 14h a 19h

—Jeudi de 13h & 18h.

A partir du 2 juillet : Réouverture des permanences a Strasbourg :

— Lundi, Mercredi : de 14h a 19h

—Jeudi : de 13h a 18h

2 juillet : Action de sensibilisation demandée par les patients de I'hdpital de jour de 'EPSAN de
Brumath, autour des hépatites et maladies du foie dans le cadre de l'activité thérapeutique intitulée
« Promotion a la Santé ».

31juillet (14h-16h) : Atelier santé et sensibilisation autour des hépatites virales et maladies du foie au
centre thérapeutique résidentiel de I'association ALT a Strasbourg qui accueille des personnes en
situation de conduites addictives et en demande de soins.

8 Septembre (16h-18h) : Atelier santé et sensibilisation autour des hépatites virales et maladies du
foie au CSSRA Marienbronn qui accueille des personnes en situation de condunes addlctlves
20 et 24 ao(t + 10 et 15 septembre : Formation « Utilisation des TROD g3
VHC et des TROD VIH 1 et 2 » a Strasbourg

15 septembre : 3éme Journée de la Formation « Utilisation des TROD
VHC et des TROD VIH 1 et 2 » Retour d’expérience, a Nancy. : | Ak
19 et 20 septembre : Participation des bénévoles et salariés au Village A W -
des Assos 2020 de Strasbourg avec un stand d’information et un espace
de dépistage par TROD du VIH et de I'hépatite C (Espace C, entrée
unique rue de Boston).

A partir de 23 septembre : Retour de la permanence TROD pour les dépistages de
I'hépatite C et du VIH : le mercredi matin de 10h a 13h.

7-10 octobre : participation aux 87émes Journées Scientifiques de I'AFEF, Beffroi de
Montrouge, Paris.

9 octobre : Stand d’information et de prévention au festival Nancy Jazz Pulsations.

9 octobre : Table ronde sur la Vaccination en partenariat avec 'AFD 67 au NHC a
Strasbourg.

16 octobre (9h-17h) : Action de dépistage de I'hépatite C, de I'hépatite B et du VIH via
TROD, a I'occasion de la Journée du Cceur, organisée par I'Association Alsace Cardio,
au CREF, 5 rue des Jardins a Colmar.

A partir du 2 novembre : Retour de I'écoute téléphonique 07 83 71 57 68 en
remplacement des permanences fermées suite au reconfinement :

— Lundi de 14h & 19h

— Mercredi de 14h a 19h

— Jeudi de 13h & 18h.

Permanences TROD fermées.
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SOS Hépatites Alsace-Lorraine en 2020 (4/4)

16-17 novembre : Actions de dépistage par TROD du virus de I'hépatite C, de I'hépatite B et du VIH a
la maison d’arrét de I'Elsau a Strasbourg dans le cadre de la semaine de dépistages en milieu carcéral
organisée par le COREVIH Grand Est.

15 décembre (16h-18h) : Atelier santé et sensibilisation autour des hépatites virales et maladies du foie
au CSSRA Marienbronn qui accueille des personnes en situation de conduites addictives.

17 décembre (14h-17h30) : Action de dépistage par TROD du virus de I'hépatite C, de I'hépatite B et
du VIH a la maison d’arrét de I'Elsau a Strasbourg.

Animation des réseaux sociaux : 7
e Calendrier de I'avent Info/Intox sur Facebook : Publication du ler au 24 { Info 0u Intox

LES INSEcTEs

décembre 2020 d’'une information quotidienne a propos des hépatites
virales, du foie et des maladies du foie. Ces posts étaient soit justes (info),
soit faux (intox). L’objectif principal était de sensibiliser le public et de
déconstruire les stéréotypes autour des hépatites et maladies du foie.

e Article sur le site internet de SOSHAL a propos de la Journée Mondiale
du préservatif interne :
http://alsace.lorraine.soshepatites.fr/2020/09/16/16-septembre-journee-
mondiale-du-preservatif-interne/

e Article sur le site internet de SOSHAL a propos des lignes d’écoute et informations utiles en lien
avec la Covid-19 : http://alsace.lorraine.soshepatites.fr/2020/04/09/covid-19-lignes-ecoute-et-
informations-utiles/

ET LE VIRus bu SIDA
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SOS Hépatites Bourgogne-Franche-Comté en 2020

SOS HEPATITES
et @

Réalisation de deux brochures :
e Brochure d’information sur la NASH ;
e Brochure de présentation de SOS Bourgogne-Franche-Comté

28 juillet : Action d’information, sensibilisation et dépistage a I'occasion de
la Journée mondiale de lutte contre les hépatites virales a Nevers Plages.
e Reportage vidéo [a partir de la minute 5]
o Diffusion sur la radio NRJ NEVERS :
e Article dans le JIDC

21 septembre - 2 octobre : deuxiéme édition de « Roadtrip Hépatant »,
un circuit itinérant en dix étapes dans huit villes différentes de la région
(Macon - Auxerre - Sedap Dijon - Le Creusot - Besangon - Vesoul -
ANPAA Dijon - Solea Besancon - Lons le Saunier - St Claude) et leurs Structures  prmmmms

d’accompagnement d’'usagers de drogues : CAARUD et CSAPA, afin de proposer

. L . o . . Le Road Tri
le dépistage de I'hépatite C et de la fibrose hépatique, confirmer des guérisons ou :-lé;;;tanzp
vérifier qu’il 'y a pas eu recontamination. I

17 décembre (11h-12h30) : Webinar « Retour sur le Roadtrip Hépatant 2020 »
e Replay : https://www.youtube.com/watch?v=TL40S5dtwKY
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SOS Hépatites Champagne-Ardenne en 2020 (1/2)

L’association SOS Hépatites Champagne Ardenne, créée en 1996.

L’équipe salariée est composée de 15 personnes et d’'un médecin vacataire, avec création en 2021 de
4 postes.

L’association gére quatre structures médico-sociales et une action a destination des personnes ayant
une activité de prostitution. La newsletter VIVE VERSA, Hépato et Addicto, parait mensuellement depuis
novembre 2017.

L’agrément CAARUD a été obtenu en 2006, 'agrément pour les Appartements de Coordination
Thérapeutique en 2007 pour les Ardennes (ACT 08) et en 2017 pour la Haute Marne (ACT 52), enfin,
l'ouverture du CAARUD de la Meuse depuis début 2019.

L’action & destination des personnes ayant une activité de prostitution est, quant a elle, mise en place
depuis 2012.

Elle est représentée par des bénévoles administrateurs dans différentes instances (France Assos
Santé, CPAM, CRUCQ, Représentants des usagers d’association de santé pour les hdpitaux de Bélair
et Nouzonville avec une permanence mensuelle pour I'accueil de familles dans ces 2 établissements...).

Une activité de marche hebdomadaire par les bénévoles sur Saint-Dizier ainsi que des actions de
dépistages par TROD sont assurées par tous les bénévoles sur la Champagne Ardenne.

22 aolt : Action d’'information, de sensibilisation et de dépistage sur les plages du lac du Der, en
partenariat avec le CeGIDD du Centre Hospitalier Genevieve de
Gaulle Anthonioz.

Septembre : Lancement d’'un projet d’étudiants “Projet SOS
Hépatite” qui a pour but la sensibilisation aux hépatites virales et
incitation au dépistage.

'Observatoire du droit & la santé des étrangers (ODSE) pour
promouvoir et défendre le « droit a la santé » des personnes
étrangeres.

En 2020 un nouveau projet a vu le jour : I'éradication de I'hépatite C. Ce projet consiste & dépister par
TROD VHC dans tous les milieux (professionnel, social, culturel...), toutes les structures sociales ou
médico-sociales afin d’éradiquer I'hépatite C.

L’année 2020 a été une année particuliére en raison de la pandémie de la Covid, mais malgré cette
difficulté tous les services ont été assurés dans toutes les structures et actions de SOS Hépatites
Champagne Ardenne.

Pour 2021, I'objectif est de créer 2 microstructures dans les Ardennes, le principe d’'une microstructure
est de prendre en charge selon les besoins la problématique addictive et les situations individuelles
d’extréme précarité. Les microstructures s’organisent dans le cadre de la médecine de ville soit dans
des maisons de santé pluridisciplinaire, des centres de santé ou des cabinets de médecin généraliste.
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SOS Hépatites Champagne-Ardenne en 2020 (2/2)

Newsletter VICE VERSA HEP’ ADDICT 2020

Janvier

https://mailchi.mp/3f0b7e169d99/vice-versa-n27-janvier-2020

Février

https://mailchi.mp/e4bb6fa84b64/vice-versa-n28-fvrier-
2020?fbclid=IwAR17ZWYknyWYC27nAfol44vR8g 0z--
S5RWFEOBS05uL96xu9CmzbDu80os0Y

Mars

https://mailchi.mp/05407fb444al/vice-versa-n29-mars-
2020?fbclid=IwAR3G0OyPZ 6XyjaE1UUTHJIGIDOByeedlaToV-
YZcVViaZP0OBygLrGOkvDwU

Avril

https://mailchi.mp/cc80ac1f0998/vice-versa-n30-avril-
2020?fbclid=IwAR1Tf613jrVE5ex|3xyWve3IE4vuPEHVTZVAX 6lCaMgJB8G5yh A
AneMo

Mai

https://mailchi.mp/04631b915abal/vice-versa-n31-mai-
20207?fbclid=IwAR2JAZYyWEC9TdT1RkyA 110mrnlgfrdlKdONPI-
uKAdszJCB2nEB9e GzX4

Juin

https://mailchi.mp/b4a6998ba453/vice-versa-n32-juin-2020?fbclid=lwARQuac0Y -
Plrr4LWit1x17UsFD21r N3NcjuPS32mgZUetPiwCP_0BxOvgQc

Juillet

https://mailchi.mp/b5eb9cb4dfb6/vice-versa-n33-juillet-2020?fbclid=IwAR1uv-
7czZe0KXAwltubyZ1F4kGIOLNtDGwWW22mpZbjn CkH5b3ki7njMx60

Aot

https://mailchi.mp/f7caac345570/vice-versa-n34-aot-2020?fbclid=IwAROuac0Y-
Plrr4LWit1x17UsFD21r N3NcjuPS32mqgZUetPiwCP_0BxOvgQc

Septembre

https://mailchi.mp/b31f4f1f6354/vice-versa-n35-septembre-
2020?fbclid=IwAROKkmrrAjgWUHish2mFdPN62w2BuJmZVprizk6 XQUz8evNn877IR

5MivLpo

Octobre

https://mailchi.mp/fa49184ebcfd/vice-versa-n36-octobre-
20207?fbclid=IwAR28hBhQITVe6KXWQZG5aPUkadkMtgciJEmQxtVXo3bMLjV5a7a
bTThYwnM

Novembre

https://mailchi.mp/58b7ec6aefd0/vice-versa-n37-novembre-
2020?fbclid=IwAR2mkf pDSQSZxSAWYti7PDkpykt1S58AcdrOcRmFin5EhC1UjaV

Hegt-n4

Décembre

https://mailchi.mp/031f82a0278c/vice-versa-n38-dcembre-2020
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SOS Hépatites Guadeloupe en 2020

14 mars : Organisation de la table ronde « Spécificités Antilles-Guyane » dans le i —"
FAISONS-NOUS TESTER REGULIEREMENT

cadre des Etats Généraux de I'hépatite B, Programme. ViH SIDA

22-28 juin : Actions d’information, de sensibilisation et de dépistage dans le cadre
de la Semaine caribéenne du dépistage des hépatites virales, du VIH et des IST
organisée par le COREVIH Guadeloupe.

1 comewart 6‘ |

SOS Hépatites en Occitanie en 2020 (1/3)

21 janvier (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain.

23 janvier (8h-14h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Le Bousquet d'Orb.

23 janvier (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Saint Martin.

27 janvier (12h-14h) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au Camion du Cceur, a destination de
personnes en situation de grande précarité (logement en CHRS, en squat...).

28 janvier (8h-16h30) : Action de dépistage via le TROD en partenariat avec les Restos du Cceur
Béziers.

29 janvier (9h-13h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Saint André de Sangonis.

3 février (13h-18h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve.

4 février (8h-16h30) : Action de dépistage via le TROD en partenariat avec les Restos du Coeur Béziers.
18 février (14h-17h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain.

20 février (8h-13h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Séte.

25 février (8h-13h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve.

5 mars (11h30-16h30) : Action de dépistage via le TROD, Sanofi.

6 mars (9h-12h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Saint André.

12 mars (14h-17h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Pompignane.

3juin (12h-15h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC a Halte Solidarité, a destination de personnes sans
domicile fixe et en situation de précarité.
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SOS Hépatites en Occitanie en 2020 (2/3)

8 juin (9h-10h) : Action Rives du Lez / Carole.

16 juin (10h30-12h) : Participation dans la manifestation nationale.

22 juin (12h-14h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au Camion du Cceur, a destination de
personnes en situation de détresse sociale.

30 juin (9h30-12h45) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprées de publics vulnérables, a
Coallia.

7 septembre (14h-17h) : Action de dépistage via le TROD auprés des habitants du Foyer Adoma a
Bosquet Mosson.

8 septembre (14h-17h) : Action de dépistage via le TROD auprés des habitants du Foyer Adoma a
Lavandin.

11 septembre (14h-17h) : Action de dépistage via le TROD, a CAES.

14 septembre (13h-18h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC et proposition du FibroScan®, aupres
de personnes en situation de précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve.

17 septembre (7h45-12h15) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie
et proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation
de précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Seéte.

22 septembre (14h-17h) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain.

23 septembre (9h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers.

28 septembre (11h15-13h15) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie
et proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au Camion du Cceur, a destination
de personnes en situation de détresse sociale.

30 septembre (14h-17h) : Action de dépistage via le TROD au Centre d'accueil pour demandeurs
d'asile Elisa, en partenariat avec COHEP.

2 octobre (9h-13h): Action de dépistage via le TROD aupres de
personnes sans abri qui nécessitent des soins infirmiers, a Halte Santé
Solidarité.

13 octobre (7h30-10h) : Action d’information, de prévention sur les
hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation diagnostique via
les TROD VIH et VHC, aupres de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Béziers.

14 octobre (8h30-12h30) : Action d’information, de prévention sur les
hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation diagnostique via
les TROD VIH et VHC, auprées de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Béziers.

14 octobre (13h30-16h30) : Action d’information, de prévention sur les
hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation diagnostique via
les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et migrants, au Secours Populaire
antenne Saint André.

20 octobre (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain.

21 octobre (8h30-13h): Action de dépistage via le TROD auprés de personnes sans abri qui
nécessitent des soins infirmiers, a Halte Santé Solidarité.
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SOS Hépatites en Occitanie en 2020 (3/3)

27 octobre (18h-20h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et de
dépistage, au CAUN (Centre d’Accueil Urgence Nuit).

6 novembre (8h30-13h): Action de dépistage via le TROD auprés de personnes sans abri qui
nécessitent des soins infirmiers, a Halte Santé Solidarité.

12 novembre (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regam
30 novembre (15h-18h) : Action d’information, de prévention sur les ;
hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation diagnostique
via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve.

2 décembre (8h30-12h) : Action d’information, de prévention sur les
hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation diagnostique
via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers.

3 décembre (9h-15h30) : Action d’information, de prévention sur les
hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation diagnostique
via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Saxo.

4 décembre (13h30-16h30) : Action d’'information, de prévention sur
les hépatites et maladies du foie et proposition d’orientation
diagnostique via les TROD VIH et VHC, a Saint-André-de-Sangonis.
8 décembre (9h-12h30) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Saxo.

9 décembre (8h30-13h) : Action de dépistage via le TROD auprés de personnes sans abri qui
nécessitent des soins infirmiers, & Halte Santé Solidarité.

14 décembre (14h-17h) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers.

15 décembre (14h-17h) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain.

17 décembre (9h-12h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Séte.

18 décembre (10h-13h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodeve.

18 décembre (14h-17h) : Action de dépistage via le TROD, en partenariat avec Adages | Pension de
famille.

24 décembre (9h-12h): Action de dépistage via le TROD auprés de personnes sans abri qui
nécessitent des soins infirmiers, a Halte Santé Solidarité.
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SOS Hépatites en Pays de la Loire en 2020

12 février : Participation a une journée de travail de la Commission de défense des usagers au CRCI
de Pays de la Loire, a Nantes.

13 février : Participation a la Table Ronde « Prévention — dépistage — vaccination » dans le cadre des
Etats Généraux de I'hépatite B, Programme, & Rennes.

SOS Hépatites Provence-Alpes-Coéte d’Azur en 2020

20 janvier (8h-12h) : Action d’'information et de dépistage avec le FibroScan aux Restos du Cceur, en

partenariat avec le Bus 31-32. *

17 février (8h-12h) : Action d’information et de dépistage aux Marseille sans hépatite C !
Restos du Ceeur. TOUS CONCERNES, TOUS ENGAGES !

MARSEILLE » SKY CENTER LA MARSEILLAISE
VENDREDI 16 OCTOBRE 2020

16 octobre (12h30-17h): participation au Congrés annuel | s "m"”‘r'“‘ o
Marseille Sans Hépatite C. e
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SOS Hépatites Paris lle-de-France en 2020

Tous les lers mardis du mois : Groupe de parole « Guérison de I'hépatite C et aprés : comment rester
avec une PCR négative » en partenariat avec I'ndpital Marmottan. Ateliers de Feldenkrais ou ateliers
Covid.

13-14 janvier : Formation Pair aidants a Dijon.

Janvier-février : Préparation de la campagne Savoir c’est guérir (T-shirts, _ -y ﬂ
brochures, parcours de soins, rencontre avec Culture Angels et le président ‘

SOS Hépatites Alsace Lorraine), réunion institutionnelle avec I'équipe de
Marmottan pour le lancement de campagne d'un centre de pratiques
addictives sans hépatite C a Marmottan.

10 février : GHU sans Hépatites - Savoir c’est guérir.

13 février : Réunion TROD

20-21 février : Musée Le Mucem a Marseille, nomination Membre du comité
de suivi au Mucem sida pour I'exposition des 30 ans du VIH.

25-26 février (8h30-17h) : Formation de lutilisation des TROD VHC et des TROD VIH 1 et 2.
Programme.

3 mars : Lancement de la campagne Savoir C Guérir a Paris.

PES

Décembre : Parution de larticle « Préface » dans Psychotropes, vol. 26, no. 2-3, —psyi
rédigé par Héléne Delaquaize avec Jean-Maxence Granier et Albert Caporossi. Cet
article porte sur le travail de I'association France Patients Experts Addictions (FPEA)
dont la mission est le traitement et la réduction des risques des addictions, avec une
attention particuliére accordée a la pandémie de Covid-19 et ses conséquences sur les
usages et les usagers de drogues. Disponible en ligne : https://www.cairn.info/revue-
psychotropes-2020-2-page-17.htm

hel 26
Covid:19, confinement et n
addictions
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SOS Hépatites en Auvergne-Rhéne-Alpes en 2020

En 2020, SOS Hépatites a Grenoble a proposé a tout porteur de maladie du foie la sortie "Marchons,
Papotons”, 2 fois par mois pendant environ 2 heures, avec en fin de marche, une séance de Qi Gong
(gymnastique Traditionnelle Chinoise basée sur I'énergie vitale). Les objectifs du groupe ont été de
stimuler la reprise d'une activité physique et d'échanger pendant la marche dans un cadre convivial,
dynamique et interactif.

Les sorties réalisées en 2020 :

30 janvier (14h-16h)
6 février (14h-16h)
27 février (14h-16h)
5 mars (14h-16h)
12 mars (14h-16h)

11 février : Participation a I'organisation de la table ronde « Vie quotidienne » dans le cadre des Etats
Généraux de I'hépatite B, a Lyon. Programme.

Témoignage NASH : L’'HEPATANTE N°42 — JOURNEE MONDIALE CONTRE LA NASH
Publié le 12 juin 2020
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V. EXPERTISE - REPRESENTATION DES PERSONNES MALADES ET DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE

Au niveau national

SOS Hépatites Fédération apporte son expertise sur les enjeux liés a la recherche clinique, aux
politiques du médicament, a la définition de la prise en charge médicale ou a I'organisation et la qualité
et de la sécurité des soins.

SOS Hépatites Fédération dispose par ailleurs 'agrément national pour la « représentation des usagers
dans les instances hospitalieres ou de santé publique depuis 2006 (article L. 1114-1 du code de la
Santé publique).

Création de France Assos Santé
L’Assemblée générale constitutive de I'Union Nationale des Associations Agréées d'Usagers du
Systéme de Santé (UNAASS), association prévue par l'article 1¢" de la loi de modernisation de notre
systéme de santé, afin de renforcer la |Iégitimité et la reconnaissance de la représentation des usagers,
s’est tenue le 21 mars 2017. L'Assemblée générale (AG) de France Assos Santé (nom d'usage de
I'UNAASS) est alors composée de 76 associations membres. En 2020, France Assos Santé compte 84
associations membres.
SOS Hépatites est membre fondateur de I'union et est largement représentée dans ses instances :
Daniéle DESCLERC-DULAC, déléguée nationale de SOS Hépatites, est Présidente de la délégation
France Assos Santé Centre val de Loire, membre du Conseil d’administration et de hombreux groupes
de travail.
Carmen HADEY, Vice-Présidente de SOS Hépatites Alsace-Lorraine, est membre du conseil
d’administration et de nombreux groupes de travail.
Membre du conseil d’administration
Membre du groupe médicament
Membre du groupe vaccination
Membre du groupe accés a I'assurance et a 'emprunt
Membre du groupe e-santé (systémes d'information des données de santé et DMP)
Participation & la commission du réseau
Pendant la crise Covid : groupes de travail deuil, précarité, Ségur de la santé et autres
groupes pour élaborer les recommandations FAS.

N 2 2 4

Autorités sanitaires et de Recherche :
participation de SOS Hépatites Fédération au 31 décembre 2020

Direction générale de la santé
— Groupe de travail AERAS « s ‘Assurer Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé »
— Vaccination : accompagnement de la politique vaccinale (groupe des parties prenantes)
— Lutter contre les pénuries et améliorer la disponibilité des médicaments en France : feuille de route
2019-2022
— Parties prenantes vaccination

Conférence Nationale Santé
— Collége représentants des usagers

— Groupe de travail permanent sur les droits des usagers (GTPDU)

Office national d'indemnisation des accidents médicaux, ONIAM
— Collége représentants des usagers
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Haute Autorité de Santé

Contribution des associations de patients et d’usagers aux évaluations des médicaments et des
dispositifs médicaux, relecture des textes et recommandations émanant de la HAS et concernant les
hépatites.

— “Réponse rapide” sur « la continuité de la prise en charge des patients atteints d’hépatites virales
chroniques »

— Questionnaire de recueil du point de vue des patients et usagers pour I'évaluation d’'un médicament
/ Commission de la transparence - Commission de I'évaluation économique et de santé publique /
Evaluation de : HEPCLUDEX

— Relectures d’autres avis et recommandations dans le cadre de FAS

Agence Nationale de la Sécurité du Médicament
Contribution des associations de patients et d’'usagers aux évaluations des médicaments et des
dispositifs médicaux, relecture des textes et recommandations.

Agence Nationale de la Recherche sur le Sida et les Hépatites Virales (ANRS)
Membre du Comité d’Orientation

Membre du Conseil Scientifique (Scientific Advisory Board)

Membre du Conseil Scientifique de la Cohorte Hepather

Membre du Conseil Scientifique de la Cohorte Cirvir

Membre du Conseil Scientifique de I'AC 45 Hépatites Nord sud

16 septembre : 7th ANRS HBV CURE Workshop Webinar.

OCTOBRE 2020, Relecture Note d'info ANRS HD EPO1 BuleDelta

JUIN 2020, MYR204_Amendement n°1_NIFC pour relecture

O 2R 2 2 4

Sénat
— Contribution des associations de patients et d’'usagers au Ségur de la Santé
Au niveau Européen et mondial
— SOS Hépatites Fédération est membre fondateur d’ELPA (European Liver Patient Association)
— SOS Hépatites Fédération est a l'initiative de I'appel de Dakar et est par ailleurs membre de la
WHA (World Hepatitis Alliance).

Autres interventions

— PHC 2020
— AFEF 2020
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Au niveau régional
Les associations et délégations sont impliquées dans les associations France Assos Santé régionales.

En Alsace-Lorraine, SOS Hépatites participe aux travaux du SELHVA (Service Expert de Lutte contre
les Hépatites Virales d’Alsace), de la CRSA (commission spécialisée prévention, commission
permanente, groupe de travail sur les soins non programmeés). Le président de SOS Hépatites Alsace-
Lorraine est vice-président de la Commission Prévention de la CRSA Grand Est, de 'ARS (conseil de
surveillance, groupe promotion de la vaccination et ETP, groupe addictions), de I'IREPS (démarche
qualité des actions), et de TURAASS Grand Est ou FAS GE. SOS Hépatites est représentée dans le
comité vaccination de I'ARS et dans le comité de réflexion relatif a la dé-prescription médicamenteuse.
L’association régionale fait partie du groupe ETP de FAS GE et a participé a I'Etude DELPHI dans le
cadre du Colloque de I'ETP au partenariat portée par la Grande Région (Lorraine en France, Lander de
Sarre et de Rhénanie en Allemagne, Wallone en Belgique et Grand-Duché du Luxembourg). SOS
Hépatites participe, au collectif Nancy-Ville Santé.

L’association participe aux comités de pilotage de la coordination santé de la Ville de Mulhouse, du
programme de recherche FibroScan® mobile CSAPA et centre de soins. L’association est également
membre du CIRDD (Centre d’Information Régional sur les Drogues et Dépendances d’Alsace), de
Migration Santé Alsace, de TURASS et du planning familial.

SOS Hépatites est également membre d’un groupe de travail du CLSM portant sur le Parcours de soins.
SOS Hépatites est représentée dans le Comité de promotion de la vaccination de I'ARS.

En Bourgogne-Franche-Comté, SOS Hépatites représente les usagers dans les instances suivantes
: COREVIH, Maison des usagers du CHS de Dijon, de I'Hopital de Chalon et de I’'Hbpital de Nevers.

En Centre-Val de Loire, au cours de cette année 2020, la Présidente de la délégation France Assos
Santé Centre val de Loire s’est investie dans les groupes de travail du Ségur de la Santé en Région,
notamment en coanimation avec une responsable de médico-social sur 'axe « Fédérer et coordonner
les acteurs de santé sur un territoire au profit des usagers » (au titre de la contribution CRSA Centre
Val de Loire). Toutes les représentations ci-dessous dans une région témoignent de I'impact de la
Fédération SOS Hépatites au plus preés des usagers sur un territoire.

Des membres de 'association sont représentants des usagers dans plusieurs instances. Au sein de
I'ARS, ils représentent des usagers dans : la Conférence régionale de la santé et de l'autonomie (CRSA)
ou ils sont membres de la commission permanente et de son bureau ; Daniele DESCLERC-DULAC est
Présidente de la Commission spécialisée « Droits des usagers du systeme de santé » ; les divers
groupes de travail (notamment sur I'éducation thérapeutique, I'accés aux soins des populations en
précarité et la e-santé) et le Comité régional de I'observatoire de la démographie des professionnels de
santé. L’association est également membre de 'Espace de Réflexion Ethique (ERERC), membre de la
Commission Paritaire Régionale des Sages-Femmes a la Caisse primaire d’assurance maladie du
Loiret et membre de la Maison Départementale des Personnes Handicapées 45 (MDPH), la
Commission de recours amiable (suppléante) et la Commission a I'action sanitaire et sociale - aide extra
Iégale (titulaire).

Au centre hospitalier régional d’Orléans, I'association assure la vice-présidence de la commission des
usagers, est membre du Conseil de surveillance, de la Commission Des Usagers (CDU), du Comité de
lutte contre les infections nosocomiales, de la Commission d’activité libérale. A I'hépital local de
Beaugency, I'association assure la vice-présidence du conseil de surveillance et la vice-présidence de
la Commission des Usagers. Au centre de rééducation fonctionnelle et d’adaptation fonctionnelle Le
Coteau a La Chapelle-Saint-Mesmin, un RU est titulaire et un deuxiéme est suppléant de la CDU. A
'association traitement des insuffisants rénaux de la région Orléanaise (ATTIRRO), une RU
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(Représentante des Usagers) est suppléante de la CDU, et a 'HAD (Hospitalisation A Domicile) Le
Noble age, une RU est titulaire de la CDU. Depuis décembre 2017, les RU sont membres du Conseil
Territorial de Santé du Loiret.

Au sein de la faculté de médecine de Tours, la Présidente de la délégation France Assos Santé Centre
val de Loire participe au comité de pilotage pour la mise en ceuvre de « patients ressources » dans la
formation des étudiants en médecine.

En Champagne-Ardenne, SOS Hépatites Champagne-Ardenne porte 4 structures médico-sociales : 2
Centres d’Accueil et dAccompagnement a la Réduction des risques chez les Usagers de Drogues
(CAARUD YOZ et CAARUD LA VOIE), 2 Appartements de Coordination Thérapeutique (ACT 08 et ACT
52). L’association est aussi le gestionnaire du Centre d’Accueil et d’Accompagnement pour Personnes
Prostituées (CAAPP 08 et 51).

SOS Hépatites représente les usagers dans une dizaine d’instances : COREVIH, CPAM, CRUQPC
(centre hospitalier psychiatrique régional Bel Air de Charleville-Méziéres, hopital local de Nouzonville),
Groupe d’échange des représentants des usagers a I'union départementale des associations familiales
a Fumay, Groupe COPIL Droits des malades, Groupe de travail CLIN Bel Air, ...

L’association siége en tant que titulaire & la commission de prévention de la CRSA : Conférence
Régionale de la Santé et de I'Autonomie, et a la CRCI : Commissions Régionales de Conciliation et
d'Indemnisation des accidents médicaux, des affections iatrogénes et des infections nosocomiales.

En lle-de-France, la Présidente, a été nommée le 12 février a la Conférence Nationale Santé en tant
gue suppléante et a la Commission GTPDU (Groupe de travail permanent sur les droits des usagers)
en tant que titulaire. La Vice-Présidente est la représentante du réseau SOS Hépatites a 'ANRS,
excepté au Comité d’Orientation.

En Occitanie, SOS Hépatites est représentée au COREVIH et est partenaire privilégié de la
coordination Hépatites Occitanie.

En Pays de la Loire, Les membres de SOS Hépatites portent la parole des usagers a la CRCI des
Pays de la Loire.

Cette représentation a été perturbée en 2020 et au ler trimestre 2021. Les réunions en Visio se sont
mises en place (environ 1 par mois) cependant, seuls 30 dossiers sur 100 ont été traités et la défense

ainsi que les plaignants sont peu satisfaits. La reprise en physique se fera dés que possible.

En PACA, I'association est membre du COREVIH. A I'hépital St Joseph, la secrétaire de I'association
est Représentante des Usagers et membre du CLAN (Comité de Liaison en Alimentation et Nutrition).

En Auvergne-Rhone-Alpes, l'association est membre de conseil d’administration de I'association
Prométhée Alpes-réseau.
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Annexe 1. Listes des membres du Conseil d’Administration et du Bureau en 2020

Président de la Fédération chargé des questions médicales
Vice-président chargé des questions sur le parcours de santé

et les réseaux

Vice-président chargé des questions de prévention

Trésoriére

Secrétaire

Pascal MELIN
Frédéric CHAFFRAIX

Khaled FELLOUHE
Agnes MICHEL
Carole DAMIEN

Membres du Conseil d’Administration Fédéral depuis le 21 avril 2018

Président Alsace-Lorraine
Vice-Présidente Alsace-Lorraine

Présidente Bourgogne-Franche-Comté
Trésorier Bourgogne-Franche-Comté

Président Champagne-Ardenne
Vice-Président Champagne-Ardenne

Président Guadeloupe
Président d’honneur Guadeloupe

Présidente Paris lle-de-France
Vice-Présidente Bourgogne-Franche-Comté

Président Provence-Alpes-Céte d’Azur
Vice-Président Provence-Alpes-Cbéte d’Azur

Représentantes des délégués

Frédéric CHAFFRAIX
Carmen HADEY

Laurence GARBET
Jacky SAINTY

Pascal MELIN
Agnes MICHEL

Eric SAILLARD
Joseph ABIDOS

Hélene DELAQUAIZE
Michelle SIZORN

Blaga STENGER
Mona FILLIERES

Carole DAMIEN
Khaled FELLOUHE
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Annexe 2. Liste des membres de la délégation et des délégués en région au 31 décembre 2020

Centre- Val de Loire Arlette BOUVARD
Daniéle DESCLERC-DULAC

Occitanie Carole DAMIEN
Dominique GERARD

Pays de la Loire Gilles ATHIMON
Gisele BERTHELOT

Auvergne-Rhéne-Alpes Janine ALAMARCERY
Khaled FELLOUHE
Michéle GUTH

Martine LARUE
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Annexe 3. Premiers Etats Généraux de I’Hépatite B (1/2)

Composition du comité depuis 2019 :

Associations de patient(e)s

SOS Hépatites, Janine ALAMERCERY (Déléguée SOS Hépatites 42), Michéle QUESTEL (Administratrice SOS
Hépatites Guadeloupe), Selly SICKOUT (Directrice SOS Hépatites Fédération), Carmen HADEY (Référente SOS
Hépatites « hépatite B et vaccination »), Eric SAILLARD (Président SOS Hépatites Guadeloupe), Khaled
FELLOUHE (Vice-Président SOS Hépatites Fédération chargé des questions de prévention) et Pascal MELIN
(Président SOS Hépatites Fédération)

AIDES, Caroline IZAMBERT (Responsable plaidoyer), Christophe ROUQUETTE (Chargé de mission Accés a la
santé) et Franck BARBIER (Responsable santé sexuelle)

ASUD (Auto-Support des Usagers de Drogues), Miguel VELAZQUEZ (Chargé des questions liées aux hépatites)
et Fabrice OLIVET (Directeur)

CHV (Collectif Hépatites Virales) — TRT5 (Groupe interassociatif traitements & recherche thérapeutique),
Lucile GUENEGOU (Coordinatrice)

Transhépate, André LE TUTOUR (Président) et Anne-Marie WILMOTTE (Vice-Présidente)

Autres associations

AFEF (Association Frangaise pour I’Etude du Foie), Dr Héléne FONTAINE (Trésoriére)

ANGH (Association Nationale des Hépato-Gastroentérologues des Hbpitaux Généraux), Dr Isabelle ROSA
(Hépatologue) et Dr André-Jean REMY (Hépatologue)

APSEP (Association des Professionnels de Santé Exercant en Prison), Dr Fadi MEROUEH (Médecin
généraliste)

COMEDE (Comité pour la santé des exilés), Dr Olivier LEFEBVRE (Coordinateur médical national)

COHEP (Coordination Hépatites Occitanie), Dr Magdalena MESZARQOS (Hépatologue)

CREGG (Club de Réflexion des Cabinets et Groupes d’Hépato-Gastroentérologie), Dr Denis OUZAN
(Hépatologue)

FPRH (Fédération des Pdles et réseaux de référence et Réseaux Hépatites), Dr Valérie CANVA (Hépatologue)
Médecins du monde, Najat LAHMIDI (Référente Santé Sexuelle & reproduction) et Dr Houda MERIMI (Référente
médicale pour les opérations de plaidoyer)

Planning familial, Dr Marie-Dominique PAUTI (Directrice Exécutive)
Prométhée Alpes Réseau (Hépatites en Isére), Victoria BEAUME (Directrice) et Dr Marie-Noélle HILLERET
(Présidente)

Institutions de recherche et de santé

Agence nationale de la biomédecine, Dr Corinne ANTOINE (en charge des questions relatives a la
transplantation hépatique)

ANRS (Agence Nationale de Recherches sur le Sida et les Hépatites Virales), Véronique DORE (Responsable
de Service recherches en santé publique, sciences de I'homme et de la société) et Pr Fabien ZOULIM (Vice-
Président du conseil scientifique)

APHP (Assistance Publique — Hopitaux de Paris) Cochin, Pr Philippe SOGNI (Hépatologue)

APHP Pitié-Salpétriere, Paris, Dr Anne SIMON (Infectiologue)

CHU (Centre Hospitalier Universitaire) Lille, Dr Valérie CANVA (Hépatologue)

CHU Rennes, Pr Vincent THIBAULT (Virologue)

CHU Strasbourg, Pr Michel DOFFOEL, SELHVA (Hépatologue) et Pr Lawrence SERFATY (Hépatologue)

CIC (Centre d’Investigation Clinique vaccinologie) Cochin, Paris, Pr Odile LAUNAY (Infectiologue)

Hopital de la Croix Rousse, Lyon, Dr Frangois BAILLY (Hépatologue)

Hopital Saint Joseph, Marseille, Dr Marc BOURLIERE (Hépatologue)

INSERM (Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale), Pr Yazdan YAZDANPANAH (Directeur de
I'Institut thématique : Immunologie, inflammation, infectiologie et microbiologie)

Autres organisations

BMSHYV (Bordeaux Métropole Sans Hépatite Virale), Pr Victor DE LEDINGHEN (Hépatologue)
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Annexe 3. Premiers Etats Généraux de I’Hépatite B (2/2)

L’affiche, les dépliants « enquéte nationale »,
« Panels citoyens » et la rubrique sur le

site Internet « LUMIERE SUR LES HEPATITES B ET D »

PARTICIPONS

aux 1¢s Etats Généraux
de 'Hépatite B

RECUEILLONS
les besoins et les attentes
des personnes vivant
avec 'hépatite B

AMELIORONS
le quotidien et
la prise en soins

des personnes
AGISSONS

pour l'information,
la prévention et
la vaccination

L'HEPATITE B
nous concerne toutes et tous !

LES 1¢&®s

Enquéte nationale m————

Vous vivez avec une hépatite B chronique.

Votre expérience est précieuse pour mieux rendre visibles les véritables
conséguences de 'hépatite B et pour améliorer la prise en soins de la maladie
(votre histoire au moment du dépistage, du suivi médical, de l'accés au
traitement ou dans votre vie personnelle ou professionnelle)

Votre participation aux 1°= Etats Généraux de |'Hépatite B

est importante pour faire entendre la voix des personnes
vivant avec l'hépatite B.

L'enguéte nationale riche du plus grand nombre d'expériences de personnes
vivant avec I'hépatite B mettra en lumiére les véritables conséguences de cette
maladie sur le quotidien

Merci pour votre participation !

L'enquéte nationale « Vivre Avec I'Hépatite B » concerne

toutes les personnes vivant avec une hépatite B chronique.

= En métropole et dans les départements et régions d'outre-mer (DROM),
» Femmes et hommes,

« Femmes enceintes ou post-grossesse,

« Néle)s en France et né(e)s a l'etranger,

« Avec un traitement et sans traitement.

Pour découvrir et participer a l'enquéte naticnale,
anonyme et confidentielle, des 1= Etats Généraux de 'Hépatite B.
= En ligne, http://www.soshepatites.org/
» Dans les centres de santé partenaires, avec un.e interlocuteur.rice
= Par téléphone, gratuit depuis un téléphone fixe ou un portable,
au 0 800 004 372 (y compris depuis les DROM)

LES 1ERs

Enguéte nationale ancnyme et confidentielle :
= Dans votre centre avec un interlocuteur
= En ligne : http://www.soshepatites.ora/

¥ Enauete nationale
Focus groupes

LES1E“‘Eéats
énéraux

 Par teléphone . (-RIRTN9 0 800 004 372 DEL

Ss hépatites

ACCUEL ~ L'ASSOCATION  SANTE-SOCIL  PREVENTION

LUMIERE SUR LES HEPATITES BET D

LES RESULTATS DES PREVIERS £TATS OENERAUX DE LHEPATITE &

Publié le 28 tévrier 2021

[}]EIDatite

& Taples rondes
Synthese
Presentation de la synthese

NOSACTUALITES

Panels citoyens

Votre expérience, votre témoignage sur votre prise en charge médicale,
vos difficultés au quotidien avec 'hépatite B nous intéressent !

Venez-les partager avec nous a un groupe d'échange et de réflexion appelé

« panel citoyen », organisé dans le cadre des 1=~ Etats Généraux de I'Hépatite B.
B Qu'est-ce qu'un panel citoyen ?

Il s'agit d'un processus de groupe dit de démocratie participative fréquemment

em SN e o utilisé pour débattre de questions de société diverses : environnement, développe-
Pubié le 21 janvier 2021 ment durable, démocratie locale, éthique... et obtenir des avis démocratiques sur
i des questions ou sujets d'intérét public. Un échantillon de citoyens représentatif
e_ ETATS GENERAUX DE U'HEPATITE 8 - LES DATES ET INFOS CLES ) N ) ; ) o N - )
de la population est sélectionné par tirage au sort. Les participants sélectionnés
Publié le 29 juin 2020 . . . "e . . P .
se réunissent afin d'émettre des avis sur la question traitée. Ils doivent trouver
Om MEPATITE B LA VODX DES PATIENTE S un consensus ou adopter les résolutions par un vote a la majorité.

(©)_soscpames
prés de chez vous

Publié le 29 iyin 2020

TABLE RONDE REGIONALE DE GUADELOUPE
Publié le 12 mars 2020

TABLE RONDE REGIONALE DE LYON

Publié le 2 janvier 2020

B Comment participer au 1* panel citoyen de personnes

souffrant d'Hépatite B qui se déroulera prés de chez vous,

a Paris, a Marseille ou en Guadeloupe ?

En pratique, le panel réunira une dizaine de personnes sur une journée. Durant
cette journée, vous recevrez une information destinée a vous sensibiliser aux
enjeux de santé et a la prise en charge de 'hepatite B en France (organisation,

v T T ST SR acteurs impligués, enjeux...). Cette journée sera animee par des professionnels
(] Pubié e 23 ianvier 2020 qui vous accompagneront et vous aideront a vous exprimer pour faire @merger
A R A R Rt des propositions d'amelioration des dispositifs existants.
O Publé e 20 lanvier 2020 La participation & ce panel est bénévole. Seuls seront pris en charge vos frais

TABLE RONDE REGIONALE DE BORDEAUX

Publié e 15 janvier 2020

LANCEMENT DE L'ENQUETE NATIONALE « VIVRE AVEC LHEPATITE © »

Pubié e 30 seafembre 2019

LANCEMENT DES 1R S ETATS GENERAUX DE LHEPATITE B

Publié le 1 2001 2019

d’hébergement, de restauration et de déplacement.
Votre participation est importante pour faire entendre
la voix des personnes vivant avec ['hépatite B.

Appelez le 0 800 004 372, appel gratuit depuis un téléphone fixe ou
un portable [y compris depuis les départements et régions d’outre-mer),
pour tout renseignement et pour vous inscrire |
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Annexe 4. Lettre au Directeur général de la Santé, réclamation des acteurs de terrain de I’accés

aux TROD VHB, 07/02/2020

ECOUTE ET SOUTIEN
vero ecoutemoi@soshepatites.org

O N“Vert 0 800 004 372

SITE INTERNET
wivivi.50shepatites. org

S S hépatites

Fédération

Monsieur le Directeur général de la Santé
Ministére des Solidarités et de la Santé
14 Avenue Duquesne

75350 PARIS

MONTREUIL, le 7 février 2020

OBIET : Réclamation des acteurs de terrain de I'accés aux TROD VHB - portée par les initiateurs des lers
Etats Généraux de I'Hépatite B.

Monsieur le Directeur général de la Santé,

Le 28 juillet 2019, & I'occasion de la 8™ Journée mondiale contre I'hépatite, SOS Hépatites et les initiateurs*
des lers Etats Généraux de 'Hépatite B ont rappelé que, en France, I'hépatite B ne doit plus étre |a laissée
pour compte des politiques de santé publique’.

Les travaux des Etats Généraux de 'Hépatite B, aux dimensions nationale et régionale, précisément au plus

prés de la vraie vie comptent 3 temps :

® Un 1*¥ temps de remontée des besoins et attentes des personnes vivant avec I'hépatite B avec
l'organisation de 3 panels citoyens dans 3 villes différentes (Marseille, Paris et en Guadeloupe) et de
I'enguéte nationale « Vivre Avec une Hépatite B », lancée le 30 septembre 2019

* Un 2*™ temps de concertation et recueil des propositions d’amélioration avec I'organisation de 6 tables
rondes régionales ou journées de réflexion régionales : Prades, « Spécificités Ruralité », 13 décembre
2019 ; Bordeaux, « Populations et territoires prioritaires », 16 janvier 2020 ; Strasbourg, « Parcours de
soins ville hépital », 21 janvier 2020 ; Lyon, « Vie quotidienne », 11 février 2020 ; Rennes, « Prévention -
dépistage - vaccination », 13 février 2020 ; et Guadeloupe, « Spécificités Outre-mer », 13 mars 2020

*  Un3&me temps de consolidation des propositions issues des Etats Généraux sous la forme d'une synthése
qui sera rendue publigue en mai 2020, précisément autour de Journée nationale de lutte contre les
hépatites virales 2020%

Par le présent courrier, forts de 'expérience de la tenue de 3 tables rondes régionales a date, les initiateurs
des lers Etats Généraux de I'Hépatite B vous informent que nous avons été sollicités par les acteurs de
terrain, associatifs, médico-sociaux spécialisés et intervenants auprés des publics les plus vulnérables et
territoires prioritaires, pour demander que I'accés aux TROD VHB soit enfin effectif.

Le 15 mai 2018, lors de votre discours d’ouverture de la Journée nationale de lutte contre les hépatites
virales, vous avez exprimé : « la perspective prochaine de I'arrivée des TROD pour 'hépatite B, qui en plus
d‘une orientation diagnostique des porteurs chronigues, favorisera Forfentation pour un rattrapage vaccinal
des adultes & risque ».

Le 25 septembre 2019, lors de votre discours d'ouverture de |a Journée nationale de lutte contre les
hépatites virales, vous avez affirmé - « Le dépistage des populations @ risque est une nécessité qui pourra
bénéficier du pragrés de 'accés aux TROD VHB d'ici la fin de I'année. »_

Direcin gEnérale
pntite:
- 14 rue de s Beaune
0 - MONTREUIL
sacratana@sozhapatites.or

FEDERATION 505 HEPATITES (o1 43 0
Ini 1901 [0)2 809055 18

contact®soshepatites.arg

Fédération d'a: iations ayant pour but linformation, le soutien et I'accompagnement des personnes par les hépatites et maladies du foie

ECOUTE ET SOUTIEMN @ ' - SITE INTERNET
wern.ecoutemoi@soshepatites.org s s h t t wiwew.50shepatites.ong
IR 0 800 004 372 e a l e§ =

mmmm— Fédération
i

Rendez enfin possible aux acteurs de terrain, associatifs, médico-sociaux spécialisés et intervenants auprés

des publics les plus vulnérables et territoires prioritaires, les actions de dépistage combinées contre le VIH,

le VHB et le VHC ! L'hépatite B, du fait de I'épidémiologie, du nombre de personnes infectées connaissant

leur statut, de sa complexité et de la couverture vaccinale 3 améliorer, doit étre identifiée comme une

priorité de sanié individuelle et publique.

Dans I'attente de vous lire, nous vous prions d'agréer, Monsieur le Directeur général de la Santé, nos
salutations distinguées.

Pascal Mélin
Président SOS hépatites Fédération

Carmen Hadey
Référente SOS Hépatites « hépatite B et vaccination »

M

¢ ) --\('FZ

*Compesition du comité de pilotoge des 1 Etats Généraux de FHépatite 5 -

Associations de patientes

505 Hepatites, Janine Alamercery (Delégues 505 hépatites up michale Questel | 505 hépatites selly Sickout [Directrice
505 hépatites Fédération, Carmen Hatey (Référente SOS répatites « hépatite B et vaccination »), khaled Felloune {vice-Président 505 hépatites
Fedération charge de stions de pré et Pascal Mélin [Prési hépatites Fds

MIDES, Caroline zambert (Responsable plaidoyer) et Franck Barbier (Responsable santé sexuelle]

ASUD (Auto-Support des Usagers de Drogues], Migusl velazquez [Chargs des questions liées aux hé patitas) et Fabrice Olivet [Directeur)

CHV [Collectif Hépatites Virales) - TRTS (Groupe i & recherche wucile Guenegou (Coordinatrice)
Transhépate, André Le Tutour [Frésident] et Anne-Marie Wilmotte [Vice-Présidente]

Autres associations

AFEF (Assodiation Frangaise pour I'Etude du Fole), Dr HélEne Fontaine (Trésonigre)

ANGH [Association Nationale des Hépato-Gastroentérologues des Hopitaux Généraux), Dr szbelle Rosa (Hépatologue) et Dr André-Jean Remy
(Hepatologue)

APSEP |Association des Professionnels de Santé Exergant en Prison), Dr Fadi Meroueh [Médecin généraliste)

COMEDE (Comité pour |a santé des exilés), Or Clivier Lefebwre [Coordinzteur médical national]
COHEP (Coordination Hépatites Occitanie), Dr Magdalena Meszaros [égatologue)

CREGG (Club de Réflexion des Dibhe&ﬂﬁmupeid’ épal jie), Or Denis Ouzan
FPRH (Federation des Pales et réseaux de référence et Meimi Hépatites), Dr Valérie Canva (Hépatologue)

Médecins du monde, Majat Lzhmidi (Référente Santé Sexuelle & reproduction] et Dr Houds Mérimi (Reéférente médicale pour les opérations de
plaidayer}

Planning familial, Dr Marie-Dominique Pauti {Directrice Exécutive)

Prométhée Alpes Réseau (Hépatites en Isére), victoria Beaume (Directrice) et Dr Marie-Noglle Hilleret [Présidente)

Institutions de recherche et de santé

Agence nationale de la biomédecine, Or Corinne Antoine (en charge des questions relatives 3 la transplantation hépatique)

ANRS (Agence Nationale de Recherches sur le Sida et les Hépatites Virales), Véronique Dorg |Responsable de Service recherches en santé publique,
sciences de Mhomme et de [a sacidté) et Pr Fablen Zoulim [vics-rrésident du consail scientifique)

APHP (Assi: ibliy Bpi de Paris) Cochin, Pr Fhilippe i

APHP Pitié salpétriére, mrk, Dr Anne simon [mfmiulngue]

CHU [centre Hospitalier Universitaire) Lille, Dr Valérie Canva (Heépatologue)

£HU Rennes, Pr vincent Thibault [virologue)

CHU Strasbourg, Pr Michel Doffoel, SELHVA (Hepatologue) et Pr Lawrence Serfaty (Hépatologue)

€IC (Centre d'lnvestigation Clinique vaccinalogie) Cochin, Paris, Pr Odils Lsunzy (Infectiologus)

Hbpital de la Croix Rousse, Lyon, Dr Frangois Bailly [Hépatologue]

Hépital Saint Joseph, Marseille, Dr Marc Bourligre (Hépatologue)

INSERM (Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale), Pr Yazdan Yazdanpanah (Directeur de Finstitut thématique : Immunologie,
inflammation, infecticlogie et microbiologie]

Autres organisations

BMSHV (Bordeaux Métropole Sans Hepatite Virale), Pr victor De Lédinghen (Hépatologue)

1. Deu communiqués de presse « lancement des Etats Géndraws da Fhépatite 8 » du 26 juillet 2019 et « lancement de Ienquéte nationale « Vivre

Auec 'Hépatite B » du 30 septembre 2018
2. Pour plus &'information, consultez notre site internet : ETATS GENERAUX DE L'HEPATITE B : LES DATES CLES

ion générale
S Hzpatites

age - 14 rue dela Beaune
00 - MON

sucratariot S seshapatites.crg

FEDERATION 505 HEPATITES
2 jon

Code &
SIRET
Noutniso S oga

022000 50
1430775783

e da fermatien

Fédération d'associations ayant pour but Finformation, le soutien et I'accompagnement des personnes concernées par les hépatites et malac
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Annexe 5. Vaccination (1/2)

ARS Grand Est

» ACCINEZVOUS !

immunologique ? La meilleurse protection, ¢'est la vaccination !
PARLEZ-EN A VOTRE MEDECIN.

FRAPS Centre-Val de Loire

J'ai une maladie du foie*... J'ai une ma|a(1L§ ihmﬂ Je suis immunodéprimé...

“Ciblée par les recommandations vaccinales en vigueur

iR T m
oUW e e me VACCINE Je meVAC TNE

a T e

"l La grippe peut, dans certains cas, déséquilibrer ;Je s a::.m dune maladie :::;gue', Mon immunodépression me fragilise face & la
it une maladie du foie chronique 4 7 3 < 5 par grippe et aux autres infections.
gamee q exemple linfection grippale, risque d'aggraver
= Py - ma maladie.
La vaccination* qui me concerne : - - % 2
/. delap . La vaccination * qui me concerne :
de la population g

(diphtérie, tétanos, poliomyéie, coquewuche etc.) i i
Vaccinations de la population générale* ERpTRACE, e, pORstyARS, Coae cha, e,

(diphtéie, tétanos, poliomyéite, coqueluche, etc..)

Grippe tous les ans** (65 ans etou en ALD™)
Grippe tous les ans**

Grippe tous les ans**

Pneumocoque tous les 5 ans**
contre I'hépatite A et I’hépatite B**
@ Adulte & Enfant malade chronique @ Adulte & Enfant malade chronique PR

se rapprocher de son médecin traitant ou du médecin spécialiste. se rapprocher de son médecin traitant ou du médecin spécialiste.
Je suis mes vaccinations

Pour toutes informations , parlez-en & votre professionnel de santé
(médecins, pharmaciens, infirmiet

Pneumocoque tous les 5 ans* Pneumocoque tous les 5 ans**

“vaccins pris en charge dans Je cadre du calendrier vaccinal

o e Source | vaccmaonnfo-serace bt

Je suis mes vaccmatlons
tre professionnel de santé

(médecins, pharmaciens, infirmiers...
ou rendez-vous sur vaccination-info-service.fr

=+ Affaction Longue Durée

Je suis mes vaccinations
Pour toutes informations , parlez-en & votre professionnel de santé
(médecins, pharmaciens, infirmi

Pour toutes informations , parlez-e
ou rendez-vous sur vaccination-info-service.fr

ou rendez-vous sur vaccination-info-service.fr

0 silishépatites C’Armx

FRAPS "
I shme - Alergies

P L I

VACCINATION ET LIEN SOCIAL
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Annexe 5. Vaccination (2/2)

SOS Hépatites

A votre avis, la vaccination a-t-elle permis de
faire disparaitre des maladies ?

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION
D 8 v

a!

505 HEPATITES FEDERATION
W SOSHERATITES. ORG

Qui peut vacciner une personne
(plusieurs réponses) ?

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION

avril

S0s EPATITES FEDERATION
WWW_SOSHEPATITES.ORC

Connaissez-vous les maladies dont les vaccins
nécessitent des rappels jusqu'a 65 ans et plus ?

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION

505 HEFATITES FEDERATION
WW_SOSHEPATITES ORG

Ou peut-on se faire vacciner
(plusieurs réponses) ?

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION

505 HEPATITES FEDERATION
V/.SOSHEPATITES.ORG

Connaissez-vous les maladies dont les vaccins
nécessitent des rappels jusqu'a 65 ans et plus ? Si QUI,
précisez les maladies (plusieurs réponses) ?

SEMAINE EUROPEENNE
DELAVACCINATION % &

SOS HEPATITES FEDERATION

Certains vaccins permettent d'éviter un cancer,
lesquels (plusieurs réponses) ?

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINA

S0s HEPATITES FEDERATION
WWW_SOSHEPATITES. ORC

Rapport d’activité Fédération SOS Hépatites & Maladies du foie 2020 - 50/69



Annexe 6. Enquéte et publications scientifiques 2020 du réseau SOS Hépatites (1/4)

Juin 2020

- Enquéte en partenariat avec SOS Hépatites, le CNAO. Grace au soutien du laboratoire Intercept nous
avons pu concevoir une enquéte sur la plateforme Carenity, Consultez l'infographie de I'enquéte ici.

carenity........ ntercept [

Le parcours de soins de la NAFLD/NASH du paint du wue du patient

NASLE o NASH

Profil Patients @

181 ripandents scwists

?2% o e e jamais antendu

- & [ — 4o TV i

connaitre la diffdmnca s HaFL

En el mderran - 2 P8 [1041) con ptionis

tcamabin de NS 150G EPONSE COMache
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Annexe 6. Enquéte et publications scientifiques 2020 du réseau SOS Hépatites (2/4)

Octobre 2020

Du7 aul0 octobre, les87émes Journées Scientifigues de I'AFEF ont eu lieu a Paris.
SOS Hépatites est fiere et ravie d'y avoir présenté ses trois projets :

e RoadTrip 2019

Consultez le poster ici

Dépistage de Uhépatite C: des patients guéris pourraient-ils venir renforcer des

structures addicto?
P.Melin (1,3 ) ; J.Pont (2, 3) ; L Garbet (2); J. Sainty(2) ;V. Monnot (4) ; S. Bresson (5 )
(1) Service de médecine et d'hépatologie, CHG Saint-Dizier ; (2) SOS Hépatites Bourgogne Franche-Comté; (3) Vice Versa Newsletter
addicto/hépato; (4) CHU Dijon; (5) Pass CH Louis Pasteur Dole

Introduction:

L'objectif de 'OMS est d'éliminer I'hépatite C de la planéte pour 2030. En France, les usagers de drogues sont et seront un réservoir de
I'hépatite C avec des recontaminations possibles. Des militants de SOS Hépatites, aujourd’hui guéris de I'hépatite C, ont proposé aux
structures « addicto » de leur région de venir avec un « full package » soit : TROD, Fibroscan® et GeneXpert® pour dépister, bilanter et
permettre l'accés aux soins a leur file active.

Méthode:
Du 21 Octobre au Ter Novembre 2019, une équipe de patients guéris a imaginé un « roadtrip hépatant » de 2 semaines qui ferait halte dans
9 structures «addicto»(") de la région : un jour, un lieu, un virus !

4 objectifs :

-Tester les patients par TROD VHC: s'ils sont positifs, vérifier la présence du virus avec le GeneXpert®, proposer un FibroScan® pour estimer
le degré de fibrose et, prescrire le jour méme le traitement de Uhépatite C, si tout est en accord pour le parcours simplifié (selon les
recommandations de I'AFEF).

- Confirmer la guérison post traitement par la recherche rapide de virus par GeneXpert®

- Rechercher une éventuelle recontamination pour les patients guéris avec le GeneXpert®

- Evaluer la fibrose de tous les patients en leur proposant un FibroScan®.

i T=p

Le « Roodrnp Hépatant » 2019 12 ARN+

6 Pollents
=~ =m

Résultats:

108 usagers ont bénéficié d'un TROD VHC et 114 d'un TROD VIH.

Résultats : aucun VIH positif. 15 VHC positifs, 3 qui une recherche virale par GeneXpert® a été proposée : 8 ARN +, 4 ARN -, 3 patients ont refusé
le test.

6 patients n'ont donc pas eu de TROD car ils se savaient positifs pour Uhépatite C, parmi eux, 4 se disaient guéris aprés traitement, 2 ne
connaissaient pas leur statut virémique. Le GeneXpert® leur a été alors proposé : parmi ceux qui se croyaient gueéris, 2 étaient ARN - |, 2 étaient
ARN+, donc s'étaient recontaminés, les 2 autres, avec statuts inconnus, avaient une ARN+ également.

TOTAL : 12 patients ARN+, tous avec une fibrose minime permettant un parcours simplifié : le médecin présent a pu prescrire le jour méme le
traitement.

Conclusion:

OUI, pour dépister Uhépatite C, des patients guéris peuvent renforcer les structures addicto. Cette collaboration entre pairs, anciens toxicomanes,
guéris de 'hépatite C, soignants affiliés aux structures et médecins venus épauler a chaque étape, s'est révélée a la fois fructueuse et aussi une
garantie d'écoute et de reconnaissance pour les usagers de drogues.

Avec un taux de dépistage positif de 10,5% et U'accés rapide aux soins, ce dispositif s'avére efficace.

Un questionnaire de satisfaction a été envoyé ensuite aux structures visitées, elles souhaitent réitérer l'opération & 100%. D'ailleurs un nouveau

roadtrip repart trés bientdt. Un grand merci aux structures!
*le CADA Dole, Centre d'sddictologie Briand de Dole, ALTAU Belfort et ALTAU Montbéliard, ANPAA Dijon, SOLEA Besangon. SEDAP Dijon, ANPAA Macon, Le Kairm Chalon-sur-Sadoe

D Wbt 10aksa o 3% a1

S Baurgagne frarche omi 4 > 2
meridian ... S43's hépatites ] ) GILEAD //Cepheid.
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Annexe 6. Enquéte et publications scientifiques 2020 du réseau SOS Hépatites (3/4)

e Communication orale : Dépistage de I’hépatite C en population générale a I'’échelon
d’une ville : et si ’HAS avait raison ?

2 Lancée en 2019, du 16 septembre au 16
décembre, I'étude « Montpellier sans hépatite C », présentée par
le Pr Georges-Philippe Pageaux, a eu pour but d’évaluer les résultats

FAITES-VOUS DEPISTER d'une campagne de promotion d’un dépistage de l'infection par le
VHC, ouvert et accessible a toute la population de la ville de
Montpellier.
Ses objectifs :

- Quantifier le recours au dépistage

- Quantifier le nombre de personnes dépistées

- Décrire les caractéristiques des personnes dépistées

- Décrire la prise en charge thérapeutique des personnes dépistées

Résultats :

10 143 personnes dépistées

879 tests sans ordonnance (8,7%)

90 personnes Anticorps VHC positifs, ayant été en contact avec le virus de I'hépatite C (87 ordonnances

remises pour rechercher I'ARN)

59% hommes (vs 39,5% VHC négatifs)

83,4% age = 40 ans

23,3% CMU, 42,2% mutuelle, 34,5% aucune

34% participation questionnaire : tous avec Facteur de Risque connu (UDIV, proche porteur VHC)

69 recherches d'ARN réalisées

9 ARN positifs = traitement initié chez 9 personnes

e Communication Orale : Le Parcours de soins de la NAFLD/NASH en France : point de
vue des patients

Plus de 18% des Frangais ont une NAFLD. Parmi eux, plus de 1 million de personnes présentent une
NASH. Pour que le patient puisse étre acteur de sa santé, il est fondamental qu'’il s’approprie sa maladie,
comprenne son parcours de soins, et que ses besoins soient identifiés pour optimiser la prise en charge
de la maladie... Ces besoins sont en 2020 encore mal connus !

Du 17 février au 24 avril 2020, une enquéte a été menée sur la plateforme Carenity auprés de patients
adultes concernés par la NAFLD ou par la NASH, résidant en France métropolitaine.

Résultats :

161 personnes vivant avec une NAFLD ou une NASH ont répondu a I'enquéte.

41% des patients affirment avoir une NAFLD, 32% une NASH, 27% ne savent pas répondre.

2% des patients ne connaissaient pas la maladie
avant leur diagnostic. ons A e i o i
Seul 20% des patients déclarent connaitre la "~ oon
différence entre NAFLD et NASH.
90% pensent qu’'une meilleure connaissance de la
maladie avant le diagnostic leur aurait permis de
modifier leurs comportements pour la prévenir.
70% auraient pu changer leurs habitudes alimentaires
et 60% pratiquer une activité physique plus réguliére.
Enfin, 50% n’avaient ressenti aucun signe avant le
diagnostic. Les autres patients ont ressenti des
symptdmes trés généraux (maux de ventre, nauseées, fatigue).

Conclusion : les patients ont besoin de plus d’'informations sur les différentes étapes de la maladie, le
régime alimentaire, I'activité physique, les complications, et sur le diagnostic, ainsi qu'un parcours de
soins a inventer, avec I'écoute du patient, l'intervention des généralistes, des spécialistes et de
'éducation thérapeutique du patient (ETP).

Pour découvrir la présentation compléte, cliquez ici.
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Annexe 6. Enquéte et publications scientifiques 2020 du réseau SOS Hépatites (4/4)

Regardez ci-dessous l'intervention de Pascal MELIN sur le point de vue des patients sur le parcours
de soins de la NAFLD/NASH en France, lors des Journées scientifiques de I'AFEF 2020 :

AFEF 2020

Novembre 2020
- Campagne Montpellier dans le BEH N°31-32 de Santé publique France

Campagne de dépistage universel «

Montpellier sans hépatite C » 2019 : BEH e %% santé
— - - ¥ Bulletin épidémiologique hebdomadaire @ o publique
description et évaluation «* o France

N° 31-32 - 24 novembre 2020
Pour information, retrouvez le Numéro
thématigue - Dépistage et prise en charge des hépatites B et C et de leurs complications, N° 31-32 - 24
novembre 2020
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http://beh.santepubliquefrance.fr/beh/2020/31-32/2020_31-32_1.html
http://stats.info.santepubliquefrance.fr/m/s_2b8D3U_2bhbqUakSvYcKKCgkoEJ6Y9q_2f3UkioeeDIYEhs4_2bEeC_2bnKabPCbj3lWxh9en_2bU4o9Xk8JA_3d/i.htm
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http://stats.info.santepubliquefrance.fr/m/s_2b8D3U_2bhbqUakSvYcKKCgkoEJ6Y9q_2f3UkioeeDIYEhs4_2bEeC_2bnKabPCbj3lWxh9en_2bU4o9Xk8JA_3d/i.htm
https://mediatheque.cyim.com/mediatheque/embed3.aspx?channel=90599&g=57a73742-e46b-467b-bb03-40ddb4e5c520

Annexe 7. Blogs de Pascal (1/2)

HEPATITE C : NOUS AUSSI ON A NOS CLUSTERS...
Publié le 20 octobre 2020

SOS HEPATITES EST A MARSEILLE...

Publié le 16 octobre 2020

VACCINATION ANTIGRIPPALE 2020

Publié le 13 octobre 2020

LE HANDICAP DISPARAIT-IL APRES GUERISON ?
Publié le 9 octobre 2020

DE LA COCAINE ? AH OUl !

Publié le 15 septembre 2020

SOUS LA PLAGE, LES TEMOIGNAGES...

Publié le 25 ao(it 2020

CANCER DU FOIE : ET SI ON GREFFAIT LES INGREFFABLES ?
Publié le 7 aodt 2020

28 JUILLET 2020 EN FRANCE : 70 000!

Publié le 5 ao(it 2020

NASH A NEVERS C’EST LE 5 AOUT !

Publié le 31 juillet 2020
LE 28 JUILLET, DEVENEZ « RE-VEILLANT » AVEC SOS HEPATITES

Publié le 28 juillet 2020
BAS LES MASQUES...

Publié le 21 juillet 2020
HEPATITE B, MERCI GAYE!

Publié le 17 juillet 2020
14 JUILLET : FETE NATIONALE MAIS NE FAITES PAS PERSO...

Publié le 14 juillet 2020
HEPATANTS ET COVID-19...

Publié le 10 juillet 2020
A TOUS CEUX QUI SE DEMANDENT POURQUOI DES ETATS GENERAUX DE L’HEPATITE B ?

Publié le 7 juillet 2020
ENTRE CIBLE ET GENERALISE...

Publié le 3 juillet 2020
AUREVOIR MICHEL...

Publié le 30 juin 2020
HEPATITE C : IL FAUT SEMER ENCORE ET ENCORE...

Publié le 26 juin 2020
LE PREMIER JOUR DE L’ETE VOUS DITES QUOI AU DON D’'ORGANE ?

Publié le 22 juin 2020
NASH ET DIABETE : QUI EST L’CEUF, QUI EST LA POULE ?

Publié le 16 juin 2020
NASH, LA MALADIE DES RENDEZ-VOUS RATES !

Publié le 12 juin 2020

LA JOURNEE MONDIALE DE LA NASH, C’EST LE 12 JUIN !
Publié le 9 juin 2020

COVID ET ADDICTION, PAS SI SIMPLE ...

Publié le 22 mai 2020

LES DEGATS COLLATERAUX DU COVID...
Publié le 12 mai 2020

OBESITE, NASH ET COVID

Publié le 5 mai 2020

UN PREMIER MAI CONFINE... MAIS HEPATANT !
Publié le 1 mai 2020

ON VA MANQUER DE CAPOTES...

Publié le 28 avril 2020

QUAND LE COVID BOUSCULE L’ETHIQUE...
Publié le 24 avril 2020
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https://soshepatites.org/quand-le-covid-bouscule-lethique/
https://soshepatites.org/quand-le-covid-bouscule-lethique/

Annexe 7. Blogs de Pascal (2/2)

C’EST PAS VACCIN OU TRAITEMENT... C’EST VACCIN ET TRAITEMENT !
Publié le 21 avril 2020

ET SI LE COVID PROVOQUAIT L’EUROPE DE LA SANTE ?
Publié le 17 avril 2020

COVID : LES TRODS ON CONNAIT...

Publié le 7 avril 2020

DES VIRUS ET DES HOMMES

Publié le 1 avril 2020

NOTRE CERVEAU NE VEUT PAS DU COVID...

Publié le 27 mars 2020

GRACE AU CORONAVIRUS, JE SUIS DEVENU GEGE...
Publié le 25 mars 2020

BRAVO AU PRAGMATISME GUADELOUPEEN...

Publié le 20 mars 2020

LE RETOUR DU PORTEUR SAIN...

Publié le 17 mars 2020

C’EST L’HISTOIRE D’UN MEC... QUI A UNE HEPATITE DELTA
Publié le 13 mars 2020

PREPAREZ VOS MOUCHOIRS !

Publié le 10 mars 2020

LA JOURNEE MONDIALE DE L’OBESITE N’EST PAS HEPATANTE
Publié le 6 mars 2020

HEPATITE B POURQUOI ON S’ARRETE EN ROUTE ?
Publié le 3 mars 2020

DES TOMATES ET DES VIRUS...

Publié le 25 février 2020

HEPATITE B ET GROSSESSE, QUAND DEPISTER 2

Publié le 21 février 2020

HEPATITE B : L’INEGALITE DU DEPISTAGE !

Publié le 18 février 2020

HEPATITE B ON DEPISTE QUOI ?

Publié le 14 février 2020

CHAPEAU LE DOCTEUR!

Publié le 11 février 2020
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Annexe 8. Liste non exhaustive des actions annulées du réseau SOS Hépatites en 2020 - crise
COVID 19 (1/5)

SOS Hépatites Alsace-Lorraine (1/2)

Mars : COPIL JNH llizach (Haut-Rhin) - Permanence Colmar (Haut-Rhin) - Permanence Local (Bas-
Rhin) - Intervention CEF Saverne (Bas-Rhin) - Permanence TROD Local (Bas-Rhin) - Réunion JMLS
Mulhouse (Haut-Rhin) - -Réunion CH Rouffach (Haut-Rhin) - Atelier santé hopital de jour EPSAN
Brumath (Bas-Rhin) - Permanence Local (Bas-Rhin) - RDV URAASS Hepatite C - Copil Fibroscan au
SELHVA (Bas-Rhin) - Rescue Game Mission Locale Nancy (Lorraine) - Entretien Etats Généraux de
I'Hépatite B CeGIDD Metz (Lorraine) - RDV Rescue Game Lorraine (Lorraine) - Etats Généraux de
I'Hépatite B CeGIDD Metz (Lorraine) - RDV Post interventions ESS Nancy (Lorraine) -CFA Haguenau
Action d'information (Bas-Rhin) - Forum des métiers du médicament llikirch (Bas-Rhin) - Permanence
TROD (Bas-Rhin) - Copil Journée Hépatante - Groupe Addiction du Lunévillois (Lorraine) - RDV Soirée
Inopinée Lorraine (Lorraine) - Réunion avec CAHM Ville de Strasbourg (Bas-Rhin) - Rencontre Lionel
Diény Metz (Lorraine) -Entretien Etats Généraux de I'Hépatite B (Lorraine) Lorraine - Action TROD
FibroScan® au centre social a Saint Louis (Haut-Rhin) - Action Marienbronn (Bas-Rhin) - COREVIH
Commission régionale « RARD en milieu carcéral » (Bas-Rhin) - SuperCoach Altkirch action TROD
(Haut-Rhin) - Rdv ETP Hémochromatose a Obernai (Bas-Rhin) - CFA Haguenau dépistage (Bas-Rhin)
— ACTIONS ANNULEES a cause de la Covid.

Avril : Permanence TROD (Bas-Rhin) - Semaine de la Santé Nancy (Lorraine) - Réunion ANAP / FA -
Action TROD UHA Mulhouse (Haut-Rhin) — Copil Rescue Game Nancy (Lorraine) - Formation TROD
Retour sur expérience (Lorraine) - Permanence TROD ( Bas-Rhin) - Formation TROD Paris - Rescue
Game Garanties Jeunes Nancy (Lorraine) - Rescue Game Garanties Jeunes Nancy (Lorraine) -
Permanence TROD (Bas-Rhin) - Rescue Game Garanties Jeunes Nancy (Lorraine) - Semaine de la
Vaccination - Intervention ALT Strasbourg (Bas-Rhin) - Permanence TROD (Bas-Rhin) - Rescue Game
- Garanties Jeunes Nancy (Lorraine) - Action TROD UHA Mulhouse (Haut-Rhin) - Action TROD JNH
SSU (Bas-Rhin) - Réunion pénuries ARS - Journée formation des professionnels Maison d'Arrét Elsa
(Bas-Rhin) - Permanence TROD (Bas-Rhin) - Dialogue de gestion ARS Nancy (Lorraine) — ACTIONS
ANNULEES a cause de la Covid.

Mai : Matinée pour Sauver Nancy (Lorraine) - Action JNH 68 UHA (Haut-Rhin) - Action JNH 68 site
Vauban Aleos (Haut-Rhin) - Colloque Prison CNS Paris - Permanence TROD (Bas-Rhin) - Rescue
Game - Garanties Jeunes Nancy (Lorraine) - Permanence Colmar (Bas-Rhin) - Action JNH 68 Site
Riedisheim Schweizer (Haut-Rhin) -Action JNH 68 Riedisheim 2 (Haut-Rhin) - Action JNH 68 Site la
Rochelle Aleos (Haut-Rhin) - Permanence TROD (Bas-Rhin) - Action JNH 68 Site Adoma Provence
(Haut-Rhin) - Réunion JMLS Mulhouse (Haut-Rhin) - 10eémes journées nationales de la Fédération
Addiction Centre des Congrés de Metz (Lorraine) — ACTIONS ANNULEES & cause de la Covid.

Juin : Action JNH 68 Le Bon Foyer Mulhouse (Haut-Rhin) - Permanence Colmar (Haut-Rhin) - Journée
de formation Retour d'expérience TROD (Lorraine) - Mission Locale Rescue Game (Lorraine) -
Permanence TROD (Bas-Rhin) - Mission Locale Rescue Game (Lorraine) - SH Lunéville (Lorraine) -
Intervention UGECAM Altkirch (Haut-Rhin) - Action Auchan Hautepierre (Bas-Rhin) - Permanence
TROD (Bas-Rhin) - Journée formation des professionnels Maison d'Arrét Elsau (Bas-Rhin) - Action
Marienbronn (Bas-Rhin) - Permanence TROD (Bas-Rhin) - Matinée pour Sauver Nancy (Lorraine) -
Opération Game of Trod (Lorraine) - Féte de la musique (Lorraine) - ACTIONS ANNULEES a cause de
la Covid.

Juillet : East Summer Festival (Lorraine) — ACTION ANNULEE a cause de la Covid.
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Annexe 8. Liste non exhaustive des actions annulées du réseau SOS Hépatites en 2020 - crise
COVID 19 (2/5)

SOS Hépatites Alsace-Lorraine (2/2)

Aot : 6 séances de prévention Rescue Game a la Mission Locale (Lorraine) — ACTIONS ANNULEES
a cause de la Covid.

Septembre : Soirées hépatantes a La souris verte Epinal (Lorraine) — ACTIONS ANNULEES a cause
de la Covid.

Octobre : Réunion Maison d'arrét Mulhouse - milieu carcéral COREVIH (Haut-Rhin) -  ACTION
ANNULEE a cause de la Covid.

Novembre : Présentation action aux compagnon.ne.s EMMAUS (Bas-Rhin) - Réunion Comité
Vaccination GE Nancy ( Lorraine) - Rencontre avec La Cloche (Bas-Rhin) - Réunion Maison d'arrét
Colmar (Haut-Rhin) - Permanence Colmar (Haut-Rhin) - Intervention UGECAM Altkirch (Haut-Rhin) -
Visite résidences Aléos JNH 68 (Haut-Rhin) - Formation TROD (Bas-Rhin) - Action sensibilisation MA
Colmar (Haut-Rhin) - COPIL Journée du Cceur Strasbourg (Bas-Rhin) - Formation des professionnels
du CAHM Rue Fritz Kiener (Bas-Rhin) - Formation des professionnels des Remparts (Bas-Rhin) -
Commission milieu carcéral COREVIH Groupe de travail "Formation” (Lorraine) - ACTIONS
ANNULEES a cause de la Covid.

Décembre : Journée Mondiale de Lutte contre le Sida a Mulhouse, action grand public a la Maisonnette
du marché (Haut-Rhin) - Stand prévention CROUS (Bas-Rhin) - Action sensibilisation EPSAN Brumath
(Bas-Rhin) - Intervention en santé sexuelle GEM Les Ailes de L'Espoir JMLS Mulhouse (Haut-Rhin) -
Intervention TROD FibroScan a Aléos JNH 68 Mulhouse (Haut-Rhin) - Intervention TROD FibroScan a
Aléos JNH 68 Mulhouse (Haut-Rhin) - Intervention TROD FibroScan & Aléos JNH 68 Mulhouse (Haut-
Rhin) - Permanence Colmar (Haut-Rhin) - Intervention TROD FibroScan a Aléos JNH 68 Mulhouse
(Haut-Rhin) — ACTIONS ANNULEES a cause de la Covid.

SOS Hépatites Champagne-Ardenne

Mars : Interventions scolaires auprés de 5 classes de seconde du lycée Saint-Exupéry a Saint-Dizier
sur les addictions et les maladies qui elles peuvent provoquer, ainsi que sur maladies sexuellement
transmissibles et NASH, en partenariat avec CSAPA

- Participation au Forum autour des addictions et les maladies provoquées par des addictions (VHB,
VHC, VIH...), & Saint-Dizier - ACTIONS ANNULEES a cause de la Covid.

7 avril : Participation au Forum santé auprés des éléves du lycée Saint-Exupéry a Saint-Dizier —
ANNULEE a cause de la Covid.

Année scolaire 2020 : Action de prévention et sensibilisation a la NASH au Centre d'Aide par le Travall
(CAT) Le Bois I'Abbesse — ANNULEE a cause de la Covid.

SOS Hépatites Guadeloupe

31 juillet (9h-13h) : Action d'information, de sensibilisation et de dépistage a I'occasion de la Journée
mondiale contre I'hépatite, en partenariat avec la Croix Rouge — ANNULEE.
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Annexe 8. Liste non exhaustive des actions annulées du réseau SOS Hépatites en 2020 - crise
COVID 19 (3/5)

SOS Hépatites en Occitanie (1/2)

16 mars (14h-17h): Action de dépistage via le TROD auprés des habitants du Foyer Adoma —
ANNULEE.

17 mars (14h-17h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain — ANNULEE.

18 mars (9h30-16h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers — ANNULEE.

23 mars (9h-16h) : Action de dépistage via le TROD, Faculté de Droit - ANNULEE.

26 mars (14h-17h): Action de dépistage via le TROD auprés des habitants du Foyer Adoma —
ANNULEE.

30 mars (12h-14h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au Camion du Cceur, a destination de
personnes en situation de grande précarité (logement en CHRS, en squat...) — ANNULEE.

31 mars (10h-15h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au Camion du Cceur, a destination de
personnes en situation de détresse sociale — ANNULEE.

1 avril (9h-12h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC a Halte Solidarité, a destination de personnes sans
domicile fixe et en situation de précarité — ANNULEE.

2 avril (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Mosson — ANNULEE.

6 avril (8h15-18h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Le Bousquet d'Orb — ANNULEE.

9 avril (8n15-18h) : Action de dépistage via le TROD au Centre d'accueil pour demandeurs d'asile Elisa
— ANNULEE.

16 avril (8h-13h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Séte — ANNULEE.

16 avril (14h-17h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Paul Valéry — ANNULEE.

20 avril (13h-18h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve — ANNULEE.

21 avril (14h-17h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain — ANNULEE.

22 avril (9h30-16h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers — ANNULEE.

28 avril (8h-13h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve — ANNULEE.

7 mai (8h-14h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Le Bousquet d'Orb — ANNULEE.

12 mai (14h-17h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Séte — ANNULEE.

13 mai (14h-17h) : Action de dépistage via le TROD au Centre d'accueil pour demandeurs d'asile
Elisa — ANNULEE.

14 mai (10h-16h) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Séte, a 'occasion de la Journée des oubliés de

la santé — ANNULEE.
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Annexe 8. Liste non exhaustive des actions annulées du réseau SOS Hépatites en 2020 - crise
COVID 19 (4/5)

SOS Hépatites en Occitanie (2/2)

19 mai (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain — ANNULEE.

20 mai (9h30-16h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers — ANNULEE.

10 juin (12h-16h) : Action de dépistage via le TROD, Dell - ANNULEE.

12 juin (13h45 & 16h45) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et

proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain — ANNULEE.

16 juin (13h-18h): Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprées de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve — ANNULEE.

17 juin (09h30-16h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers — ANNULEE.

23juin (8h-13h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et proposition
d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de précarité et
migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve — ANNULEE.

21 juillet (14h-17h) : Action d'information, de prévention sur les héepatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC au CHRS Regain — ANNULEE.

27 octobre (10h-16h) : Action d'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et de
dépistage, en partenariat avec SOLIDARIBUS, a Lunel - ANNULEE.

4 novembre (8h30-12h30) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers - ANNULEE.

5 novembre (9h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition de dépistage via les TROD VIH et VHC, au Forum Santé du quartier St Martin Jasmin
d’Orient - ANNULEE.

9 novembre (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve — ANNULEE.

16 novembre (14h-17h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Béziers - ANNULEE.

17 novembre (10h-16h) : Action d’'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et de
dépistage, en partenariat avec SOLIDARIBUS, a Lunel - ANNULEE.

18 novembre (13h30-16h30) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie
et proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, a Saint-André-de-Sangonis -
ANNULEE.

19 novembre (8h30-12h30) : Action de dépistage via le TROD aupreés du public du PRAHDA (Centre
d'Accueil et d'Orientation - Programme d'Accueil et d'Hébergement des Demandeurs d'Asile), en
partenariat avec COHEP, a Villeneuve-les Maguelone — ANNULEE.

20 novembre (8h-17h) : Participation aux Ateliers de la Grande-Motte, consacrés a des actualités
autour des hépatites et sur la stéatose, ainsi que a des projets permettant de favoriser le dépistage et
la prise en charge des hépatites et plus particulierement des actions hors les murs — ANNULEE.

24 novembre (11h-14h) : Action d’information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie et
proposition d’orientation diagnostique via les TROD VIH et VHC, auprés de personnes en situation de
précarité et migrants, au Secours Populaire antenne Lodéve — ANNULEE.

25 novembre (8h-17h) : Action de dépistage via le TROD auprés du public du PRAHDA Marguerite
(Centre d'Accueil et d'Orientation - Programme d'Accueil et d'Hébergement des Demandeurs d'Asile) —
ANNULEE.

11 décembre (13h30-17h30) : Action d'information, de prévention sur les hépatites et maladies du foie
et de dépistage, a Saint-Pons - ANNULEE.
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COVID 19 (5/5)

SOS Hépatites en Pays de la Loire

11 avril : Action d’information, de sensibilisation et de dépistage a I'occasion de la Journée nationale
pour le don de moelle osseuse, en partenariat avec I'association AVAV, a Ancenis — ANNULEE & cause
de la Covid.

Intervention en lycées - ANNULEES a cause de la Covid.

SOS Hépatites Provence-Alpes-Cote d’Azur

16 mars (8h30-12h) : Action d’'information et de dépistage aux Restos du Cceur, en partenariat avec le
Bus 31-32 — ANNULEE a cause de la Covid.

25 mars (9h30-16h30) : Action de dépistage, en partenariat avec les Pharma Globe-Trodeurs, a la
Clinique psychiatrique St Roch, Marseille — ANNULEE a cause de la Covid.

30 mars (8h30-16h) : Action de dépistage auprés des migrants, en partenariat avec les Bus 31-32, a
l'accueil de Jour Marceau, Marseille — ANNULEE a cause de la Covid.

23 novembre : Action de dépistage, en partenariat avec les Pharma Globe-Trodeurs et le Bus 31-32,
a la Clinique psychiatrique Edouard Toulouse, Marseille — ANNULEE a cause de la Covid.

SOS Hépatites Paris lle-de-France

8 et 9 avril : Formation de I'utilisation des TROD VHC et des TROD VIH 1 et 2 — ANNULEE & cause
de la Covid.

SOS Hépatites en Auvergne-Rhéne-Alpes

24 mars : Intervention au Forum des associations et réseaux partenaires du CHUSE — ANNULEE a
cause de la Covid.

28 juillet : Action d’information et sensibilisation a 'occasion de la Journée mondiale contre I’hépatite
au CHU de Saint-Etienne — ANNULEE a cause de la Covid.

Septembre : Journée d'information et sensibilisation aux hépatites virales, ainsi que le dépistage, en
partenariat avec le CeGIDD et le CHU, en centre-ville de Saint Etienne — ANNULEE a cause de la
Covid.
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Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS Hépatites (1/6)

Liste non exhaustive

Janvier 2020

- Hépatites virales : agir et informer au-dela des clichés, publié a L'Est Républicain

NANCY BENIE

Hépatites virales : agir
et informer au-dela des clicheés

L’association « SOS Hépa-
tites Alsace/Lorraine »,
qui dispose d’une antenne
sur Nancy, se déméne
pour sensibiliser autour
de ces maladies trop sou-
vent synonymes d’idées
recues. Elle propose
également des dépistages
et prochainement
une exposition originale.
es hépatites, sentences pour
les accros & l'alcool ou au-
tres drogues dures ? L
est tenace, mais il
dca upnlb au pl

en Alsace et qui a créé une an-
tenne sur Nancy (N° 57, rue
Poincaré), ceuvre pour mieux

ire connailre et mieux com-
battre ces maladies, dont certai-
nes sont extrémement conta-
Et peuvent donc
concerner tout un chacun. Ex-
plications avec Tony Sodki,

chargé de projet au sein de 'an-
tenne nancéienne.

m Information
et accompagnement

Les hépatites A, B et C étant
les plus fréquentes, Passocia-
tion s'attache & informer sur ces
maladies, leurs facteurs de ris-
ques, leurs effets et leurs traite-
ments. «Il faut toucher un
maximum de monde : pour les
populations les plus &
comme les détenus ou les pré-
caires, nous passons par les pro-
fessionnels du milieu carcéral
ou des foyers sociaux ; mais
nous devons a alerter le
grand public car, par exemple,
les hép: s B et C se transmet-
tent trés facilement, par le sang
ou par relation sexuelle non
lons notam-
étudiants, mais pas
uniquement. »

uDépistage et orientation
Griice au soutien de I'Agence

L’hépatite C peut se détecter a partir d’une goutte de sang.
Photo d'fllustration ER

I'hépatite C et le V.LH. en 20
minutes. uite, selon le ré-
sultat, il faut rassurer et infor-
mer sur la pri

régionale de santé qui finance
les tests (33 € I'unité), lassocia-
tion propose, dun lntaux

d
ges gratuits par IR()I) un’l
rapide d'orientation au diagnos-
tic permet en effet, par préle:
ment d'une gouttelette de
au bout du doigt, de d(lulu

Pour cela, Ic charg

viques de
N

m Exposition
et actions culturelles

Pour capter le ]cune puhlu,,
« SOS Hépatites » s’appuie
aussi sur la culture, en étant
présente sur des festivals ou des
concerts. Plusicurs artistes,
comme la chanteuse alsacienne
Jewly, font aussi passer le mes-
sage.

Et du 6 au 18 janvier, une
prmnlmn artistique et pédago-
gique, congue par la bibliothe-
que universitaire des Sciences
et Techniques et intitulée « Dro-

ues », permettra de s'informer,

« /\u]ourA

dhul, en France, environ
norent

75.000 personne

service d'hé-
patologie du CHRU Nancy.

- 17 janvier, 19 janvier : L’hépatite B, insuffisamment dépistée - Article du journal « I'Alsace », repris
dans « Les Derniéres Nouvelles d’Alsace » : https://www.dna.fr/sante/2020/01/19/I-hepatite-b-
insuffisamment-depistee?fbclid=IwARO3LffKv9e4Kzxf-

nx7t44gbwW26wDFhox1bLm_ y040tO5CScOdEAhYYFO

35 |Région

VENDREDI 17 JANVIER 2020 | L'ALSACE |

ELLLE® Alsace

L’hépatite B insuffisamment dépistée

Uhépatite B peut conduire
4 la cirrhose et au cancer du
foie, si elle n'est pas dépis-
tée et traitée si nécessaire.
Une table ronde est organi-
sée 3 Strasbourg sur la
prise en charge des pa-
tients dans le cadre des
Etats généraux contre U'hé-
atite B, 3 linitiative de
"association SOS Hépatites.

ble ronde sur les hépt
21 jo

Une table ronde sur « Le parcours
de soins des patients »

hépaites virales dAlsace (SELHVA) et SOS Hepatites Alsace-
Lomine, i i

‘maladics du foic (Almaf), la tablc ronde sc déroulera le 21 janvier
de 81303 16 h au centre administratif de la ville de St
parc de ol Le but de Ia rencontre est d'abotir & des constats

itiée parla

Bion smnqmmzmo
La journée sarticulera sur un temps de pléniére ct un temps de
travail en sous-groupes dans des, -u-lmm\ s e parcours

ement apr l dépistage ;e parcours it personnes
e mwm 11 ks v chrios 6 e o
du patient ot de Iéducation thérapeutique (ETP) pour optimi-

ser e parcours de soins hépatite B.

Alsace (SELHVA) ct président de
on SOS Heépatites Alsa

SINSCRIRE Sur e site - hitps//fesurveymonkey com

vean du foie
Pour les futures méres atteintes,
Jeur b et i v dos ant
corps contre le vi

la vaccination contre le VHB fait

0 est utilisé pou
échographie. P an Marc L00S

tents quion cete maladie vi.»

| Femmes enceintes dépistées  ct dépéncre cr cirthose, voire n - La transmission s fait par le - HUS t président de Tasociation

cancer, Ceest Ve sang ladiesdu foie  tuatio
Frédéric Chaffruix prend! lable pour I'épatitc B, Si80%a  Taccouchement, de lamirealen.  (ALMP). « Mais ils doivent étre
90% des patents rusissentdsc  fant. Cest s

risque
ceintes
degrosesseen f

des formes graves

cirrhose ef cancer du

1 untraitement i vie Meilleure couverture

vaccinale

Tous les patients attcints ¢hé
patite B chronique ne justifient
pas dun traitement médicamen
s le Pr Michel Dok
unt au service Hépa

en termes de santé publique est
important
Une hépatite nion dépistée ¢t

En France, la couverture vacci
nale contre Iépatite B est passée
de pres de 40 %, il ya vin
90 % avjourd
hexavalent. Depu

personnes i
Fhépatite B (VHB) n
pas, faute de dépistage et parce
que les effets de fa maladie sont  foel, consu

e dufoic p ieux ®

se renscigner sur leur statut vacct
nal et de sc faire éventucliement
dpister

arméte de prendre ce traitement
pendant plusicurs jou ala
die risque de flamber e
des dégits trs importants au i

non soignée conduit  une fibrose

de ph

‘Geneviéve DAUNE

- 20 janvier : Les hépatites c'est quoi ? Le professeur Michel Doffoel, hépatologue, nous dit tout !
https://www.alsace20.tv/VOD/Actu/24h-en-alsace/Hepatites-est-quoi-professeur-Michel-Doffoel-
hepatologue-nous-dit-tout-!-uEehGEwMI9.htmlI?fbclid=IwAR1T-
9K36qMWwiZGFO5WhbeFY5kBKUCqRIUAKV[OVVIEXwIrm15npxglu-ms
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Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS Hépatites (2/6)

- 21 janvier : Interview de Frédéric Chaffraix, responsable du SELHVA par France 3 dans le cadre de
la Table Ronde « Parcours de soins » des Etats Généraux de I'hépatite B ce 21 janvier, 2 diffusions :
Le 12/13 du 21 janvier a partir de 4min43s. Le 19/20 du 21 janvier a partir de 7min15s :
https://france3-regions.francetvinfo.fr/grand-est/emissions/jt-1920-
alsace?fbclid=IWAR2UbSUNJEGJZKRBILI4QmG4djFIRWOmMZwjakNEe968FMNACX9W63G98foU

Frédéric Chaffraix

Responsable du service expert de lutte contre
les hépatites virales d'Alsace

SRl L LRGN 3 questions a Frédéric Chaffraix S 19/20 AR

- 21 janvier : « Relevez le défi, osez boire moins aujourd’hui », Dr Pascal Melin :
https://francais.medscape.com/voirarticle/3605570?src=soc_tw 200122 mscpfr news gast alcool&fa
f=1&fbclid=IwAR2999HZ0okZKRHrL3iXg00BJqwO5n780Dm_gwWJh0eSU7njyBUKkQgDsHKJKE

- 27 janvier : www.janviersobre.info JANVIER SBBRE

Vous souhaitez vous informer sur les risques liés a la consommation m

d’alcool ? Vous vous interrogez sur votre propre consommation ou celle de s v e Lo

votre jeune ? Vous avezenvie déchanger avec dautres ? RBUS GRS :
Patient-Soignant ;

La rencontre citoyenne, organisée a Levallois dans le cadre de Janvier BEUREIET et ses dangers

Sobre 2020, Mois National Prévention Alcool, vous en donnera 'occasion. [ gt

Une initiative citoyenne francaise portée par trois associations Méthode

H3D/France Janvier Sobre », SOS Hépatites Champagne Ardenne et SOS

Hépatites BFC, et soutenue par Anny Duperey et 24 autres

partenaires. Cette rencontre sera animée par un usager, un

professionnel de santé et un élu. Le but n’est pas de diaboliser I'alcool, ;

mais de faire prendre conscience qu’'une consommation responsable permet d’en limiter les

conséquences sur la santeé.

Cette rencontre permettra également de faire connaitre I'initiative Janvier Sobre 2020 et de vous inciter

a relever le défi de Max 2 verres par jour & pas tous les jours en ne dépassant pas 10 verres par

semaine, selon les recommandations de Santé Publique France. La rencontre sera cléturée par un

cocktail, sans alcool bien sir !

Héotel de Ville de Levallois

1 place de la République

92300 Levallois

01 49 68 30 00

https://www.ville-levallois.fr/non-classe/29-janvier-2020-janvier-sobre/
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Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS Hépatites (3/6)

Février 2020
- Festival de la communication santé : TAFEF-SOS Hépatites et Jade récompensées

Panorama MEDICAL m'

Festival de la communication santé: st e
'Afef-SOS Hépatites et Jade récompensées m‘.'r‘:;d".‘;:.:.:;"::;:".

‘ savnm Clest Je 30 jarvier derner qulont été diécernés Jes prix du Pestival de fa

uiversitaire, at-sgprs o peofessionnelsde b conenction. L | dedivelopper o raieenent

dencourager 3 dipis: République démocratique
g, 3 Toceasion du s Congo. Le aboeoire
américain Gilead »

Palssance. Cstentost easee | 1
N el

de puthologies sppanensar |

Juin 2020
- 11 juin 2020 : 'NASH : symptdmes, causes et traitements de la maladie du soda

ke

https://www.doctissimo.fr/html/dossiers/hepatites/8738-foie-malade-malbouffe.htm

Juillet 2020

- 28 juillet : SOS Hépatites veut en finir avec 'hépatite C
https://www.luckylink.fr/post/sos-hepatites?fbclid=IwWAR3ESs-cx8S9EUSMT _Gm1HCoXFeA-
QOHEMAJ70yi7lcd3MRfhVgim96TG2Cs
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Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de
presse SOS Hépatites (4/6)

- 29 juillet : Hépatites : I'importance des dépistages pour
stopper les nouvelles contaminations
https://www.lejdc.fr/nevers-58000/actualites/hepatites-I-

importance-des-depistages-pour-stopper-les-nouvelles-

contaminations 13817885/

Aot 2020

- 27 aolt : Hépatites : en finir... vraiment ?
https://seronet.info/article/hepatites-en-finir-vraiment-88392

- 27 aolt: JHM
du 27Aout 2020
page 7 [je n’ai pas
de lien, mais jai
un article en PJ]

Septembre 2020

Actualité

SANTE

Un “Dépist’plage” contre I'hépatite C

Samedi dernier, le club de voile
la “Voile et Vent”, située sur la

Cette maladie, qui rappe-
lons-le, s'attrape au contact

Giffaumont, a accueilli une
équipe de bénévoles de l'as-
sociation SOS Hépatites, des
personnels du Cegidd (Centre
de dépistage des maladies
infectieuses du centre hospi-
talier Genevidve -De-Gaulle-
Anthonioz) et du service de
médecine unité 1 et 2 du méme
hopital. Ces aides soignantes,
infirmiéres et cadre de santé
n'étaient pas 1a pour prendre
le large. Non. Le service de
médecine était la pour une
action de dépistage.

Des millions de morts
et un traitement

Toutes ces personnes se sont
retrouvées autour du docteur
Pascal Mélin, président de SOS
Hépatites et médecin a I'ho-
pital de Saint-Dizier, afin de
lancer I'action “Dépist’plage”,
dont le but est de lutter contre
I'hépatite C.

du sang et (pas
par rapport sexuel non pro-
1égé), provoque notamment
des cirrhoses et cancers du
foie. Elle tue plusieurs millions
de personnes dans le monde
chaque année. Et pourtant,
« il existe un traitement qui
guérit les malades infectés en
deux mois ,voire trois mois
tout au plus =, assure Antoine
Chevalier, le président de I'an-
tenne bragarde de I'associa-
tion SOS Hépatites, avant de
rajouter que « cette maladie est
sournoise, car asymptomatique
(pas de symptome type fievre,
maux de téte...). »

Ainsi, seul un dépis
guin permet de savoi
&tes porteur ou non du virus.
Clest précisément ce qu'ont
proposé les membres de
cette action. Avec un Test
rapide d'orientation diagnos-
tic (Trod), vous savez en
moins de 10 minutes si vous
avez é1é en contact avec le

Un dépistage contre I'hépatite C a eu lieu samedi dernier,

pres de I'école de voile de Giffaumont.

s virus et s'il faut vous soigner.

D'expérience, le docteur Mélin
conseille : « Chaque personne
devrait, au moins une fois dans
sa vie, faire un dépistage de
U'hépatite C !~

Si_vous n'étes pas allé au
“Dépist’plage” organisé ce
week-end, pas de panique !

Vous pouvez vous rendre A
I'hopital de Saint-Dizier ou
contacter l'association SOS
Hépatites au 06.17.22.69.51
Les dépistages sont anonymes
et gratuits.
Lopération
reviendra I'année prochaine
autour du lac du Der.

“Dépist'plage”

€6 A I'image du
| soleil. on dispose
tous d'un capital
foie. I faut le

préserver et en
prendre soin 93

l" u
FRANGARE.

+ * San
®_* publique
«* » France

CORONAVIRUS,
POUR SE PROTEGER
ET PROTEGER LES AUTRES

@ Se laver trés régullérement
les mains

Tousser ou éternuer
dans son coude

Utiliser un mouchole
& usage unique et le jeter

$1VOUS ETES MALADE
Porter un masque
chirurgical jetable

Vous avez des questions
sur le coronavirus ?

L%

0800 1!?“000

- 28 septembre 2020 : Des séances express pour dépister 'hépatite C paru dans le journal de Sadne-

et-Loire.

https://www.lejsl.com/sante/2020/09/27/des-seances-express-pour-depister-l-hepatite-c

- 30 septembre 2020 : Hépatant, un dépistage itinérant chez les usagers de drogues paru dans I'Est

républicain

https://www.estrepublicain.fr/societe/2020/09/30/hepatant-un-depistage-itinerant-chez-les-usagers-de-

drogues
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https://www.lejdc.fr/nevers-58000/actualites/hepatites-l-importance-des-depistages-pour-stopper-les-nouvelles-contaminations_13817885/
https://www.lejdc.fr/nevers-58000/actualites/hepatites-l-importance-des-depistages-pour-stopper-les-nouvelles-contaminations_13817885/
https://www.lejdc.fr/nevers-58000/actualites/hepatites-l-importance-des-depistages-pour-stopper-les-nouvelles-contaminations_13817885/
https://seronet.info/article/hepatites-en-finir-vraiment-88392
https://www.lejsl.com/sante/2020/09/27/des-seances-express-pour-depister-l-hepatite-c
https://www.estrepublicain.fr/societe/2020/09/30/hepatant-un-depistage-itinerant-chez-les-usagers-de-drogues
https://www.estrepublicain.fr/societe/2020/09/30/hepatant-un-depistage-itinerant-chez-les-usagers-de-drogues
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Octobre 2020

- 5 octobre 2020 : Le prix Nobel de médecine pour la découverte de 'hépatite C
https://www.la-croix.com/Sciences-et-ethique/Le-prix-Nobel-medecine-attribue-decouverte-lhepatite-C-
2020-10-05-1201117694

- 8 octobre 2020 : Grand Angle santé spécial hépatologie paru dans Le Monde

teadiquer > LE DEPISTAGE Objectif de santé publique -> VERS
UNIVERSEL CONTRE LELIMINATION DE L'HEPATITE C
L'HEPATITE C Traitomens. accompagnement et dapiatage, AbVie vise
spcial s acher e
ders maled e . - médicale Hépatite C de lentroprive blopharmaceutique.
oo o

COMMUNIQUE s o Tomne 7028 ©

VERS UNE EVOLUTION
_ DES PRISES EN CHARGE

~» TRIBUNE

Oépister -+ PRESERVER LE FOIE Matadies cares -» EPAULER LES PATIENTS
DES MALADIES SILENCIEUSES ATOUTES LES ETAPES

o lig p

i

et
den maladien rares ot chromiques da fole

http://grandanglesante.fr/dossiers/hepatologie/hepatologie-vers-des-changements-de-paradigme/

- 20 octobre 2020 : Un road trip hépatant ! paru dans le W DTR R W ——
guotidien du médecin s e oo g Y e e
https://www.lequotidiendumedecin.fr/specialites/gastro- s i
enterologie/un-road-trip-hepatant El:git:iﬂ:iftann e
e o

éaliséson « Roadirp Hépatant
i de dépiser diventoeles
hépatites C,confrmer des
quérisons ou vfer fabsence de
recontamination. Entre le.

21 septembrest e 2octobre
2020, une équipe defassoxiation

saarer

(hunerte, Besangon, Dijon, Le:
Macon, Lons fe

Creusat,

AARUD) etles Centres.
de SAPA.
dans obje Ihépatite C  I'horizon 202
20182022, i

‘dépistage & destination des publicsles plus exposés. -

Karelle Goutorbe
[0 wiacnons [comema] | 223 0
CEmD @D
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B
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Rapport d’activité Fédération SOS Hépatites & Maladies du foie 2020 - 66/69


https://www.la-croix.com/Sciences-et-ethique/Le-prix-Nobel-medecine-attribue-decouverte-lhepatite-C-2020-10-05-1201117694
https://www.la-croix.com/Sciences-et-ethique/Le-prix-Nobel-medecine-attribue-decouverte-lhepatite-C-2020-10-05-1201117694
http://grandanglesante.fr/dossiers/hepatologie/hepatologie-vers-des-changements-de-paradigme/
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Communiqués de presse SOS Hépatites et en interassociatif, France-Assos-Santé et ODSE
(Observatoire de Droit a la Santé des Etrangers)

LES PATIENTS EXPRIMENT LEUR DETRESSE FACE AUX DIFFICULTES D’ACCES AUX SOINS
Publié le 16 décembre 2020

STOCK DE SECURITE DE MEDICAMENTS

Publié le 20 novembre 2020

L’ACCES AUX SOINS DES PERSONNES ETRANGERES

Publié le 17 novembre 2020

PERSONNES A RISQUE DE FORME GRAVE DE COVID

Publié le 20 octobre 2020

PENURIES DE MEDICAMENTS ET DE VACCINS : PAS DE STOCKS EN VUE
Publié le 8 septembre 2020

RETOUR DES PERSONNES VULNERABLES AU TRAVAIL

Publié le 4 septembre 2020

JOURNEE MONDIALE CONTRE LES HEPATITES VIRALES

Publié le 28 juillet 2020
SEGUR DE LA SANTE : 600 JOURS POUR TRANSFORMER L’ESSAI

Publié le 23 juillet 2020

SEGUR DE LA SANTE — MOBILISATION DU 16 JUIN

Publié le 16 juin 2020

ASSEZ DE RAPPORTS : DES MEDICAMENTS !

Publié le 11 juin 2020

JOURNEE MONDIALE DE LUTTE CONTRE LA NASH 2020
Publié le 8 juin 2020

LETTRE OUVERTE AU MINISTRE DES SOLIDARITES ET DE LA SANTE
Publié le 27 avril 2020

ACCES UNIVERSEL AUX TRAITEMENTS CONTRE LE COVID-19
Publié le 15 avril 2020

CRISE SANITAIRE COVID-19

Publié le 14 avril 2020

OXYGENE : EVITONS LA PENURIE

Publié le 25 mars 2020

ASSURANCE MALADIE ET AIDE MEDICALE ETAT

Publié le 25 mars 2020

PANDEMIE DE COVID-19 : LA SITUATION EN AFRIQUE

Publié le 20 mars 2020

PROTEGER LES PLUS FRAGILES, C’EST SE PROTEGER AUSSI
Publié le 18 mars 2020

TABLE RONDE REGIONALE DE GUADELOQUPE

Publié le 12 mars 2020

CORONAVIRUS

Publié le 28 février 2020

TABLE RONDE REGIONALE DE LYON

Publié le 29 janvier 2020
TABLE RONDE REGIONALE DE RENNES

Publié le 23 janvier 2020
TABLE RONDE REGIONALE DE STRASBOURG

Publié le 20 janvier 2020
TABLE RONDE REGIONALE DE BORDEAUX

Publié le 15 janvier 2020
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https://soshepatites.org/les-patients-expriment-leur-detresse-face-aux-difficultes-dacces-aux-soins/
https://soshepatites.org/les-patients-expriment-leur-detresse-face-aux-difficultes-dacces-aux-soins/
https://soshepatites.org/stock-de-securite-de-medicaments/
https://soshepatites.org/stock-de-securite-de-medicaments/
https://soshepatites.org/lacces-aux-soins-des-personnes-etrangeres/
https://soshepatites.org/lacces-aux-soins-des-personnes-etrangeres/
https://soshepatites.org/personnes-a-risque-de-forme-grave-de-covid/
https://soshepatites.org/personnes-a-risque-de-forme-grave-de-covid/
https://soshepatites.org/penuries-de-medicaments-et-de-vaccins-pas-de-stocks-en-vue/
https://soshepatites.org/penuries-de-medicaments-et-de-vaccins-pas-de-stocks-en-vue/
https://soshepatites.org/retour-des-personnes-vulnerables-au-travail/
https://soshepatites.org/retour-des-personnes-vulnerables-au-travail/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-contre-les-hepatites-virales/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-contre-les-hepatites-virales/
https://soshepatites.org/segur-de-la-sante-600-jours-pour-transformer-lessai/
https://soshepatites.org/segur-de-la-sante-600-jours-pour-transformer-lessai/
https://soshepatites.org/segur-de-la-sante-mobilisation-du-16-juin/
https://soshepatites.org/segur-de-la-sante-mobilisation-du-16-juin/
https://soshepatites.org/assez-de-rapports-des-medicaments/
https://soshepatites.org/assez-de-rapports-des-medicaments/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-de-lutte-contre-la-nash-2020/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-de-lutte-contre-la-nash-2020/
https://soshepatites.org/lettre-ouverte-au-ministre-des-solidarites-et-de-la-sante/
https://soshepatites.org/lettre-ouverte-au-ministre-des-solidarites-et-de-la-sante/
https://soshepatites.org/acces-universel-aux-traitements-contre-le-covid-19/
https://soshepatites.org/acces-universel-aux-traitements-contre-le-covid-19/
https://soshepatites.org/crise-sanitaire-covid-19/
https://soshepatites.org/crise-sanitaire-covid-19/
https://soshepatites.org/oxygene-evitons-la-penurie/
https://soshepatites.org/oxygene-evitons-la-penurie/
https://soshepatites.org/assurance-maladie-et-aide-medicale-etat/
https://soshepatites.org/assurance-maladie-et-aide-medicale-etat/
https://soshepatites.org/pandemie-de-covid-19-la-situation-en-afrique/
https://soshepatites.org/pandemie-de-covid-19-la-situation-en-afrique/
https://soshepatites.org/proteger-les-plus-fragiles-cest-se-proteger-aussi/
https://soshepatites.org/proteger-les-plus-fragiles-cest-se-proteger-aussi/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-guadeloupe/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-guadeloupe/
https://soshepatites.org/coronavirus/
https://soshepatites.org/coronavirus/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-lyon/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-lyon/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-rennes/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-rennes/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-strasbourg/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-strasbourg/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-bordeaux/
https://soshepatites.org/table-ronde-regionale-de-bordeaux/

Annexe 10. Les principaux interlocuteurs de SOS Hépatites

Institutionnels et Associations

Agence nationale de recherche sur le sida et les hépatites virales ANRS
Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de Santé ANSM
Agence régionale Auvergne-Rhoéne-Alpes
Agence régionale Bretagne
Agence régionale de Santé lle-de-France ARS IDF
Agence régionale de Santé Occitanie ARS Occitanie
Association Francgaise pour I'étude du FOIE AFEF
Association Nationale des Généralistes pour la Recherche et I'Etude de I'Hépatite C ANGREHC
Association Nationale des Hépato-gastroentérologues des Hbpitaux généraux ANGH
Auto - Support pour les usages de drogues ASUD
Caisse primaire d’assurance maladie 34
Club de Réflexion des Cabinets et Groupes d’Hépato-Gastroentérologie CREGG
Collectif national des obéses, CNAO
Comité Economique des Produits de Santé CEPS
Conseil départemental d’llle-et-Vilaine
Conseil National du Sida et des hépatites virales CNS
Direction Générale de la Santé DGS et le Ministére des Solidarités et de la Santé
European LIVER Patients Association ELPA
European Medicines Agency EMA
Fédération Nationale des Poles de Référence et Réseau Hépatites FPRH
Fédération Santé & Habitat
Fonds national pour la démocratie en santé
France Assos Santé, échelle nationale et régionale FAS
Haute Autorité de Santé HAS
Hépital de Saint Dizier
Hopital Pitié-Salpétriere
Institut national de la santé et de la recherche médicale INSERM
Observatoire du droit a la santé des étrangers, ODSE
Prométhée Alpes-Réseau
Réseau hépatites Ville hopital Languedoc-Roussillon
Ville de Montpellier

Ville de Paris

Industrie pharmaceutique

ABBVIE, GILEAD SCIENCES, GSK, INTERCEPT PHARMA, IPSEN, MYR PHARMA, SANOFI
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Annexe 11. Contacts SOS Hépatites En France

S©OS hépatites
Fédération
Hépatites & Maladies du foie

SOS hépatites Alsace-Lorraine 0388242601
SOS hépatites Bourgogne-F-C 0684172677
SOS hépatites en Centre-Val de Loire 02 38 77 44 50
SOS hépatites Champagne-Ardenne 03 24 26 68 95
SOS hépatites Guadeloupe 06 9054 14 22

SOS hépatites Occitanie

SOS hépatites Paris lle-de-France
SOS hépatites en Pays-de-la-Loire
SOS hépatites PACA

SOS hépatites Rhone-Alpes

L 0 800 004 372

ALSACE
LORRAINE

PROVENCE
ALPES

COTE D'AZUR

06 45 69 69 72
0668 6039 14
0800 004 372
0631412102
0800 004 372
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