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Introduction

Les ActupienNEs : une association ou I’expertise est notre arme pour lutter contre le sida face aux
autorités et a la sous-information généralisée d’aujourd’hui

30 ans de lutte contre le sida n‘ont pas suffi a mettre fin a I'épidémie de sida et aux dommages
collatéraux du virus dans nos vies. Aujourd’hui se fonde Les ActupienNEs, un projet associatif ou les
militantEs n’ont pas peur, pour étre en accord avec les besoins militants actuels, de devenir et d’étre
des expertEs sur le sujet, d’étre des garde-fous face aux autorités, pour lutter contre le sida, les
hépatites et les Infections Sexuellement Transmissibles.
Les ActupienNEs sont convaincuEs qu’un nouveau projet associatif est plus que jamais nécessaire,
centré sur le plaidoyer face aux autorités, réalisé par ses militantEs qui montent en expertise en
s'appropriant les problématiques a porter, dans un contexte ou la lutte contre le sida et les urgences
ne sont plus les mémes qu’en 1989. L’'indifférence se trouve aujourd’hui bien cachée dans les systemes
d’acces aux soins, d’acceés aux droits, d’acces a la prévention et dans des plans de lutte contre les
discriminations, mis en place timidement et partiellement par les autorités sanitaires et politiques.
Ce nouveau projet associatif, de par sa nature, est aussi politique, avec une parole partant de notre
séropositivité, des accidents de vie que I'on a eus, de nos résiliences personnelles, du parcours de nos
proches. En cela, une lutte contre le sida qui tient un discours ou la maladie serait devenue chronique
ne nous convient vraiment pas.
Nos deux axes de combat sont d'une part la vie avec le VIH, pour une meilleure qualité de vie, avec la
ferme intention d'atteindre I'horizon de la guérison, et d'autre part la prévention pour que plus aucune
contamination ne se produise. Les ActupienNEs sont la pour assurer une veille, pour trouver les failles,
les nombreux reculs constatés dans ces dossiers, les pointer et pour s'assurer que les besoins et les
droits de chaque public exposé aux contaminations soient défendus et bien pris en compte dans les
nouvelles dispositions mises en place par les autorités ou revendiquées par les associatifs.

Ce rapport d’activité fait état des travaux réalisés par I'association entre avril et décembre 2018,
I’association ayant été créée en avril.



Partie 1 - L’association

Le projet associatif

Il est des combats qui doivent continuer colite que colte. Les décennies se sont enchainées, les
contextes ont changé, mais la douleur, le rejet, la précarité restent dans la vie d’un grand nombre de
séropos. En tant qu’association fondée par des personnes vivant avec le VIH, toutes bénévoles, nous
avons créé un projet ou les militantEs de tous horizons, de toutes communautés, n’ont pas peur, pour
étre en accord avec les besoins militants actuels, de devenir et d’étre des expertEs sur le sujet, d’étre
des garde-fous face aux autorités, pour lutter contre le VIH, les hépatites et les infections sexuellement
transmissibles.

Les urgences ne sont plus les mémes que celles des années 1980. Aujourd’hui, I'indifférence se trouve
bien cachée dans les systemes d’acces aux soins, aux droits, a la prévention, et dans des plans de lutte
contre les discriminations, mis en place timidement et partiellement par les autorités sanitaires et
politiques.

Afin d’avancer ensemble, séropositifVEs et séronégatifVEs, nous avons mis en place deux axes de
combat. D’une part le quotidien avec le VIH, pour une meilleure qualité de vie, avec la ferme intention
d'atteindre I'horizon de la guérison, et d'autre part la prévention, pour que plus aucune contamination
ne se produise.

Dire que I'épidémie est finie serait une erreur : le nombre de contaminations au VIH n’est pas a la
baisse, et c’est encore plus vrai quand on regarde en détail les données concernant les gays, bi et
autres HSH (hommes ayant des relations sexuelles avec d’autres hommes). Les jeunes gays et les
jeunes filles nées a I'étranger sont les nouveauxELLES contaminéks.

La PrEP a monopolisé la lutte contre le sida et les médias ces dernieres années, avec cette impression
gu’elle allait résoudre I'épidémie. La PrEP est un outil parmi d’autres pour se protéger du VIH.
Aujourd’hui, le message se recentre sur I'importance du dépistage et ce, a juste titre. Se faire dépister
régulierement (tous les 3 mois pour les HSH, tous les 6 mois pour les autres populations exposées),
c’est avant tout un bénéfice individuel pour sa propre santé. Mais I’offre de dépistage est saturée : les
files d’attente s’allongent dans les centres de santé, les structures associatives qui réalisent des TROD,
souvent bénévoles, sont a leurs capacités maximales et l'utilisation d'autotest reste chere et
marginale.

Vivre avec le VIH, c’est vivre avec un ou des traitements a vie. Les molécules sont puissantes, elles
restent toxiques et sont loin d’étre anodines. L'allegement thérapeutique est une nouvelle piste qui
n’est pas possible pour touTEs et qu’il faut mettre en place en concertation avec son médecin.

Il faut aussi soigner ou prévenir les pathologies qui se greffent au VIH sur des organismes fatigués par
I'infection constante : cancers, maladies cardiovasculaires, ostéoporose, diabéte, inflammation
chronique, etc.

Pourquoi tant d’énergies a lutter contre le sida ? Les difficultés sociales, économiques et affectives des
séropos qui existaient au début de I'épidémie sont restées les mémes ! Alors que les traitements
s'améliorent et la survie progresse, discriminations, solitude, peur d’en parler, rejet, refus de soins de
la part de professionnelLEs de santé, dépressions et précarité sont autant de maux qui continuent a
fragiliser nos ames et nos corps blesséEs.

Les victoires de la lutte contre le sida bénéficient toujours a I'intérét général !

Pour ces raisons, nous, ActupienNEs, continuerons d'alerter et de diffuser nos plaidoyers. D’assurer
une veille, pour trouver les failles, les nombreux reculs constatés dans ces dossiers et ainsi les pointer.
Pour s'assurer que les besoins et les droits de chaque public exposé aux contaminations soient
défendus et bien pris en compte dans les nouvelles dispositions mises en place par les autorités ou
revendiquées par les associatifs. Cette réalité, qui représente nos préoccupations actuelles, nous en
partageons une partie avec vous aujourd’hui. Nous n’avons pas toutes les solutions mais nous vy



réfléchissons, nous y travaillons, pour vous, pour nous, parce que oui, aujourd’hui et d'une maniére
insidieuse, le VIH nous tue.

La structure

En 2018, une quarantaine de personnes ont adhéré a I'association. De nombreuxSEs adhérentEs sont
des militantEs actifVEs de I’association, se réunissant toutes les deux semaines en Réunion Bimensuelle
(R’B), ainsi qu’en réunion de Pole Séropos en Combat (PSC) et en réunion de Pdle Prévention Combat
(PPC). Chacun de ces deux podles se réunit une fois par mois, ils sont le lieu pour creuser les sujets et
aller plus loin dans le débat. Les réunions R’B, PSC et PPC ont eu lieu dans les locaux de I'Ecole 42, école
parisienne d’informatique de derniére génération.

Aussi une antenne de I'association a vu le jour a Bergerac (département de la Dordogne, 24) et est
orientée plus sur la réalisation d’action de prévention, tant I'accés aux moyens de prévention et au
dépistage est reculé sur ce territoire.

Les Réunions Bimensuelles (R'B)

D’Avril a décembre 2018, 11 R’'B ou réunions bimensuelles se sont déroulées avec une période
d’interruption pendant les congés d’été. Ces réunions ont permis de nouveauxELLES de nous rejoindre
pour découvrir les activités de I'association et les dossiers en cours et proposer de mettre ses savoirs,
compétences au service du collectif. Pour permettre aux militantes résidant en province de participer
aux discussions, nous essayons au maximum d’utiliser I'outil skype ou les échanges par téléphone.

Les personnes qui se joignent aux autres militantes arrivent par le biais des réseaux sociaux, de notre
site internent ou encore grace a la visibilité donnée par des événements auxquels les ActupienNEs ont
participé. Dans un premier temps, cette instance a donc pour but de se rencontrer d’échanger, de
croiser des points de vue autour des enjeux de la lutte contre le vih. Les militantEs y exposent les
avancées sur des dossiers, font des comptes-rendus de rencontres avec d’autres associations, des
institutions. Un ordre du jour collaboratif sert de squelette de la réunion ; chacunE, par le biais de la
liste mail fait part des points qu’il elle souhaiterait aborder lors de la prochaine réunion.

Autant que faire se peut, un bref compte-rendu est transmis sur les listes mails en guise d’aide-
mémoire des projets en cours et des objectifs a remplir a plus ou moins long terme.

Site internet et réseaux sociaux

Nous lire et nous soutenir : www.lesactupiennes.fr

Twitter @LesActupienNEs : 415 abonnés

Page Facebook Les Actupiennes : 567 abonnés et 537 mentions j’aime
Instagram @les_actupiennes : 186 abonnés

Focus sur un état des lieux des activités de I'association : la Grande Concertation des ActupienNEs

9 mois apres la création de I'association, Les ActupienNEs se sont réunies le 9 décembre 2018. Apres
avoir fait un bilan de ces premiers mois d’activisme, I'idée était de discuter autour de nos envies, de
nos motivations, de nos combats pour créer des objectifs communs, pour que chacunE puisse trouver
sa place dans I'association. |l s’agissait également de dresser un état des lieux des dossiers en cours a
travailler sur I'année 2019 pour penser a un calendrier. Nous avons aussi échangé au sujet des
stratégies a mettre en ceuvre pour recruter de nouveaux militantEs, quels lieux investir pour étre
visible, les accompagner via un processus de parrainage. Enfin, nous avons réfléchi aux questions



financieres : répond-t-on a des appels a projets, si oui lesquels ? Organise-t-on des soirées pour lever
des fonds ?

Partenariats

L'association Les ActupienNEs travaille également en interassociative. Nos partenariats les plus liés
sont :
e PILS (Plateforme interassociatif Logement Sida) : travail d’accés au logement pour les
séropositifVEs avec la Mairie de Paris ;

e Association Actions Traitements : débat et échanges sur la lutte contre le Sida, orientation de
leurs adhérents ayant des questions de suivi social vers le RDV social des séropos des
ActupienNEs. Tenue du RDV social des séropos dans les locaux d’Actions Traitements.

e Association Grey Pride : partage de plaidoyers sur le vieillir LGBT, sans oublier les LGBT
séropositifVEs VieillissantEs ;

e Groupe associatif Siel Bleu (pour la promotion de I'activité physique adaptée) : travail en
commun du plaidoyer sur I'acces au sport sur ordonnance ;

e Collectif Archives LGBTQI : adhésion a leur association, soutien et relais de leurs idées,
représentant des ActupienNEs a leurs réunions et a celles de la mairie de Paris ;

e CIED Bergerac (Comité d'Etudes et d'Information sur les Drogues, CSAPA) : réalisation d’action
de prévention communes a Bergerac;

e Association UNIF : fourniture par Les ActupienNEs de préservatifs ;
e Association Secours Populaire : fourniture par Les ActupienNEs de préservatifs

e Association @Include (association pour les minorités de I'Ecole 42) : travail de fond en
commun sur les droits des LGBTI et la prévention des IST ;

e Ecole 42 (Ecole parisienne d’informatique, porte de Clichy) : mise a disposition par I'école de
salles pour Les ActupienNEs, fourniture de préservatifs, sensibilisation et prévention VIH/Sida
aupres des étudiantEs.

e Association Bi’cause (association Bi, Pan et plus) : travail de fond en commun sur les droits des
LGBTI et la prévention des IST. Participation des ActupienNEs a I'’enquéte sur la Biphobie et a
la JIB (Journée Internationale de la Bisexualité).



Partie 2 - Plaidoyers du Pdle Séropos en Combat

Ostéoporose & VIH

Les personnes séropositives au VIH sont plus sujettes a I'ostéoporose du fait de I'infection au VIH, des
traitements antirétroviraux et de facteurs de risques spécifiques. Le virus agit directement sur les
cellules osseuses en déréglant leur activité, dérégulation également du métabolisme de la vitamine D
cette fois-ci du fait des traitements antirétroviraux. Parmi les antirétroviraux, les inhibiteurs de
protéases et la molécule ténofovir sont plus particulierement connus pour cela. L’'inflammation
constante, a bas bruit, due a I'infection favoriserait également |'ostéoporose. Les séropos sont une
population vieillissante, aux conditions de vie plus précaires, avec de nombreuses carences, et un faible
IMC. Un stade Sida ou une co-infection par le VHC figurent aussi parmi les facteurs de risque.

Les ActupienNEs ont publié en 2018 un état des lieux sur I'ostéoporose & le VIH et les revendications
nécessaires aupres des autorités sanitaires face aux manquements actuels :

Que le dépistage ciblé par ostéodensitométrie soit véritablement proposé aux patientEs
selon les facteurs de risque vues précédemment, notamment pour les femmes séropositives
et les séropos de faibles IMC, durant leur suivi VIH. Le bilan annuel de synthése devrait étre
le moment de réaliser cet acte. Nous entendons trop souvent « vous n’étes pas ménopauséE
». Le fait qu’une ostéodensitométrie ne soit indiquée que si le résultat de I'examen puisse a
priori conduire a une modification de la prise en charge du patient nous laisse perplexes quand
on sait que certains antirétroviraux induisent plus d’ostéoporose, que la pratique du sport ou
I'arrét de la cigarette sont des facteurs favorables. L’ostéodensitométrie osseuse doit aussi
étre réellement faite au bilan initial, au début de la prise en charge du VIH, suite a la
découverte de séropositivité.
Une prise en charge a 100% au titre de I’ALD VIH de I'ostéodensitométrie osseuse, pour les
3 indications homme séropositif > 60 ans ; homme séropositif < 60 ans et IMC < 20 kg/m2 ;
ainsi que homme séropositif < 60 ans, IMC entre 20 et 23 kg/m2, et nadir de CD4 < 200/mm3.
En effet 'APALD de la pathologie VIH (Actes et Prestations pour les ALD) est en cours
d’actualisation, et la version que les associations de patientEs ont vue ne fait toujours pas
apparaitre |'ostédensitométrie osseuse sur deux sites (rachis et col du fémur) parmi les actes
pris @ 100%. La Ministre de la santé rencontrée fin 2017 par des membres actuels des
ActupienNEs avait pourtant reconnue cette aberration.

Que des recherches soient plus souvent effectuées pour une prise en charge adaptée des
personnes trans séropositives. Des données sur I'ostéoporose des personnes trans doivent
exister et surtout les recommandations de dépistage doivent inclure les personnes trans et
intersexes, ce qui n’est pas le cas actuellement.

https://lesactupiennes.fr/sida-on-la-dans-los
Facebook : 599 Personnes atteintes
Twitter : 2 992 impressions
Site web, vues pages : 127

SIDA ON L'A DANS L'0§
Ostéoporose & VIH
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Sport sur ordonnance

Les ActupienNEs ont construit un plaidoyer sur I'accés au sport sur ordonnance pour les séropos. Cela
a permis de créer des liens importants avec le groupe associatif Siel Bleu, faisant la promotion de
I'activité physique adaptée.

Selon I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), I'activité physique réguliere est bénéfique pour le
ceeur, les os, la téte et diminue les risques de cancers et de maladies cardiovasculaires. En population
générale, « bouger plus » peut réduire de 15 a 20 % le risque de développer un cancer du sein, du
cOlon, un diabéte ou une maladie cardiaque. En France, selon I’Assurance Maladie, plus de 10,4
millions de personnes sont concernées par une Affection Longue Durée (ALD). Sur la liste des 30
Affections de Longue Durée, on retrouve entre autres Parkinson, Alzheimer, la sclérose en plaques, le
diabéte de type 1 et 2 ou encore l'infection par le VIH. En France, environ 153 000 personnes sont
séropos dont 112 970 suivis en ALD, chiffres Régime Général Assurance Maladie de 2015.

Et pour réduire les co-morbidités, en complément des antirétroviraux, rompre avec la sédentarité nous
permet, a nous séropos, d’améliorer notre qualité de vie. Le VIH ainsi que ses traitements fatiguent
nos corps.

https://lesactupiennes.fr/sport-sur-ordonnance-pour-seropos-sportons-nous-mieux
Facebook : 1013 Personnes atteintes
Twitter : 1 881 impressions
Site web, vues pages : 87

La baisse des APL dans le parc social

La baisse des APL du parc locatif social, dans une optique de baisse des loyers pratiqués par les bailleurs
sociaux, fait que le Gouvernement va insidieusement aggraver les discriminations et les conditions de
santé des plus pauvres, dont les malades du Sida. Ajouté a la vente du parc social, cette mesure augure
la fin de la mixité sociale.

Les personnes ayant connu I'Hécatombe et les malades du sida diminuéEs par le virus et les maladies
qui s’y greffent, éligibles a I'APL, seront les premieres a qui I'on refusera un logement social lors des
commissions d’attribution parce qu’ils n’ont trés souvent que pour seule ressource I’AAH, I’ASPA ou
une petite retraite, puisqu’ils n’ont pas pu cotiser a cause de la maladie. Les demandeurs de logement
ayant recours a I’APL seront défavorisés et discriminés.

Les ActupienNEs revendiquent I'abandon de ce dispositif et demandent aux parlementaires d’agir pour
y mettre fin.

https://lesactupiennes.fr/baisse-des-apl
Facebook : 473 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 2 456
Site web, vues pages : 63



Aide Médicale d’Etat

Suite a un amendement introduit par le sénateur Roger Karoutchi en commission des lois le 6
juin, I'article en résultant, démantelant I’Aide Médicale d’Etat, permettant I’accés aux soins
pour les étrangerEs sans papier, pour en faire une « Aide Médicale d’Urgence », fut voté le 21
juin dernier, lors des débats au Sénat sur la loi Asile et Immigration, grace a I'abstention
complice des groupes Union centriste et Les Indépendants, malgré I'opposition de membres
du gouvernement présents aux débats et des autres groupes dont LREM. Dans |'opposition,
c’est la course a celuiCELLE qui sera le plus a droite.

Le contenu inique de la loi Asile et Migrations, en restreignant les conditions d’obtention d’un titre de
séjour et d’'une demande d’asile, en limitant le recours a une demande de titre de séjour pour soins si
elle na pas été faite avant la demande d’asile, en prolongeant la durée en centre de rétention
administrative, provoquant I'expulsion d’étrangerEs malades, vers des pays ou ilELLEs n"auront pas
accés a un traitement, Macron, Collomb, les députéEs LREM, le silence de Buzyn sur la dégradation de
la santé des étrangerEs induite par cette loi, sont responsables du vote de cet article allant dans la
droite ligne de la casse du droit des étrangerEs en France et du systéme de soins les entourant, voulu
par les LR et le FN.

AME démantelée par les LR au Sénat, une occasion offerte par LREM, le sida est roi : loi Asile et
Migrations
https://lesactupiennes.fr/ame-demantelee-par-les-Ir-au-senat-une-occasion-offerte-par-
Irem-le-sida-est-roi
Facebook : 786 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 1 191
Site web, vues pages : 9

Suite a ce communiqué, un entretien a été demandé et obtenu fin ao(t aux députéEs, Aurore
Bergé et Thomas Mesnier, qui avaient réagi contre ce démantélement de I’AME. IIELLEs nous
ont affirmé que la version initiale de I'article sur ’AME serait rétablie lors du second passage
du texte de loi a I’Assemblée nationale, ce qui fut fait, et de leur attachement a ce dispositif
en y mettant les moyens. Le budget de ’'AME fut en effet préservé dans le Projet de Loi de
Finance 2019, avec une légére augmentation, méme s’il n’englobe pas totalement les frais
réels de I’AME sur une année, constat réalisé sur les années précédentes.

AME DEMANTELEE PAR LES LR
AU SENAT,

UNE OCCASION OFFERTE
PAR LREM,




Gay Games Athletes Memorial : mémorial au sportifVEs discriminéEs et/ou
mortEs du Sida

A I'’occasion des Gay Games 2018 a Paris, Les ActupienNES ont présenté un Mémorial des sportifVEs
mortEs du sida, sportifVEs séropositifVEs aujourd’hui, victimes de sérophobie ou de rumeurs, et
organisations sérophobes.

Les ActupienNEs étaient aussi présentes a la Rainbow Memorial Run, Marche sportive en souvenir
des mortEs du sida et du cancer du sein, précédée de la cérémonie du Patchwork des noms place de
I'hotel de Ville, comme introduction a cette semaine des Gay Games. S'en est suivie un collage de
notre galerie de portraits de sportifVEs séropos dans les rues du Marais.

https://lesactupiennes.fr/gay-games-athletes-memorial
Facebook : 2046 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 3 457
Site web, vues pages : 172
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Candlelight Day 2018 : la mémoire ne doit pas défaillir

Les ActupienNEs ont organisé, quelques semaines aprés le 20 mai, Candelight Day, pour faire mémoire
a touTEs ces mortEs du sida, emmenéEs par un virus qui détruit physiquement et socialement. Nous
nous devons de continuer a lutter contre le sida, pour qu’un jour la guérison advienne vraiment pour
toutes les personnes séropositives. On ne mettra pas fin au sida tant que des personnes resteront
séropositives au VIH.

Ce temps de commémoration organisé par Les ActupienNEs avec les Amis du Patchwork des Noms a
vu la participation de nombreuses associations de lutte contre le sida et de personnes venues

individuellement.

https://lesactupiennes.fr/candle-light-day-2018
Facebook : 442 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 3 218
Site web, vues pages : 136
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Campagne autour du 1¢" décembre : Non, le Sida n’est pas une maladie
chronique !

CONFERENCE DE PRESSE DU 22 NOVEMBRE 2018, Salle des mariages de la Mairie du lléme
arrondissement de Paris

A I'approche de la 30éme Journée Mondiale de Lutte contre le Sida, Les ActupienNEs ont
organisé une conférence de presse pour faire le bilan de leurs 8 premiers mois d’activité, de
leurs plaidoyers et pour vous présenter en primeur sa premiere campagne vidéo : Non, le Sida
n’est pas une maladie chronique !

Parce que des pathologies déléteres se greffent au sida et que la situation sociale des séropos
n’a presque pas changé, dans un climat qui dit que « tout va bien », qui minimise I'impact du
VIH sur une vie, nous sommes pousséEs a rétablir la vérité : le sida n’est pas devenu une
maladie chronique. La volonté de dédramatiser le VIH pour pousser au dépistage ne doit pas
masquer le quotidien des séropos. N'en déplaise a ceuxCELLES qui veulent se rassurer

égoistement, confortéEs par I'absence de décisions politiques.

Le programme de la conférence de presse :

- Les raisons du théme de notre journée mondiale de lutte contre le VIH/Sida: le Sida n'est pas
une maladie chronique ;

- Nos plaidoyers militants importants de I'année ;

- Les galéres personnelles et intimes- rencontrées cette année par nos militantEs ;

- Notre campagne vidéo: Non, le Sida n’est pas une maladie chronique !

Autour du ler décembre 2018, journée mondiale de lutte contre le Sida, Les ActupienNEs ont mené la
campagne : Non, le Sida n’est pas une maladie chronique !

Cela reste une maladie grave que I'on peut contréler, mais qui laisse toute place a d’autres maladies
qui s’y greffent et nous tuent a petit feu, comme I'inflammation a bas bruit due au virus. Aussi, le rejet
social, les discriminations, la précarité, la solitude, le vieillissement, les découragements, la dépression,
les effets secondaires des traitements, la grande fatigabilité, rythment la vie et la santé des séropos.
Le fait d’appartenir a une minorité, étre pédé, biE, gouine, trans, intersexe, femme, usagerE de drogue,
travailleurEUSE du sexe, migrantE, incarcéréE, démultiplie les impacts sur la santé et les
discriminations.

https://lesactupiennes.fr/campagne-ler-decembre-2018
Facebook : 12447 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 12 509
Youtube : 608 vues
Site web, vues pages : 190



Pourquoi cette campagne des ActupienNEs ?
Si I'on doit se réjouir des avancées de la recherche et de I'arrivée de traitements qui ont provoqué le
fléchissement de la courbe de mortalité des séropos, le quotidien médical d’une personne vivant avec
le VIH ne se résume pas a des contréles biologiques biannuels, une pilule par jour et une charge virale
indétectable.
Insinuer que l'infection a VIH est devenue une maladie chronique, c’est banaliser la maladie et les
contaminations, qui provoquent une moindre perception du risque et des conséquences de la vie avec
le VIH, d’ou un relachement des comportements de prévention, visible depuis le début des années
2000.
C’est oublier toutes les comorbidités qui s’attachent au VIH/sida, dont la prise en charge n’est pas
encore optimale et les nombreuxSES séropos en stade sida encore aujourd’hui en France. C'est oublier
le caractéere profondément inégalitaire de I'épidémie, s’attaquant de plein fouet aux groupes
minoritaires, précarisés, rejetés, discriminés (femmes, migrantEs, travailleurSEs du sexe, prisonnierEs,
trans, pédés, biks, usagerEs de drogues, personne en situation de handicap physique et mental, sans
abris), et a I’échelle internationale aux pays ayant le moins de ressources. C’'est oublier le stigmate
social persistant que représente la maladie et leA malade, portant la responsabilité de son état. Non,
par toutes ces dimensions, I'épidémie de VIH/Sida n’a rien perdu de son exceptionnalité, pour nous,
elle n’est en rien chronique. L’heure de la quiétude n’est pas venue, la lutte nous anime.
Facebook : 1275 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 2 349
Site web, vues pages : 156

Elle a jugé bon de balancer a mon copain

NON

LE SIDA

N'EST PAS UNE

MALADIE
CHRONIOUE




Soirée Zérophobie (Le test est dans le sac !)

Le dimanche 2 décembre, une soirée a été organisée en interassociative avec SOS homophobie, Les
Séropotes Paris, Enipse Prévention Santé et la Mairie du 19e au Rosa Bonheur Buttes de Chaumont. Le
nom de la soirée donnait le ton : soirée Zérophobie. Le son était celui de Kiddy Smile en personne.
Par ailleurs, il y a eu : distribution de 350 autotests VIH fournis par Vers Paris Sans Sida, distribution de
préservatifs et de documentation de prévention.

https://www.facebook.com/events/rosabonheurparis/z%C3%A9rophobie/503665543449187/
Facebook : 1360 Personnes atteintes
Twitter : Impressions 1 145

Vieillir avec le VIH

Depuis plus de 10 ans on parle du vieillissement de la population vivant avec le VIH et I'on sait déja
que la moitié a plus de 50 ans.

En France a I'heure actuelle on ne sait rien ou que peu de choses sur la situation médicosociale de
cette population, a part une étude de la DGS, qui n’apporte rien n’étant composée que
d’interviews de 20 malades, et une étude de SIS observatoire. Concernant les comorbidités ou
I’espérance de vie le plus souvent, ce sont des études étrangeres qui sont mises en avant.

Les ActupienNEs veulent changer cet état de fait, nous voulons, aprés une phase pilote, réaliser une
grande étude / enquéte ayant pour but de faire une photographie de la situation actuelle.

Pourquoi : pour savoir si les craintes que I'ensemble des intervenants a, sont fondées ou pas.
Répondre aux questions : situation sociale, comorbidités, suivi ville-hopital, allegement
thérapeutique, polymédication, ...

Pourquoi ne pas se fonder sur les études existantes : spécificité de la protection sociale frangaise.

Comment va-t-on faire ?

e Rédaction trame du questionnaire pilote : entretien directif / semi directif / libre

¢ Recrutement (groupes représentatifs des PVVIH de plus de 50 ans, orientation sexuelle,
géographique, ressources)

* Entretiens (une trentaine de prévus jusqu’a ce que plus de nouvelles thématiques abordées)
e Retranscription et analyse via logiciel type N-Vivo

A I’heure ol nous écrivons ce rapport d’activité, le questionnaire pilote est fait et les entretiens en
groupe ont débuté, I’attente des financements nous a fait prendre du retard, mais les premiers
entretiens sont déja riches d’informations.

Participations et prises de paroles sur le sujet vieillissement :
e Présentation sur les retraites lors d’un atelier qualité de vie organisé par Actions
Traitements & le Comité des familles
e Participation aux journées de mutualisation organisé par Sidaction sur le vieillissement
e Le 19juin : participation a I’émission « Vivre avec le VIH », émission hebdomadaire animée
par le Comité des Familles, association créée par des personnes séropositives, proposant
différents espaces d’échanges pour améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH.
Le Comité des Familles nous a offert un espace de visibilité pour faire connaitre notre association
récemment créée et les plaidoyers que nous défendions. Il s’agissait également de présenter
notre premier évenement le 21 juin a I'occasion du Candlelight day pour célébrer la mémoire des



personnes mortes du sida et rappeler combien il reste difficile de vivre au quotidien quand on
est séropositifVE.

Médiatisation du document HAS sur la prévention des comorbidités en ville par
les généralistes (bilan de synthése)

Objectifs : information des malades sur la possibilité de faire un bilan de synthéese avec son médecin
généraliste (traitant) — Informations des médecins dans un 2éme temps.

Nous avons travaillé avec la HAS depuis plus d’un an sur le « suivi partagé et coordonné d’une
personne vivant avec le virus de I'immunodéficience humaine » en ville. Le document a destination
des généralistes est enfin paru cet automne. La HAS n’éditera pas de document. Nous voulons
informer les PVVIH de cette possibilité et de I'importance de la prévention des comorbidités, comme
par exemple I'ostéoporose avec des changements alimentaires.

Ostéo, les vaccinations, troubles lipidiques, ect...

Le projet a pris du retard da a I'attente de financement, a ’heure actuelle, nous prévoyons une
série de carte postale qui seront massivement diffusées et certainement des participations lors de
congres de généraliste.

Les bases sur le VIH

2 Documents sont déja disponibles sur notre site : Le Virus et les antirétroviraux. Pour pouvoir lutter
contre le VIH, il est indispensable de connaitre les fondamentaux sur le virus, les traitements, etc.., a
retrouver dans I'espace documentation.

Biarritz — 8° conférence VIH & Comorbidités

Suite a notre demande, 1 membre a été invité a ce congres. Les themes principaux des
présentations portaient sur les comorbidités, une revue de la littérature sur le vieillissement,
I'allégement thérapeutique et les cancers.

Nous avons appris en autre :

Qu’a la Salpétriere sur une file active de 2026 patients, 33% des patients était en allégement
thérapeutique que ce soit en bithérapie, monothérapie ou par intermittence (C. Katlama, 2018).
Que méme avec un contréle immunologique et virologique sous ART, les patients VIH reste a risque
de développer un Kaposi (file active de 72 patients avec un Kaposi — 21 (avec CV< 50 et ARV > 12
mois) — 12 perdus de vue — 39 (avec CV>50 / ou et ARV <12 mois) (Palich, 2018)). Ainsi que la
confirmation d’une prévalence plus élevée des comorbidités chez les PVVIH.

Lors des discussions, il est a noter que la coordination est un réel enjeu pour un suivi optimale.
Ce congreés qui a lieu tous les 2 ans, a la particularité d’'une absence d’associatif.

Industrie pharmaceutique & présence a Monaco

Nous avons rencontré principalement Gilead, Viiv & MSD pour présenter nos plaidoyers qui ont
retenu leurs attentions et ont bénéficié d’un soutien financier. MSD nous a invité pour présenter le
point de vue des malades sur ce que c’est de vivre avec le VIH.



1 malade, 1 médocs - Fiches droits sociaux

Nous n’avons pas eu le temps et le manque de bonnes volontés ont retardé ces projets : 1 malade, 1
médoc & les fiches protections sociales. Pour mieux militer, nous avons comme arme la
connaissance, mais on ne peut pas tout faire en méme temps.

RDV social des séropos

Les ActupienNEs ont créé une permanence sociale communautaire pour répondre aux problemes
auxquels nous personnes vivant avec le VIH/Sida sommes confrontées.

S’appuyant sur 4 bénévoles militantEs de la lutte contre le sida qui part leurs expériences ont acquis
des compétences dans le champ de la protection sociale : assurance maladie, invalidité, AAH,
logement, retraite... Nous proposons une aide pour les démarches administratives.

Le Rendez-Vous Social des Séropos a lieu tous les lundis de 18h a 20h sur rendez-vous uniquement,
dans les locaux d’Actions Traitements qui nous héberge gracieusement et que nous remercions.

Par téléphone au 07.66.01.76.10 ou par mail a vivreavec@l|esactupiennes.fr

Période 15 Juin 2018 au 31 Décembre 2018 — Nous fermons en aout

Nous avons rencontré physiquement 22 personnes suite a des demandes, lors du RDV Social des
Séropos a Actions Traitements, il a est a noter que 2 ne sont pas venus a des prises de rendez-vous.

Le nombre de rendez-vous téléphonique est de 24

Principalement du suivi de dossier c’est-a-dire : envoi de documents en vue de compléter un dossier,
ceci évitant des déplacements inutiles. Les autres concernent de I'orientation et des demandes
d’information, le plus souvent des problématique d’AAH (refus, certificat médicaux). Nous recevons
aussi des appels hors région Parisienne.

Genres lors des entretiens

= Hommes = Femmes = transidentidaire



Répartition Ages lors des entretiens

mplusde50ans ®31a49ans = moins de 30ans

Type demande lors des entretiens

Tout a faire
I

Cure Thermale
1

Mutuelle
1

Retraite
I 2

Aides Ville de Paris
I I | 2

AAH - PCH
I 2

logement

- Lors des entretiens, la premiere cause d’'une demande de rdv est le logement.

L'acces au logement autonome est fondamental pour que I'observance aux traitements soit optimale
et représente toujours un aboutissement dans un parcours résidentiel souvent empreint d’errance
depuis de nombreuses années. Habiter ouvre une possibilité de repenser son rapport au monde, a soi
et a son environnement. Cela permet de se sentir citoyen, Parisien et offre tout simplement des
perspectives de vie qui n"avaient pas jusqu’alors pu émerger.

- Le deuxieme a attrait aux ressources que ce soit des difficultés avec les MDPH, les aides sociales de
la Ville de Paris ou des questionnements par rapport a sa future pension de retraite.

- Nous avons recu 2 personnes qui n’avait jamais osé demander de I'aide a un service social, et pour
ses derniéres, toutes les démarches ont du étre mise en place. Leurs particularités étre agé de 22 et
26 ans.



Provenance Appels & Rendez-Vous

Web réseaux Sociaux
Hopital
Associations Institutionnel

Bouche a oreille

10 15 20 25 30

o
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Focus logement et PILS (Plateforme Interassociative Logement Sida)

Le probleme du logement des personnes vivant avec le VIH a Paris est dramatique.

Au 31 décembre nous avions 9 personnes en attente de logement.

2 SDF / 2 Congé vente / 1 Insalubrité reconnue préfecture / 6 Ressources pas adaptées

Nos obtentions :

Sur 11 positionnements sur un logement du parc social (Rangl = 7 / Rang2 = 4), deux ont abouti a
une signature de bail.

Il est a noter que pour les 7 Rangl, un candidat a été déclassé 3 fois lors de la commission bailleur au
motif qu’il n’avait pas assez de ressources ou trop, 1 candidat est décédé, 1 on ne sait pas, et 1 refus
de la personne (pas adapté).

Qu'’est-ce que la PILS : C'est un collectif de 19 associations de lutte contre le Sida et d’appartement de
Coordination Thérapeutique. La PILS s’inscrit dans la lutte menée deés les années 80 pour défendre le
droit, les attentes et les besoins des personnes atteintes par I'infection a VIH en matiére de logement.

Les ActupienNEs ont intégré la PILS et un de leurs membres assure le poste de mandataire aupres
de la Mairie de Paris qui consiste a compiler les fichiers des différentes associations et gérer les
positionnements des propositions de logement et cela tous les mois. Nous participons aussi
activement aux comités de pilotage et aux réunions bimensuelles des référents.

Villa Biron a Saint-Ouen (93) : Les ActupienNEs ont soutenu et informé sur leurs droits une
communauté de personnes trans travailleuses du sexe et séropositives victimes d’un marchand de
sommeil. Vanesa Campos qui a été assassinée en 2018 faisait partie de cette communauté. En effet,
cette trentaine de femmes est locataire d’'un immeuble entier qui sera touché par un arrété de péril
en 2018. Les ActupienNEs ont informé toutes ces femmes sur leurs droits en tant qu’occupantes d’un
logement indigne. Le volet relogement a largement été abordé.




Essais thérapeutiques

Nous publions régulierement des fiches sur les essais thérapeutiques en cours afin d’informer les
séropos sur les progres et les innovations en cours, ceci dans le but de créer un « empowerment »
des personnes séropositives.

ANRS EP65 AMVIH — Voie « IL-33/amphiréguline » dans la physiopathologie de I'infection par
le VIH : potentielle cible thérapeutique

- ANRS EP 57 APACHES — Infection anale par HPV chez les séropos

- ANRS CO5 VIH-2 — Cohorte nationale VIH-2

- Cohorte ANRS CO6 PRIMO — cohorte de primo infectés

- ANRS 169 OPTIPRIM 2

- ANRS EP 64 — DOLUVOIR

- COHORTE ANRS CO 21 CODEX

- ANRS EP 66 ETUDE SEPTAVIH

- ANRS 173 ALTAR
https://lesactupiennes.fr/essais-therapeutiques

Facebook : 685 Personnes atteintes

Twitter : Impressions S.O.
Site web, vues pages : 208



Partie 3 - Plaidoyers du Pole Prévention Combat

Alors qu’environ 6000 diagnostics de séropositivité sont établis chaque année depuis 2010 en France,
sans voir de baisse générale, en particulier chez les homos, bis et autres HSH, il est urgent de mettre
les moyens financiers, organisationnels et de communication sur les dispositifs de prévention (palette
des outils de la prévention diversifiée, centres de santé sexuelle, centres de dépistages CEGIDD, trod
et autotests, informations vers les plus jeunes et tout au long de la vie), a tous les niveaux, au plus prés
des populations les plus exposées et de la population générale.

Ainsi, au cours de l'année 2018, Les ActupienNEs ont développé plusieurs plaidoyers qui leur
apparaissaient importants et non assez soutenus, au gré de leurs expériences personnelles et de
I"analyse faite sur les politiques de prévention étatiques.

Prévention en direction des lycéenNEs et des étudiantEs

Les rapports se succedent, études épidémiologiques annuelles, enquétes de terrain et sondages
d’opinions, les contaminations sont bien en hausse chez les jeunes : représentant désormais 11% des
nouvelles découvertes de séropositivité, avec des IST (vih, syphilis, gonocoque, et chlamydia) qui se
concentrent pour 40% chez les jeunes et les diagnostics de séropositivité qui explosent en I'espace de
10 ans, triplant en nombre chez les jeunes gays et bi de 18 a 24 ans (x 2,7) (InVS). Les idées regues sur
le VIH/sida, la séropositivité et les personnes séropositives continuent a prospérer sur un terrain
d’ignorance et de sous-information.

Les ActupienNEs ont donc consacré une part importante de leurs plaidoyers en direction des jeunes.

La loi ORE, votée en février 2018, et ses conséquences sur la prévention en direction des
étudiantEs

En effet, ne se résumant pas a une réforme des débouchés des luycéenNEs et la sélection a I'université,
symbolisé par Parcousup, la loi ORE consacre la fin des mutuelles étudiantes en intégrant ce public au
régime général de la sécurité sociale. Si le constat était partagé d’un dispositif grippé a remanier, leur
disparition pure et simple pose des questions sur I'avenir des opérations de prévention qu’elles
réalisaient auprés du public étudiant. La contribution de chaque étudiantE passe de 217 € annuels pour
la sécurité sociale étudiante a 90 € pour un forfait couvrant les frais d’actions de I'université en faveur
de l'accompagnement sociale, sanitaire, culturel et sportif. Le budget alloué a la santé et a la
prévention était déja insuffisant avec les 217 € : les S(I)UMPPS (Service Interuniversitaire de Médecine
Préventive et de Promotion de la Santé) sont contraints dans I'ampleur désirée de leurs actions de
prévention, eu égard aux moyens alloués par chaque université, personnels en nombre insuffisant
(temps plein et temps partiel), actions de dépistage sporadique par rapport aux besoin (7 séances en
un an pour 75000 étudiantes pour un des S(I)UMPPS parisiens).

A l’occasion d’une journée de gréve de la fonction publique, le 22 mai, Les ActupienNEs ont interrogé
par communiqué la volonté du gouvernement de répondre a I'urgence des contaminations au VIH et
aux IST chez les jeunes.

https://lesactupiennes.fr/lyceen-ne-s-et-etudiant-e-s-contamine-e-s-un-sida-qui-se-fiche-des-
economies-budgetaires-du-secteur-public

« Lycéen.NE.s et étudiant.E.s contaminé.E.s, un Sida qui se fiche des économies budgétaires du secteur
public »

Publication Facebook : 1339 personnes touchées



L’attention était portée également sur les lycéenNEs

Les Terminales sur le départ, avec la modification de I’Aide a une complémentaire santé en lle-
de-France pour les futurEs étudiantEs boursierEs, conditionnée a un contrat avec une seule Mutuelle,
Harmonie Mutuelle.

Un état des lieux des diverses aides par région en France a été réalisé, présentant un tableau

contrasté et inégal suivant I'investissement de chaque région.
Nous avons mis en avant |'absence d’information des lycéenNEs en fin d’année scolaire et des
nouveauxELLES étudiantEs a la rentrée de septembre-octobre sur cette conditionnalité, tout en
qguestionnant les compétences de cette mutuelles principalement d’entreprise sur les besoin de santé
des étudiantEs et ses messages de prévention intégrant I'abstinence, méthode reconnue inefficace.
Nous avons alerté la Région par I'intermédiaire du Crips avec qui un rdv eu lieu en mai et avons pu
constater le retrait de I'abstinence sur le site d’Harmonie Mutuelle quelques mois plus tard et la
diffusion d’information pour les boursierEs.

Outils de prévention disponibles dans les lycées et séances d’informations : c’est en
échangeant avec diverses infirmieres scolaires que nous avons listé les freins a la mise a disposition
des outils de prévention et I'information sur la santé sexuelle. Nous avons fait part lors d’un rdv avec
Santé Publique France de I'absence de réglementation entourant les distributeurs automatiques de
préservatifs, censés étre obligatoires dans chaque lycée, et I'inégalité des offres disponibles au gré des
contrats passés par I'administration scolaire avec les sociétés privées. Ce probléme a également
soulevé aupres de la Région lle-de-France qui devait rendre les résultats d’'un audit sur leur
disponibilité, résultat désastreux dévoilés non publiquement le temps de trouver une solution que I'on
attend.

Le constat a également été fait que les séances d’information sur le VIH/sida, les IST et la santé sexuelle
ne sont que partiellement réalisées, voire pas faites du tout, a cause de leur non intégration dans
I’organisation du planning annuel d’'unk éleve, des priorités éducatives décidées par I'administration,
du bénévolat associatif saturé mais censé compenser des infirmiéres débordées par les taches
administratives prenant le pas sur le soin. Cela provoque un trés faible niveau d’informations sur la
maladie et les modes de transmission du virus chez les jeunes, qui ressort dans les enquétes d’opinions
de Sidaction et de la SMEREP. La mise en place progressive du service sanitaire a partir de septembre
2018, que nous avons suivi au niveau législatif et réglementaire est une des réponses pour concrétiser
cette nécessité d’'information des plus jeunes. Ces freins ont été discutés avec le médecin référent du
Rectorat de Paris lors d’un entretien le 9 juillet.

Les ActupienNEs ont réfléchi a un dispositif gratuit de distributeurs en s’appuyant sur I'expérience
communautaire de la prévention en milieu homo, dont I’expérimentation commencera en 2019.

LycéenNEs et étudiantEs
contaminéEs,
un Sida qui se fiche des
économies budgétaires
du secteur public



#cherche ta capote

En paralléle du plaidoyer en direction des institutions, il a semblé pertinent de nous adresser
directement aux concernéks, les lycéenNEs, pour qu’ilELLEs se saisissent du sujet, dans une démarche
d’empowerment.

Une campagne sur les réseaux sociaux et aux abords des établissements scolaires a été lancée le 11
septembre, #cherchetacapote, alors que la Secrétaire d’Etat a |’Egalité, Marléne Schiappa et le
ministere de I'Education Nationale s’apprétaient a rappeler aux recteurRICEs I'obligation de faire
appliquer la circulaire de 2003 relative a I'éducation a la sexualité dans le cadre scolaire.

Communiqué et visuel décliné en stickers : https://lesactupiennes.fr/cherchetacapote
Vidéo sur Youtube : https://www.youtube.com/watch?v=cV8iEv-GUwk
Publication Facebook : 3201 personnes touchées

Si les retours ont été faibles, elle a nous a permis d’entrer en contact avec une fédération de parents
d’éleves, la FCPE 95, qui a soutenu et relayé notre campagne, et d’apporter une pierre supplémentaire
a notre argumentaire aupres des institutions.

H#CHERCHE
TA CAPOTE

DANS TON LYCEE

Partage sur

y@O'f

Avec le nom

de ton lycée A(Tupm

et ta ville

Préservatif interne

Parmi la palette des outils de prévention a notre disposition, le préservatif interne fait office de parent
pauvre avec le TPE (traitement post exposition). A l'occasion de la journée internationale du
préservatif interne, le 16 septembre, il nous a semblé intéressant de questionner sa visibilité, tout en
rappelant son utilité.

Préservatif interne, qui en parle ? https://lesactupiennes.fr/capote-interne
« Ce week-end, le 16 septembre, c’est la journée internationale du préservatif interne (ou « féminin
») dans le langage grand public) qui avait été lancée en 2012 par la National Female Condom Coalition.
Entre les journées du patrimoine et la journée sans voiture a Paris, qui en parlera ? D’ailleurs qui en
parle le reste de I'année ? »
Facebook : 1974 personnes touchées

Par ailleurs nous nous attachons a toujours proposer des préservatifs internes lors de nos distributions
de préservatifs.


https://www.youtube.com/watch?v=cV8iEv-GUwk

Préservatifs externes : informations sur les notices et mise a disposition

Les ActupienNEs ont décidé de se pencher sur I'accessibilité des préservatifs, leur prix et leur présence
dans les supermarchés. Un audit a été réalisé dans plusieurs grandes et moyennes surfaces, en
banlieue parisienne et en centre-ville dans Paris, avec des inégalités géographiques et de prix
flagrantes, des niveaux de prix tres variables suivant la mise en vente de grandes marques et de
marques de distributeurs.

Il a été décelé un probléme au niveau des informations contenues dans les notices des boites, quelle
que soit la marque, des informations fausses concernant le Traitement post exposition, déja méconnu
et sous utilisé (« aller chez son médecin dans les 72 heures aprés un risque ») et concernant |'utilisation
de lubrifiant avec le préservatif (« a employer en cas de rapport non vaginaux »). Une fois listés et mis
en forme, ces constats seront envoyés en 2019 a chaque maque de préservatifs, aux divers groupes
de la grande distribution et aux institutions sanitaires.

Don du sang

Depuis I'été 2016, les candidats hormis, bis, HSH se présentant au don ne sont plus refoulés
systématiquement mais doivent avoir été abstinents de rapport sexuels pendant 'année précédant
leur son. Les membres des ActupienNEs avaient participé aux réunions de concertation avec le
Ministére de la Santé de I'Etablissement Frangais du Sang et les associations de patientEs sur cette
ségquence 2015-2016. Une nouvelle séquence s’est ouverte avec le bilan des deux ans de ce
changement de criteres d’ajournement et les évolutions possibles, avec des nouvelles réunions du
comité de suivi. Les ActupienNEs ont demandé a y participer et ont été intégrées. Un plaidoyer
construit et argumenté sur le plan médical, épidémiologique et de I'organisation de la filiere don du
sang a été porté par les ActupienNEs en faveur d’une accessibilité de touTEs au don du sang quel que
soit son orientation sexuelle et suivant les comportements individuels a partir des études de
compliance présentées par Santé Publique France (Complidon, sorti a I’'occasion du 1" décembre).

Les discussions continueront au premier semestre 2019 avec la présentation d’études de calculs de
risques résiduels suivant les scénarii d’ouverture des critéres visant les HSH et I'attente d’une décision
de la ministre de la santé.



HPV - papillomavirus

Alors que le HPV est une des IST les plus couramment présentes dans la population générale, les
complications induites par ce virus (condylomes et cancers) se rencontrent plus souvent chez les LGBTI
et les séropos. Les ActupienNEs meénent donc un plaidoyer sur la diffusion de I'information sur cette
IST et 'amélioration de sa prise en charge aprées le dépistage et sa prévention par la vaccination des
plus jeunes.

Une brochure d’information, avec un regard sur les problématiques spécifiques des LGBTI et des
séropos, a été élaborée par les militantEs tout au long de I'année pour une sortie en avril 2019.

Les institutions sanitaires ont été approchées en leur fournissant notre argumentaire : I'Inca (Institut
National du Cancer) pour une diffusion en ligne d’information correcte sur la prise en charge des
séropos, les laboratoires pharmaceutiques impliqués dans les traitements et vaccins sur le HPV, et le
comité technique vaccination de la Haute Autorité de Santé qui devait rendre un avis sur I'extension
de la vaccination aux garcons en septembre 2018 mais |'a repoussé sine die. La diffusion de notre
plaidoyer a été également en direction des associations de patientEs et LGBTI pour que le maximum
de personnes soit alerté de la situation.

Opération prévention a Bergerac le 1ler décembre

Bergerac, territoire oublié, Les ActupienNEs s’engagent :

Un territoire tel Bergerac est d’autant plus isolé qu’il ne dispose que de trop peu d’accés aux
informations sur le VIH/sida et les autres IST, aux outils de prévention dont les traitements destinés
aux séronégatifVEs ayant des pratiques sexuelles dites a risques (la PreP), et fait face a I'absence, bien
plus grave, de la possibilité de se faire dépister facilement.

Non le sida n’est pas une maladie chronique. Il laisse toute la place a d’autres maladies qui s’y greffent
et tuent a petit feu.

Prévenir, informer, agir, Les ActupienNEs s’engagent en ce sens sur le territoire de Bergerac.

L’association était présente le samedi ler Décembre, place sainte Catherine face a I'église dés 9h
(anciennement place du Maréchal de Lattre de Tassigny).
Les personnes ont pu notamment bénéficier d’un dépistage rapide, anonyme ET gratuit de 15h a 17h.

Une cinquantaine de personnes ont été vues durant la journée, de tous profils, beaucoup
d’intérét de plusieurs personnes pour d’autres actions plus étendues sur Bergerac. La
demande en prévention est forte, jugée trop faible sur le territoire. Une seule personne
connaissait la PrEP et personne ne connaissait le TAsP.

L’équipe de trodeurEUSEs a été trés sollicitée. Il y a eu la découverte de 2 VHC positif.

Succes aussi des capotes en libre acces, tres bonne visibilité de I'association, les retours de
I’action sont treés bons. Beaucoup de gens attendent une association de lutte contre le Sida
sur Bergerac, pour mieux étre informés.

300 préservatifs externes ont été distribués.

60 préservatifs internes ont été distribués.

20 stéribox ont été distribuées.

La communication effectuée en amont a amené du monde : des personnes se sont déplacées
au stand grace aux publications dans les journaux locaux et régionaux.



Cette opération publique entre dans un plaidoyer global sur Bergerac et son agglomération menée par
les ActupienNEs sur place auprés des institutions sanitaires locales, ARS Nouvelle Aquitaine,
Communauté d’Agglomération Bergeracoise, la Mairie de Bergerac, en dialogue avec les associations
locale, antenne de Aides et du Planning Familial, et structures de réduction des risques liés a I'usage
de drogue (CEID).

Plusieurs réunions avec I’ARS et les acteurRICEs locales de santé se sont déroulés pour mettre en place
d’un plan de lutte contre le sida adapté aux spécificités bergeracoises et dordognaises.
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Informations, Prévention

Actions de prévention réalisées par les ActupienNEs

1°" juillet : soirée prévention a bar La Mine, a Paris, pour discuter avec les clients sur les différents
moyens de prévention

4-6 juillet : distribution de préservatifs (externes et internes) au festival Fnac Live a Hotel de Ville,
aupres du public composé essentiellement de jeunes de toutes orientations sexuelles et identités de
genre.

1°" décembre : soirée prévention au bar Le Labo, a Paris, a la soirée « I’Apéro des Gargons »
1" décembre : stand d’information et de prévention sur la place du marché a Bergerac

2 décembre : soirée prévention Zérophobie, au Rosa Bonheur, avec SOS Homophobie, les Séropotes
Paris, ’Enipse et Paris sans sida, avec distribution de sacs contenant de I'information sur le VIH/sida,
des préservatifs et un autotest

3 décembre : participation a la Bl’causerie sur la prévention du VIH/sida, réunion d’information
bimensuelle organisée par I'association Bi’cause, en présence de I'association Aremedia

Tout au long de I'année : mise a disposition de préservatifs pour les étudiantEs de I’école 42 ; fourniture
par Les ActupienNEs de préservatifs a I’association UNIFS ;

Décembre : 1000 préservatifs offerts a un lycée de Saint-Germain-en-Laye, en manque de livraison de
préservatifs aupres de I’ARS



Partie 4 - Travaux transverses

Analyse du Projet Régional de Santé 2018-2022

Les ActupienNEs ont lu le Projet Régional de Santé et leurs analyses ont montré que ce n’était pas
reluisant concernant le VIH/Sida. Le Projet Régional de Santé 2018-2022 d’lle-de-France était mis en
consultation publique. L’association Les ActupienNEs a réalisé une contribution écrite, cosignée par les
associations Actions Traitements, Pari-t et Les Séropotes. Il était fait part des limites et manques de ce
document fixant les priorités de la politique de santé francilienne des 5 prochaines années.

Comme les textes le prévoient, la stratégie nationale de santé 2017-2022 adoptée en décembre
dernier, trouvait une traduction dans le Projet Régional de Santé d’lle-de-France. Ce dernier laisse une
place centrale a la prévention et s’affranchit des cloisonnements sectoriels par pathologie ou par
population, pareillement que dans la stratégie nationale de santé 2017-2022. Cependant le
décloisonnement n’est pas allé jusqu’a la lutte contre le sida dans le PRS proposé : la lutte contre le
sida, contre les IST, est traitée a part, dans un « focus technique ». Le sida n’est pas abordé avec une
approche par déterminants de la santé (facteurs sociaux, économiques, d’acces aux soins, d’acces aux
droits, ...), pourtant des années de lutte et de recherche ont montré que le sida s’attaque aux plus
faibles, aux discriminéEs, aux précaires, et que les séropos du fait du virus sont plus rejetéEs et
précariséEs. Gardons tout de méme en téte que la région Francilienne demeure la région de la
métropole la plus fortement touchée ; la Seine-St-Denis est le deuxiéme département métropolitain
le plus touché avec un taux de contamination de 30 % pour les femmes et de 44% pour les hommes
nés en Afrique Sub-Sahariennes, s’infectant sur le sol du département a leur arrivée (étude
PARCOURS).

Il est a noter que le PRS attend beaucoup des COREVIH, dont les missions incluent I"évaluation des
besoins, de la qualité des prises en charge, de la pertinence des dispositifs de réponse. Il est aussi
avancé que les COREVIH permettront une représentation des usagerEs, ce qui discutable quand on
connait le nombre de personnes concernées dans les COREVIH, sachant que ces derniers sont tous trés
hospitalo-centrés.

Quand certainEs déploreront I’absence du préservatif dans ce PRS, d’autres mettront en avant qu’il
n’accorde pas assez de place a la PrEP, alors que le plus gros probléme de ce Projet Régional de Santé
2018-2022 lle-de-France est la révision de I'implantation des CeGIDD, qui ne résout surtout pas le
probléme de leur saturation constante.

En tant qu’association de personnes concernées, comme c’est déja le cas dans d’autres régions, nous
voyons apparaitre que I’énergie est mise presque en entiéreté sur la prévention, avec des
subventions associatives qui vont sur le dépistage au TROD et plus rien pour le suivi social des
séropos. Nous le dénongons.

On ne mettra pas fin au sida tant qu’il y aura des personnes séropositives au VIH. De toute facon les
réponses proposées en prévention pour mettre fin au sida ne sont vraiment pas a la hauteur.
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Analyse du PLFSS 2019

Les ActupienNEs se sont penchées sur le nouveau Projet de Loi de Financement de la Sécurité Sociale
2019. Alors que les contaminations au VIH/sida et aux IST sont toujours aussi nombreuses et a un
niveau élevé, que les connaissances sur les IST sont défaillantes, notamment chez les plus jeunes, que
la situation des séropositifVEs est gravement impactée socialement et physiquement, par I'infection,
sa prise en charge non optimale a I’h6pital comme en ville, et les discriminations quotidiennes, nous
constatons que rien n’est réellement mis en ceuvre dans ce PLFSS pour enrayer les contaminations et
améliorer la vie des séropositifVEs.

Le sida n’est toujours pas la préoccupation du gouvernement. Nous demandions donc notamment :
— I'indexation de I'augmentation annuelle de I’AAH sur I'inflation, mise en place sous Hollande, alors
que celle-ci est trés basse.

—la prise en compte des revenus du ou de la conjointE du bénéficiaire de I’AAH dans le calcul de I’AAH
versée ou du moins a une augmentation du plafond de revenus du ou de la conjointE, puisqu’il est gelé
sur décision du gouvernement actuel.

—la baisse des APL, qui co(te pour les bailleurs sociaux et occasionne une sélection des demandeurSEs
au profit de ceuxELLES ne bénéficiant pas d’APL.




Pride 2018 : ET TOI ?

L’association Les Actupiennes était a la marche des fiertés 2018, a Paris, portant ces deux
mots et quelques lettres : "Et toi ?"... Sur nos tracts, on pouvait lire :
« Je me fais dépister réguliérement pour le VIH/Sida. »
Et toi ?
« Je suis séropo. »
Et toi ?
« Mes parents me mettent la misére parce que je suis trans, pédé, gouine, ou bi. »
Et toi ?
« Quand c¢a va pas, je me protége pas. »
Et toi ?
« Pour mes vieux jours, ou mes jours tout court, ce n’est que solitude et sida. »
Et toi ?
Moi je me dis que :

Dans cette indifférence ol c’est chacun pour soi, seul face au sida, tu ne fais pas le poids.
Viens revendiquer avec Les ActupienNEs.

Association de lutte contre lesida déclarée e 10-04-2018 (oi 1901),
ayant un Pole Séropos en Combat et un Ple Prévention Combat.




Notre présence au congres de la SFLS 2018

Les ActupienNEs se sont rendues au congres de la Société Francaise de Lutte contre le Sida 2018, a
Reims. Pendant deux jours, nos militantEs ont pu se faire leur propre avis sur la mise en place de
I'allegement thérapeutique chez les séropos. En effet I'allegement était le theme de ce congres annuel.
Au sortir du congreés de la SFLS 2018, Les ActupienNEs ont donc fait un état des lieux du sujet et
dressé les premiéres revendications nécessaires.

Nous avons remarqué dans le congrés de la SFLS que la parole des médecins portait en tres grande
majorité sur la bithérapie et trés peu sur I'alléegement par intermittence. Ces médecins présents font
du suivi médical de séropos et semblent favorable pour la plupart a initier I'allegement thérapeutique
avec leurs patientEs pour qui il serait un bénéfice, bien que pendant des décennies, la trithérapie
journaliere était de régle.

La parole de I'industrie du médicament portait quand a elle sur la bithérapie et/ou sur la qualité de vie
des séropos, avec la présentation d’enquétes questionnant les séropos sur leurs vies et leurs
inquiétudes.

Nous constatons que lors de ce congrés, il a manqué un temps ol bénéfices et inconvénients respectifs
de I'allegement par bithérapie et de I'allégement par traitement intermittent étaient comparés.

Nous nous demandons si tout pour la bithérapie et beaucoup moins pour le traitement par
intermittence vient du fait que ce dernier peut réduire le co(it d’un traitement de 40% et que la
premiére permet de prescrire des molécules pas encore génériquées ou de créer des combo a deux
molécules dernier cri.

Discriminations et sida

Parce que les discriminations de toutes sortes (liées a I'orientation sexuelle, I'identité de
genre, le statut économique, la santé etc) ont un impact sur la santé mentale et physique et
sont facteurs de prises de risques, pouvant mener a des contaminations, les ActupienNEs ont
participé a plusieurs événements et mené des plaidoyers interassociatifs sur ces questions en
lien avec I'épidémie du VIH/sida.

Biphobie, enquéte et journée internationale

Les militantEs des ActupienNEs ayant déja travaillé sur la construction et I'analyse de
I’enquéte sur la biphobie, ouverte aux réponses en 2018, et portée avec une interassociative
(Bi’Cause, SOS homophobie, FiérEs !, Act Up-Paris et le MAG), ont rédigé le volet santé du
rapport issu de I'enquéte, tant Act-Up-Paris a marqué cette interassociative par son absence
en 2018. Les ActupienNEs ont également signé I'appel de Bi’Cause a 'occasion de la Journée
internationale de la bisexualité, le 23 septembre 2018. L’association était aussi présente a la
marche de la journée internationale de la bisexualité.

Transphobie

Les ActupienNEs étaient présentes a I'Existrans mi-octobre, la marche pour les droits des
personnes trans et intersexes, avec des pancartes sur la santé des personnes trans et
intersexes et un angle sur le dépistage des cancers liés au HPV et du cancer du sein.



Intersexphobie

Parce que la libre détermination des personnes est un fondamental dans I'équilibre
psychologique de soi, Les ActupienNEs soutiennent les revendications des personnes
intersexes, notamment leurs droits de patientEs dans leur parcours de soins et leur autonomie
face au corps médical, et ont signé la pétition du Collectif Intersexes et Allié.e.s réclamant la
fin des mutilations génitales sur les enfants intersexes, effectuées sans leur consentement, en
faisant pression sur les parents et sans nécessité médicale.

Tribune sortie dans Libération le 10 septembre :
https://www.liberation.fr/debats/2018/09/10/pour-l-arret-des-mutilations-des-enfants-
intersexes_1676943?fbclid=IwARO0yjiluTI20uGe3ADCDfs904fepOcZzSE40MOTiEzmqjkIHIOMP
InCMj_E

Les ActupienNEs s’efforcent dans leurs textes d’étre inclusives pour ne laisser personne de
cOté, reproduisant les systemes d’invisibilisation des minorités concernées par le vih/sida et
toucher le plus grand nombre.

Putophobie

Les ActupienNEs dénoncent les mesures pénalisant les activités autour du travail du sexe,
comme la pénalisation des clients, au bilan sanitaire catastrophique, et les arrétés municipaux
anti-camionnettes de la mairie de Paris, poussant I'exercice de |’activité dans toujours plus de
clandestinité mettant a mal la sécurité des travailleurSEs et leur santé (hausse des rapports
sexuels imposés sans préservatif, hausses des contaminations aux IST et au VIH).

Ainsi, nous avons participé a la manifestation organisée a Paris par le STRASS le 14 avril
dénoncant la pénalisation des clients.

Choquées par le meurtre de Vanesa Campos au Bois de Boulogne, travailleuse du sexe, trans,
péruvienne, établie a Paris depuis plusieurs années, nous avons participé a la marche de
souvenir et de colere le 24 ao(t, a I'appel d’associations trans et de travailleurSEs du sexe, qui
traversa le Bois de Boulogne depuis la porte Maillot jusqu’au lieu de son meurtre au Pré
Catelan.



En 2018, nous étions aussi :

- 14 avril : participation a la manifestation contre la loi instaurant la pénalisation des client, organisé
par le STRASS (Paris)

- 17 mai 2018 : participation avec prise de parole au rassemblement a 'occasion de la journée
internationale de lutte contre les LGBTIphobies, place de la république (Paris)

- 25 mai : rassemblement rue Montorgueil (Paris) suite a la dégradation de la plaque des 2 derniers
homosexuels condamnés a mort pour homosexualité en France, au 18%™e siécle

- 16 juin : rencontres nationales Mettons fin a I'épidémie de sida au Sénat

-19juin : enregistrement radio du comité des familles, radio vivre avec le VIH

-9 juillet : RDV de lobbying avec le médecin référent du Rectorat de Paris

-10juillet : RDV de lobbying avec Santé Publique France (Lucile Bluzat)

- 23 ao(t : RDV de lobbying avec la Dilcrah

- 24 ao(t : Participation a la marche pour Vanesa Campos, au Bois de Boulogne (Paris)

- 28 ao(t : RDV de lobbying avec deux députéEs (Aurore Berger et Thomas Mesnier)

- 11 septembre : enregistrement radio du comité des familles, radio vivre avec le VIH

- 14 septembre : Colloque notification formalisée au partenaire a la DGS

- 18 septembre : RDV de lobbying avec un député (Bernard Jomier)

- 23 septembre : Participation a la marche pour la Journée Internationale de la Bisexualité (Paris)

- 13 octobre : Participation a I'Existrans (Paris)

- 21 octobre 2018 : Participation au rassemblement contre les LGBTIphobies, place de la République
(Paris)

- 13 novembre : Journée scientifique de la coordination TRT-5, «ces virus qui nous prennent la téte»,
a I'auditorium du Ministere de la Santé (Paris)

- 26 novembre : présentation annuelle des données épidémiologiques de Santé Publique France

- 1° décembre : Soirée de soutien « L’apéro des garcons », au bar la Boite (Paris).

- 2 décembre : soirée Zérophobie au Rosa Bonheur, contre les discriminations et la sérophobie en
partenariat avec Les Séropotes, SOS homophobie et Enipse. Les dons récoltés ont été reversés aux
ActupienNEs.



On parle des ActupienNEs :

e D’anciens membres d’Act Up-Paris créent une nouvelle association, Les ActupienNEs, Hornet,
https://hornet.com/stories/fr/act-up-paris-actupiennes/

e A Act-Up s'ajoutent les ActupienNEs, Paris Dépéche, https://www.parisdepeches.fr/2-
Societe/128-75_Paris/12683-Act_Up_s_ajoutent_les_ActupienNEs.html

e Les ActupienNes : quand d'anciens membres d'Act Up-Paris créent une nouvelle association,
Komitid, https://www.komitid.fr/2018/04/16/act-up-actupiennes/

e 7 mai, les ActupienNEs invitées a I"’émission POPOPOP d’Antoine de Caunes, avec Arnaud
Rebotini, sur France Inter https://www.franceinter.fr/emissions/popopop/popopop-07-mai-
2018?fbclid=IwAROhWEdUmjXUiN8XtM-FvDEv1syPLp-DwJjkCPI4NHNBk3MS8jjuZX BiEvc

e le sida n'est pas une maladie "chronique"” car "rien n'est réglé et on n'en guérit pas",
dénonce I'association Les ActupienNEs, APMnews, suite a notre conférence de presse du ler
décembre 2018, https://www.apmnews.com/nostory.php?uid=118052&0bjet=328286

e Journée mondiale de lutte contre le Sida: "On a oublié I'objectif, éradiquer ce putain de
virus", Huffpost, autour du ler décembre 2018,
https://www.huffingtonpost.fr/2018/11/30/sidaction-2018-on-a-oublie-lobjectif-eradiquer-
ce-putain-de-virus_a_23605716/

e Non, le Sida n’est pas une maladie chonique!, Garcon Magazine, httout du ler décembre
2018, tps://garcon-magazine.com/2018/11/24/video-les-actupiennes-ont-un-message-fort-
a-nous-dire/

e Non, le Sida n’est pas une maladie chronique !, Inverti, autour du ler décembre 2018,
https://actu.inverti.fr/actualites-lgbt/les-actupiennes-le-22-novembre-2018/21298/

e Un militant des ActupienNEs dans le journal le monde, Sida : “Pendant mon école
d’ingénieurs, je n’ai parlé a personne de ma séropositivité “, autour du ler décembre 2018,
LeMonde, https://www.lemonde.fr/campus/article/2018/11/30/pendant-mon-ecole-d-
ingenieurs-je-n-ai-parle-a-personne-de-ma-seropositivite_5391061_4401467.html

o les ActupienNEs au micro de POPOPOP sur France Inter le 7 mai 2018,
https://www.franceinter.fr/emissions/popopop/popopop-07-mai-2018

e Les ActupienNEs dans Newsweek Japan le 30 juin 2018,
https://www.newsweekjapan.jp/stories/woman/2018/07/Igbt_2.php



https://www.komitid.fr/2018/04/16/act-up-actupiennes/
https://www.franceinter.fr/emissions/popopop/popopop-07-mai-2018?fbclid=IwAR0hWEdUmjXUiN8XtM-FvDEv1syPLp-DwJjkCPI4NHNBk3M8jjuZX_BiEvc
https://www.franceinter.fr/emissions/popopop/popopop-07-mai-2018?fbclid=IwAR0hWEdUmjXUiN8XtM-FvDEv1syPLp-DwJjkCPI4NHNBk3M8jjuZX_BiEvc

Perspectives

Cette année 2019, nous continuerons a parler sida face aux pouvoirs publics car en plus des
dossiers sur lesquels nous travaillons actuellement, beaucoup de chantiers nous attendent.
Parmi eux en voici un florilege :

Qu’en sera-t-il du plaidoyer d’information sur le HPV auprés de la communauté LGBTQI et des
Séropos ?

Il s’agira de continuer a défendre I’extension de la vaccination aux garcons contre le HPV, une
nouvelle fois repoussée par la Haute Autorité de Santé avec en écran de fumée une
expérimentation sur deux territoires.

Pour informer et sensibiliser les personnes concernées ainsi que les soignantEs, une brochure
gue nous avons élaborée fera I'objet d’une diffusion nationale tout au long de cette année a
compter de sa sortie en avril 2019. Aussi, une exposition sur Paris, mettant en valeur les visuels
illustrant la brochure (vitraux réalisés par un militant) accompagnera le lancement de cette
brochure. De maniére a toucher une large population, tenant compte des disparités d’acces a
I'information et aux soins sur différents territoires oubliés par la prévention, cette exposition
se fera itinérante au cours de cette année 2019. Elle s’installera dans des divers lieux : bars,
centres LGBT, universités, espaces militants... avec des rencontres-débats menés par nos
militantEs.

Qu’en sera-t-il du remboursement du sport sur ordonnance pour les personnes vivant avec
une ALD , recommandé par l'initiateur méme du rapport, député de la majorité ?

Avec notre partenaire Fondation Siel Bleu, promoteur de I'activité physique adaptée aupres
des personnes fragilisées, nous menerons une réunion publique a destination des
professionnels du sport, du soin et des citoyenNEs concourant a infuser notre plaidoyer dans
la concertation citoyenne portée par le gouvernement que sera le Grand Débat. Nous suivrons
de tres pres la stratégie Nationale de Santé qui devrait dédier des moyens au sport-santé et
ne manquerons pas de communiquer sur ces grandes orientations.

Qu’en sera-t-il de 'accompagnement social communautaire des séropos ?

Les ActupienNEs continueront a accompagner les personnes vivant avec le VIH/sida vers
I'accés au droit commun : logement, assurance maladie, AAH, invalidité... grace a notre
partenaire, I'association Action Traitements qui nous met a disposition un espace confidentiel.
Aussi, faisant suite a notre présentation sur les retraites chez ce méme partenaire,
intervention qui avait répondu aux interrogations de certainEs, nous prévoyons de mettre
I'accent sur I'accompagnement des personnes sur les démarches administratives concernant
la retraite : les aider a obtenir leur relevé de carriére via le site internet dédié et calculer leurs

droits.
Qu’en sera t- il de nos viEilles et vieux séropos et de leur quotidien ?
Dans le cadre du développement d’'une grande étude sur le vieillissement des personnes

vivant avec le vih a plus long terme, il s’agira de poursuivre les entretiens Paris/province
permettant d’entendre des groupes de personnes de plus de 50 ans sur les questions de



commorbidités, de suivi médical en ville, d’allegement thérapeutique, de situation sociale, de
retraites, autant de thématiques sur lesquelles s’appuyer pour étre au plus pres de la réalité
des personnes vieillissantes. Parmi les premieres villes en province qui participeront a notre
phase pilote, nous comptons Grenoble, Marseille, Toulouse, Bergerac et Lille.

Qu’en sera-t-il quant aux discriminations liées au statut sérologique ?

En février 2019, aux cotés de Sida Info Service et I'association Les Séropotes, nous animerons
un temps de formation aupres des écoutantEs de I'association SOS Homophobie dans le cadre
de la création d’unitem « sérophobie ». Cette expérimentation pourrait donner vie a un projet
de réalisation d’'un module de formation qui serait dispensé auprés d’autres militantEs sur
demande. Une extension de la dispensation de cette formation est envisagée aupres des
personnels soignants et des entreprises.

Aussi, dans I'idée de créer un site internet dédié a la sérophobie, espace regroupant des outils
d’information, de sensibilisation, de liens ressources, de recueil de témoignages, nous avons
répondu a un appel a projets initié par la DILCRAH. Ayant obtenu une subvention de 4000
euros par ce biais, nous sommes en cours de réflexion quant au montage d’une campagne sur
la sérophobie et ses effets au quotidien, campagne qui pourrait voir le jour en fin d’année
2019. Ce financement vaut pour nous comme engagement de la DILCRAH a reconnaitre la
sérophobie comme faisant partie des LGBTphobies et ce, suite a notre demande expresse
au Préfet Frédéric Potier lors de notre entretien du 23 ao(t 2018.

Qu’en sera-t-il de la prévention des comorbidités ?

Une sensibilisation sur ce qu'est le bilan de synthese pour les personnes vivant avec le VIH,
recommandation du groupe d'expert depuis 2006 appuyé par la circulaire (n° 415
DHOS/DGS/2007 du 19 novembre 2007). En effet, trop peu de séropos est au courant de cette
disposition sous forme d’hospitalisation de jour (1/2 ou 1 journée) pendant laquelle un bilan
de santé et de prévention des comorbidités sont effectués. Depuis octobre 2018 I'HAS a édité
des recommandations pour que ces examens soient réalisés aussi par nos médecins traitants.
Car n'oublions pas, si rarement la cause déces chez les malades ayant une charge virale
contrélé et des CD4 dans la norme est di au VIH. Les maladies cardiovasculaires, les cancers,
le diabéete, les troubles lipidiques, les problemes osseux etc. nous atteignent beaucoup plus
gue la population générale. L'exemple du cancer est flagrant : 48% des causes de déces chez
les pvvih. Il est grand temps de le publiciser !

Conclusion

Depuis le début de I'épidémie, 40 millions de mortES soit plus que la population totale du
Canada a été décimé par le Sida. En France, toujours 1500 mortEs chaque année. Dans le
monde, 1 million de morts liés au virus par an.

L'inter LGBT, I'association du Patchwork des Noms et les ActupienNEs organiseront a
nouveau le 19 mai le Candlelight Day, temps de commémoration en hommage aux
personnes mortes du sida. Autant de questions pour autant de plaidoyer a construire,
nourrir, défendre aupres des décideurEs ! Une fois de plus, la mémoire et la lutte ne doit pas
défaillir !



En 2019, le sida ne sera toujours pas une maladie chronique et nous serons toujours toutes
concernées par le sida ».

Addendum

Le 25 Mai 2018, Act Up-Paris par la voie de leurs avocats nous a mis en demeure de changer
de nom au motif de : Act Up serait une marque commerciale.

11 Juin 2018 — Nous avons répondu que nous étions préts a une conciliation en rappelant
gu’historiquement tout groupe peut se constituer comme ACT UP tant que le but est de
lutter contre le sida. C'est édicté dés la création d'Act Up New York, Paris n'a jamais eu d'aval
a donner aux autres ACT UP qui se sont constitués en France.

21 Juin 2018 — un second courrier nous informe que Act Up-Paris prétend étre « unique
détentrice des droits sur le nom ACT UP en France qu’elle se réserve ainsi de concéder a sa
guise aux associations désirant s’affilier a elle. »

10 Juillet 2018 — Nous répondons et argumentons que ce n’est pas conforme avec I'histoire
du mouvement. Avec le concours d’un avocat qui nous offre gracieusement ses services.
Qui aurait cru qu’au moment ou I’association, mise sur le devant de la scéne grace a un film
et qui va féter ses 30 ans, perdrait de I’énergie a poursuivre en justice des malades du Sida,
tous bénévoles et pour la plupart ayant comme ressources que des prestations handicap ou
invalidité.

Les Actupiennes n’ont qu’un ennemi, c’est le Virus de 'lmmunodéficience Humaine !
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