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I - COURIR POUR CEUX QUI NOUS PLUS DE SOUFFLE 
 

Soutenez une association déterminée à vaincre la maladie.  
 
Vous pouvez faire beaucoup pour nous aider contre l’Hypertension Artérielle Pulmonaire : chaque année en Juin, nous 
organisons, la matinée sportive « A Pleins Poumons » à Lyon. Grâce à cet événement et aux autres programmations 
nationales, HTAP France informe, sensibilise et lève des fonds. L’association attribue ainsi plusieurs bourses à la 
recherche, des subventions qui doivent aider les scientifiques à découvrir un traitement curatif. 
 
Dans ce document, vous pourrez découvrir les actions que nous mettons en place et tous les moyens de nous soutenir à 
l’occasion des journées « A Pleins Poumons ». 
Il s‘agit d’événements solidaires, festifs et sportifs réunissant chaque année la famille au grand complet grâce à des 
animations adaptées. 
Par exemple des course enfants, 5km, 10km et un relai mixte. 
C’est l’occasion de faire un geste de soutient pour les malades et l’association. 
 
HTAP France est une des rares associations de patients agrémentée pour la représentation des usagers dans les instances 
hospitalières. Son action depuis plus de 15 ans permet d’apporter une aide et un soutien important aux patients en 
termes d’accès aux soins et d’intégration sociale mais aussi de sensibiliser le public sur une maladie méconnue. 
Nous sommes déterminés à continuer aussi longtemps que nécessaire. 
 
Au nom des patients enfants, adultes et de leur famille, je vous remercie de rejoindre cette aventure et de nous aider 
dans ce combat contre l’HTAP. 
 
Sylvain REYDELLET 
Président l’association HTAP France 

 

L’HTAP ou HyperTension Artérielle Pulmonaire une maladie rare et mortelle qui 
obstrue progressivement la circulation pulmonaire.  
 
Elle touche plus de 3 000 personnes en France, chaque année 200 patients sont nouvellement diagnostiqués. Une prise 
en charge précoce permet d’influencer positivement l’évolution de la maladie. 
 
Cette maladie perturbe la circulation du sang à l'intérieur des poumons. 
 
L'HTAP se développe au niveau des poumons mais ses répercussions sont rapides au niveau de l'artère pulmonaire et du 
cœur. 
Dans environ 40 % des cas, l’HTAP est dite idiopathique (on ne retrouve pas de circonstances favorisantes, elle est 
sporadique). 
Dans 10 % des cas, on retrouve des antécédents de prise de coupe-faim (ISOMERIDE, MEDIATOR). 
 
Une espérance de vie limitée 
 
Grâce aux récents progrès de la recherche et des soins, l’espérance de vie pour ceux qui sont diagnostiqués en 2011 est 
de 50% à 5 ans. La transplantation pulmonaire reste le seul moyen de guérir l’HTAP. 
Cette maladie est incurable et évolutive. Très invalidante, elle empêche de mener une vie normale proscrivant toute 
activité physique. Aucun symptôme n’est apparent, pourtant, l’espérance de vie est fortement réduite. 
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II - LA COURSE  
 
Pour faire connaître cette maladie grave qui touche les artères des poumons, 
l'association HTAPFrance organise la 6ème édition de Courir « A PLEINS 
POUMONS » Dimanche 5 Juin 2011 à partir de 8h au parc Gerland.  
 
La matinée est un temps fort pour l’association car elle 
permet de sensibiliser le public différemment. 
 
La course est un point de rassemblement entre les sportifs et les malades qui ne 
peuvent pas pratiquer.  
Bonne humeur et convivialité sont les valeurs phares de l’événement mis en place 
pour sensibiliser sur une maladie rare qui touche environ 2500 personnes en France.  
Cette opération est importante car le diagnostic précoce permet d’influencer 
favorablement l’HTAP qui est incurable aujourd’hui. 
Le deuxième objectif est la levé de fonds pour aider la recherche et ceux qui sont déjà 
touchés. 
 

Les participants vont donner leur souffle pour des patients 
qui en manquent cruellement. 
 
Le format est classique pour permettre à toute personne qui le souhaite de se montrer 
solidaire avec les malades.  
Les inscriptions se font sur le blog HTAPFrance ou sur place en zone d’accueil à partir 
de 8h le jour même.  
 

Les actions «A Pleins Poumons »  ont du souffle. 
 
En moyenne 150 coureurs sont présents et prêts à s’investir et HTAPFrance diversifie 
ses actions chaque année pour toucher le public le plus large possible. 
La course permet de récolter 3000 euros qui sont reversés à la recherche mais elle 
apporte surtout un fort soutient aux malades en leur montrant qu’ils ne sont pas seuls 
dans leur combat. 
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III - INSCRIPTION 
 

Documents nécessaires : 
 
Un certificat médical datant de moins d’un an ou une licence sportive mentionnant l’absence de contre indication à la 
pratique du sport en compétition. 
 

Inscription préalable : 
 
Il suffit ensuite de compléter le bulletin. 
 
Un exemplaire et le règlement sont joints au dossier en annexe. 
 
Des bulletins sont disponibles sur demande au  06 08 31 94 69 
Par mail : reydellet.s@orange.fr  
En téléchargement sur le blog HTAPFrance rubrique « Lyon » 
 
Les inscriptions complètes doivent être envoyées à l’adresse suivante avant le 1er juin : 
REYDELLET Sylvain 
6, rue DANTON // 69003 LYON 
 

Inscription sur place : 
 
Les inscriptions sur place sont possibles le jour même en zone d’accueil à partir de 8H  
 

Programme de la matinée : 
 
9  h 45 : Trophée Lise Anne ................  Adultes mixte - 5 km/10 km  
10h 45 : Pioupious ................................ 6  et  7  ans -  700  m 
11h 00 : Lutins ...................................... 8  et  9  ans -  700  m                                
11h 15 : Petits Gones ..........................  10 et 11 ans - 1380 m 
11h 30 : Gones ....................................  12 et 13 ans - 2060 m  
11h 50 : Relais 3 personnes .................. Famille mixte - 3 X 700 m   
12h 20 : Remise des prix 
 
La participation est de 5 euros pour les enfants et la cours 5 km. 
La participation est de 10 euros pour la course 10 km. 
 
Un tee-shirt  est offert à chaque participant et une médaille sera remise à tous les enfants de moins de16 ans en signe de 
leur engagement. 
 
Pour ceux qui  souhaitent simplement participer, une marche libre aura lieu de 9h à 12h sur la petite boucle. 
L’intégralité des bénéfices sera reversée à l’association HTAP France.  
 
Le don est libre. 
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IV - PARCOURS 
 
Le parcours suit un tracé dans le parc Gerland 
afin de fournir un cadre naturel et agréable. 
Propice à la rencontre sportive il est adapté à 
chaque catégorie de coureurs. 
 

PARC DE GERLAND 
405 avenue Jean Jaurès 
69007 LYON 
 
GRANDE BOUCLE de 3.8 km 
BOUCLE JAUNE de 2.45 km 
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Contact presse : 
Sylvain REYDELLET 
 06 08 31 94 69 
reydellet.s@orange.fr 
 

Contact organisation : 
Jean Pierre REYDELLET   
06 74 42 78 02 
jean.pierre-reydellet@orange.fr 
 

Bertrand Issartel Franck Issartel Julien Borne 

Fanny Désideri Eric Nallet Sylvain Reydellet 

V -  LES BENEVOLES « A PLEINS POUMONS » LYON 
 
Une équipe de bénévoles soudés organise la course et gère la logistique pour que la 
course dans les meilleures conditions. 

Et les nombreux participants le jour de la course 
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VI - L’ASSOCIATION  
 

Informer et soutenir, deux valeurs clés de l’association. 
 
Pour accompagner les patients, l’association met en place un secrétariat national qui répond aux questions, aide à 
compléter les dossiers administratifs et fourni des conseils de vie. Ce soutien est aussi relayé par les correspondants 
régionaux qui visitent les personnes atteintes. 
 
Titulaire de l’agrément national de représentation des usagers dans les instances hospitalières et de santé publique, 
HTAPFrance participe aux conseils ou commissions de surveillance des hôpitaux. 
 

Pour HTAPFrance, l’échange s’envisage de plusieurs façons.  
 
Par exemple permettre aux personnes qui souhaitent s’informer de se réunir dans une ambiance conviviale lors des 
Rencontres Régionales qui ont lieu 4 fois par an.  
Rompre l’isolement et vivre pleinement de nouvelles expériences grâce au Week-end enfant famille (weef) organisé une 
fois par an pour les plus jeunes atteints d’HTAP accompagnés de leurs parents. 
Donner accès à un forum dédié à la maladie pour pouvoir poser des questions, apporter des réponses et des témoignages 
via le site Internet.  
 

Des actions de sensibilisation grand public.  
 
Mais le travail ne s’arrête pas là : le diagnostic précoce de l’HTAP est primordial afin de définir une prise en charge rapide 
et d’influencer favorablement l’évolution de la maladie. 
HTAPFrance organise régulièrement des événements culturels et sportifs à but informatif par le biais d’HTAP Events 
comme les courses « A pleins poumons ». 
Cette partition permet de répartir les fonctions au sein de l’association pour plus de transparence et d’efficacité dans la 
sensibilisation du public et la récolte des fonds au profit d’HTAPFrance. 
 

Toutes les actions organisées visent un objectif commun.  
 
Communiquer sur la maladie et diffuser un maximum d’informations sur ses symptômes et traitements pour promouvoir 
la solidarité avec patients. 
Ces moments doivent être une occasion de partage et de rencontre. 
L’information et la sensibilisation du grand public sont une étape importante dans le combat contre la maladie. 
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VII -  CONTACTS NATIONNAUX 
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VIII- LA RECHERCHE 
 

Le groupement d’intérêt scientifique est capital pour les patients, il représente les 
meilleures chances de trouver un traitement à la maladie. 
 
La recherche Française sur l’HTAP est organisée au sein d’un Groupement d’Intérêt Scientifique (GIS) spécifique, dont les 
objectifs sont d’analyser la physiopathologie et la prise en charge thérapeutique de la maladie. 
Le GIS HTAP a été créé en 2007 pour 4 ans, un financement de 750 000 € lui a été attribué.  
 
Ses activités concernent l’évaluation diagnostique et pronostic de l’HTAP ainsi que la constitution d’un réseau de 
centres cliniques et un enseignement dédié aux maladies vasculaires pulmonaires. 
 

Les patients souffrant de la forme idiopathique ont vu une réelle amélioration de leur 
survie depuis l’arrivée de nouveaux médicaments et d’innovations thérapeutiques 
apparues depuis les années 1990.  
 
L’HTAP, n’est plus orpheline de traitements, il existe aujourd’hui trois classes de médicaments qui permettent  de mieux 
prendre en charge les malades, mais le traitement n’est pas curatif. 
 
La survie avec les traitements modernes est améliorée de 10 à 15 %. 
Les travaux à venir vont tenter d’intégrer les informations recueillies au diagnostic, mais aussi les réponses aux 
différentes lignes de traitement.  
Les malades répondent en effet différemment aux traitements et il faut tenir compte de ces données pour établir un 
pronostic et juger du meilleur moment pour une éventuelle adaptation du traitement ou envisager la transplantation 
pulmonaire.  
 
Au plan de la recherche plus fondamentale, les nouvelles pistes thérapeutiques explorent les facteurs de croissance, 
notamment le PDGF, qui est un des nombreux médiateurs impliqués dans la maladie.  
Elle doit préciser les mécanismes cellulaires et moléculaires du remodelage vasculaire pulmonaire afin d’identifier de 
nouvelles cibles thérapeutiques de l’HTAP et tenter de guérir cette maladie grave. 
  

Pr. Marc Humbert, service pneumologie, Hôpital 
Béclère, Directeur du GIS 
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IX – BOURSES A LA RECHERCHE 
 
L’association HTAPFrance Soutient la recherche médicale Française, reconnue 
comme une des meilleures du monde pour ces travaux sur l’HTAP. 
L’argent de ces bourses provient des dons faits à l’association les années précédentes. 
Devant l’importance de ces recherches pour notre avenir, nous essayerons de 
renouveler ces aides chaque année. 
 

L'association HTAPFrance a déjà remis : 
 
La somme de 3 000 euros en 2006, à Frédéric Perros  
(HTAP et phénomènes d'inflammation) 
La somme de 2 500 euros en 2006, à Mathieu Tamby 
La somme de 2 500 euros en 2006, à Azzédine Yaïci 
 
  

Bourse 2009 
 
Le 7 Janvier 2009, HTAPFrance remet une bourse de recherche d’un montant de 15 
000 euros à David Montani afin de le soutenir dans ses travaux. 
Le sujet de son travail :  
"l’évaluation du Masitinib dans l’HTAP expérimentale et humaine" 
 
En parallèle de la bourse HTAPFrance, une deuxième bourse est attribuée à Peter 
Dorfmuller par le Centre National de Référence pour un travail sur : 
"le remodelage veineux dans l’HTAP sévère" 
 
 

Bourse 2010 
 
Le 13 mars 2010, HTAPFrance remet une bourse de recherche d’un montant de 15 
000 euros à Sven Günther afin de le soutenir dans ces travaux sur la consultation 
génétique et HTAP. Le sujet de son travail : 
"Le Dépistage et l’évaluation des facteurs prédictifs de la survenue d'une HTAP chez 
les sujets asymptomatiques, porteurs de mutation du gène BMPR2" 
 
 

Bourse 2011 
 
Le 13 mars 2010 HTAPFrance remet une bourse de recherche d’un montant de 15 
000 euros au Docteur Fréderic Labor (Hôpital Antoine Béclère) pour ses travaux sur 
« L’HTAP du sujet âgé: données du registre français » 
 

 
 

 

  
 

  

Une autre bourse d’un montant de 10 000 euros est remise à Natacha Gambaryan 
(biologiste, Inserm) pour ses travaux sur « les fibrocytes circulantes dans l’HTAP » 
 
 
 

 

Fréderic Labor et Natacha 
Gambaryan 

David Montani 

Peter Dorfmuller 

Sven Günther 

9 



 

         

X - HTAP ET MEDIATOR  
 

Une enquête de la CNAM recense au moins 500 morts pour 
2,9 millions d’utilisateurs en 30 ans de commercialisation. 
 
Elle fait suite à la publication de «Médiator, 150mg» qui rend la dangerosité du 
médicament publique grâce au relais du député Gérard Bapt.  
Le risque est qu’une fois ingéré, le Mediator est métabolisé en norfenfluramine, une 
substance toxique. Ce mécanisme est le même que pour l’Isoméride, retirée du 
marché en 1997 après avoir été mis en cause dans de nombreuses HTAP. Le Médiator 
avait échappé à la restriction jusqu’à la publication de travaux d’Irène Frachon, 
pneumologue au centre de compétences pour l’HTAP sévère de Brest. Apprenant que 
des personnes souffrant d'HTAP consommaient régulièrement du Médiator, 
notamment pour perdre du poids, l’auteur se lance dans une enquête sur le 
médicament.  
 

Il est bien à l’origine de certains cas de la maladie rare qui 
touche les valves du cœur et peut être mortelle.  
 
En dépit de la résistance du laboratoire qui le commercialise (Servier) et des lenteurs 
de l'Agence française des médicaments (Afssaps), le Médiator est suspendu en 
novembre 2009. Une action en justice est en cours. 
Pour ceux qui ont utilisé le Médiator, la recommandation est de consulter un 
cardiologue afin de dépister une éventuelle valvulopathie (atteinte des valves 
cardiaques, cas le plus fréquent et qui peut justifier une opération) ou une HTAP. 
Naturellement, tous les malades suivis pour une HTAP doivent signaler cette 
exposition à leur médecin référent au même titre qu’une consommation  antérieure 
d’Isoméride. 
 
Irène Frachon auteur de «MEDIATOR, 150 mg » édition dialogues // 152 p //15,90€ 
et "L'HTAP en questions" 
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XI- ANNEXES 
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Lyon Parc de Gerland 
Dimanche 5 juin 2011 
à partir de 8h 
 
Renseignements et  
inscription : 
 
Sylvain Reydellet 
6 rue Danton 
69003 Lyon 
Reydellet.s@orange.fr 
T 06 08 31 94 69 
 
www.htapfrance.com 
rubrique bloglyon 
 
 
 
 

Courses / Les courses sont mixtes H/F 
Tarifs / Enfants et 5 km : 5 euros / 10 km : 10 euros 
Inscriptions 
Les bulletins d’inscription sont à envoyer par courrier à Mr 
REYDELLET Sylvain (6rue Danton 69003 Lyon) avant le 1 juin 
2011. Après cette date, les inscriptions se tiendront sur place sur 
l’esplanade de départ et d’arrivée. 
Les concurrents ne disposant pas d’une licence sportive F.F.A 
devront fournir un certificat médical autorisant la pratique de la 
course à pied en compétition de moins d’un an. 
Retrait de dossard / Sur l’esplanade de départ et d’arrivée. 
Récompense / Des lots seront remis aux trois premiers de chaque 
course. 
Sécurité / La sécurité sur le parcours sera assurée par les 
secouristes des PTT du Rhône. Les organisateurs ont souscrit une 
assurance de responsabilité civile : organisation et participants 
auprès des assurances MACIF. 
CNIL / Conformément à la « loi informatique et liberté » du 6 
janvier 1978, vous disposez d’un droit d’accès et de rectification des 
données personnelles vous concernant. 
Images / Les participants autorisent les organisateurs ainsi que 
leurs ayants droits tels que partenaires et médias à utiliser les 
images fixes ou audiovisuelles sur lesquelles ils pourraient 
apparaitre, prises à l’occasion de leur participation à la course, sur 
tout supports y compris les documents promotionnels et/ou 
publicitaires, dans le monde. 
Litige / Les cas litigieux seront tranchés par le juge-arbitre désigné 
par le conseil du Rhône ou de la ligue d’Athlétisme Rhône Alpes. 
 
Règlement des relais / Les équipes seront composées de trois 
participants. 
Déroulement de la course / L’ordre de départ des participants est 
laissé libre. Le relais entre les deux participants d’une même équipe 
se fera à la main. Au premier relais, seul le participant suivant se 
tiendra sur le parcours, le troisième coureur devra rester à l’écart. 
Classement / Selon l’ordre d’arrivée. 
Récompenses / Un lot et une coupe seront remis aux trois 
premières équipes. 
 
Marche libre / A partir de 9 heures jusqu’à 12 heures, une marche 
libre aura lieu à l’initiative des personnes volontaires sur la petite 
boucle afin de reverser un don à l’association. 
 
Chaque participant se verra remettre un maillot « APP » 

Règlement 



 

         

 
 

Inscription 

 
8h : Inscription 

 
 9h 45 : Trophée Lise Anne  

5 km/10 km  
ADULTES mixte 

 
 10h 45 : Pioupious  

700 mètres 
6 et 7 ans (2004 / 2005) 

 
 11h 00 : Lutins  

700 mètres 
8 et 9 ans (2002 / 2003)                                   

 
 11h 15 : Petits Gones  

1380 mètres 
10 et 11 ans (2000 / 2001)                               

 
 11h 30 : Gones  

2060 mètres 
12 et 13 ans (1998 / 1999)  

 
 11h 50 : Relais Famille Mixte        

3 boucles de 700 m  
3 personnes  

 
12h 20 : REMISE DES PRIX  

 
 

Dimanche 5 juin 2011 
 
 
Courses 
Les courses sont mixtes H/F 
 
 
Tarifs : 
Enfants et 5 Km : 5 euros 
10 Km : 10 euros 
 
 
 
 
Cocher les cases : 
  

   
 

        
    

  
 

      
  

       
 

      
  

                                         
 

       
  

                                     
 

      
  

        
 

              
      
   

 
       

 

 

 
 
 
 
 

Relais - 3 x 700m par équipes de trois coureurs H/F 
 

 Relais famille (au moins 1 coureur de moins de 16 ans) 
 Relais mixte 

 

Course individuelle – licenciés et non licenciés 

Coureur n° 1 
Nom : ............................. Prénom : .................................... DDN :    /    /     Sexe : H/F 
Adresse : .............................................................................................. 
CP et Ville : ........................................................................................... 
Licencié FFA : ....................................................................................... 
Non licencié : je joins un certificat médical de moins d’un an. 
 

Autorisation parentale pour les mineurs 

Coureur n° 2 
Nom : ............................. Prénom : .................................... DDN :    /    /     Sexe : H/F 
Adresse : .............................................................................................. 
CP et Ville : ........................................................................................... 
Licencié FFA : ....................................................................................... 
Non licencié : je joins un certificat médical de moins d’un an. 
 

Coureur n° 3 
Nom : ............................. Prénom : .................................... DDN :    /    /     Sexe : H/F 
Adresse : .............................................................................................. 
CP et Ville : ........................................................................................... 
Licencié FFA : ....................................................................................... 
Non licencié : je joins un certificat médical de moins d’un an. 
 

Nom : ............................. Prénom : .................................... DDN :    /    /     Sexe : H/F 
Adresse : .............................................................................................. 
CP et Ville : ........................................................................................... 
Licencié FFA : ....................................................................................... 
Non licencié : je joins un certificat médical de moins d’un an. 
 

J’autorise mon fils ou ma fille à participer à la course prévue pour son âge et 
reconnais avoir pris connaissance du règlement de ces courses. 
Date :    /    /  
 

Signature : 

Signature : 

Signature : 

Signature : 

Signature : 
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L'hypertension artérielle pulmonaire imputable au 
Mediator?  
Par Lisa Melia, publié le 12/03/2011 (LES ECHOS) 
 
On l'appelle la maladie du Médiator, mais elle existait bien avant l'apparition du médicament. L'hypertension artérielle 
pulmonaire (HTAP) est une maladie rare dont on ne guérit toujours pas. 
   
L'affaire du Médiator a mis sur le devant de la scène une maladie grave dont on ne sait pas grand chose. 85 nouveaux cas 
d'hypertension artérielle pulmonaire (HTAP) seraient imputables au médicament, alors que l'on en trouve généralement 
qu'une vingtaine chaque année. Si elle est rare, la maladie n'en est pas moins dramatique. Non traités, les malades 
meurent en quelques mois ou quelques années. Trois ans après la déclaration de la maladie, 30% des patients traités 
décèdent. L'une des principales difficulté réside dans le diagnostic. "Pendant très longtemps, nous avons pensé que les 
vaisseaux des patients atteints d'HTAP se contractaient, comme quand on monte en altitude, se souvient le Pr Marc 
Humbert, pneumologue au Centre de Référence de l'Hypertension Pulmonaire Sévère. En fait, il y a un remodelage des 
parois des vaisseaux. Tous les composants sont épaissis et rigides. En cas d'effort, le sang peine donc à atteindre les 
poumons."   
 
La combinaison démoniaque  
 
Il existe plusieurs types d'HTAP: génétique et héréditaire, qui se déclenche suite à une embolie pulmonaire ou bien à cause 
d'une maladie plus fréquente comme la sclérodermie, le VIH ou la drépanocytose. Et il y a celles provoquées par la 
consommation d'anorexigènes, les fameux coupe-faim. Depuis l'Aminorex, commercialisé dans les années 1960, jusqu'au 
Médiator, en passant par l'Isoméride et le benfluorex, molécule retirée du marché l'an dernier, les chercheurs du Centre de 
référence de l'HTAP ont découverts la toxicité de ces médicaments sur les valves pulmonaires. "Pour chacun de ces coupe-
faim, on a constaté une corrélation entre leur utilisation et l'augmentation du nombre d'HTAP", assène Gérald Simmoneau, 
chef de service de pneumologie aux hôpitaux universitaires de Paris-Sud. Marc Humbert renchérit: "C'est un facteur de 
risque pour les personnes qui ont une prédisposition génétique. Nous sommes face à une combinaison démoniaque." Ainsi, 
les scientifiques estiment que 10% des personnes atteintes d'HTAP ont été exposées à ce risque toxique.   
 
85 nouveaux cas d'HTAP seraient imputables au Médiator   
 
Les scientifiques redoutent l'effet Médiator pour d'autres médicaments. "On a découvert que des patients qui prenait du 
dasatinib, un traitement contre la leucémie, avaient développé de l'HTAP, affirme Marc Humbert. C'est très problématique, 
parce qu'on est sur une complication potentielle d'un médicament essentiel."   
 
Les traitements  
 
La maladie touche environ 900 à 1600 Français. Malgré ce petit nombre, "différents traitements chirurgicaux efficaces sont 
proposés aux patients et il y a actuellement sept médicaments sur le marché, indique le professeur Simmoneau. Pour une 
maladie orpheline, c'est exceptionnel." Le Plan maladies rares, lancé en 2004, a fortement dynamisé la recherche.    
Parmi tous les traitements proposés, les médecins envisagent la transplantation du bloc coeur-poumons en derniers 
recours. "Nous pratiquons cette opération depuis 1986, explique le chirurgien Philippe Dartevelle, de l'hôpital Marie 
Lannelongue. Mais un patient sur deux meurt avant d'avoir trouvé un donneur. Nous avons un taux de survie de 50% cinq 
ans après l'opération et de 40% dix ans après."    
L'un des enjeux, c'est le diagnostic. Les spécialistes travaillent de concert avec les médecins généralistes pour repérer plus 
facilement les personnes potentiellement atteintes d'HTAP. C'est d'autant plus difficile que les symptômes sont banals: 
essoufflement au moindre effort physique, voire syncope, prise de poids, douleurs thoraciques ou encore palpitations. Des 
indices que l'on ne relie pas automatiquement à une maladie rare. Et plus le diagnostic est réalisé tôt, plus les chances de 
survie augmentent.    
La recherche progresse régulièrement et les signes d'espoirs se multiplient. Nombreuses sont les familles inquiètes de 
transmettre la malformation génétique responsable de la maladie à leurs enfants. Il y a quelques semaines, un enfant 
indemne de cette mutation est né en Allemagne. Une première mondiale.  
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	Soutenez une association déterminée à vaincre la maladie.
	L’HTAP ou HyperTension Artérielle Pulmonaire une maladie rare et mortelle qui obstrue progressivement la circulation pulmonaire.
	La matinée est un temps fort pour l’association car elle permet de sensibiliser le public différemment.
	Les participants vont donner leur souffle pour des patients qui en manquent cruellement.
	Les actions «A Pleins Poumons »  ont du souffle.
	Documents nécessaires :
	Inscription préalable :
	Inscription sur place :
	Programme de la matinée :
	PARC DE GERLAND
	405 avenue Jean Jaurès
	69007 LYON
	Contact presse :
	Contact organisation :
	Une équipe de bénévoles soudés organise la course et gère la logistique pour que la course dans les meilleures conditions.
	Informer et soutenir, deux valeurs clés de l’association.
	Pour HTAPFrance, l’échange s’envisage de plusieurs façons.
	Des actions de sensibilisation grand public.
	Toutes les actions organisées visent un objectif commun.
	Le groupement d’intérêt scientifique est capital pour les patients, il représente les meilleures chances de trouver un traitement à la maladie.
	Les patients souffrant de la forme idiopathique ont vu une réelle amélioration de leur survie depuis l’arrivée de nouveaux médicaments et d’innovations thérapeutiques apparues depuis les années 1990.
	Une enquête de la CNAM recense au moins 500 morts pour 2,9 millions d’utilisateurs en 30 ans de commercialisation.
	Il est bien à l’origine de certains cas de la maladie rare qui touche les valves du cœur et peut être mortelle.

