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octobre

PATIENTS ., 1

1 Congrés francophone des malades
de I'HyperTension Artérielle Pulmonaire

‘ HTAP France

Soyez les bienvenus a votre premier congres patients.

Nous avons congu ce projet en nous efforcant d'apporter les réponses ¢ vos préoccupations, et souhaitons
gue les uns et les autres se rencontrent simplement et dans un climat détendu.

Vous trouverez dans ce document le détail du programme du week-end, ainsi que quelques informations
pratiques.

N’hésitez surtout pas a faire appel a I'équipe organisatrice, facilement reconnaissable gréce a son polo bleu
marine, qui vous aidera d vous orienter.

Bue vwus connaissiez de)a notre association ou oue ce soit wtre fremcef contact, nous nous
f’e/wcssams de wtre /7/’6 ence /oarmb nous et vous souhaitons de trbuver ce que veus etes venus
%c ercher.

asst= un wmgres enrichissant !
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Pr Gérald Simonneau /// Généralités sur I'HTAP - Ethique dans les essais thérapeutiques

La démarche
diagnostique
Dr Xavier Jais

Critéres d'évaluation
des thérapeutiques
Dr Azzedine Yaici

Stratégies
thérapeutiques
Pr Olivier Sitbon

Mesures générales et
recommandations
Dr Laurent Bertoletti

Prise en charge psycho-

logique - Dr A.Bourdin et
Laurence Halimi (Psy)

Education

thérapeutique
Dr Marie-Catherine Lott A Ass. Sociale & HTAPFrance

Les préoccupations de
I'entourage des patients
Marie Quentin (Psy)

Chirurgie de I'HTAP
Pr Philippe Dartevelle

HTAP des sclérodermies
Pr Eric Hachulla &
Mireille Gat (ASF)

HTAP des cardiopathies

congénitales

Dr Claire Dauphin

Voies de recherche
Pr Marc Humbert

Réhabilitation a 'effort

Dr Gilles Garcia

Les traitements par

prostacycline

Dr Emmanvuel Bergot

La greffe pulmonaire :
suivi, avant & apres
Dr Claire Dromer

Prise en charge sociale

de la maladie

Les médecines douces 2
Dr Michéle Bertocchi &
Laurent Germain (Ostéo)

Vivre avec l'oxygene
Pr JF Mornex & Vitalaire

Gérer son HTAP dans sa
relation avec 'autre
Pr Christophe Pison

Le Conseil Génétique
Barbara Girerd

Les membres de I'association

HTAP de l'enfant
Pr Alain Fraisse

HTP des maladies

respiratoires

Pr Vincent Cottin

HTAP et vie de femme
Dr Iréne Frachon

HTAP et vie d'homme
Dr Iréne Frachon

Discussion entre greffés
Dr Claire Dromer &
Pr Christophe Pison
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Généralités sur 'HTAP
Pr Gérald Simonneau

La démarche
diagnostique
Dr Xavier Jais

Les préoccupations de
I'entourage des patients
Marie Quentin (Psy)

HTAP des sclérodermies
Pr Eric Hachulla &
Mireille Gat (ASF)

HTAP de lI'enfant
Pr Alain Fraisse

Critéres d'évaluation
des thérapeutiques
Dr Azzedine Yaici

Chirurgie de I'HTAP
Pr Philippe Dartevelle

HTAP des cardiopathies
congénitales
Dr Claire Dauphin

HTP des maladies
respiratoires
Pr Vincent Cottin

Voies de recherche
Pr Marc Humbert

Stratégies
thérapeutiques
Pr Olivier Sitbon

Réhabilitation a I'effort
Dr Gilles Garcia

Les médecines douces 2
Dr Michéle Bertocchi
Laurent Germain (Ostéo)

HTAP et vie de femme
session réservée aux femmes
Dr Iréne Frachon

Mesures générales et
recommandations
Dr Laurent Bertoletti

Les traitements par
prostacycline
Dr Emmanvuel Bergot

Vivre avec |'oxygene
Pr JF Mornex & Vitalaire

HTAP et vie d'homme
session réservée aux hommes
Dr Iréne Frachon

qils

Présentation des mécanismes de la maladie, de I'organisation de sa prise en charge, via le réseau
francais de I'HTAP (centres de référence et de compétences).

Explication du registre ItinérAIR répertoriant les patients.

Réflexion sur I'Ethique dans les essais cliniques, avec, en paralléle, une présentation des centres
frangais de recherche sur I'HTAP.

Nouvellement diagnostiqué 2 Voici des explications sur le pourquoi des examens et de leur
fréquence. Vous comprendrez ainsi mieux les décisions prises & votre sujet, et aurez des clés pour
mieux communiquer avec votre médecin.

Comment soutenir, s'informer, prévoir, organiser... Comment se positionner @ Comment aider la
personne malade ¢ Comment gérer son propre stress 2

10% des patients sclérodermiques ont une HTAP. Quelles sont les caractéristiques de ces patients, et
comment vivre au mieux avec ces deux pathologies 2

En quoi I'HTAP de I'enfant est-elle spécifique, tant dans ses symptédmes que dans sa prise en charge
et ses traitements 2

Au moment du diagnostic, le médecin prend en compte au cas par cas un certain nombre de
criteres bien définis pour choisir le traitement qu'il va prescrire. Ces critéres serviront par la suite &
évaluer la réponse aux traitements. Quels sont ces critéres et comment le médecin prend-il ses
décisions 2

Certains traitements chirurgicaux sont parfois possibles dans I'HTAP (thromboendartériectomie,
chirurgie de Potts, atrioseptostémie). En outre, la fransplantation bi-pulmonaire peut étre un ultime
recours en cas d'échec des thérapies.

Nombre de cardiopathies congénitales, dont le syndrome d'Eisenmenger, se compliquent d'HTAP
et nécessitent une prise en charge spécifique. Quelles sont les recommandations 2

Certaines maladies respiratoires, comme la fibrose pulmonaire, se compliquent d'hypertension
pulmonaire, dont la prise en charge thérapeutique est globalement différente de celle de I'HTAP
idiopathique.

Si aujourd’hui aucun traitement médicamenteux ne guérit de I'HTAP, des progreés énormes ont été
réalisés depuis 20 ans. A ce jour, huit médicaments ont recu une AMM (autorisation de mise sur le
marché). La recherche est tres active, et de nombreux protocoles sont en cours. Quelles sont les
pistes actuelles de la recherche, que peut-on raisonnablement espérer et & quelle échéance 2

Les experts ont défini au fil du temps des stratégies thérapeutiques prenant en compte I'état
clinique de la personne, son état général, la gravité de sa maladie et d'éventuelles contre-indica-
fions. Les traitements sont mis en place I'un aprés I'autre ou parfois d'emblée en bi ou tri-thérapie,
avec pour objectif de stabiliser la maladie, voire d’améliorer I'état de santé du patient.

Des études ont été réalisées sur la réhabilitation a I'effort pour des patients HTAP. Quels en ont été
les résultats 2 Comment savoir si I'on peut avoir une activité physique, quels sont les risques et les
enjeux 2

Les traitements de I'HTAP sont souvent lourds et peuvent provoquer des effets secondaires, avec,
en outre, des confre-indications. Les médecines douces (homéopathie, ostéopathie, acupuncture,
compléments alimentaires...) bien utilisées peuvent fournir des éléments de réponse pour pallier ces
inconvénients et maintenir un bon état général.

Vivre avec une HTAP implique souvent un retentissement sur la vie personnelle, intime, de couple ou
de famille. Comment aborder les questions telles que la contraception, le désir d'enfant, la vie
sexuelle...

Quelles sont les recommandations et mesures & prendre au quotidien quand on a une HTAP. On
évoquera ici le fraitement « conventionnel » (anticoagulants, diurétique, oxygéne) et les questions
sur le voyage, I'altitude, I'activité physique...

Traitement par prostacycline par voie inhalée (Ventavis®), sous cutanée (Remodulin®) ou
infraveineuse (Flolan®)

Quels sont les bénéfices attendus de chacun de ces traitements 2 Comment gérer les effets
indésirables 2 Comment réagir en cas d'alerte 2 Comment vivre au quotidien avec une pompe 2

Certains patients se voient prescrire un traitement par oxygéne, pourquoi ¢ L'oxygénothérapie
permet de mieux supporter les efforts de la vie quotidienne, mais c’est une contrainte logistique.
Comment s'organiser 2

Vivre avec une HTAP implique souvent un retentissement sur la vie personnelle, intfime, de couple
ou de famille. Comment parler de la maladie & ma partenaire 2 Comment intégrer les contraintes
liées & I'HTAP dans ma vie intime 2



dimanche -
9h15 & 10h Prise en char:
Durée 45 mi logi ge psycho- JiR
in que - Dr A.B . L'annon )
S Ourdln ced'unem .
Laurence Halimi (PsY)e'f SZLhOIOQie nécessiT: lSr?éerg hronique sévere est légiti
vent avoir besoi organisation d itimement
. A u o5 unc )
La greffe pul positive, leurs projerlsn d'étre accompagnés ggﬁ:'g'en, Les pofienfshfn%égg'e_ IOVeC une felle
= ulmonaire : : xprimer leurs dif : , ssi leurs proch
suivi. avant & e Qui peut ) ifficultés et re es,
A apre se voir pro penser, de fa
Dr Claire DrOmper > gggﬁem?m se poze ﬁj’%SsecrriLé?'e ersElerelien @ Comm con
Z ssité d'u jon, I'atte 5 ment réalise-
Gérer son HTA n accompagnement nte, la greffe 2 Quell alise-t-on un bilan pré-
relati P dansla psychologique, ¢ es contraintes apré pré-greffe 2
ion avec l'autre el momentio ¢ o grete e

Chacun réagit di
1 diffé R
Pr Christ ol remment & I
0o a ann A
phe Pison e chasesie A HTAR, el
. qu'il s'agisse du pati
patient ou de
ses

proches. lin'e
= st pas touj
- maladie et de oujours facile
ce qu' : - pour le ; ) {
1%“’”4146}16 parler plus simplerr?e elle implique. Nous OEOT'em d’expliquer ce qu'i
DSrléO o41oh55 " Education nt. orderons ensemble L‘feL; il ressent, parler de sa
€ 45 min érapeuti Elle consi ques point
utiqu le consiste nott R S pour ess ,
Dr Mari € I'équi > notamment a ai ayerd’en
ie-Ca 7 quipe soi nt & aider le patient ¢
Pri vzl [l gnante qui l'accueille patient & devenir acteur de sa pri
rise en cha ’ prise en ch
rge social arge au sein d
delam . CB  Quell e
aladie es sont les possibilité
i R ib .
Ass. Sociale & HTAPFrance quioffrentles p0quirslg§éﬁj§ grse’ en compte et évent
Le Consei - 2 Présentation d n_UelIemenT de
seil Généti es organismes, | compensation d .
Barbar . ique Larech , leur domaine d'i U handicap
a Girerd 1 recherche récent intervention
o ea ) )
e fart -ente dyant py idenfifier deux genes mel
Serorlnléetl,s foi*[ I'objet d’une Coisormqis dépistée SYSTSéImpI{qués dans certains ¢ )
Di i pour les QS;dees notamment la ;UJTOTI~OH dédiée, en fongpquemem‘ Lyonnonc:zjd HTAP, I'origine
IS|<):U55|On entfre greffés res membres de la fomﬁsnon dela ’rronsmissiOrI]on de la situation de (:hzS s
r Claire D La greff e aux enfants, et que patient
. romer & e provoque de , et celle du risque d’ :
Pr Christophe Pison promesses. En méme Te?“rrw(;r;dé;hongemenfs dans la vi “
; . cela e, s
sameds A( peut correspondre & ungn;g}/ngs de renouveau et plei
; nde remise en ins de
vesti
dimanche question.

Informati !
ation sur I'association HTAPFranc
e

Association
. des Sclé .
Regime sans sel lérodermiques de France (ASF)

gons d’'organe
omment porter sa pompe ¢

Perma
nen infi
ce des infirmieres et de 'oxygé
geéne

wn grovd. werd a bois s intorvenants |

Dr Emmonue\ Bergot - pneumologue CcC de Caen

Michéle Be tocchi- , Cent . A .
Dr e r pneumologUe enire Pr Eric Hachulla - médeciné interne, CC de Lille (CHRU
hospitalier d’'Annecy Ll
Dr Laurent pertoletti - pneumologueé: CHU de St Etienne "_ el — Halimi - P hologue
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Pr Vincent Cottin- pneumologue: CcC de Lyon & e Rech " scientiique oo 'HTAP - INSERM
Hélene Covulon - |nfirmiére référente HTAP Ug;gpe e Recherc ienfilid
pr Philippe partevelle - chirurgien et chef de service . ..
. PP . gl - =r! Dr Xavier Jais - pneumologue au CR
de chirurgie thoraciquée qu centre chlrurglcol Marie- . o g . .
2 5 , Mone-Mﬂdrede Le Masson - Assistance sociale. MDPH
Lannelongue: associé au centre de référencé sur I'HTAP HTAPF
Dr Claire pauphin - Cardiologué: ccde Clermont- T rance . .
Olivier Longhi - Magicien
Ferrand D Mcr'e-Cc’fherine Lott - pharmacien Hopital
Dr Claire promer - pneumologueé: CC de Bordeaux A'Béclé|re - Hop
Dr iréne fFrac on- cC de Brest Hopital : .
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(Hopitol Timone) Nathalie racine - Infi miére Vitalaire
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Permanence des infirmieres et

de l'oxygéne salle LZS ESS&U’fS

Tel. de Valpré : 04 72 18 05 05
Tel. de Ludivine Chantraine : 06 18 34 32 80

TAP..

l'association des malades
d'HypeiTension Artérielle Puimonaire

www.htapfrance.com

10 rue des Chardonnerets - 57365 Ennery
Tel. 33 (0)3 87 72 34 64 - secrétariat ouvert du lundi au vendredi de 9h a 12h



