RAPPORT 2005 GROUPE MALADIES VASCULAIRES PULMONAIRES 

M. Humbert pour le groupe, le 21/12/2005

L'année 2005 a permis au Groupe Maladies Vasculaires Pulmonaires de la SPLF

· D'obtenir le financement  et lancer un Réseau clinique sur l'HTAP coordonné par le Centre de Référence de l'HTAP labellisé dans le cadre de l'appel d'offres maladies rares (Clamart) et un réseau de 21 centres régionaux

· D'obtenir le financement et établir un Réseau français de l'HTAP soutenu par le GIS maladies rares

· De soutenir une base de données cliniques et un centre de ressources biologiques de l'HTAP (plus de 1500 patients et 400 échantillons)

· De réunir le financement pour lancer un Registre national de l'HTAP informatisé partagé

· D'effectuer deux réunions annuelles d'information du réseau (Janvier 2005 CPLFLille  et Novembre 2005 Paris)

· D'établir des relations régulières avec l'association de patients avec une réunion nationale annuelle en Mars 2005 et 3 réunions régionales

· De publier les recommandations d'utilisation des traitements de l'HTAP (Presse Med Nov 2005 et Info Respir Dec 2005)

· D'obtenir le financement pour un site Internet du Réseau d l'HTAP qui, une fois fonctionnel, sera partagé avec le site du groupe SPLF (actuellement quiescent faute de temps disponible, mais une solution sera proposée en 2006)

· De lancer le PHRC IP4 (biomarqueurs HTAP), 100 patients inclus

· De lancer le PHRC Transplantation Hépatique/Maladies Vasulaires Pulmonaires, en cours

· D'obtenir le financement du PHRC Drépanocytose/HTAP, en préparation pour 2006

· De soutenir 2  PHRC sur l'embolie pulmonaire (HEGP et Brest), en préparation pour 2006

