FAVA-Multi

Filiere de santé nationale pour les pathologies
vasculaires rares avec atteinte multisystémique
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« La filiere FAVA-Multi est une formidable opportunité de fédérer les acteurs
impliqués dans la prise en charge des pathologies vasculaires rares associées a des

signes extravasculaires, autour d’un projet commun, qui vise a améliorer la qualité
de vie des patients et a renforcer la connaissance sur les pathologies en cause »
Professeur Guillaume Jondeau, Animateur de la filiere.



LA FILIERE FAVA-Multi

POUR QUI ?

La filiere FAVA-Multi fédére les professionnels, les associations de patients,
les chercheurs et les laboratoires de diagnostic concernés par les maladies

vasculaires rares. Ces maladies touchent tous les types de vaisseaux:
aorte, artere de moyen calibre, capillaires et ont des conséquences sur
plusieurs systemes de 'organisme (cutané, digestif, cardiaque...).
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OU CONSULTER ?

- Atteinte aortique > Centre de Référence Syndrome de Marfan et maladies apparentées

« Atteinte vaisseaux capillaires > Centre de Référence Maladie de Rendu-Osler

* Atteinte artére de moyen calibre > Centre de Référence Maladies Vasculaires Rares

« Atteinte lymphatique > Sites constitutifs de Paris (Cognacqg-Jay) et Montpellier

- MAV* superficielles » Site constitutif de Paris (Lariboisiére)

« MAV* du systéme nerveux central > Centre de référence des anomalies vasculaires
neurologiques et craniofaciales

SES MEMBRES

« 4 centres de référence et 7 sites constitutifs pour prendre en charge, former et
impulser des projets de recherche

* 54 centres de compétences pour prendre en charge au plus prés du lieu de vie du patient

¢ 3 associations de patients

« 5 laboratoires de diagnostic approfondi

« 5 équipes de recherche fondamentale

A QUOI SERT LA FILIERE ?

« Elle sert a faire se rencontrer des professionnels qui ont peu d'occa-
sions de se rencontrer : médecins, MDPH, Education nationale, milieu
professionnel...

 Elle sert a élaborer des outils pratiques pour aider les patients et les
professionnels: des vidéos, des fiches, des annuaires...

* Elle sert a créer un environnement favorable aux chercheurs: elle
organise des rencontres, permet aux chercheurs de présenter leurs
travaux, de discuter et de batir de nouveaux projets

« Elle sert a informer et a former le grand public, les patients et les pro-
fessionnels qui ne sont pas tous spécialistes des maladies concernées.

La filiere augmente la visibilité et la connaissance de maladies
qui sont peu connues car rares




* Centre de Référence des
Maladies Vasculaires Rares - Paris
0156 09 50 41
www.maladies-vasculaires-rares.fr
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Issue du plan national maladies rares 2,
la filiere FAVA-Multi a été labellisée
en 2014.

Filiere de Santé Maladies Rares FAVA-Multi -

FAVA-MULTI

Hoépital Bichat - 46 rue Henri Huchard, 75018 PARIS



