FAVA-MULTI

La filiere des maladies vasculaires rares
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ANOMALIES VASCULAIRES NEUROLOGIQUES ET

CEREBRO-MEDULLAIRES (AVANCE)

WWW.AVANCE-RESEAU-MAV.FR
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Association de patients :

WWW.NEURO-MAV-FRANCE.ORG

FRANCE

A AVANCE

Anomalies Vasculaires Neurologiques Rares

Centre de référence coordonnateur :

e Hopital Kremlin-Bicétre - Pr SPELLE

Centres de référence constitutifs :

o Paris(Fondation ophtalmologique
Rothschild) - Dr PIOTIN
e Suresnes(Ho6pital Foch)- Dr RODESCH

Centres de compétence :

e Angers-Dr DELION

e Besancgon - Dr BIONDI

e Bordeaux - Dr BARREAU

e Brest-PrGENTRIC

e Clermont-Ferrand - Dr CHABERT
e Colmar - Dr LEBEDINSKY

e Dijon-PrRICOLFI

e LaReéunion-Dr BINTNER

e Limoges - Pr MOUNAYER

e Marseille - Br REYRE

e Nancy - Pr ANXIONNAT

e Nice-Dr SEDAT

o Paris(Lariboisiere)- Pr HOUDART
o Paris(Pitié-Salpétriere)- Dr CLARENCON
e Reims-PrPIEROT

e Rouen - Pr PAPAGIANNAKI

e Strasbourg - Pr BEAUJEUX



MALADIES ARTERIELLES RARES (MARS)

WWW.MALADIES-VASCULAIRES-RARES.FR

CRMR MARS
( centre de référence des
maladies artérielles rares

Centre de référence coordonnateur :

LILLE - .

Paris (HEGP) - Pr MIRAULT

Centres de compétence :
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Associations de patients :
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WWW.VEDS-FRANCE.COM ~ WWW.ASSOCIATION-TAKAYASU-FRANCE.ORG

Amiens - Pr SEVESTRE-PIETRI
Angers - Or BELIZNA
Bordeaux - Pr CONSTANS
Brest - Dr GESTIN

Caen-Dr LANEELLE
Clermont-Ferrand - PrBOYER
Grenoble - Dr SEINTURIER
Lille - Pr LAMBERT

Limoges - Dr CHASTAINGT
Lyon - Dr GUILHEM

Marseille - Pr SARLON - Dr SILHOL
Montpellier - Pr QUERE
Nancy - Pr WAHL

Nantes - Dr ESPITIA

Nice - Pr LEFTHERIOTIS
Rennes - Pr MAHE

Rouen - Dr MIRANDA
Saint-Etienne -PrLE HELLO
Strasbourg - Pr STEPHAN
Toulouse - Dr BURA-RIVIERE



ANOMALIES VASCULAIRES SUPERFICIELLES (AVS) O

WWW.MALFORMATIONS-VASCULAIRES.FR
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e Rennes - Dr BRUNEAU
e Strasbourg - Pr STEPHAN
e Toulouse - Dr MALLOIZEL-DELAUNAY



LYMPHOEDEMES PRIMAIRES (LP)

WWW.RESEAULYMPHO.FR
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Association de patients:

WWW.AVML.FR

Association Vivre Mieux
o Lymphadéme

Lymphcedémes

Q analres

Reference Maladies Rares

Centre de référence coordonnateur :

e Montpellier - Pr QUERE

Centre de référence constitutif :

e Paris(Cognacg-Jay)- Dr VIGNES

Centres de compétence :

e Amiens-PrSEVESTRE-PIETRI

e Bordeaux-Dr BOULON

e Brest-DrGESTIN

e Caen-Dr LANEELLE

e Grenoble - PrBLAISE

e Lille-Dr DEGRUGILLIER-CHOPINET
e Mulhouse - Dr HAMADE

e Nantes- Dr ESPITIA

e Nancy - PrZUILY

e Nice - Dr GIORDANA

e Toulouse - Dr MALLOIZEL-DELAUNAY
e Tours - Dr TAVERON



SYNDROME DE MARFAN ET APPARENTES,

MALADIES AORTIQUES RARES

WWW.MARFAN.FR
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Association de patients :

nﬂ WWW.ASSOMARFANS.FR

marfans

et apparentés

Centre de référence coordonnateur :

o Paris(Hopital Bichat) - Pr JONDEAU

Centres de référence constitutifs :

e Lyon-DrGUILHEM
e Marseille - Dr BAL-THELOEYRE
e Toulouse - Dr BULAC

Centres de compétence :

e Bordeaux - Dr SKOPINSKI

e Caen-Dr CHAUSSAVOINE

e Dijon-PrFAIVRE-OLIVIER

e LaRéunion-Dr SPODENKIEWICZ
o Lille-DrDELSART

e Nancy - PrZUILY

e Nantes-Dr LE GLOAN

e Nimes-Dr SOULLIER

e Rennes-PrODENT

e Strasbourg - Pr STEPHAN



MALADIE DE RENDU-OSLER

WWW.RENDU-OSLER.FR
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Association Maladie de Rendu-Osler

WWW.AMRO-HHT-FRANCE.ORG

Réseau Rendu Osler

Centre de référence coordonnateur :

e Lyon(HFME)-Dr DUPUIS-GIROD

Centres de compétence :

e Angers-Dr LAVIGNE

e Bordeaux - Dr DUFFAU

e Boulogne - PrGIROUX-LEPRIEUR
e Caen-Dr CHAUSSAVOINE

e Clermont-Ferrand - Dr GROBOST
e Dijon-Dr LEGUY-SEGUIN

e LaRéunion-DrREVUZ

o Lille-DrMAILLARD

e Marseille - Dr ANDRE

e Montpellier - Dr RIVIERE

e Nancy - Dr MOHAMED

o Nantes-PrPISTORIUS

e Nice-DrHAZOUARD

e Paris(Tenon)-Dr PARROT

e Poitiers - Dr JUTANT

o Rennes-Dr KERJOUAN

e Strasbourg- Dr RONDEAU-LUTZ
e Toulouse - PrALRIC

e Tours-PrMAGRO
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QUE PEUT YOUS APPORTER FAVA-MULTI ?

« Faciliter I'orientation des patients

? Annuaire des Centres de Référence et de Compétence : coordonnées des centres et
contacts des secrétariats

« Formations

@ Diplome Universitaire « Maladies vasculaires rares et génétiques » (Université Paris Cité)

L[] E-learning court sur les maladies vasculaires rares : www.e-learningfavamulti.fr

O Webinaires sur des thémes variés accessibles en replay sur YouTube (diagnostic, prise en
charge, modalité de suivi, chirurgie, risque de la grossesse, génétiques...).

« Recommandations de prise en charge

.— Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins : recommandations de prise en charge et
*=— liste des actes remboursés selon les pathologies

Fiches indiquant les spécificités de prise en charge des patients lors de problémes
médicaux fréquents en soins courant et en urgence

« Réunions de Concertation Pluridisciplinaires nationales

e Organisation de RCP en visioconférence ol vous pouvez présenter vos cas pour l'aide au
diagnostic, a la prise en charge ou pour des demandes d'étude de génome

RETROUVEZ TOUTES NOS RESSOURCES SUR
WWW.FAVAMULTLFR




