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ECOUTER, / PARTICIPER A LA

SOUTENIR COLLECTE

les patients et leurs proches D’INFORMATIONS
et les aider a mieux et a leur diffusion auprés des malades,

. du public et du corps médical afin de
Vivre avec favoriser et rendre plus rapide le

leur pathologie diagnostic de ces pathologies lourdes
et handicapantes si elles ne sont

au quotidien. , _ pas dépistées a temps
N\ et traitées suivant les
\ protocoles spécifiques.

ATRE INTERLOCUTEUR

reconnu aupres des
pouvoirs publics
et des différentes

instances médicales.

PARTENAIRE
DE LA RECHERCHE
en vue de I'amélioration
des soins et de la prise
en charge de ces
MALADIES RARES
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Le poids de la maladie
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- Déni
- Culpabilité / Impuissance

- Choc de I'annonce

- Angoisse liée a I'errance
diagnostique / aux
Symptomes

- Colere
- Isolement
- Marchandage

- Peur
- Tristesse
- Déprime

- Résignation
I, S

- Apaisement

- Réorganisation

- Acceptation

- Sérénité / Paix

Ce que l'association peut apporter

Ecouter / Soutenir / Bienveillance Rompre Informer / Partager
I'isolement / Eduquer

Orientation

Débloquer des
situations complexes

Modérer

Ressources
institutionnelles

Partenariats /
Sensibilisation



- Appel a projets 2022

- Vascularite a IgA — Prise en charge thérapeutique
15 000€

- Vascularites a ANCA — Chronicité ORL / Causes

\ 20 000€

www.association-vascularites.org
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- Plaq
GPA

- PAM

- GEPA

- ACG

- Takayasu
- PAN

- Traitements :
orticoides
- Rituximab
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Quiest-ce qu'une vascularite ?
Une vascularite est une maladie inflammatoire rare, « ite »

vaisseaux sanguins et peut provoquer la souffrance puis la destructic|
organes alimentés par ces vaisseaux.
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- Posters diagnostiques :
Errance diagnostique

- ORL GPA / GEPA
- Kawasaki

Les CLES du diagnostic

—— —

« Connectivits

-
CIBLER Ies signes —@ LiER les éléments entre eux —® ELMiner (diagnostic différentiel) —
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 « Bas débit circulat
« Médicaments : At

- Tutoriel :
- Lavage de nez GPA/GEPA

« Troubles neurolo;

zones paralysées

« Cancer/hémopat!
¢ lymphome intravi

LAVAGE DE NEZ

- Granulomatose avec polyangéite GPA
(anciennement maladie de Wegener)

- Granulomatose éosinophilique avec polyangéite GEPA

(anciennement syndrome de Churg & Strauss)

Dans la GPA, 70% des patients ont une atteinte ORL. Dans la GEPA 60%

des patients ont des polypes naso sinusiens.

Le traitement local ORL le plus efficace dans ces pathologies
est le lavage de nez abondant plusieurs fois par jour :

Pourquoi ?

v Lutter contre la chronicité des symptémes

¥ Prévention contre les séquelles et récidives ORL de la maladie
v Limiter le portage nasal des potentielles infections
v Lavage en profondeur pour décongestionner le nez et évacuer les

crodtes

Les irrigations nasales sont indispensables & la prise en charge des
troubles rhino-sinusiens, et leur technique de réalisation est la clé de

leur efficacité !

Dispositifs recommandés et dispensés en
pharmacie ou sur internet sans ordonnance :
- Seringue de 60ml

- ou Rhinohorn®

- ou Rhinicur®
- ou Physiomer®/Respimer®
efc...
Il faut un volume et une pression suffisante.

Dispositifs déconseillés :
- Spray

- Dosette sérum physiologique

www.association-vascularites.org
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- Journée mondiale vascularites

15 mai
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- La crainte de faire une forme sévere

- Les inquiétudes des patients

La durée de la protection vaccinale

Peur de réactiver la vascularite avec la vaccination
Méthotrexate => 3¢™¢ injection

Si sérologie négative => réponse T systématique ?

Si sérologie négative => Quid du rappel de vaccination ?
Quid de l'efficacité des autres vaccins ?




- Les inquiétudes des patients
COVID-19

- ACG cause vaccinale => liste personnes non-vaccinables ?
- Ronapreve => prescription tres hétérogene en pré-exposition




Ronapreve - Les inquiétudes des patients

COVID-19

- Seule protection effective a ce jour pour les patients séverement |
immunodéprimés non répondeur au vaccin

- Seuls 2% environ des 57.000 patients pour lesquels il est indiqué
ont pu en bénéficier (Source association Renaloo)

- Pas de pénurie - Pas de probleme de prise en charge

- Logistique ? => 50 millions de Francgais vaccinés en quelques mois...

- Existence de freins
=> Importantes inégalités observées




- Les inquiétudes des patients

COVID-19

ACG cause vaccinale
Ronapreve => prescription tres hétérogene en pré-exposition

Ronapreve versus autres traitements ?

Isolement / Auto-confinement / Prise de risques / Anxiété majeure

Tension Tocilizumab




| France Vascularites
.~ Association d’intérét général

| 7 Rue de I'église
- & 21540 BLAISY-BAS
gl 09 87 67 02 38

M association.vascularites@gmail.com




