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Écoute / Soutien / Orientation
• Permanence téléphonique +
• Permanence mail
• Café papote 
• Réseaux sociaux
• Forums

Formation / Éducation
• Éducation thérapeutique du patient
• Formation immunité/auto-immunité
• Ateliers complémentaires
• Vulgarisation

Recherche
• Participe à l’effort de recherche €
• Appels à projets
• Enquêtes
• Partenariats institutionnels
• Congrès, journées scientifiques
• Événements caritatifs
• Agrément d’intérêt général 

= réduction d’impôts sur les dons

Partenariats
• Conseil scientifique
• Alliance Maladies Rares, Rare Disorders Belgium
• Orphanet, Eurordis, Vasculitis International
• GFEV (groupe Français d’Étude des Vascularites)
• FAI2R (Filière des maladies Auto-Immunes et Auto-Inflammatoires Rares)
• CRMR + CCMR (Centres de Références/Compétences Maladies Rares)

Représentation des usagers
• Défense des droits des usagers
• Agrément représentant des usagers

Vie quotidienne
• Bien être (fatigue, douleurs, 

sommeil…)
• Handicap invisible
• Dossier MDPH
• Aidants
• Transition enfants/adultes
• Scolarité / insertion professionnelle

Sensibilisation du corps 
médical et pouvoirs publics
• Errance de diagnostic
• Errance de prise en charge
• Qualité de vie
• Documentation

Réunions
• Journées patients
• Réunions d’informations
• Web conférences
• Replay/DVD des conférences
• Chaîne Youtube

https://www.association-vascularites.org/
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Actualités
- Groupe jeunes patients

- Labélisation des centres
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Errance 
diagnostique

- 1ère Enquête en 2010 publiée en 2011

- Si dossier transmis au GFEV délai moyen = 150 jours

- Si dossier non transmis au GFEV délai moyen = 753 jours

- Bonne qualité des soins = 126 jours

- Mauvaise qualité des soins = 591 jours

- Mauvaise qualité + dossier non transmis = 1446 jours

- 52 inclusions (29 GPA ; 13 GEPA ; 6 PAN ; 2 PAM ; 1 ACG ; 1 CRYO)



Errance 
diagnostique

- Mesure de l’errance

Date 1er symptômes

Date du diagnostic

Sexe / âge / vascularite

Etablissement de prise 
en charge

Informatisée depuis 2019
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- Mesure de l’errance
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Répartition délai de diagnostic GPA 2021 (131 adhérents)
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Répartition délai de diagnostic GEPA 2021 (37 
adhérents)
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Répartition délai de diagnostic PAM 2021 (17 adhérents)
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- Mesure de l’errance
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Délai de diagnostic ACG - Evolution sur 3 ans
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- 2019 : 14 adhérents
- 2020 : 15 adhérents
- 2021 : 23 adhérents
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- Mesure de l’errance
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Délai de diagnostic GPA - évolution sur 3 ans

0 à 3 mois 3 à 6 mois 6 mois à 1 an 1 an à 2 ans

2 à 3 ans 3 à 4 ans 4 à 5 ans + de 5 ans

- 2019 : 139 adhérents
- 2020 : 134 adhérents
- 2021 : 131 adhérents
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- Mesure de l’errance

GPA



Errance 
diagnostique

- Mesure de l’errance

- Les limites :

- Point de vue du patient
- Adhérents
- Parcours compliqués / formes atypiques/incomplètes
- Défaut de prise en charge



Errance 
diagnostique

- Mesure de l’errance

- Les perspectives :

Mesure par établissement de 
prise en charge

HDH

BaMaRa
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Errance 
diagnostiqueCommission « Errance et 

impasse diagnostiques » (FAI2R)

Diffusion de nos données

- BNDMR/BaMaRa

-

- Congrès méd. 
Généraliste

- …
Audition AMR => préparation 

PNMR 4
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- Écoute

- Pédagogie du doute, parfois méconnaissance des 
pathologies rares

- Honnêteté, dialogue

- Informer/sensibiliser les médecins de premières lignes

- Errance de prise en charge, coordination ville/hôpital
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