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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/

Écoute / Soutien / Orientation
• Permanence téléphonique +
• Permanence mail
• Café papote 
• Réseaux sociaux
• Forums
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Programme ETP vascularites : « Partager pour avancer »

Équipe ETP Cochin

• Ateliers en présentiel et en 
distanciel

• Ouverts aux patients même 
non suivis à Cochin



Théâtre du vécu

Programme ETP vascularites : « Partager pour avancer »
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- Errance diagnostique et psychiatrie
CEID FAI2R : Congrès psychiatrie décembre 2022
Echanges avec les psychiatres :
• Ne pensent pas aux maladies rares
• Ne se sentent pas légitimes de remettre en cause le diagnostic
• Ne sont pas toujours vus comme des confrères par les spécialistes

Proposition de créer une clé sur les signes anxiété/dépression avec les objectifs suivants : 
- Devant une maladie à expression psychiatrique, quels examens sont à réaliser ? 
- À quel moment le psychiatre doit passer la main au spécialiste ? 
- Affirmer que le trouble à expression somatoforme est un diagnostic 
- Affirmer qu’un patient avec une maladie à expression psychiatrique peut également avoir en 
parallèle une pathologie rare. 
- Informer les patients : 

o À l’annonce : sur l’aide que peut apporter un psychologue 
o Sur les questions les plus fréquentes 
o Sur les ressources leur permettant d’identifier l’aide au niveau local 

Errance et impasse diagnostiques



Extraction BNDMR



• Mesure depuis 2010 (adhérents)

• Extraction SNDS via HDH, MAIS 
uniquement dénombrement (>50) et 
codage compliqué

• BNDMR, dénombrement patients suivis 
CMR (>10) et données errance MAIS 
erreurs fiches BaMaRa
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Accord du CS BNDMR pour l’étude !

Mais… formation à l’outil d’extraction pour FAI2R…

=> Nouvelle requête BNDMR avec hébergement 
des données (FAI2R), lecture et tri des données et 
perspectives de correction BaMaRa par un ARC
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Dénombrement des 
patients vascularites 

par CMR 09/2022

Extraction BNDMR






