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• Aorta HTAD 
• Medium Size 

Arteries MSA 
• Small Arteries / 

Veins/ 
Lymphatics/Capill
aries 
• VASCA 
• HHT 

• Lymphedema PPL 
 

and 
involving Multisyste
mic consequences 
and external 
signs  (skeletal, 
dermatological, eyes, 
etc.)  

Vascular Diseases 
including rare, low 
prevalence and complex 
disorders that affect 
different types and sizes of 
vessels: 



Cartographie de la filière FAVA-Multi 

Réseau Syndrome de 
Marfan et maladies 
apparentées 
 
Réseau maladie de 
Rendu-Osler 
 
Réseau maladies 
vasculaires rares (dont 
lymphatiques, et dont 
MAVs superficielles) 
 
Réseau Anomalies 
vasculaires 
neurologiques et 
craniofaciales (MAVs 
du système nerveux 
central) 



• 31 HCPs 
 

• 11 Etats 
membres 

Cartographie  
du réseau européen de 
référence VASCERN 



 
 
 

PRISE EN CHARGE MEDICALE 



Prise en charge des patients lors de situations d’urgence et de 
soins courants 
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• Do’s and Dont’s  
 
• Spécificités des patients Marfan, 

Rendu-Osler et SED vasculaire 
pour des situations non liées à 
leur maladie 
 

• Va être étendu à d’autres 
maladies (lymphoedème 
primaire, MAVs) 
 

• Très utile pour urgentistes ! 



Accessibles 
depuis la 
page 
d’accueil 



 
 
 

INFORMER ET SE FORMER 



Réalisation de films d’information sur les prises en charge 
administratives 

• 14 vidéos de 40 sec à 8mns pour aider les patients dans la mise en marche de leurs 
droits 

• Accessibles depuis la chaîne youtube Filiere FAVA Multi ou la page: 
http://www.favamulti.fr/accueil-2/videos-pratiques-acceder-droits-compensation/  
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https://www.youtube.com/channel/UCobMOYn4QhpPMuJgfVzjMWQ/videos?view_as=subscriber
http://www.favamulti.fr/accueil-2/videos-pratiques-acceder-droits-compensation/




Vidéos des conférences (30 mns) = source 
d’information ++ 
 
Accessibles depuis la page: 
https://www.favamulti.fr/actions/rencontre-
regionale-provence-alpes-cote-dazur/  
 
Ou la chaîne youtube Filiere FAVA Multi  
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Rencontres régionales maladies rares: Tour de France de la 
filière 

 

>> Faire se rencontrer sur une région tous les 
acteurs intervenant dans le parcours de soins : 
médical, social, médico-social, Education nationale, 
travail, représentants associatifs, etc… 

 
• 1ère étape le 30/09/2016 à Lyon : 60 

participants 
 

• 2ème étape  le 24/02/2017 à Toulouse avec 11 
autres filières : 100 participants 
 

• 3ème étape le 12/06/2017 à Marseille avec 11 
autres filières : 75 participants 
 

• 4ème étape le 24/11/2017 à Strasbourg avec 17 
autres filières : 80 participants 
 

• 5ème étape à Lille en mai 2018 
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>> infographie initialement réalisée par la filière Firendo 



Liste des formations diplômantes sur 
les maladies vasculaires rares 

• 25 formations 
diplômantes 
recensées 



A venir: e-learning sur les maladies 
vasculaires rares 

• Plan du cours 
– Module 1 : Clinique et génétique des maladies vasculaires 

rares 
– Module 2 : Imagerie et explorations  
– Module 3 : Traitement des maladies 
– Module 4 : Synthèse : arbres décisionnels, démarche 

diagnostique, génétique, conduite à tenir 
– Module 5 : Retentissement psychologique et social des 

maladies 
 

• Eligible au DPC, gratuit et ouvert à tous 
 
• Prévu pour septembre 2018 



Rester informé.e.s 

 

Newsletter 
mensuelle 
online 
(inscription sur 
page d’accueil) 

Facebook  
@favamulti 

Twitter  
@FAVAmulti 

Youtube   
Filière FAVA Multi 



Filière de Santé Maladies Rares FAVA-Multi - Hôpital Bichat - 46 rue Henri Huchard 75018 Paris 
01 40 25 81 29- www.favamulti.fr  

MERCI ! 

Pr Guillaume Jondeau, Animateur: guillaume.jondeau@aphp.fr  
Jessica Pariente, Cheffe de projet (jusqu’au 31/12/2017) : 

jessica.pariente@aphp.fr  
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