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✓ Je personnalise mon suivi avec l'aide de 
mon médecin 
✓ Je mesure des paramètres de ma santé à 

travers des scores reconnus 
✓ Je prépare ma prochaine consultation en imprimant ou téléchar-

https://www.sanoia-fiche-sante.com/vascularites-wegener  

"Jeu sérieux d'éducation du patient"  
✓ Parcours dédié à la granulomatose avec polyangéite (Wegener), 
complémentaire de l'éducation thérapeutique du patient (ETP) en 
présentiel et des stages en laboratoire proposés par l'association. 
✓ Visualiser des contenus sur les traitements, les mécanismes de 
la maladie, des recommandations vaccinales, l'ostéoporose etc. + 
✓ Testez vos connaissances 
✓ Interagir avec d’autres utilisateurs 
  https://vasco.online-virgo.com/  

https://etpmaladiesrares.com/  

 
Education Thérapeutique du Patient (ETP) 
✓ Atelier dédié aux vascularites : Mieux connaitre sa maladie, ses traitements, 
 gérer la fatigue, gérer l’alimentation, rechute de la maladie, estime de soi, droits sociaux... 
✓ Echanges avec des spécialistes et professionnels de santé 
✓ Echanges avec d’autres patients 
Pour connaitre les ateliers les plus proches de chez-vous :  

https://compare.aphp.fr/  

Communauté de Patients pour la 
Recherche (ComPaRe) 
✓ Participez activement au dévelop-
pement de la recherche 

✓ Participez aux questionnaires et mesurez votre qualité de vie 
✓ Proposez des axes de recherche 

Maladies Rares un cap pour chacun : 

✓ Être soigné à l’hôpital, en ville    

✓ Vivre avec son handicap     

✓ Poursuivre sa scolarité, sa vie professionnelle      

✓ Connaitre les établissements d’accueil et d’accompagnement 
✓ Se déplacer en transports  
http://parcourssantevie.maladiesraresinfo.org  

 01 56 53 81 36  

✓ 

✓ 

✓ 

✓ 

✓ 

✓ 

https://www.association-vascularites.org/ 
https://www.vascularites.org/ 

http://www.snfmi.org/ 
https://www.orpha.net 

 

Document rédigé par l’Association de patients France Vascularites en collaboration avec le Groupe Français d’Etude des Vascularites et le Centre de Référence 
Maladies-Rares auto-Immunes de l’hôpital Cochin à Paris. 
Association France Vascularites  - 7 Rue de l’église 21540 Blaisy-Bas - 09 87 67 02 38 - association.vascularites@gmail.com 

✓ Permanence téléphonique : 09 87 67 02 38 

✓ Pour nous écrire :  

   ✓Association France Vascularites 
                 7 rue de l’église  
                 21540 Blaisy-Bas 

   ✓ Mail : association.vascularites@gmail.com 

https://www.association-vascularites.org/  

Stage en laboratoire 

✓ Comprendre le mécanisme immunitaire de la GPA  
✓ Comprendre le vocabulaire utilisé par votre médecin 
✓ Echanges avec des spécialistes et des professionnels de santé 
✓ Echanges avec d’autres patients 
✓  Les ANCA c’est quoi ? 
Pour connaitre les dates des formations :   
https://www.association-vascularites.org/  

https://www.association-vascularites.org/  

Phil le Neutrophile : 

✓ Film d’animation sur les mécanismes de la maladie 

 https://www.aidants.fr/  

Être aidant : 

✓ Toutes les informations en suivant ce lien : 
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