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Février 2021

Les membres du bureau vous informent de la vie de I'association, des projets réalisés, de ceux a venir et vous
apportent toutes les informations utiles pour les patients et proches de patients. Si vous souhaitez voir certains
sujets abordés dans les prochains numéros de Neuro MAV News, n'hésitez pas a nous en faire part a I'adresse

suivante : secretaireadjointe@ neuvo-mav-france.org

FAISONS ALLIANCE POUR
LES MALADIES RARES

14* Journde Internationale des Maladies Rares
dimanche 28 février 2021 *VE‘SWEMAME

wwwialllanca-maladias-rares.orgy jourmes-intemationaa’ *“

prpa.

#YESWENAME

Du 6 au 28 Février, donnez de la visibilité a la campagne de sensibilisation aux
maladies rares. C'est simple, rapide et gratuit ! Tout le monde peut y participer,
méme votre entourage. Ensemble on est plus fort, ensemble on va plus loin !

En savoir plus

Evenement Mercredi 24 Février

Notre premiere animation de groupe de parole
va pouvoir se dérouler en visioconférence le
mercredi 24 Février a 18 heures. Le theme
de ce premier groupe sera "La vie apres l'annonce
du diagnostic”. Ce groupe de parole sera encadré
par une psychomotricienne et une psychologue.
Le nombre de participants sera limité, alors
inscrivez-vous vite !

Inscription

Une nouvelle année a nos cotés

Tout d’abord, mille mercis a vous qui avez adhéré
en 2020 et contribué au lancement de
I'association. Il est des années difficiles... 2020 en
fut une a cause du COVID... 2021 sera différente. Il
ne peut en étre autrement.

Il faut rester positifs et forts, avancer et savoir qu'il
y a toujours des jours meilleurs.

Nous serons la pour vous épauler, vous écouter,
vous surprendre.

Nous avons besoin de vous tous pour nous
développer encore et encore.

A plusieurs, nous sommes plus forts !
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Recommandations
vaccination COVID-19

La filiere FAVA-Multi a modifié son
communiqué sur la vaccination contre
la Covid-19 a destination des patients
atteints d’'une maladie vasculaire rare
le 18 janvier 2021. Ces informations
peuvent étre amenées a évoluer. La
filiere vous encourage a consulter le
site dédié a la vaccination contre la
Covid-19 du gouvernement :

En savoir plus

Neuro MAV France
115 rue Saint-Dominique
75007 PARIS

Soutien psychologique

Une ligne téléphonique d’aide
psychologique est a disposition pour
épauler, écouter, soutenir, les
patients atteints d’'une MAV cérébrale
ou médullaire. Elle permet aux
patients qui en éprouvent le besoin,
de bénéficier d’'une prise en charge
psychologique gratuite. N'hésitez pas
a nous contacter si vous souhaitez
bénéficier de cette aide.

En savoir plus
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