3¢me Journée Nationale de la Filiére TETECOU
VendFEdi 12 OCtObre 2018 /-\ | FILIERE SANTE

J MALADIES RARES

/ \ﬂ TeteCol

MALFORMATIONS RARES TETE COU DENTS

Hopital Necker — Enfant Malades - Institut Imagine (PARIS)
Batiment Laennec, 2°™ étage, Aile E, Salle E 227, Salle de Staff Orthopédie

Programme Rencontre Réseau MALO

14h00 Points sur les évenements de I'année a venir
- Journée de la trachéotomie a Robert Debré le 30 novembre 2018
- Bureau de I'AFOP pendant le congres
- Autres

Bilan de ’ERN

- Avancement du projet
- Obijectifs de la plateforme

PNDS aplasie : ou en est-on ?
Fiches d’info patients

Les fiches d’urgence d’ORL :

- Patient trachéotomisé

- Papillomatose Respiratoire Récurrente

- Malformation de la téte et du cou avec risque d’intubation difficile

Les sujets bloqués depuis longtemps :
- Registre papillomatose
- Etude Rapamune

16h00 Fin de la réunion



