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MALFORMATIONS RARES TETE COUDENTS  Potentialiser la recherche sur les malformations de la téte, du cou et des dents

QU’EST CE QUE LA FILIERE TETECOU ?
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Impulser la recherche Europe et International - 33 Associations de malades PRATON
LA PLACE DE LA RECHERCHE DANS LA FILIERE ETAT DES LIEUX DE LA RECHERCHE DANS LA FILIERE
La Filiére associe de nombreuses équipes de recherche fondamentale, translationnelle et cli- > 90 équipes de recherche identifiées
nigue regroupées en quatre thémes : s’intéressant aux thématiques de la Filiere
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Les equipes s'Interessent aux Les équipes couvrent les champs
mécanismes des malformations scientifiques en lien avec les
cranio-maxillo-faciales, avec des thérapeutiques chirurgicales de la Filiére.
retombées diagnostiques et Le dispositif médical est largement
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QUE FAIT LA FILIERE POUR LA RECHERCHE ?

Pour répondre aux missions des Plans Nationaux Maladies Rares, la Filiere TETECOU a mis en place différentes actions :

Accompagner et soutenir la Recherche Faire connaitre la Recherche Valoriser |la Recherche Encourager les échanges entres les
Appels A Projets ) différents acteurs de la Recherche
tete-cou.fr > Recherche > Equipes de recherche Le podcast «Mots de tétes»
Impulsion Recherche Soutien 3 la formation tete-cou.fr > Recherche > Appels a projets recherche

tete-cou.fr > Recherche > Etudes en cours
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Date de lancement :
21 février 2022

Date de lancement :
15 décembre 2021

@ Accueil > Recherche > Equipes de recherche
cours

Titre de I'étude : « Exomes et fentes familiales »
Promoteur : CHU de REIMS
Investigateur principal : Pr Martine Doco Fenzy/ Pr Caroline Frangois
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k Titre de I'étude : RARODENT

mmmmmmmm : Assistance Publique-Hépitaux de Paris
Investigateur principal : Dr Lisa FRIEDLANDER
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Titre de I'étude : Impact d'une prise en charge commune sur la qualité de vie orale des patients porteurs de maladies rares osseuses
itutic : essai contrdlé isé en cluster au sein des réseaux de maladies rares MOC (Maladies Osseuses Constitutionnelles) et
ORARES (Maladies Rares Orales et Dentaires).
Promoteur : Assistance Publique-Hépitaux de Paris.
Titre de I'étude : Etude qualitative de la qualité de vie liée a la santé orale de patients porteurs d’hyg
1 HO 3 o étique logi
Investigateur principal : Dr Lisa FRIEDLANDER |
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| IS aopeta prjets npuon Recrercne recherche . Impulsion Recherche - Podcasts “Mots de tétes”
o -1 Appel a Projets => 6 lauréats - 4° Appel a Projets

ii:‘g:;;z:‘jﬁ;gee‘a recherche sur les malformations de la téte, du cou et des dents et “Soutien é |a formation" _ Enrichissement du Site “Impulsion Recherche"
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POUR PLUS D'INFORMATIONS
Hopital Universitaire Necker - Enfants malades Téléphone : 01 44 49 25 36
Filiere de Santé Maladies Rares TETECOU Mail : contact.tetecou@aphp.fr - Répertoire des 2% Journée “Recherchelet
Batiment Kirmisson, RDC bas Site Internet : www.tete-cou.fr echerche N et N T Panenar e
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recherche => 6 lauréats - 3¢ Appel a Projets
- Veille des appels d'offre “Impulsion Recherche”
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