Le réseau MAFACE est composé d’un centre coordonnateur (Paris -
Hopital Necker-Enfants malades), de 22 Centres de Compétence et
d’un Centre Expert répartis sur tout le territoire.

o
o
Lille

© Amiens
@ Rouen

Caen . Paris .Reims
o Rennes Nancy®

Q Strasbourg

'
Nantes ®
La Réunion PP Besango: /

Poitiers

¢ Lyon A

Clermont- g LA

o Ferrand

Bordeaux Grenoble

Montpellier Marseille

Toulouse o

[[] centre de Référence coordonnateur
() Centre de Compétence
A\ Centre Expert
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Lucile Fievet / Strashourg Pr Catherine Bruant-Rodier / Toulouse - CHU Pr Frédéric
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Fentes et Malformations Faciales

Un réseau national d’expertise

www.tete-cou.fr

le site internet d’expertise pour les fentes et les malformations faciales :

Coordonnées des centres de prise en charge,
Informations sur les pathologies et leurs prises en charge,
Recommandations de bonnes pratiques,

Education thérapeutique du patient,

Associations partenaires,

Enseignement, recherche, actualités, ...

Coordination nationale
Pr Arnaud PICARD
Service de chirurgie maxillo-faciale et chirurgie plastique
Hopital Universitaire Necker - Enfants malades
. TeteCou 149 rue de Sevres 75015 PARIS
MALFORMATIONS RARES TETE COU DENTS Tél : 01 71 39 67 56
www.tete-cou.fr Mail : secretariat.maface@nck.aphp.fr
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Le Centre de Référence Maladies Rares des Fentes et Malformations Faciales (MAFACE)

Qui sommes-nous ?

centre de référence Le Centre de Référence Maladies Rares (CRMR) des fentes
M et malformations faciales (MAFACE) a été labellisé en
2007 par le Ministere de la Santé, dans le cadre des Plans

maladies rares Nationaux Maladies Rares.

MALADIES RARES

/ ~ TeteCou malformations de la téte, du cou et des dents (TETECOU).

MALFORMATIONS RARES TETE COU DENTS

/\ = - . 7 7 N TEDY 7 .
( ((PUERESANTE ]| est intégré a la Filiere de Santé Maladies Rares des

Il est partie prenante du Réseau Européen de Référence
(ERN) CRANIO.

Les malformations faciales prises en charge

Dysplasies . i
tissulaires faciales  Paralysies faciales

(naevus géant) congénitales Dysmorphies d’hyper-

croissance et d’hypo-
\ croissance de la face

Kystes et fistules
de la face

Faciocraniosténoses

Autres fentes

? Malformations

osseuses faciales

. Microphtalmie

Malformations Malformations du nez
du pavillon

de l'oreille Fentes labiales et /
ou palatines
Malformations congénitales
Malformations t de la langue (macroglossie,
vasculaires hypoglossie)
du visage

Séquence de Pierre Robin

Incompétence Microsomies
vélo-pharyngée Malformations de la craniofaciales

mandibule et de
I'articulation temporo-
mandibulaire

Nos Associations partenaires
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Nos missions

Expertise
Les Centres labellisés prennent en charge les patients, de I'anténatal jusqu’a I'age
adulte, au sein d’équipes pluridisciplinaires et expérimentées.
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Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins (PNDS)
Le CRMR MAFACE élabore des recommandations de bonne pratique pour les
malformations et les syndromes malformatifs qu’il prend en charge.

Parcours de soins

Diagnostic, programmes d’éducation thérapeutiques du patient, cartes d’urgence,
réunions de concertation pluridisciplinaire, ... des experts ceuvrent a faciliter le
parcours de diagnostic et de prise en charge des patients.

Enseignement, formation et information

Les membres du réseau MAFACE diffusent leur expertise au cours de la formation
initiale des professionnels médicaux et para-médicaux, lors de formations
continues et informent tous les publics.

Recherche
La recherche fondamentale et clinique développée par les professionnels du
réseau est source d’'innovations au bénéfice des patients.

Retrouvez toutes ces informations en détail sur :
www.tete-cou.fr




