Le réseau MAFACE est composé d’un centre coordonnateur (Paris - centre de reférence

Hopital Necker-Enfants malades) et de 25 centres de compétence répartis
sur tout le territoire. w
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Le Centre de Référence des Fentes et Malformations Faciales (MAFACE)

Qui sommes-nous ?

centre de référence Le Centre de Référence Maladies Rares (CRMR) des fentes
w et malformations faciales (MAFACE) est labellisé depuis

2007 par les Ministeres en charge de la Santé et de la
Recherche, dans le cadre des Plans Nationaux Maladies
Rares.

maladies rares

FILIERE SANTE
J \MALADIESRARES” est intégré a la Filiere de Santé Maladies Rares des

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

s European || est partie prenante du Réseau Européen de Référence
v Reference

®es3" Network  (ERN) CRANIO.

Les malformations faciales prises en charge

Dysplasie tissulaire faciales Paralysies faciales

. o (naevus géant) congeénitales
Faciocraniosténoses,

Dysmorphies d’hyper-croissance
et d’hypo-croissance de la face

Kystes et fistules de la face

Autres fentes faciales

Malformations osseuses faciales

Microphtalmie

Malformations du nez

Fentes labiales et/ou palatines

Malformations du pavillon Malformations congénitales de la langue

de loreille (macroglossie, hypoglossie)
/ p iﬁéquence de Pierre Robin

Malformations vasculaires
du visage

(

Incompétence Malformations de la
vélo-pharyngée mandibule et de I’articulation
temporo-mandibulaire

Microsomies craniofaciales
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Expertise
Les centres labellisés prennent en charge les patients, de I'anténatal jusqu’a I'age
adulte, au sein d’équipes pluridisciplinaires et expérimentées.

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, recommandations de bonne pratique, 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




