Le réseau MALO est composé d’un centre coordonnateur (Paris - Hopital
Necker-Enfants malades), d’un centre constitutif (Paris — HOpital Robert
Debré) et de 14 Centres de Compétence répartis sur tout le territoire.
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Malformations ORL Rares

Un réseau national d’expertise

www.tete-cou.fr/malo/accueil
le site internet d’expertise pour pour les malformations ORL rares :

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, ...
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Le CRMR Malformations ORL Rares (MALO)

Qui sommes-nous ?

Le Centre de Référence des Malformations ORL Rares (MALO) est labellisé par
centre de référence ' Ministere de la Santé dans le cadre des Plans Nationaux
m Maladies Rares. Il remplit des missions de soins, de

- formation et de recherche pour les maladies rares
maladies rares oto-rhino-laryngologiques et cervico-faciales.

Il est partie prenante de la Filiere de Santé
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Il comprend un site coordonnateur et un site constitutif, localisés a Paris, et 14
Centres de Compétence répartis sur tout le territoire. Il est coordonné par le Pr
Francoise Denoyelle, chirurgien ORL a I'Hopital Universitaire Necker — Enfants
malades, avec 'appui du Pr Thierry Van den Abbeele, chirurgien ORL a I'Hépital
Universitaire Robert Debré.

gies prises en charge

MALO prend en charge les enfants affectés d’une malformation ORL rare, isolée
ou dans le cadre d’'un syndrome.

Malformations de
I'oreille (pavillon et
oreille moyenne)

Malformations

du nez et des
sinus
Insuffisance vélo-
pharyngée
U —

Malformations
lymphatiques

Kystes et fistules cervico-faciales

cervico-faciaux ' Papillomatose

respiratoire
récurrente

Malformations de la Malformations du
trachée larynx

Nos Associations partenaires
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Nos missions

Soins

Prise en charge pluridisciplinaire des enfants et des adultes
Facilitation de I'acces des patients a des soins experts
Homogénéisation nationale des stratégies de prise en charge
Diagnostic et identification phénotypique et génotypique des patients
Avis d’expertise pour les autres professionnels de santé
Recommandations de bonnes pratiques

Formation et information
e Formation initiale et continue des professionnels
e Education Thérapeutique du Patient (ETP)
¢ Information des patients et leurs familles, et du grand public

Recherche

e Programmes de recherche fondamentale, clinique et en sciences humaines

et sociales

Vous pouvez retrouver toutes ces informations en détail ainsi que de nombreuses

autres sur le site du CRMR MALO :

www.tete-cou.fr/malo/accueil




