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Le Centre de Référence des Malformations ORL Rares (MALO)

Le Centre de Référence des Malformations ORL Rares (MALO)
est labellisé par les Ministéres en charge de la Santé et de la
Recherche dans le cadre des Plans Nationaux Maladies Rares.
Il remplit des missions de soins, de formation et de recherche
pour les maladies rares.

Il est partie prenante de la Filiere de Santé Maladies Rares des
malformations de la téte, du cou et des dents (TETECOU) et
du Réseau Européen de Référence CRANIO.

Il comprend un site coordonnateur, deux sites constitutifs et 15 centres de
compétence répartis sur tout le territoire. Il est coordonné par le Pr Francoise

Denoyelle a I'Hopi

tal Universitaire Necker — Enfants malades, avec I'appui des

Pr Thierry Van den Abbeele a I'H6pital Universitaire Robert Debré et Pr Richard
Nicollas a Hopital Universitaire de la Timone Enfants.
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es pathologies prises en charge

Le réseau MALO prend en charge les personnes atteintes d’'une malformation

ORL rare, isolée ou

Malformations de
Poreille (pavillon et
oreille moyenne)

Malformations de
la base du crane

dans le cadre d’un syndrome.
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Nos missions

Soins
# Facilitation de I'accés des patients a des soins experts

Diagnostic : identification phénotypique et génotypique des patients

Prise en charge pluridisciplinaire des enfants et des adultes
Homogénéisation nationale des stratégies de prise en charge

Avis d’expertise et de recours pour les autres professionnels de santé

Recommandations de bonnes pratiques

Formation et information
e # Formation initiale et continue des professionnels

e

S | @ Education Thérapeutique du Patient (ETP)

Recherche
® Programmes de recherche fondamentale, clinique et en sciences
humaines et sociales

Retrouver toutes ces informations en détail sur :

www.tete-cou.fr

# Information des patients et leurs familles, et du grand public



