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www.tete-cou.fr pour tout savoir :
- des pathologies et leurs prises en charge
- du parcours de soins
- du réseau national 
- de la recherche
- de la formation
- des outils d’information

Craniosténoses et Malformations Craniofaciales (CRANIOST)

Fentes et Malformations Faciales (MAFACE)

Maladies Rares Orales et Dentaires (O-Rares)

Malformations ORL Rares (MALO)

Syndromes de Pierre Robin et Troubles de Succion-Déglutition 
Congénitaux (SPRATON)

Centres de référence
Site coordonnateur

Site constitutif

Centre de compétence

Le réseau national de la Filière TETECOU

TETECOU
Filière de Santé Maladies rares des Filière de Santé Maladies rares des 

malformations de la tête, du cou et des dentsmalformations de la tête, du cou et des dents

Un réseau national 

Pour contacter l’équipe de coordination et suivre l’actualité de la Filière 
TETECOU
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Hôpital Universitaire Necker-Enfants malades
Bâtiment Kirmisson, entrée K2 
149 rue de Sèvres, 75015 Paris
01 44 49 25 36
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La Filière TETECOU, c’est quoi ?

Les 5 réseaux de prise en charge

Un grand éventail de pathologies

36 associations de malades

La Filière de Santé Maladies Rares (FSMR) 
TETECOU est un réseau national labellisé par 
les Ministères en charge de la Santé et de la 
Recherche.
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Maladies Rares Orales et Dentaires
Site coordonnateur : Pr  Agnès Bloch-Zupan

(Hôpital Civil, Strasbourg)
Sites constitutifs : Pr Benjamin Fournier (Paris), 

Pr Corinne Tardieu (Marseille), Pr  Bruno Gogly (Créteil), 
Pr Frédéric Vaysse (Toulouse)

Réseau O-Rares

Craniosténoses et Malformations 
Craniofaciales
Site coordonnateur : Dr Giovanna Paternoster
(Hôpital Necker - Enfants malades, Paris)
Site constitutif : Pr Federico Di Rocco 
(Hospices Civils de Lyon)

Réseau CRANIOST

Malformations ORL Rares
Site coordonnateur : Pr Françoise Denoyelle

(Hôpital Necker - Enfants malades, Paris)
Sites constitutifs : Pr Thierry Van Den Abbeele

(Hôpital Robert Debré, Paris)
Pr Richard Nicollas (Hôpital de la Timone, Marseille)

Réseau MALO

Fentes et Malformations Faciales
Site coordonnateur : Pr Arnaud Picard
(Hôpital Necker - Enfants malades, Paris)

Réseau MAFACE

Syndromes de Pierre Robin et Troubles de 
Succion - Déglutition Congénitaux

Site coordonnateur : Pr Véronique Abadie
(Hôpital Necker - Enfants malades, Paris)

Site constitutif : Dr Laurianne Coutier
(Hospices Civils de Lyon)

Réseau SPRATON

Malformations cranio-faciales

Malformations laryngées 
et trachéales

Kystes et fistules
cervicofaciaux

Malformations de l’oreille
(pavillon et oreille moyenne)

Dysplasies osseuses 
cranio-maxillo-faciales

Craniosténoses

Paralysies faciales
congénitales

Fentes faciales  et 
craniofaciales

Malformations du nez et du cavum
Atrésie des choanes

Fentes labio-palatines

Microsomies craniofaciales 

Anomalies dentaires 
(agénésies, anomalies de la 
dentine, de l’émail, de forme, 
de taille, d’éruption, ...)

Syndrome de Pierre Robin
Troubles de la succion-déglutition
congénitaux

Dysplasies tissulaires
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Plus de 2 100 pathologies prises en charges

Europe et International

Impulser la recherche

Développer la formation et 
l’information

Améliorer le parcours de soins

CRMR : Centre de Référence Maladies Rares
CCMR : Centre de Compétence Maladies Rares

A retrouver sur www.tete-cou.fr/pathologies 

Dont les missions principales sont :


