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Pr Vincent COULOIGNER
Coordonnateur
Secrétariat : 01 44 49 46 82
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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)

®

Myriam DE CHALENDAR
Cheffe de projet

Tél : 01 44 49 25 41
myriam.de-chalendar@aphp.fr

Jessica CHALOYARD
Chargée de Mission
Tél:0144 492535
jessica.chaloyard @aphp.fr

Maxime BEUZELIN
Chargé de mission
Tél:0144495034

maxime.beuzelin@aphp.fr

Sandrine MENDY
Assistante Administrative
Tél : (01 44 4)9 46 06

sandrine.mendy@aphp.fr

30 Villes

> 2100 pathologies :
5 Centres de Référence
malformations isolées et
5 Centres coordonnateurs
syndromiques, maladies
3 Centres constitutifs
86 Centres de compétences 13 Laboratoires de recherche

partenaires
26 Associations

Filiere Santé Maladies Rares TETECOU

Hopital Universitaire Necker - Enfants Malades

Bat. Kirmisson - 149 rue de Sévres 75015 PARIS
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MALFORMATIONS RARES TETE COU DENTS

Tél: 01444925 36

Mail : contact.tetecou@aphp.fr

Site internet : www.tete-cou.fr
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La Filiere de Santé des Malformations Rares de la Téte, du Cou, et des Dents
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AGIR pour la
MALFORMATION

4 Missions Fondamentales 26 Associations de Malades
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5 Réseaux

SITE CONSTITUTIF

Pr Thierry Van den Abbeele
Hopital R. Debré, Paris
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Malformations ORL
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Fentes et Malformations

Améliorer le parcours de soins

Développer la formation et
I'information

Impulser la recherche

Europe et International

de Prise en Charge

SITE CONSTITUTIF

MAFACE
Pr Federico Di Rocco
CHU de Lyon

Faciales

Pr Arnaud Picard
opital Necker, Paris CRANIOST
Craniosténoses et

Malformations

Rares

Craniofaciales

Pr Francgoise
Denoyelle
Hopital Necker, Paris
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O-Rares

Maladies Rares Orales et
Dentaires

Pr Marie - Cécile Maniére
Hopital Civil, Strasbourg

SITE CONSTITUTIF

\ 23 CCMR /

Pr Michel Zérah
Hopital Necker,
Paris

Une Filiere
Itidisciplinaire

SPRATON

Syndromes de Pierre
Robin et Troubles de Succion-
Déglutition Congénitaux

Pr Véronique Abadie
Hoépital Necker, Paris

Pr Ariane Berdal,
Hopital Rothschild, Paris
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LYMPHATIQUE en
ALLIANCE

Association Tremplin
Syncromes de Prerre Robin
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NAEVUS 2000
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Un Grand Eventail de Pathologies

Plus de 2 100 pathologies prises en charge

Malformations craniofaciales

Dysplasies osseuses
cranio-maxillo-

faciales

Malformations
pavillon oreille et
oreille moyenne

Kystes et fistules cervicofaciaux

Malformations laryngées
et trachéales

Dysplasies tissulaires

Craniosténoses Paralysies
faciales

congénitales

Malformations nez
et cavum
Atrésie des choanes

Fentes faciales et
craniofaciales

Fentes labio-
palatines

Microsomies hémi-
faciales et Syndromes
de Goldenhar et
Franceschetti

Anomalies dentaires
(agénésies, anomalies
de la dentine, de
. . I’émail, de forme, de
Syndrome de Pierre Robin taille, d’éruption, ..)
Troubles de la succion-

déglutition congénitaux




