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La Filiere de Santé des Malformations
Rares de la Téte, du Cou et des Dents
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Un Réseau National
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Malformations

Guadeloupe

... Vous pouvez nous contacter ...

Pr Nicolas LEBOULANGER
Coordonnateur
Secrétariat: 01 71 39 67 85
nicolas.leboulanger@aphp.fr

Pr Marie-Paule VAZQUEZ
| Référent médico-chirurgical
 Secrétariat: 01 71 39 66 08
marie-paule.vazquez@aphp.fr

Myriam DE CHALENDAR
Cheffe de projet

Tél: 0144 49 25 41
myriam.de-chalendar@aphp.fr

La Réunion

£, Inés BEN AISSA

Chargée de mission

Tél: 01 44 49 25 35
ines.ben-aissa@aphp.fr

Anna-Line CALATAYUD
Chargée d’information

~ Tél: 0144495034
anna-line.calatayud@aphp.fr

Marie DANIEL
Chargée de mission
Tél: 0142 19 28 58
marie.daniel@aphp.fr

Saint - Denis

Nicolas MALAUSSE Tarik ATTOUT
Chargée de mission Chargé de liaison CRMR CRANIOST
Tél: 014219 28 58

Sonia PAVAN
Chargée de liaison CRMR MAFACE

tarik.attout@aphp.fr sonia.pavan@aphp.fr

Isaac Maximiliano Centres de référence
BUGUENO VALDEBENITO

Chargé de liaison CRMR O-Rares
isaac-maximiliano.bugueno-valdebenito@chru-strasbourg.fr

Site coordonnateur
Craniosténose et Malformations Craniofaciales (CRANIOST)

@ Fentes et Malformations Faciales (MAFACE)

Site constitutif

... Et nous suivre sur notre site internet et les réseaux sociaux Centre de compétence
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www.tete-cou.fr Filiere Maladies rares @FiliereTETECOU  Filiere Santé Maladies Rares filiere_tetecou Filiere nationale de Santé HOp'taI Universitaire Neeker-Enfants malades
Tétecou TETECOU Maladies Rares TETECOU

@ Maladies Rares Orales et Dentaires (O-Rares)
@ WMalformations ORL Rares (MALO)

>OoHN

Centre expert

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

Batiment Kirmisson, 149 rue de Séevres, 75015 Paris

01 44 49 25 36 / contact.tetecou@aphp.fr / www.tete-cou.fr



4 Missions Fondamentales Un Grand Eventail de Pathologies

Plus de 2 100 pathologies prises en charges

Améliorer le CQUM
8 AN Impulser la recherche Dysplasies osseuses Malformations cranio-faciales Craniosténoses . :
parcours de soins 0 crani : Paralysies faciales
o io-maxillo- M
congénitales

maladies rares

Labellisée par le ministere
de la santé

Développer la formation . I Malformations nez et cavum,
et 'information Europe et Internationa / Atrésie des choanes
Malformations

Fentes labio-palatines

Fentes faciales et
craniofaciales

de I'oreille (pavillon
7 o et oreille moyenne)
Les 5 reseaux d € P rise en Microsomies hémi-faciales et
Syndromes de Goldenhar et
Treacher-Collins

Réseau O-Rares

Maladies Rares Orales et Dentaires Kystes et fistules . .
: ‘ ) cervicofaciaux \ Anomalies dentaires

Site coordonnateur : Pr Marie-Cécile Maniére
Site constitutif é’bf/\ptjtr?ei\%g\asgiigf/g\\ga) xg’kﬁg%%ﬁ%m“ (agenesms' anomalies de la
dentine, de I’émail, de forme,

(Hopital Rothschild, Paris)
de taille, d’éruption, ...)

- /
Réseau CRANIOST Malformations laryngées Syndrome de Pierre Robin
et trachéales Dysplasies tissulaires ~ Troubles de la succion-déglutition congénitaux

Craniosténoses et Malformations

Craniofaciales

Site coordonnateur : Dr Giovanna Paternoster H L

(Hopital Necker - Enfants malades, Paris) 3 2 ASSOC I atl O n S d e M a | a d eS
Site constitutif : Pr Federico Di Rocco

CRANIOST (Hospices Civils de Lyon)

Amélogenése W

Réseau SPRATON

Syndromes de Pierre Robin et Troubles de
Succion - Déglutition Congénitaux

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

Réseau MALO

Malformations ORL Rares Microphtu\ mie )
Site coordonnateur : Pr Frangoise Denoyelle France N (O é”'
(Hopital Necker - Enfants malades, Paris) % <) JENERAT|ON22 :
Site constitutif : Pr Thierry Van Den Abbeele . (":55“ & VIVRE AVEC LA MCRODELETION 220112 CHARGE

(Hopital Robert Debré, Paris) (%
g G “%




