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Filiere de Santé Maladies Rares

Des Malformations de la Tete, du Cou et des Dents

Qui sommes-nous ? Nos principales actions
filiere de sante

Ty

maladies rares

Améliorer le parcours de soins et I'accompagnement § Eyrope et international
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compétence
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Centres
constitutifs
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Laboratoires
de recherche
Visibilite des Centres de Réference et de Compeétencell en lien avec le Réseau
Documents de recommandation Furopéen de Référence
‘-_QI.J Diminuer l'errance et I'impasse diagnostiques CRANIO
o T~ Education Thérapeutique du Patient
|T\§J Transition ado-jeune adulte
Cartes d’urgence
Accompagnement médico-social

Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP)
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TeteCou

MALFORMATIONS RARES TETE COU DENTS
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Associations
de malades

Développer la formation et I'information Impulser la recherche

Site Internet : www.tete-cou.fr Visibilité des équipes/projets de
Information aupres des professionnels recherche

de santé, des familles et du grand public Financement de projets de recherche
Soutien a la formation des jeunes Mise en place de la Banque Nationale
professionnels de Données Maladies Rares (BNDMR)

Congres, journées de formation, Veille des appels a projets maladies
évenements dont Journée Nationale rares et des études en cours

Outils de formation et d’information Une Journée Recherche annuelle
Communication

Le réseau national TETECOU Les cinqg réseaux de prise en charge

> 2100
Malformations

Réseau O-Rares

Maladies Rares Orales et Dentaires

Site coordonnateur : Pr Agnes Bloch-Zupan
(Hopital Civil, Strasbourg)

Site constitutif : Pr Muriel de la Dure-Molla
(Hopital Rothschild, Paris)

' MALADIES RARES
ORALES ET DENTAIRES

— Réseau CRANIOST

Craniosténoses et Malformations
Craniofaciales

Site coordonnateur : Dr Giovanna Paternoster
(Hopital Necker - Enfants malades, Paris)

Site constitutif ; Pr Federico Di Rocco
(Hospices Civils de Lyon)

La Réunion

Saint - Denis

CRANIOST

Réseau SPRATON

Syndromes de Pierre Robin et Troubles de
Succion - Déglutition Congénitaux

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

Pierre Robin
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SPRATON

Réseau MAFACE

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

Craniosténoses et Malformations
Craniofaciales (CRANIOST)

. , Relabellisation des centres de référence et de
. Fentes et Malformations Faciales (MAFACE) )
competence en cours en 2023 Réseau MALO
. Maladies Rares Orales et Dentaires (O-Rares) Malformations ORL Rares ® M L
L £ A4 . o : Site coordonnateur : Pr Francoise Denoyelle
Centre de Reférence : site coordinateur (Hopital Necker - Enfants malades, Paris) A

. Malformations ORL Rares (MALO)

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

Site constitutif : Pr Thierry Van Den Abbeele

Centre de Référence : site constitutif (Hopital Robert Debré, Paris)

Centre de Compétence

Centre Expert

Pathologies prises en charge

_Amélogenese
Dysplasies osseuses Malformations cranio-faciales Craniosténoses Paralysies faciales e F rance
cranio-maxillo- congénitales 48 .. )
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Dysplasies tissulaires Troubles de la succion-déglutition congénitaux

Coordonnateur : Pr Nicolas Leboulanger Nous contacter :

Retrouvez nous sur f v in © Email : contact.tetecou@aphp.fr
Adresse : Filiere TETECOU, Hopital Necker — Enfants malades, Tél : 01 44 49 25 36

Batiment Kirmisson, 149 Rue de Sevres, 75015 Paris Site internet : www.tete-cou.fr
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