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Centre de Référence Maladies Rares

CRANIOST
Craniosténoses et Malformations Craniofaciales

Un réseau national d’expertise

Pathologies prises en charge

Le réseau national CRANIOST Qui sommes-nous?

CRANIOST est en lien avec ces Associations

www.tete-cou.fr/craniost
• coordination des centres de prise en charge
• informations sur les pathologies et leurs prises en charge 
• recommandations de bonnes pratiques 
• éducation thérapeutique du patient
• Associations partenaires
• enseignement
• recherche
• actualités, …

Le Centre de Référence des craniosténoses et malformations
craniofaciales (CRANIOST) est labellisé par le le Ministère en charge de
la Santé depuis 2007, dans le cadre du 1er Plan National Maladies Rares

Il est intégré à la Filière de Santé Maladies Rares des malformations de
la tête, du cou et des dents (TETECOU) pour développer la filière de
soin, harmoniser et coordonner les prises en charge des craniosténoses
et malformations craniofaciales depuis 2014

Il est affilié au Réseau Européen de Référence ERN CRANIO 

Il remplit des missions de soins, de formation et de recherche pour les
craniosténoses et malformations craniofaciales

Soins

Ø Établir un diagnostic avec certitude grâce à une équipe spécialisée
Ø Proposer un traitement personnalisé à partir d’une prise en charge
multidisciplinaire
Ø Prévenir les complications
Ø Assurer la continuité de la prise en charge jusqu’à l’âge adulte

Formation et information

Ø Former les parents des patients et leurs familles
Ø Diffuser le savoir et les bonnes pratiques médicales
Ø Développer un réseau de soin en collaboration avec les Associations de malades

Recherche

Ø Développer des programmes de recherche clinique et fondamentale au niveau
national et international
Ø Étudier les mécanismes physiopathologiques et étiologiques sous-jacents à ces
malformations
Ø Développer des nouvelles techniques et outils chirurgicaux

Nos missions

Craniosténose multiple 
(OXYCÉPHALIE) et craniosténose 
inclassable non syndromique

Craniosténose bicoronale
(BRACHYCÉPHALIE)

CRÂNE EN TRÈFLE

Fentes crânio-faciales avec 
hypertélorisme

Encéphalocèle frontale

Encéphalocèle nasale

DYSPLASIES FIBREUSE CRÂNIO-
FACIALE

CRANIOSTÉNOSES SIMPLES

Craniosténose sagittale 
(SCAPHOCÉPHALIE)

Craniosténose métopique 
(TRIGONOCÉPHALIE)

Craniosténose  coronale 
(PLAGIOCÉPHALIE)

CRANIOSTÉNOSES COMPLEXES

SYNDROME DE CROUZON

SYNDROME DE PFEIFFER

SYNDROME D’APERT

SYNDROME DE SAETHRE-CHOTZEN


