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Ameliorer le parcours de soins des personnes
porteuses d’une malformation de la tete, du cou et des dents

QU’EST-CE-QUE LA FILIERE TETECOU ? QUEL PARCOURS DE SOINS !

¢ Une structure nationale labellisée et pilotee par le Ministere de la [=a En Des malformations de la téte, du cou et des dents :

. MINISTERE
DE LA SANTE DE UENSEIGNEMENT

A A ' l inicte ' I ET DE LA PREVENTION SUPERIEUR , . . . . . )
Sant’e -et de la Prevention en lien avec le Ministere de | Enselgqement B, ¢ le plus souvent présentes a la naissance ou acquises durant les premieres semaines de vie,
Supérieur et de la Recherche dans le cadre des plans nationaux

. ¢ provoquant des troubles fonctionnels, morphologiques et psychologiques et pouvant engager
maladies rares L
le pronostic vital
¢ altérant la qualité de vie et susceptibles de perturber la vie familiale, I'inclusion sociale,
scolaire et professionnelle

¢ Des professionnels de sante, des chercheurs et des associations de malades ...

. mais aussi une equipe de coordination

84
Centres de
compétence

3
Centres
constitutifs

36
Laboratoires
de recherche

¢ 5 réseaux de prise en charge speécialisés

( "Hétérogénéité des !
pratigues medicales et
> m FILIERE SANTE ‘ , 3 @
coorfiiatr:(;:eurs / MALADIES RARES Asso?i-:)tions |\/|A|_ Ch I rU rg ICa | eS
TeteCou de malades CRANIOST MAFACE
O ) ares Errance dlagnosthue .....
g ........

ORALES ET DENTAIRES

 SPRATON

>2100
Malformations

O Ses missions : elle contribue a améliorer la prise en charge, 'accompagnement, la formation, ~ Problemes d'integration ...

'information, la recherche pour les malformations de la téte, du cou et des dents. .sociale

:;\_G @ Complications et mauvais

D@J ~vecu de la maladie au " Accompagnement médico- somal

Améliorer le Développer la formation Impulser la recherche Europe et International _Quotidien insuffisant

parcours de soins et 'information

PLAN D’ACTIONS

La Filiere TETECQU, en lien avec ses professionnels et ses associations membres, élabore et/ou met a disposition de nombreux outils et ressources dont I'objectif est d'améliorer le parcours de soins
des patients atteints ou suspectés d’'une malformation de la téte, du cou et des dents. Des outils pour accompagner, informer et former les différents acteurs de la prise en charge : diagnostic, protocoles
nationaux de diagnostic et de soins (PNDS), programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP), reunions de concertation pluridisciplinaire (RCP), transition enfant-adulte, situations d’urgence,
information sur les pathologies et les traitements ...

0 Des outils pour accompagner, informer et former les professionnels de proximite
(médecins généralistes, spécialistes et professionnels paramédicaux), les personnes
malades et leurs familles ...

O L’ETP pour améliorer le vécu de la maladie au quotidien et faciliter I'intégration sociale

¢ 10 programmes d’ETP validés par les ARS
¢ Organisation de formations
T ¢ Pres d'une centaine de personnes formées (professionnels de sante,
membres d’associations) de toute la France

» Des podcasts avec différents acteurs impliqués dans la maladie (médecin, chercheur ¢ Création d’outils (flyers, livrets, posters, magnets ...)
et association de malade) g I’ 0 Un site inter-Filiere ETP pour une meilleure visibilité etpmaladiesrares.com

« Un site Internet avec des informations sur les pathologies et leurs traitements, le
parcours de soins, l'accompagnement medico-social (illustrations, informations,
ressources)

@ D Agence Régionale de Santé

» Des sites Internet spécifiques a une problématique

O Des RCP pour améliorer le diagnostic, la prise en charge et réduire I’errance diagnostique

* Des webinaires, workshops, evenements ...

¢ Mise a disposition d’'un outil sécuriseé en visio-conférence

O 7 RCP thématiques nationales réguliéres ShareConfrere

¢ 1 RCP de préindication génomique : «Formes syndromiques bYSKEZI
des maladies rares a expression bucco-dentaire»

» Des videos, videos 3D, applications de simulation

 Des livrets, brochures, infographies ...

0 Des PNDS pour une harmonisation des pratiques, une meilleure prise en charge financiere

Soins du conformateur
narinaire

¢ 9 PNDS publiés coordonnés par les membres de la Filiere TETECOU H
¢ 65 PNDS publiés concernant les malformations de la téte, du cou et AS
des dents HAUTE AUTORITE DE SANTE

¢ des recommandations de bonne pratique élaborées (francaises et
internationales)

‘ avecl’ hopltal Necke

Enfant

Perspectives

Depuis leur création en 2014-15, la Filiere TETECOU et les 22
autres Filieres multiplient les actions d’'amelioration du parcours
de soins des personnes atteintes d’'une maladie rare.

O Des actions pour faciliter chacune des étapes du parcours de soins et éviter les
situations de rupture

* Le diagnostic Agir sur chacune des étapes du parcours au moyen d’actions

adaptées, actionner des leviers aupres de toutes les parties

* La transition enfant - adulte

_ prenantes, étre al'écoute des besoins et des idées, créer ou saisir \
* Les traitements w - ey .
chaque opportunite, faciliter les initiatives, coordonner un réseau
* Les situations d’'urgence national, collaborer avec les institutions publiques, impulser une
» Linclusion sociale dynamique ... - =

Les Filieres, fortes de la complémentarité de leurs membres, sont ainsi progressivement devenues
les acteurs centraux du paysage des maladies rares en France.
Mais beaucoup reste a faire pour aplanir le chemin semeé d’embiches des personnes atteintes de

maladies rares et de leurs proches.

y ¥

Coordonnateur : Pr Nicolas Leboulanger Nous contacter :
Adresse : Email : contact.tetecou@aphp.fr

* La scolarité

* La vie professionnelle

* VVivre en Outre-Mer

Accompagner le plus grand nombre de personnes impliquéees dans
la prise en charge des personnes atteintes d'une maladie rare de
la téte, du cou et des dents pour de meilleurs diagnostic, prise en
charge et parcours de soins (medical et médico-social).

Filiere TETECOU, Hbpital Necker — Enfants malades, Tél : 01 44 49 25 36
Batiment Kirmisson, 149 Rue de Sévres, 75015 Paris Site internet : www.tete-cou.fr



