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La prise en charge médico-sociale des malformations La prise en charge médico-sociale des malformations 
de la tête, du cou et des dentsde la tête, du cou et des dents

9h30 Accueil par le Pr Nicolas Leboulanger, Coordonnateur, Filière TETECOU 
9h45 Prise en charge médico-sociale des malformations de la tête, du cou et 

des dents : généralités
Mme Béatrice Langellier-Bellevue, Assistante sociale, CRMR MAFACE, 
Hôpital Necker-APHP

10h10 Accompagnement des patients porteurs de malformations rares de la 
tête, du cou et des dents : implication de l’Assurance Maladie
Dr Stéphanie Schramm, Responsable Département des Prestations et des 
Maladies Chroniques, Caisse nationale de l’Assurance Maladie (CNAM)

10h30 Prise en compte de la santé orale chez les patients porteurs de 
maladies rares
Dr Lisa Friedlander, Chirurgien dentiste, CCMR O-Rares, Hôpital Pitié-
Salpétrière-APHP, Université de Paris Cité, Imagine plateforme Datasciences

10h40 Prise en charge de l’appareillage auditif : quoi de neuf ?
Pr Thierry Van Den Abbeele, Chirurgien ORL, CRMR MALO, Hôpital Robert 
Debré -APHP, Université de Paris-Cité

10h50 Prise en charge orthodontique des fentes labiales et/ou palatines
Dr Aurélie Majourau-Bouriez, Orthopédiste dento-faciale, CRMR MAFACE, 
Hôpital Necker-APHP

11h Prise en charge ALD des agénésies dentaires (ALD31)
Pr Muriel de la Dure-Molla, Chirurgien dentiste, CRMR O-Rares, Hôpital 
Rothschild-APHP, FHU DDS-Net, Université de Paris- Cité

11h10 Place et apports de la prise en charge en SMR (Services de soins Médicaux 
et de Réadaptation) dans le parcours de soins des patients atteints de 
maladie rare
Dr Laila Yazigi-Rivard, Pédiatre, Centre pédiatrique des Côtes, Les Loges 
en Josas

11h20 La formation des familles : l’atelier médico-social du programme d’Edu-
cation Thérapeutique du Patient pour les faciocraniosténoses
Mme Sophie Léandri, Assistante sociale , CRMR CRANIOST, Hôpital Necker-
APHP

11h30 Table ronde

14 -17h
Rencontres entre CRMRs et CCMRs de chaque réseau et 
temps d’échange entre les Associations

Après-midiAprès-midi

MatinéeMatinée
de conférences à l’institut Imagine également 
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