La Filiere de Sante Maladies Rares TETECOU

Potentialiser la recherche sur les malformations de la téte, du cou et des dents
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Couloigner Vincent"?, Vazquez Marie-Paule®, Leboulanger Nicolas"?, de Chalendar Myriam?,

' Filiere de Santé Maladies Rares TETECOU, Hopital Necker - Enfants malades, Paris; 2 Site Constitutif du Centre de Référence des Maladies Rares
Orales et Dentaires, Hopital Rothschild, Paris; 2 INSERM UMRS 1138 - Physiopathologie Orale Moléculaire - Centre de Recherche des Cordeliers, Pa-
ris; * Centre de Référence des Malformations ORL Rares, Hopital Necker - Enfants malades, Paris; ®* Centre de Référence des Fentes et Malformations
Faciales, Hopital Necker - Enfants malades, Paris

QU’EST CE QUE LA FILIERE TETECOU ?
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e 28 Associations de malades

LA PLACE DE LA RECHERCHE DANS LA FILIERE ETAT DES LIEUX DE LA RECHERCHE DANS LA FILIERE

La Filiere associe de nombreux laboratoire de recherche fondamentale, translationnelle et cli-

nigque regroupés en quatre themes :

Estimation du pourcentage de laboratoires De nombreux laboratoires de re-

en fonction du type de recherche cherche travaillant sur les théma-

63,16% tiques de la Filiere TETECOU ont
70,00% eté identifiés.
. . . . . 60,00%
Développement et Génétique Sciences Humaines et Sociales 5000
inuité i Les laboratoires effectuent des re- .
Ep contmwte z,ave,c.les Iabo.ra.towes de es elle . . 40,00% 21,05% : A ce jour, la Filiere comprend 19 la-
diagnostic génétique clinique ou cherches en épidémiologie descrip- 3000% 15,79%
moléculaire, les laboratoires s'intér- tive et causale des maladies et de 200%% >,26% boratoires de recherche officielle-
essent aux anomalies souvent poly- leur prise en charge, ainsi que sur la 1000% - i
malformatives et neurosensorielles qualité de vie. O'OW ment partenaires.
Les handicaps dans leurs dimensions o . . e
. .y : Fondamentale Translationnelle Clinigue Epidémiologie
fonctionnelles, médico-sociales et
économiques sont des verrous im-
portants
Répartition des laboratoires en fonction de leurs themes de recherche
4 grands
thémes SCIENCES HULAINES ET SOCIALES —
® O ¢ ¢ , .
MATERIAUX ET INGENIERIE DE LA
SANTE lf
T ot
BIOTHERAPIE
DEVELOPPEMENT ET GENETIQUE — | | | | ‘
I | | |
Physiopathologie et biothérapie Matériaux et ingénierie de la santé 0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00% 80,00% 90,00%

Les laboratoires s'interessent a l'en-
semble des mécanismes des mala-
dies rares craniofaciales, avec des re-
tombées diagnhostiques et thérapeu-
tigues. Ce théme couvre un large
champ pluridisciplinaire, de la biolo-
gie intégrée, aux interfaces entre im-
munologie et microbiote, aux neuro-
sciences.

Les laboratoires couvrent les champs
scientifiques en lien avec les théra-
peutiques chirurgicales de la Filiere.
Le dispositif médical est largement
représenté (ingénierie tissulaire des
Mmatériaux des cellules-souches, ex-
plorations fonctionnelles, imagerie,
modélisation, robotique, intelligence
artificielle).

Quelques exemples de pathologies etudiées dans les laboratoires de recherche de la Filiere :
e Faciocraniosténoses e Amélogenese Imparfaite

e Holoprosencéphalie e Dysplasie ectodermique

e Atrésie des choanes e Hémangiomes infantiles

e Paralysie du larynx e Délétion 2211

e Séquence de Pierre Robin e Syndrome de Goldenhar

e Syndrome CHARGE

QUE FAIT LA FILIERE POUR LA RECHERCHE ? FOCUS SUR LA 1% JOURNEE RECHERCHE ET INNOVATION

La 1ere Journée « Recherche et Innovation » de la Filiere aura lieu le Vendredi 13 Mars 2020 sur
le theme : «Technologies pour la santé - Ingénierie et Imagerie» (dispositifs médicaux, ingénie-
rie tissulaire, impressions 3D, intelligence artificielle, ....)

2016 2018 2020

- Financement de projet

1ére Journée Recherche
de recherche

et Innovation

- Mise en place de la

F|||er,e : - Collaborations avec les
- ler état des lieux de la structures de soutien a la ,
recherche ‘echeren® Pre-Programme

- ler Appel a Projets

“Soutien a la formation des

jeunes chercheurs”

De 09h00 a 10h30 De 14h00 a 15h00

Accueil Session « Nouveaux outils chirurgi-

Visite des posters et des stands Caux » o
Rendez-vous collaboratifs Intervenants a définir

« ( ¢ De 10h30 3 10h45

Conférence « La recherche dans la Filiere
TETECOU »

De 15h00 a 17h00

Session «Technologies pour les mal-
formations de la téte, du cou et des

- Répertoire des dents »

laboratoires et projets de Pr Ariane Berdal : Responsable du Centre

recherche de Référence Constitutif des Maladies Rares

- Co-organisation de
symposiums de
recherche

- Vellle des appels d'offre

2017

POUR PLUS D’ INFORMATIONS

Hopital Universitaire Necker - Enfants malades,
Filiere de Santé Maladies Rares TETECOU
Batiment Kirmisson, RDC bas,

149 Rue de Sevres, 75015 Paris

f - 4 in o

@FiliereTETECOU @FiliereTETECOU

Téléphone : 01 44 49 25 36
Mail : contact.tetecou@aphp.fr
Site Internet : www.tete-cou.fr

Filiere Santé Maladies
Rares TETECOU

filiere_tetecou

Filiere nationale de Santé
Maladies Rares TETECOU

Orales et Dentaires, INSERM 1138 - Centre de

Recherche des Cordeliers : Physiopathologie
Orale Moléculaire (Paris),
Référent recherche de la Filiere TETECOU

De 10h45 a 11h30

Session « Ma recherche en 180 se-
condes »

De 11h30 a 12h30

Session « Recherche et Europe »

Pr Irene Mathijssen, Coordonnatrice du
Réseau Européen de Référence CRANIO
(Erasmus MC, Pays - Bas)

De 12h30 a 14h00

Déjeuner
Visite des posters et des stands
Rendez-vous collaboratifs

- La nanomeédecine régénérative et
les médicaments de thérapies inno-
vantes

Dr Nadia Jessel : INSERM-UNISTRA, UMR
1260 : Regenerative NanoMedicine (Stras-
bourg)

- Dr Briac Thierry : Chirurgien ORL et cervi-
co-facial pédiatrique (Hopital Necker - Paris)

- Dr Laurence Legeai-Mallet : INSERM
UMR 1163 - Institut Imagine : Bases molé-
culaires et physiopathologiques des ostéo-
chondrodysplasies (Paris)

Autres Intervenants a confirmer

De 17h00 a 18h00

Visite des posters et des stands
Rendez-vous collaboratifs



