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4 Missions Fondamentales

Améliorer le parcours de soins

filiere de sante
N aﬁ% )
maladies rares

Labellisée par le
Ministére en charge de
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Développer la formation et I'information

Impulser la recherche

Europe et International

Réseau O-Rares

Maladies Rares Orales et Dentaires

Site coordonnateur : Pr Marie-Cécile Maniere
(Hopital Civil, Strasbourg)

Site constitutif : Pr Ariane Berdal

(Hopital Rothschild, Paris)

Réseau CRANIOST

Craniosténoses et Malformations
Craniofaciales
L Site coordonnateur : Pr Michel Zérah
/ (Hopital Necker - Enfants malades, Paris)
-~ Site constitutif : Pr Federico Di Rocco
(Hospices Civils de Lyon)

Réseau SPRATON

Syndromes de Pierre Robin et Troubles de
Succion - Déglutition Congénitaux

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

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

MAFACE

Réseau MALO

Malformations ORL Rares

Site coordonnateur : Pr Frangoise Denoyelle
(Hopital Necker - Enfants malades, Paris)
Site constitutif : Pr Thierry Van Den Abbeele
(Hopital Robert Debré, Paris)

Un Grand Eventail de Pathologies

Plus de 2 100 pathologies prises en charge

Dysplasies osseuses Malformations craniofaciales

cranio-maxillo-
faciales

Craniosténoses

Malformations de
I’oreille (pavillon,

Paralysies faciales
congénitales

Fentes faciales et
craniofaciales

Malformations du nez
et du cavum

/ Atrésie des choanes

Fentes labio-palatines

oreille moyenne)

/ Microsomies hémi-faciales

Syndromes de Goldenhar
et Treacher-Collins

Kystes et fistules cervicofaciaux /

Malformations laryngées

et trachéales Dysplasies tissulaires

Anomalies dentaires
(agénésies, anomalies
de la dentine, de
I’émail, de forme, de

/ Syndrome de Pierre Robin taille, d’éruption, ...)
Troubles de la succion-

déglutition congénitaux

28 Associations de Malades
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