
- 14h : Nouvelles du réseau - Véronique Abadie

- 14h30 : Résultats de l’enquête auprès des familles et Actions de l’association Tremplin –syndrome de Pierre Robin
Delphine Vissac, Véronique Abadie, Samira Medjahed

- 15h15 : La transition enfant/adulte - Comment améliorer nos pratiques ? Véronique Abadie

- 15h30 : Les massages orofaciaux dans la prise en charge des difficultés de succion des bébés nés avec une séquence
de Pierre Robin ou syndrome apparenté. Prescilla Pozard – Aurélie Royer
Echanges, autres expériences et projets à ce sujet

- 16h30 : Questions diverses et fin de la journée

- 17h : Réunion du directoire du réseau SPRATON 2023



Les news du réseau SPRATON

1. La relabélisa-on 2023 

Résultats officiels divulgués
En a<ente de la publica-on au JO
Financement début 2024 pour les nouveaux 



vCRMR coordonnateur : Necker
v1 CRMR constitutif : Lyon
v20 CCMR - Brest

- Limoges
+ Dijon (Julie Levasseur)
+ Nice (Sonanda Bailleux)

5ème quinquennat - 2023-2028



4

v 5 CRMR coordonnateurs : 4 Necker
1 Strasbourg

v 8 CRMR constitutifs : 2 Lyon
2 Marseille
1 Robert Debré
1 Rothschild
1 Mondor
1 Toulouse

v 91 CCMR

A l’échelle de la Filière : 104 centres
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ORARESPRATON MALO MAFACE CRANIOST
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v 122 CRMR coordonnateurs
v 393 CRMR constitutifs
v 1721 CCMR
v 87 CRC

A l’échelle na+onale des 23 Filières, 2323 centres de références/compétences MR
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+ 602 centres financés (+ 26%) = 26% de budget 
supplémentaire ou une répartition à enveloppe constante ?

Ø officiel à la publicaKon de l’arrêté au journal officiel (octobre ou novembre)

Ø mise à jour du site de la Filière, des plaqueSes, poster, des membres et coordonnées de chaque équipe

Ø financement des nouveaux CRMR en 2024

sur rapport Piramig 2023 de l’ac+vité 2022



Saisie des données 

Ø Importance de la saisie dans BaMaRa : permet de jus6fier votre ac6vité 

Ø Importance d’un codage exhaus6f et commun à tous les centres, en par6culier 
ceux qui ont des financements MIG dont la part variable dépend de la file 
ac6ve, de l’ac6vité, des CRP et des points Sigaps

ØRecrutement d’ARC, 5 pour toute la filière TETECOU, 1 à Lyon et 1 à Paris, à 
trouver ++++
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Ø Plan Na'onal Maladies Rares 4 – lancé en 2023
Désigna7on de 2 personnes qualifiées : Pr Agnès Linglart, Pr Guillaume Canaud

4 groupes de travail en cours de cons7tu7on :

§ parcours de vie et de soins (dont lien ville-hôpital, forma7on des professionnels, 

informa7on)

§ diagnos7c (dont observatoire du diagnos7c, médecine génomique, dépistage néonatal, 

foetopathologie)

§ innova7ons et traitements

§ collecte de données de santé et d’échan7llons biologiques (soins, recherche)

Ø Campagne de pré-indica'ons pour le séquençage génomique
deadline : 31 octobre. Robin isolé sporadique encore trop tôt – Robin associé 

déjà dedans



Et nous
A)en+on aux « trous dans la raque)e » !



CHU

22 centres de références SPRATON pour 29 CHU + 3 CHR (Orléans, Metz, La réunion)



22 centres de références pour 135 GHT – 480 maternités





Les news du réseau SPRATON

- Le directoire : Paris-Lyon-Filière-Tremplin-CCMR – réunion visio /2mois

Première réunion du directoire ce soir 13 octobre 17 heures

- Membres du directoire : V Abadie et L Coutier, Samira, Delphine Vissac + les membres des 

groupes de travail :

1. Formation, information, réseaux territorial … . V Abadie, Sébastien Blanc, Robin Pouyau, 

Sonanda Bailleux, C Lardennois

2. Information  site, docs …: Delphine Vissac, Tom Toin, Samira Medjahed

3. Recherche, nouvelles technologies. L Coutier, A Callies, Pauline Adnot, Agnès Giuseppi

+ les volontaires qui veulent nous rejoindre

2. La nouvelle gouvernance, les missions du réseau



Les news du réseau SPRATON

- Les RCP locales pour Necker et vous ?

- Les RCP na6onales en Zoom/shareconfrere, ça marche assez bien

- Les débuts de la TPP à Nantes et à Paris … pas si simple

3. Ce qu’on a fait cette année

Jeudi 30 novembre 17 h 30
Jeudi 25 janvier 17h 30
Jeudi 28 mars 17 h 30
Jeudi 6 juin 17 h 30



Les news du réseau SPRATON

- La mise à jour du site SPRATON, en cours ++++ 

Descrip=on de chaque CCMR. Merci de répondre à Samira

- Sur le site TETECOU : Podcast « Mots de têtes » 
ü Séquences de Pierre Robin 
ü Syndrome CHARGE (à faire) 

- a pas mal démarré  

3. Ce qu’on a fait cette année



- Plusieurs communications SFP, congrès d’ORL, SFRN, webinair SFChirPed

- Le PNDS « sevrage de la nutrition entérale »

- La brochure Séquence de Pierre Robin pour les nouveaux parents, en cours

- La participation aux guidelines Robin sequence sous l’égide de l’ERN

Les news du réseau SPRATON

3. Ce qu’on a fait ceKe année





Observatoire du traitement 

Ø Dans le cadre du PNMR 3: recensement des médicaments prescrits hors autorisa9on de mise sur le 
marché (AMM) par chaque filière 

Ø Au printemps 2023: enquête auprès de tous les professionnels des Centres Maladies Rares de la 
Filière afin de compléter ce recensement, et y ajouter des informa9ons concernant les modalités de 
traitement:
ü condi9ons de prescrip9on,
ü voie d'administra9on, 
ü dosage, 
ü fréquence et 
ü durée de traitement, âge des pa9ents.



Exemple de médicaments hors AMM 

•Molécules de comblement dans les défauts de volumes faciaux (microsomies
craniofaciales, syndrome de Treacher-Collins, ...), l'améliora>on des séquelles cicatricielles
(fentes faciales), l'insuffisance vélo-pharyngée (fentes vélo-pala>nes).

•Anesthésiques locaux et séda>fs au cours des soins dentaires chez les enfants de moins
de 4 ans, permeFant d'éviter une anesthésie générale ;

•An>viraux et an>-angiogéniques dans les formes agressives et résistantes de
papillomatose respiratoire récurrente;

•Inhibiteurs de la pompe à protons dans le traitement des reflux gastro-oesophagiens
(dont Séquence de Pierre Robin, malforma>ons ORL) chez les enfants de moins d'un an ;
•Cyproheptadine comme orexigène

•Myorelaxants à usage local dans les agénésies musculaires faciales, paralysies faciales,
arthrogryposes et malforma>ons avec troubles de la déglu>>on entrainant un
encombrement salivaire majeur ;

•An>néoplasiques dans le traitement des malforma>ons lympha>ques kys>ques, des 
syndromes d’hypercroissance et de certains hémangiomes.



Les news du réseau SPRATON

- L’enquête auprès des familles, au printemps de la relabélisation

3. Ce qu’on a fait ce=e année
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Budget 2023

! enveloppes PNDS et ETP
financement de projets autour de la rédac:on ou mise à jour de PNDS 
et mise en place de programme d’ETP 

! enveloppe Observatoire du diagnos7c
recrutement d’ARC régionalisés (5)
pour l’aide à BaMaRa + correc:on des données implantés dans
des centres



Les projets



1. Réponse à l’APP Formation de la filière TETECOU 
pour construire un webinaire 

ü Pour pouvoir candidater à cet appel à projets :
q Être une association, un laboratoire ou un Centre de Compétence ou de 

Référence membre ou partenaire de la Filière TETECOU,
q Avoir une personne physique porteuse du projet

ü Les projets doivent répondre aux critères suivants :
q S'adresser aux patients, familles, chercheurs, professionnels de santé ou au 

grand public,
q Concerner le développement d'outils (livret, brochure, application mobile, vidéo, 

tutoriel, matériel pédagogique, module de formation, e-learning, MOOC, etc) 
q Former ou informer dans le périmètre de la Filière TETECOU,
q Avoir une portée nationale



2. Projets de recherche Robin

1. Evalua8on du développement à moyen terme des enfants traités par PPC: Acta 

Paediatrica 2023 – Alix Fleurance et al: October 2023   hHps://doi.org/10.1111/apa.16979

2. Dysrobin, résultats presque prêts 

3. Evalua8on gazométrique et polygraphique de l’obstruc8on ven8latoire du 

nourrisson SPR 0-6 mois, thèse de Médecine de Lucie Genet

4. La récurrence de l’obstruc8on ven8latoire à 7 ans (av ou ap pharyngoplas8e)

5. Résultats sur la croissance maxillo-mandibulaire des ados, orthodon8e

6. Effets de la prise en charge fonc8onnelle des massages oro-faciaux sur la croissance 

faciale et la durée de la nutri8on sue sonde (Recherche paramédicale très valorisée)

7. Effets sur la croissance faciale de la TPP versus DV versus VNI, par photos 3D

8. La géné8que du Robin isolé familial ++++ + poste d’infirmière coordinatrice du CRMR à Necker

https://doi.org/10.1111/apa.16979


Projets filière 2024

Ø Créa%on de « webinaires recherche » - filière TETECOU

üPour me>re en avant la recherche dans la filière et les différents réseaux 

Ø « Bulle%n recherche » pour me>re en avant les projets de recherche au sein 

des différents réseaux de la filière 

üTrimestriel 

Ø Forma%on FALC (Facile à Lire et à Comprendre) pour les professionnels du 

réseau intéressés 

üElabora%on d’ou%ls pour des publics spécifiques (consentement, fiche d’informa%on, 

présenta%on d’un programme ETP)



Save the dates

PARIS 2025

4th International consensus 
meeting on Robin sequence

Jeudi 3 et Vendredi 4 avril 2025

Journées parents-patients-professionnels
Syndrome CHARGE
CRESAM – Necker

Poitiers
10, 11 et 12 octobre 2024



- 14h30 : Résultats de l’enquête auprès des familles et Ac<ons de l’associa<on Tremplin –syndrome de Pierre Robin
Delphine Vissac, Véronique Abadie, Samira Medjahed

- 15h15 : La transi<on enfant/adulte - Comment améliorer nos pra<ques ? Véronique Abadie

- 15h30 : Les massages orofaciaux dans la prise en charge des difficultés de succion des bébés nés avec une séquence
de Pierre Robin ou syndrome apparenté. Prescilla Pozard – Aurélie Royer
Echanges, autres expériences et projets à ce sujet

- 16h30 : Ques<ons diverses et fin de la journée

- 17h : Réunion du directoire du réseau SPRATON 2023


