
- 14h : Nouvelles du réseau, bilan de l’année et projets - Véronique Abadie, Pauline Adnot, Donia Zaidi

- 14h20 : Résultats des études DYSROBIN et RESPIROBBIN – Laurianne Coutier

- 15h20 : RETEX TPP (mise en place de la plaque de Tubingen en France) Equipe de Necker (A Giuseppi et coll),

équipe de Nantes (A Callies et coll), perspectives pour les autres centres ?

- 16h30 : Le mot de la présidente de l’association Tremplin Delphine Vissac

- 16h45 : questions diverses

- 17h : fin de la réunion

- 17h15 – 18 h Directoire SPRATON



Les news du réseau SPRATON

1. La relabélisation 2023/2024 

Publication au JO date de décembre 2023
Financement premier trimestre 2024

Le désert des DOM ?
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bientôt

* les Filières et les PEMR/PCOM ont reçu des financements dédiés de la DGOS

• recrutement de 8 ARC régionalisés
• conventions en élaboration
• couverture de tous les centres de la 

Filière
• saisie, contrôle qualité, corrections
• aide au prorata de la file active et 

du besoin

2. Saisie BaMaRa : 
o par les professionnels des Centres
o par les TEC et ARC des plateformes d’expertise 

maladies rares (PEMR) ou plateformes de 
coordination en outre-mer (PCOM)*

o par les ARC de la Filière*











A ne pas manquer
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12e session appel à projets de sou?en à la forma?on de la Filière 
TETECOU 
A des1na1on des jeunes professionnels de santé, psychologues et 
chercheurs pour leur forma1on sur les maladies rares de la tête, du cou 
et des dents

•Séjours de forma?ons éligibles
entre le 1er janvier et le 31 décembre de l’année à venir
•Congrès éligibles
entre le 1er janvier et le 30 juin de l’année à venir
(dates des congrès ou dates des inscrip1ons aux
congrès)

Robin 2025 ++++

La date limite de candidature au 11 novembre 2024



Les ac'ons SPRATON année U 2023-2024



Livret « Mon enfant est porteur d’une séquence de Pierre robin » 
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Envoyé à tous les centres

Consultable et téléchargeable sur le site 
de la Filière et le site PRATON

• Guide pratique à destination des parents dont l’enfant est porteur d’une séquence de Pierre Robin

hGps://www.calameo.com/read/00770537802ff2bfce297

https://www.calameo.com/read/00770537802ff2bfce297
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Brochure : "Un pe.t menton, une fente postérieure, un trouble de succion...
Et si c’était un syndrome de Pierre Robin ?"

• Document à l’a.en/on des maternités pour informer et sensibiliser sur le syndrome de Pierre Robin, relooker par 
Agnès Giuseppi et Caroline Lardennois, à envoyer à toutes les mater de France, travail en cours

• Après discussion, nous allons rajouter une note sur les précau/ons du couchage ventral et le saturomètre à proposer



Mise à jour du site SPRATON
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Tous les ou(ls SPRATON sont disponibles sur le site internet SPRATON

• MAJ de l’annuaire du réseau
Les fiches des CCMR 
manquantes : Clermont-
Ferrand, Lille, Marseille, Nancy, 
Poitiers, Rennes, Strasbourg 

• MAJ de la page recherche 
• Veille bibliographique 

• MAJ des pages pathologies

ü Séquence de Pierre Robin
ü Syndrome CHARGE
ü DéléCon 22q11.2
ü Syndrome de Kabuki
ü Syndrome de Cornélia de Lange
ü Syndrome de Treacher-Collins  



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

- Membres du directoire : Véronique, Laurianne, Pauline, Donia, Delphine Vissac + les 
membres des groupes de travail :

1. FormaJon, informaJon, réseaux territorial … Caroline Lardennois, SébasJen Blanc, 
Robin Pouyau, Sonanda Bailleux, 

2. InformaJon  site, docs …: Delphine Vissac, Tom Toin, Donia 
3. Recherche, nouvelles technologies. L CouJer, A Callies, P Adnot, A Giuseppi

+ les volontaires qui veulent nous rejoindre

Management, foncJonnement du réseau



La journée internationale de sensibilisation à la séquence de Pierre Robin

Tous les 5 septembre

Posts association TREMPLIN : la diffusion de 
la vidéo de présentation du livret affiche 
presque 2000 vues. Vidéos de sensibilisation 
destinée au grand public a 96 000 vues.

Posts Filière TETECOU : Linkedin, Instagram, 
Facebook – présentation du réseau 
SPRATON, des ressources sur le PR…



Podcast « Mots de têtes » TETECOU
ü Séquences de Pierre Robin 
ü Syndrome CHARGE 
ü SAOS

Une superbe réunion parents- patients- pro
Journées tous les 3 ans, co-organisées par
L’assoc de parents – Le CRESAM et Necker

10-12 octobre 2024 

Syndrome CHARGE +++++



JOURNÉES DE RENCONTRES ET DE FORMATION 
SYNDROME CHARGE 

8H45 ACCUEIL  
Accueil des participants et des enfants dans les 
lieux d’activités 
 

   

9H00 OUVERTURE DES JOURNÉES 
Hervé DAUGE, Nathalie MORAND, Loïc LE MINOR, 
Bénédicte NORMAND, un représentant de l’ARS 
DD86. 
 

  

9H15 PLÉNIÈRE MEDICALE Animée par Adrian  
  TAGGIASCO et Florent COURTADON 
 
   ● Le syndrome CHARGE aujourd’hui   
  Véronique ABADIE 
   ● Aspects génétiques Marine LEGENDRE 
   ● ORL : surdité et vestibule Marine PARODI  
 
10H45 Pause 
 
11H15  Les enjeux de la communication entre les 

familles et les professionnels dans le 
domaine de la surdicécité  Rosemarie van 
den BREEMER & Lillias LISTON 

 
   

12H15 Repas 
 

JEUDI 10 OCTOBRE 
14H00  Impacts de la douleur, des déficiences 
  sensorielles et de l’anxiété sur le  
  comportement Tim HARTSHORNE 
 
15H30   Pause 

 
16H00  Parcours de vie de l’enfance à l’âge adulte 
  dans les domaines du soin, de la scolarité 
  et du médico-social Professionnels du 
  Médical, du Cresam et famille (à définir) 
  
17H00 Echanges individuels avec les médecins
  réservés aux familles Véronique ABADIE, 
  Marine LEGENDRE, Claire FAVROT-MEUNIER, 
  Sandrine BESSIERE, Marine PARODI (sous 
  réserve)  
 
18H00  Diffusion de capsules vidéos 
   Nathalie MORAND 
 
   
19H00 Apéritif & Dîner     
 
 
20H30 Soirée conviviale Chansigne. Soirée 

conviviale animée par les enfants et les jeunes 

Véronique ABADIE  
Professeure, Pédiatre, Hôpital Necker    

Rosemarie van den BREEMER 
Professeure associée 

Sandrine BESSIERE 
intervenant 

Florent COURTADON 
intervenant 

Hervé DAUGE 
Président APSA 

Claire FAVROT-MEUNIER 
Professeure 

Tim HARTSHORNE 
intervenant 

Marine LEGENDRE 
Généticienne  

Hôpital Pellegrin. CHU Bordeaux 
Loïc LE MINOR 

Directeur du CRESAM 
Lillias LISTON 

Professeure associée 
Nathalie MORAND  

Présidente de l’Association de Parents 
Enfant Soleil 

 Bénédicte NORMAND 
intervenant 

Marine PARODI 
intervenant 

Adrian TAGGIASCO 
Intervenant 

 
 







Les collabora+ons avec FIMATHO



Publica(on des guidelines 

Robin sequence

sous l’égide de l’ERN



Vidéo Robin – learning
Support d’enseignement pour tous les professionnels, à utiliser sans modération
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Disponible sur le Youtube de la Filière TETECOU 
Liens d’accès sur le site de la Filière et le site SPRATON

Série de 20 vidéos, topos d’experts, films et témoignages
abordant tous les aspects du diagnos;c et de la prise en charge de la séquence de Pierre Robin

https://www.youtube.com/playlist?list=PLRK9nnjEyIEetRbDoGeKjtv2IbIg4MKGL

https://www.youtube.com/playlist?list=PLRK9nnjEyIEetRbDoGeKjtv2IbIg4MKGL


2. Projets de recherche SPRATON
1. Dysrobin final

2. Evalua2on gazométrique et polygraphique de l’obstruc2on ven2latoire du nourrisson SPR 0-6 mois, thèse 

de Médecine de Lucie Genet, Sonia en cours de rédac2on par B Fauroux et coll

3. Résultats sur la croissance maxillo-mandibulaire des ados, Silvia, en cours de soumission

4. Enquête na,onale : effets du DV dans la SPR, Pauline Adnot

5. Effets des massages oro-faciaux sur la croissance mandibulaire et la durée de la 

nutri,on entérale (Recherche paramédicale très valorisée) ?

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

7. La géné,que du Robin isolé familial ++++:  familles à passer en WSG, Nancy Végas

8. Standardisa,on d’Oralquest dans la popula,on générale, Véronique Abadie

9. Autres ?













SPRATON peut financer deux inscrip6ons par CCMR

+ transports et Hôtel en fonc6on du business plan

Envoyez des abstracts

Inscrivez-vous sur le site et venez en présen6el ++++

hHps://rela6ons-medicales.com/2025_robin_sequence_consensus_mee6ng/



Dates à venir

- 7 mars 2025 : Journée Recherche de la filière
- 2, 3 et 4 avril 2025 : Congrès Robin 2025
- Journée de la filière 2025 : 10 octobre 2025

RCP Nationales
- 12 décembre 2024
- 20 mars 2025
- 26 juin 2025

+ des dates improvisées si besoin plus urgents
Directoires SPRATON
- 18 octobre 2024
- 16 janvier 2025
- 15 mai 2025


