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Qui sommes-nous ?

Filiere de Santé Maladies Rares
Des Malformations de la Tete, du Cou et des Dents

Parcours de soins

Visibilité des Centres labellisés
Diagnostic

Traitements

Recommandations de bonne pratique
Partage de l'expertise

Education Thérapeutique du Patient
Transition ado-jeune adulte

Lien ville-hopital

91

Centres de
compétence

8

Centres
constitutifs

46
Laboratoires
de recherche

Impulser la recherche

Visibilité des équipes de recherche

Journées "Recherche et Innovation"

Banque Nationale de Données Maladies Rares
Financement de projets d'amorcage

Veille des appels a projets

Soutien aux évenements

Webinaires, podcasts...

Diffusion et vulgarisation
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Associations
de malades

> 2200
Pathologies

Un réseau national
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Craniosténoses et
Malformations Craniofaciales (CRANIOST)

. Fentes et Malformations Faciales (MAFACE)

. Maladies Rares Orales et Dentaires (O-Rares)

Centre de Référence : site coordonnateur
. Malformations ORL Rares (MALO) .

. Syndromes de Pierre Robin et Troubles de Succion- . Centre de Reférence : site constitutif

Déglutition Congénitaux (SPRATON)

@ Centre de Compétence

Malformations cranio-faciales Craniosténoses

Paralysies faciales
congénitales

Dysplasies osseuses
cranio-maxillo-faciales

Fentes faciales et
craniofaciales

Malformations du nez et du cavum
Atrésie des choanes

Malformations de I’oreille
(pavillon et oreille moyenne)

Fentes labio-palatines

Microsomies craniofaciales

Anomalies dentaires
(agénésies, anomalies de la
dentine, de I’émail, de forme,
de taille, d’éruption, ...)

Kystes et fistules
cervicofaciaux

Malformations laryngées

: D lasi i lair
et trachéales ysplasies tissulaires

Syndrome de Pierre Robin
Troubles de la succion-déglutition
congénitaux

Coordonnateur : Pr Nicolas Leboulanger
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Filiere TETECOU, Hopital Necker — Enfants malades,
Batiment Kirmisson, 149 Rue de Sevres, 75015 Paris

Retrouvez nous sur

Labellisée par les Ministeres en charge
de la Santé et de |la Recherche

Situations d’urgence
Accompagnement médico-social

Formation et information

Formation initiale et continue des professionnels

Veille des formations d’intérét

Soutien a la formation

Information des professionnels de ville

Information des personnes malades et de leurs
proches

Livrets, vidéos, podcasts...

Evénements (congrés, Journées...)

Sensibilisation du grand public

Communication

Europe et international

en lien avec le Réseau
Européen de Référence
CRANIO

Cinq reseaux d’expertise

Réseau O-Rares

Maladies Rares Orales et Dentaires
Site coordonnateur : Pr Agnes Bloch-Zupan
(Hopital Civil, Strasbourg)

Sites constitutifs : Pr Benjamin Fournier (Paris),

Pr Corinne Tardieu (Marseille), Pr Bruno Gogly (Créteil),
Pr Frédéric Vaysse (Toulouse)
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Réseau CRANIOST CRANIOST

Craniosténoses et Malformations
Craniofaciales

Site coordonnateur : Dr Giovanna Paternoster
(Hopital Necker - Enfants malades, Paris)

Site constitutif : Pr Federico Di Rocco
(Hospices Civils de Lyon)

Pierre Robin
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" SPRATON

Réseau SPRATON

Syndromes de Pierre Robin et Troubles de
Succion - Déglutition Congénitaux

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

Site constitutif : Dr Laurianne Coutier
(Hospices Civils de Lyon)

Réseau MAFACE MAFAC

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

Malformations ORL Rares

Site coordonnateur : Pr Frangoise Denoyelle
(Hopital Necker - Enfants malades, Paris)

Sites constitutifs : Pr Thierry Van Den Abbeele
(Hopital Robert Debré, Paris)

Pr Richard Nicollas (Hopital de la Timone, Marseille)
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Nous contacter :
contact.tetecou@aphp.fr

www.tete-cou.fr
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