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Malformations de la tête, 
du cou et des dents

La filière TETECOU prend en charge 
les malformations craniofaciales, 
maxillofaciales, cervicofaciales, ORL, 
des tumeurs congénitales et des 
anomalies tissulaires, et les anoma-
lies rares de la cavité buccale et des 
dents.

2100 malformations isolées ou  
syndromiques

Ces pathologies, diagnostiquées en 
anténatal ou à la naissance, peuvent 
engager les pronostics vital et fonc-
tionnel et entraînent des troubles 
morphologiques et psychologiques.
Elles génèrent des situations de han- 
dicap fonctionnel et esthétique af-
fectant la qualité de vie, l’intégration 
sociale, scolaire et professionnelle. 

Une prise en charge essentielle-
ment chirurgicale, principalement 
du fœtus jusqu’à la fin de la crois-
sance, nécessitant une pluridisci-
plinarité des expertises.

94 centres sont labellisés au sein de 
5 réseaux :
- Craniosténoses et Malformations
  Craniofaciales (CRANIOST)
- Fentes et Malformations Faciales
  (MAFACE)
- Malformations ORL Rares (MALO)
- Maladies Rares Orales et Dentaires
  (O-Rares)
- Syndromes de Pierre Robin et
  Troubles de Succion-Déglutition
  Congénitaux (SPRATON)

Coordonnateur du réseau

Pr Nicolas Leboulanger
Paris, Hôpital Necker-Enfants Malades
www.tete-cou.fr
contact.tetecou@aphp.fr

8 centres de référence
(5 coordonnateurs et 3 constitutifs) 
86 centres de compétence
19 laboratoires de recherche
28 associations de patients
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Dédiées aux patients atteints de maladies rares


