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Qu’est-ce qu’une Filiere de Santé Maladies Rares ? La Filiere TETECOU en quelques chiffres

Le 1¢r Plan National Maladies Rares a permis
d'améliorer l'acces au diagnostic et la prise en 2 Plans Nationaux
charge des personnes atteintes de maladies rares, Maladies Rares
grace a la mise en place des Centres de Référence
Maladies Rares ayant un role dexpertise et de

recogrs, et des_Centres de Compete_ncgls offrant un o , %, 8L Cantras do Compétences Maladies Rares
appui pour la prise en charge de proximité. 33 Centres de Référence

Maladies Rares 17

> 50 000 Patients atteints de malformations congénitales
cranio-cervico-maxillo-faciales, bucco-dentaires, et oto-rhino-
laryngologiques, isolées ou syndromiques

6 Centres de Référence Maladies Rares

Centres Experts
Le 2éme Plan National prévoit la coordination des
acteurs et structures concernés par un ensemble
cohérent de maladies rares, 23 Filieres de Santé ’ :

i N o > 500 Centres de Compétences
Maladies Rares ont ainsi été labellisées en 2014 pour Maladies Rares
répondre a cet objectif.

2 Laboratoires de recherche

20 Associations

Les Centres de Référence de la Filiere

Une Filiere de Santé Maladies Rares est un lieu de
mise en réseau et d'échanges privilégiés entre les 23 Filieres de Santé
acteurs professionnels et associatifs. Sa vocation est Maladies Rares
essentiellement d'animer leurs relations et de
coordonner leurs actions.

Pédiatrie

Chirurgie ORL
et cervico-
faciale

La Filiere TETECOU regroupe tous les acteurs
de la prise en charge des malformations rares
de la téte, du cou et des dents

Chirurgie
cranio-faciale
et
Neurochirugie
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Favoriser la lisibilité de l'organisation mise : /7 MALADIES RARES
en place pour la prise en charge des M/Mm\mw;l;ggg%%
ma_ladles_ rares en Francg et faciliter ainsi CRMR CRMR
lorientation  des  patients et des Mo oS Malformations
professionnels ORL Rares Cranio-maxillo-

Hopital Necker Tacidips fares Chirurgie
Décloisonner cette organisation pour Paris CRMR CHRU de Lille maxillo-
coordonner  l'expertise et créer un Malformations faciale
continuum d'action entre les structures et Cranio-faciales
les acteurs sanitaires, sociaux, médico- Hépital Necker
sociaux et de 'accompagnement pour une Paris

Chirurgie
dentaire

meilleure prise -en charge globale des
patients.




