
 

 

Centre de Référence 

des Maladies Rares Orales et Dentaires 

 

Les centres O-Rares soignent la bouche et les dents  

des enfants et des adultes avec des maladies rares. 

  

Des chirurgiens-dentistes et des médecins experts  

soignent ces maladies rares.  

 

Les maladies rares touchant la bouche et les dents  

peuvent provoquer des problèmes spécifiques : 

 

• du nombre de dents comme les agénésies dentaires  

et les dents surnuméraires 

• de la taille et la forme des dents comme la microdontie  

et le taurodontisme 

• de la structure des tissus durs de la dent  

comme l’amélogenèse imparfaite et la dentinogenèse imparfaite. 

• de l’éruption des dents comme le retard, l’échec,  

la perte prématurée ou l’éruption précoce 

• du parodonte ou tissus de soutien de la dent comme  

l’hyperplasie de la gencive 

 



 

O-Rares aide les patients et les familles à mieux comprendre  

leurs maladies rares : 

 

 Programme d’éducation thérapeutique  

du patient – ETP 

L’ETP est un atelier pour recevoir des informations,  

discuter sur la maladie  

et apprendre à être plus autonome.  

 

 Un test génétique existe pour trouver la cause  

de la maladie rare. 

Ce test s’appelle GenoDENT.   

Il est fait à partir de la salive.   

 

 

 

Il existe des associations de patients pour vous aider : 

 

 

  



 

 

Retrouvez sur le site internet www.o-rares.com : 

 Adresses et numéros de téléphone  

des centres O-Rares   

 Informations sur les maladies rares  

 Informations sur les examens et les traitements  

des maladies rares 

 Éducation thérapeutique du patient - ETP 

 Associations de patients 

 Actualités 

 

 

Le Pr Agnès Bloch-Zupan est la responsable  

du Centre de Référence O-Rares en France. 

 

 

03 88 11 69 10 

 
secretariat.o-rares@chru-strasbourg.fr 

 

 

 

D’autres sites peuvent vous donner plus d’informations : 

 

 www.tete-cou.fr 

 

 

 www.ern-cranio.eu 

 

 



 

 

Les centres O-Rares en France : 

 

 

 


