
LES 20 ANS DU CRML 

VENDREDI 22  NOVEMBRE 2024

BELMATOUG Nadia 

ZEBICHE Samira 

POUCET Abel, concepteur du site



MISE À JOUR DU SITE INTERNET

Création du site internet en 2008-2009.

Difficultés rencontrées pour la mise à jour du site via le CETL. 

Site « vieillot ». 



MISE A JOUR DU SITE INTERNET

En 2023, création d’un groupe de travail dont le but 

est de : 

- Rajeunir le site internet. 

- Mettre en avant le CRML. 

Nouvelle adresse : 

www.maladieslysosomales.com

http://www.maladieslysosomales.com/


MENU DÉROULANT 

▪ LES CENTRES 
Présentation de chaque centre. 

▪ LES PATHOLOGIES 
Description, diagnostic. 

▪ LE CETL 
Citer les sous groupes avec les noms des responsables.

▪ LE PARCOURS PATIENT
Annuaire des compétences / ETP / Transition / Fiches urgence / Parcours médico-social / 

Prise en charge psychologique / Prise en charge génétique / Carte maladie rare 

▪ LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS 

▪ LES PNDS 

▪ LES RCP 

▪ REGISTRES & COHORTES 

▪ RECHERCHE 
Essais cliniques /Essais thérapeutiques / Etudes fondamentales / Publications  

▪ FORMATION 

▪ DOCUMENTHEQUE 
Webinars / Informations / Archives des journées du CETL-Sous groupes 



CONTACTEZ-NOUS!


