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Bienvenue,

Le Centre de Référence des Maladies Lysosomales (CRML) a été
labellisé en 2004 puis en 2017. Il est actuellement coordonné par le D
Bénédicte HERON. Il est composé de 3 centres constitutifs et de 3
centres de compétences. En savoir plus sur le CRML

Le secrétariat du CRML assure également le secrétariat du Comité
d’Evaluation du Traitement des Maladies Lysosomales (CETL) et
de ses sous-groupes organisés par maladie.

Six comités travaillent sur les maladies lysosomales bénéficiant d’un
traitement spécifique :

Maladie de Gaucher (CETG)

Maladie de Fabry (CETF)

Maladie de Pompe (CETP)

Maladie de Niemann-Pick et autres neurolipidoses viscérales (CETNL)

Mucopolysaccharidoses et glycoprotéinoses (CETMPS)

Lipidoses viscérales (CETLipidoses viscérales)

En savoir plus sur le CETL

Création du site internet en 2008-2009.

Difficultés rencontrées pour la mise a 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 DEROULANT

= 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



beaucoup---

CONTACTEZ-NOUS!




