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1. Statistiques
2. Nouveautes



v Nombre total d’utilisateurs depuis 'ouverture du site : 65203
o Nombre moyen d’utilisateurs par an : 13000

v Nombre total de sessions depuis l'ouverture du site : 73091
o Nombre moyen de sessions par an : 14500

v Langues et origines géographiques : la majorité des visiteurs
sont francophones et vivent en France, on observe toutefois de
nombreux visiteurs anglophones venant des Etats-Unis.



Utilisateurs
francophones (82%)

Utilisateurs
anglophones (14%)

Langue % Utilisateurs
1. frfr I 5475%
2. fr - 26,33 %
3. en-us B 1246 %
4. en-gb | 1,02%
5. en | 0,68 %
6. frca | 0,52 %
7. fr-be | 0,33%
8. en-us.utf-8 | 024%
9. frch | 0,22 %
10. fr-dz | 0,18 %

Pays % Utilisateurs
1. L1 France B 7232%
2. B5 United States [} 9,87 %
3. B Algeria | 354%
4. 11 Belgium | 1,26 %
5. Il Morocco | 1,23 %
6. [E Tunisia | 092%
7. B Switzerland | 0,87 %
8. D0 Réunion | 0,77 %
9. [*l Canada | 0,77 %
10. & Seychelles | 0,76 %



v Appareils utilisés : les visiteurs utilisent majoritairement leur téléphone portable pour visiter le
site

1. M mobile 52,90 %

2. M desktop 44,64 %

3. M tablet 2,46 %




v" Source des visites :

les visiteurs se rendent
principalement sur le site MaRDi par
recherche par mots-clés dans Google
ou autre moteur de recherche (80%)

18% des visiteurs saisissent ['url
https://www.fimatho.fr/mardi  pour

accéder au site

M Organic Search
M Direct
M Referral
Social
M (Other)

1. Organic Search (79,98 %)

2. Direct (17,71 %)
3. Referral (1,81 %)
4. Social (0,50 %)

5. (Other) (0,00 %)


https://www.fimatho.fr/mardi

v'Les pages les plus visités sur le site MaRDi depuis son
ouverture sont :

- La page d’accueil
- Les pages pathologies
- La cartographie des centres
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SOMMES- PRISES EN ACTUALITES
NOUS ? SOIN

Les centres MaRDi (Maladies
Rares Digestives) sont des
centres labellisés dans la
prise en charge des
maladies rares digeslives.

Ces centres travaillent en réseau d'experts médicaux, de professionnels

du milieu médico-social et d'associations de malades afin d'améliorer le

diagnostic et la prise en charge des malades, d'optimiser le parcours de

soin, d'organiser I'éducation thérapeutique et de promouvoir la recherche
autour de ces maladies.
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Maladies prises en soin

Les centres de référence et de compétence MaRDi offrent une expertise spécialisée dans la prise en soin des maladies rares du systéme digestif.

A

Abétalipoprotéinémie ALGB-CDG Atrésie du cdlon
Acrodermatite entéropathique Anendocrinose entérique Atrésie du duodénum
ALG6-CDG Atrésie de l'intestin gréle Atrésies multiples de l'intestin

Atrophie microvillositaire congénitale (Maladie des
inclusions microvillositaires)

c

Cap polypose Colite indéterminée
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ACCUEIL / CENTRES MARDI / RECHERCHE / PROJETS MARD!

Projets de recherche MaRDI en cours

POICACTG2 >



POICACTG2

Lymphangiectasies intestinales primitives

Etude PedPal

Mikinautes

Syndrome THE

Projets de recherche MaRDI en cours

Projets de recherche MaRDI finalisés



@ & Accéder au portail FIMATHO & ACCES MEMBRES ~11

MaRDi

Malodlies Rares Digestives - ALADIES

DRISES EN ACTUALITES PARTENAIRES v = RECHERCHE + RESUST?HggES v PUBLICATIONS RCP CONTACT

SOIN

Centres de référence et
de compétence

DUS ? / CENTRES DE REFERENCE ET DE COMPETENCE

Equipe du centre
coordonnateur

Associations de patients

Cartographie des centres
maladies rares
L'équipe des centres Marur estconsmuee ue cenues ue reférence et de compétence maladies rares et d’associations de patients.

Les centres MaRDi coordonnent le parcours du soin du patient et proposent de I'éducation thérapeutique. Ils ont également des missions de recherche, d'enseignement et de formation.
Les centres de référence maladies rares (CRMR)

Les missions des CRMR (Centre de Référence Maladies Rares) MaRDi sont de participer au diagnostic et a la prise en charge des patients enfants et adultes atteints de maladies rares
digestives de l'intestin.

Les centres de référence regroupent des équipes pluridisciplinaires (médecins, psychologues, diététiciennes, etc.) hautement spécialisées dont I'expertise clinique et scientifique pour une
maladie ou un groupe de maladies rares est reconnue par le ministére de la Santé. Les centres de référence MaRDi sont constitués d’un centre coordonnateur et de centres constitutifs.
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ACCUEIL / CENTRES MARDI / RESSOURCES UTILES / PATIENTS

Professionnels

Liens utiles

Lexique

Ressources pour les patients

Guides d'accueil des patients avec maladies rares digestives ( # nouveau )

L) L)
o o
MALADIES RARES AN st D MALADIES RARES PR ot SR

ACCES MEMBRES

RCP

~ 11

CONTACT

A Senath THimardyfessources utiles/palien™ yMINO-THOR ACIOLIES ABDOMINO-THORACIOUES




L)
-
MALADIES RARES TS s
ABDOMINO-THORACIQUES
EN SERVICE ADULTE

VOTRE GUIDE PRATIQUE EN TOUTE SIMPLICITE

iF

Guide d destination des patients adultes et leurs familles / aidonts

Guides d'accueil des patients avec maladies rares digestives ( # nouveau )

L)
¥
MALADIES RARES matio
ABDOMINO-THORACIQUES
EN SERVICE DE PEDIATRIE

VOTRE GUIDE PRATIQUE EN TOUTE SIMPLICITE

Guide @ destination des familles et aidants
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ACCUEIL / CENTRES MARDI / RESSOURCES UTILES / LEXIQUE Patients

Professionnels

Lexique

A
Acidose métabolique - Une condition caractérisée par une acidité excessive dans |e sang et les tissus corporels due & un déséquilibre du métabolisme acido-basique.

Anémie hémolytique - Une condition caractérisée par la destruction prématurée des globules rouges.

Atrésie des choanes - Une condition congénitale caractérisée par le blocage complet ou partiel des passages nasaux.
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ACCUEIL / CENTRESMARDI / ACCES MEMBRES

Acceés membres

Identifiant *

Mot de passe *

() Se rappeler de moi

Connexion
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ACCUEIL / CENTRESMARDI / ACCES MEMBRES

Acceées membres

Identifiant *

& |
it Pour les équipes des centres MaRDi =»

a Envoyez la demande par mél a naim.drid@aphp.fr
afin de créer un compte membre si vous n’avez pas

Connexion

() Se rappeler de moi


mailto:naim.drid@aphp.fr
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AFFINEZ VOTRE RECHERCHE

Mots-clés

Types de centres

Centre de référence
Centre de compétence

Parents-Experts

(] Parents-experts certifiés ETP

Centres agréés de nutrition
domicile (NPAD)

() Labéllisation NPAD Adultes
() Labéllisation NPAD Enfants

parentérale a

Réinitialiser les filtres

London-
e -

Cemre-VaI,? 5
de Loire |

\France.j-M
N\ ~

MALADIES DIGESTIVES RARES

™ Nﬁrvgbe’ré :

“Schweiz
l‘s_se@lzz'e :

§ - sViz

Bayern Sy

=5 ) Mllano‘ R

Torlno’nbj:

iz Genova
Mor aco :

IO Venez a

— |m|soara°. X
R Beorpa *
o A

i\ 5

sBologna s
Sk ﬁsﬁdw Cp6nja

: . Cltta’%;‘San

o l;ianno A
o

RO ma Italiai

Na oll

Sae'

( Barl

.

- .. ) rna Gora mco ﬂQ&ghnrapug » ;

ﬂn’l‘j a opa

Cxonje nnoaAue g

\ esoaa)\ovt ‘ia
BV T

2 ¢

A
A
%

C\\n»

Leaflet | © OpenStreetMap




 Merci aux centres de remplir et de nous adresser la fiche pour
mettre a jour I'information.

=» Moyens techniques
=» Personnels...



Pour toute proposition ou
guestion :

jean-pierre.hugot@aphp.fr

naim.drid@aphp.fr
mardis.fr



mailto:jean-pierre.hugot@aphp.fr
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