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LA LETTRE D'INFOS
ET D'EAU FRAICHE DE L'AFDI

Cheér.es adhérent.es, chér.es ami.es,

Nous espérons, avec les chaleurs estivales, que vous
VOous portez bien.

Depuis l'élection du nouveau bureau en avril et suite a
sa premiére réunion fin juin, voici un récapitulatif des
actions menees.

A date, nous avons beaucoup oceuvré pour remettre a
plat toute la partie administrative et comptable et mis
en route plusieurs chantiers.
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Nous avons constitué un fichier de pres de 150
contacts stratégiques pour 'association :

e Centres de référence et compétence
FIRENDO pour les DIC

e Centres de référence et compétence ORKID /
SORARE pour les DIN

¢ Alliance Maladies Rares : un rendez-vous
tres constructif a eu lieu début juillet avec la
responsable animation réseau, notamment
pour travailler a ['élaboration d'un PNDS
(Protocole National de Diagnostique et de
Soins) avec I'HAS (Haute Autorité de Santé)

¢ BAMARA - Bangue Nationale de Données
Maladies Rares

e ANSM - Agence Nationale de Sécurité du
Medicament

e |aboratoires Ferring (qui produit le Minirin)

Ce fichier nous permet:

e de rester en contact régulier avec nos
partenaires FIRENDO et Alliances
Maladies Rares

e de trouver rapidement l'interlocuteur qui
pourra répondre a nos qguestions
meédicales ou techniques

e de mettre en relations les adhérents et
patients pour des demandes spécifiques
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Plaquette d'information sur I'AFDI

Suite a la création de ce fichier (comprenant notamment les médecins et chercheurs
référents), nous travaillons sur un document présentant l'association.

Ce document a pour vocation d'étre envoyé a un maximum de professionnels de santé
afin gu'ils mettent en relation leurs patients actuels ou nouveaux avec I'AFDI,
permettant ainsi au patient de se sentir moins seul face a la maladie.

Il a également pour objectif de développer la "culture du doute" (un théme cher a
Alllance Maladies Rares) chez les professionnels de santé lors de la recherche de

diagnostic ("Et si c'était une maladie rare ?")
Site internet @

Nous avons également mis a jour une bonne partie du site internet.

N'hésitez pas a nous faire des retours. WWW
Nous songeons a terme a lui donner un "coup de neuf".

S'il y a parmi vous des webmasters spécialistes de la création de sites,
Nn'hésitez pas a nous envoyer un Mail pour réfléchir ensemble au sujet. DANS CE LIEN

Carte d'urgence DIC/DIN

Vous étes nombreux a nous écrire pour obtenir votre carte d'urgence.
L'AFDI ne délivre pas ces cartes. Il faut que vous en fassiez la demande :

e Pourles DIN :aupres de la filiere ORKID - mail secretariat-orkid@chu-montpellier.fr

Enquéte ETP / Maladies Rares @Q

Alliance Maladies Rares nous a transmis un guestionnaire en ligne sur I'Education
Thérapeutique du Patient (ETP). Ce questionnaire est ouvert jusqu'au 10 septembre
2023 inclus. N'hésitez pas a y répondre si cela vous concerne. Cela prendra 15-20 min.
Les réponses sont anonymes. Votre expérience compte !

1) Vous avez bénéficie d'un programme d’ETP dans le cadre d'une maladie rare
2) Vous étes patient ou le proche aidant d'une personne atteinte d'une maladie rare

Dans le cadre d'un projet d'évaluation, la Direction Genérale de I'Offre de Soins (DGOS)
souhaite connaitre l'intérét de 'éeducation thérapeutique pour les patients atteints de
maladies rares et leurs aidants. L'objectif principal de cette étude est d'évaluer les
effets des programmes d'ETP sur la prise en charge et le quotidien & partir d'un recueil
d'expérience.

\
Participer a I'enquéte -]:- DANS CE LIEN


https://association-francaise-du-diabete-insipide.assoconnect.com/page/1054452-presentation
https://email.emails-assoconnect.com/c/eJwcy71uwyAQAOCnwRuWObCBwUMWsqXq1Pk4joYG_8jQPn-lLN_2pdUTGzPwqhY_AYCa_fBcJ-XcomJChTZ7WuY4W78s6FmTyiYOZQXr0Bm3IBmXrNXJWwvZmQignJ21MBNvWGqT2NpBx74z9ZGObajrs_ezCX0TEAQEqoVe49n6dr3G0gUE3QQErLXgTiw3rJgKN3nhxW08rm8B83vWv5IEhB__9Xv7FBDeOPIxZ1JSa52liZ6ltwplMglnngA4oYAAAsL58Tjuj3B3MFwrHXtH6sJMqWDkzrLsrZwl8Ziv_wAAAP__CP1ZYg
https://email.emails-assoconnect.com/c/eJxczTFvtSAUxvFPgxtGDygwONyF4c3bpO3Srng4VHoVDeBt-u2bOnZ58lue_P1kkKRsaOpH0wFAP5hmmeZOCBzGTs2EYfQBwxwGb7TuJYQRsYkTKO201KNDqb1SwhulIGg5A_RaDYLJjjYX18JdKTvuKRHWFvetWael1qMwcWNgGVhcI97bo9Qt39tYGVjBwIbcuoMvWxsygwFsiZUueArL9yWH9byQ9vNB60ocXa7EPT_zByUk7qObqRKPqcQjeuJIqWa38i2mWCrl-HtjYNdH9Azsp3k7by8M7DUazRwC9lwIEbicDXGjese99G6gDoC8Y2AlA_s_dE_P_77S63uTJ9xTdViZ7P7225B_AgAA__-1bHR6
https://email.emails-assoconnect.com/c/eJxczTFvtSAUxvFPgxtGDygwONyF4c3bpO3Srng4VHoVDeBt-u2bOnZ58lue_P1kkKRsaOpH0wFAP5hmmeZOCBzGTs2EYfQBwxwGb7TuJYQRsYkTKO201KNDqb1SwhulIGg5A_RaDYLJjjYX18JdKTvuKRHWFvetWael1qMwcWNgGVhcI97bo9Qt39tYGVjBwIbcuoMvWxsygwFsiZUueArL9yWH9byQ9vNB60ocXa7EPT_zByUk7qObqRKPqcQjeuJIqWa38i2mWCrl-HtjYNdH9Azsp3k7by8M7DUazRwC9lwIEbicDXGjese99G6gDoC8Y2AlA_s_dE_P_77S63uTJ9xTdViZ7P7225B_AgAA__-1bHR6
mailto:hypo@ap-hm.fr
https://email.emails-assoconnect.com/c/eJwcy7Gy2yAQheGnQR0asSADhQo3dClS3KQGdhVvjEEj8HUeP2M3Z878Mx9uPpMxE23q4hcAUKufblta0LnFQwbv1aqNQaP0mq3CdNl9TBNvYF10xl1iNg6t1eithd2ZBKCcXbUwCz0ily5j7y23WimPObfHVLbbGEcX-iogCAi5cL7PRx-P8z7zEBB0FxBer9e8c2E6qZ13xrcVsEJAkrU9v6kU6jLHc1CXSLI3rp-Dz_MP1fwudUjkfrTKqVD_aAGhfDMKCH_97-f1p4DwGZd92vespNZ6lyZ5kt6qKNFgXGkBIIwCwiog_Lj--5Jfv272mM4ttzpiHsIsyDHRIMm188FI837-DwAA___JRm3K
https://email.emails-assoconnect.com/c/eJxczTFvtSAUxvFPgxtGDygwONyF4c3bpO3Srng4VHoVDeBt-u2bOnZ58lue_P1kkKRsaOpH0wFAP5hmmeZOCBzGTs2EYfQBwxwGb7TuJYQRsYkTKO201KNDqb1SwhulIGg5A_RaDYLJjjYX18JdKTvuKRHWFvetWael1qMwcWNgGVhcI97bo9Qt39tYGVjBwIbcuoMvWxsygwFsiZUueArL9yWH9byQ9vNB60ocXa7EPT_zByUk7qObqRKPqcQjeuJIqWa38i2mWCrl-HtjYNdH9Azsp3k7by8M7DUazRwC9lwIEbicDXGjese99G6gDoC8Y2AlA_s_dE_P_77S63uTJ9xTdViZ7P7225B_AgAA__-1bHR6
mailto:secretariat-orkid@chu-montpellier.fr
https://email.emails-assoconnect.com/c/eJwcy71qwzAQAOCnOW829knWz-AhtGhqoYVC2lHWnYgS_6SSEsjbl2b5to8mG1jKhqdB2R4Rh9E2p2ns2ZIh4qi1j1rOhtSsJAkd0FOvmzShNt5Io3yQhrQWZLXGaOSMOBg9CpA9rz4tpfWl7GHfNg61C_vaLNOp1msBcQB0gC4sKVy6a6lrvnSpAjpRAF3MXbnlOz_Wfbvw478Cjujy068X841vR0C33BMBurM93g6fgO6JCXaOMQytECK2crbcWj34liT5kXtEJg_oFKD7_VDv6sed6bXJU9i36kMF2VPyM1du01bSNRF3Mf8FAAD__xjeWuA
https://association-francaise-du-diabete-insipide.assoconnect.com/page/1054452-presentation
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DIN - rupture d'Indocid

Plusieurs membres nous ont fait part de la rupture d'Indocid, anti-inflamnmatoire non
stéroidien, prescrit notamment aux DIN. Cette rupture est confirmée par le centre de
compétence du CHU de Toulouse. Il s'agit d'une rupture pour probléeme de
production depuis le mois de mai, sans date de fin de rupture. A ce jour, 'ANSM
(Agence Nationale de Sécurité du Médicament) n'a pas émis de notice de rupture.
Nous souhaiterions avoir vos retours afin de saisir le cas échéant I'ANSM et contacter le
laboratoire HAC PHARMA.

Rencontrez-vous des problémes d'approvisionnement ? Cela impacte-t-il votre
guotidien ? Avez-vous un traitement substitutif ? Etc...

DIC - rupture de Minirin Spray

Depuis septembre 2020, les formules liquides (Minirin endonasal tuyau - Rhynil et
spray), ont été retirées du marché par les laboratoires FERRING, notamment pour des
problemes de production. La formule avec tuyau - Rhynil est définitivement
abandonnée. La formule spray reviendra normalement d'ici mi 2024.

Pendant cette période de transition, vous pouvez vous procurer en substitution le
spray MinUrin 0,1 ml (venu d'Espagne) et le spray Minirin 0,025 ml (venu de
Norvége). Votre pharmacien doit passer la commande auprés du distributeur
Alloga. Les infos sont également disponibles sur notre site internet.

N'hésitez pas a nous contacter si vous rencontrez des difficultés.

Par ailleurs, nous prévoyons un rendez-vous avec Ferring le 25 septembre pour faire un
point sur la remise en marché prévue en 2024.

RoB
@ Réunion adhérents a la rentrée

Avos agendas !
Une réunion en visio avec les adhérents est prévue mardi 19 septembre a 20h.
Nous enverrons plus d'infos et un lien de connexion a la rentrée.

~ p ]
Adhérer a I'AFDI «1, C'ESTICI
L'adhésion est annuelle et donne -4 -
droit a une réduction d'impéts. ﬁ\

BEL ETE !
PRENEZ
SOIN DE
VOUS !

LES SOURCES DE L'AFDI

Cliguez sur les icbnes

@ pour les DIC @ pour les DIN

contact@diabete-insipide.fr


https://www.facebook.com/groups/582988068564561/
https://www.facebook.com/groups/3021362284635060
https://association-francaise-du-diabete-insipide.assoconnect.com/page/1054452-presentation
https://association-francaise-du-diabete-insipide.assoconnect.com/collect/description/220324-j-adherez-a-l-association-francaise-du-diabete-insipide-2023

