60 ANS D'EXPERIENCES ET D'EXPERTISE

Depuis sa création, I'AJD s’inscrit dans un projet associatif fort : améliorer le quotidien des

jeunes ayant un diabete et de leur famille en leur proposant des solutions
Mieux vivre le diabete : un objectif de tous les instants.

adaptées.

Aujourd’hui, alors que le nombre de nouveaux cas est en progression, I'AJD affiche encore

plus d’ambitions.

DEVENEZ PARTENAIRE DES 60 ANS DE L'AJD

LE SPORT ELEMENT CONTRIBUANT AU BIEN-ETRE ET A L’EQUILIBRE DU DIABETE

Participation logistique et/ou financiére pour l'organisation des courses solidaires
Achat de tee-shirts personnalisés pour les coureurs, de badges pour les donateurs
Communication aupres de vos salariés et mobilisation pour courir et recueillir des dons pour la recherche

L’ACCES AU SOIN POUR TOUS : UNE VALEUR ESSENTIELLE DE L'AID

Mobilisation pour le remboursement de la mesure en continu de la glycémie

Participation au développement du jardin et de la cuisine pédagogique du centre de Gouville-sur-mer

Communication sur les séjours SSR-AJD - Don de matériel pour ces séjours

AMELIORER LA PRISE EN CHARGE DU DIABETE

Participation a la réunion scientifique et médicale de 'AJD

Mobilisation de vos collegues, entourage a participer au diner caritatif du Chateau de Cheverny

RECUEILLIR LES BESOINS, ECHANGER, INFORMER : CEST CONSTRUIRE ENSEMBLE

Location de stand sur le lieu de I'événement, rencontre avec les familles, présentation de vos actions

DEFENDRE LES INTERETS DES PATIENTS : UNE BATAILLE QUI NE S'ARRETE JAMAIS
Participation au déploiement de la formation et des actions sociales de 'AJD

ASSOCIEZ VOTRE LOGO AU LOGO DE L'AJD SUR NOS
DIFFERENTS OUTILS DE COMMUNICATION

80 ans e

DES PETITS PAS POUR
DE GRANDS PROETS B%
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LE SPORT, ELEMENT CONTRIBUANT AU BIEN-ETRE ET A L'EQUILIBRE DU DIABETE

e Jler pas: Les courses solidaires comme fil conducteur des actions de I'année

Depuis toujours, a I'Aide aux Jeunes Diabétiques, le sport est essentiel a I'épanouissement
personnel et au bien vivre le diabéte.

Ainsi 2016 sera placée, entre autres, sous le signe de l'activité physique au travers de courses
organisées sur tout le territoire, véritable fil rouge de cet anniversaire.

Lorganisation de ces courses solidaires au profit de I’AJD se fera soit a 'initiative des Associations
de Familles, soit de particuliers. Les participants souhaitant prendre part a cette action nationale
pourront se greffer sur des courses déja existantes ou créer leur propre événement.

Participer a une course c'est :

0 Courir pour informer et sensibiliser le grand public sur le diabéte de type 1 en :
- relayant la campagne acidocétose (faire connatre les premiers symptines et I'urgence de

la prise en charge),
- luttant contre les idées recgues.

Q Courir pour soutenir la recherche et le fond médico-social en :
- permettant le financement de nouveaux projets de recherche pour améliorer le quotidien

des enfants,
- contribuant a la rénovation et a I'évolution des batiments des séjours SSR-AJD.

6 Courir pour mieux faire connaitre I'AJD et ses actions.
L'AJD organisera sa course finale le samedi 19 novembre en région parisienne
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LE SPORT, ELEMENT CONTRIBUANT AU BIEN-ETRE ET A L'EQUILIBRE DU DIABETE

e Des outils de communication dédiés a ce projet

—> Une page spécifique du site internet www.ajd-diabete.fr avec une carte interactive des courses solidaires

Cournes 2018
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e 2e pas: Renforcer et développer des actions médicales, éducatives et sociales

Le remboursement de la mesure en continu de la glycémie
Depuis des mois : un positionnement fort de I'AJD auprés des institutions pour obtenir le
remboursement de la mesure en continu de la glycémie :
Juin 2015 : premier courrier envoyé a Marisol Touraine pour qu’elle se positionne sur le remboursement
de la mesure en continu du glucose, resté sans réponse.

13 déembre 2015 : suite a la réunion nationale de I'AID, les familles présentes rappellent leurs
attentes de réponse concernant ce sujet.

14 déembre 2015 : deuxiéme courrier envoyé a la ministre pour obtenir une réponse et envoi d’un
communiqué de presse a plus de 400 journalistes.

Janvier-Ferier 2016 : contact régulier avec les fabricants pour faire avancer ce dossier.

La e-santé : un livre numérique dotée d’une application

La société e-Toile Editions et ’AJD ont développé I'application « Barnabé a un diabete », destinée
aux enfants de 3-6 ans, la famille et I'entourage.
L'histoire de l'ourson Barnabé qui a un diabéte
aidera I'enfant a expliquer a I'école, aux Chrhfani
copains ce qu’est la maladie, comment on la Lé‘n %\Lmtg
soigne.... Des fenétres s’ouvrent sur des parties - ans
documentaires et sur un quizz.

Pour les parents et 'entourage, ce sont des
informations, des témoignages, des vidéos pour
les accompagner dans la prise en charge du ) -
diabéte au quotidien. Traitement  Vie L(;t-inne Quiz
Un projet soutenu par Sanofi. histoire + docu  histoire + docu ludique
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Un jardin et d’'une cuisine pédagogique sur le centre SSR de Gouville-sur-mer.

Dans la prise en charge du diabete de type 1, 'alimentation a une place tres importante. Si celle-ci n’est
pas restrictive, que les « régimes » ne sont pas invoqués, il n'empéche que le traitement en lui-méme
integre forcément cette composante, du fait méme qu’elle doit étre « surveillée », « anticipée » voire
« mesurée ».

Afin de redonner sens aux fonctions de convivialité, de partage, de qualité gustative de
I'alimentation, nous développons dans un de nos centres un projet comprenant : 'aménagement
d’un jardin ouvert, celui d’'une cuisine pédagogique, et un travail sur les partenariats et les circuits

d’alimentation en privilégiant les producteurs locaux.

1" phase du projet
Férier-mars 2016 : mise en place du jardin pédagogique a Gouville-sur-mer

2¢phase du projet
Avril 2016 : premiers ateliers avec les enfants et les parents sur les séjours SSR-AJD

Favoriser I'accés aux séjours SSR-AJD

Les séjours médico-éducatifs SSR-AJD constituent des outils incomparables d’accompagnement
des enfants, des parents et des adolescents dans la prise en charge du diabéte. Chaque année ce
sont plus de 1200 enfants qui sont accueillis dans les 9 centres en France.

Evolution importante en 2016 : les démarches auprés de la sécurité sociale, de demande préalable
de prise en charge des séjours SSR-AJD pouvaient étre un frein a I'acces aux séjours des enfants et
adolescents. Il a été acté par la CNAM qu’en tant qu’établissement SSR, cette démarche n’était plus
nécessaire : un apport concret pour les familles.

Malgré la prise en charge par I'assurance maladie d’'une part importante de I'organisation de ces
séjours, une partie reste a la charge des familles : un fond social a été créé pour faciliter I'accés
au maximum de jeunes.



AMELIORER LA PRISE EN CHARGE DU DIABETE

e 3e pas: Trouver des fonds pour la recherche fondamentale et clinique

Malgré les évolutions de ces dernieres décennies, le déploiement de nouveau traitement, la
connaissance de I'étiologie du diabete de type 1, la compréhension des facteurs qui interviennent
sur I'équilibre glycémique, I'évolution des programmes d’éducation thérapeutique nécessite de
trouver des fonds.

Déployer le fundraising aupres de I'ensemble des partenaires impliqués de pres ou de loin au
diabéte
Déploiement d’outils de recherche de fonds (courses, Alvarum, appel a projets ...).

S’informer, mutualiser les connaissances
24-25 mars 2016 : réunion scientifique et médicale de I'AJD, dans le cadre du congres de la Société
Francophone du Diabete.

Un diner caritatif organisé au profit de la recherche

Constance de Vibraye, maman d’enfants qui ont un diabéete, organisera en novembre, un diner
caritatif dans son domaine, le Chateau de Cheverny (et oui, le fameux chateau de Moulinsart !).
Au programme : conférence sur le diabéte, visite du chateau, diner et ... des invités surprises.
Tous les bénéfices seront reversés a la recherche.
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e 4e pas: Aller a la rencontre des familles et des soignants en région

Quatre réunions d’information et d’échanges pour les familles, I'entourage et les professionnels
de santé

Au programme de ces journées : les avancées médicales et scientifiques, I'accompagnement des
familles sur les thématiques de soins, d’éducation thérapeutique, de I'école, des adolescents, du
jeune adulte, du sport..., les activités et projets de I'AJD et des Associations de Familles locales...

Toutes ces thématiques seront illustrées par des témoignages de patients, de familles et de
soignants.

Une journée qui donnera a chacun l'occasion d’apprendre, de partager, de confronter ses
expériences et son vécu avec la maladie.

Samedi 26 mars 2016 : LYON

Samedi 30 avril 2016 : RENNES

Samedi 15 octobre 2016 : BESANCON

Dimanche 20 novembre 2016 : PARIS - Cité des sciences et de I'industrie




DEFENDRE LES INTERETS DES PATIENTS : UNE BATAILLE QUI NE S/ARRETE JAMAIS

e 5e pas : Participer activement a 'amélioration du mieux vivre le diabéte

Poursuite du travail avec I'éducation nationale et les municipalités pour optimiser I’accueil des
enfants a I’école, a la cantine...

17 mars 2016 : participation de I’AJD a la table ronde « Diabéte et vie professionnelle »

LAJD donne la parole a des enfants et des adolescents ayant un diabéte, pour comprendre
comment ils envisagent leur future vie professionnelle. Ces différentes vidéos seront de précieux
outils a diffuser massivement dans les établissements scolaires.

7 avril 2016 : journée mondiale de la santé consacrée au diabete par 'OMS

Différents facteurs ont poussé 'OMS a consacrer la journée du 7 avril au diabéte : la maladie
progresse rapidement dans de nombreux pays, elle peut étre controlée et prise en charge afin
de prévenir les complications. Un meilleur acces au diagnostic, I'apprentissage de I'autoprise en
charge et un traitement d’un colt abordable sont des éléments clés. Lobjectif est d’élargir la
prévention, de renforcer les soins et d’intensifier la surveillance.

LAJD sera visible lors de cette journée mondiale.

MALGRE L’EVOLUTION SIGNIFICATIVE DE LA PRISE EN CHARGE DU,DIABI‘ETE DE TYPE 1,

DE NOMBREUX PETITS PAS SONT ENCORE NECESSAIRES POUR REALISER CES GRANDS
PROJETS AU SERVICE DES PATIENTS ET DE LEUR FAMILLE. '
POURSUIVEZ VOTRE ENGAGEMENT AUX COTES DE L'AJD. e,

"
A

Si vous étes intéressés ou pour plus de renseignements, merci de contacter Carine Choleau - carine.choleau@ajd-educ.org - 01 44 16 89 87



