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Raid solidaire sur la Loire
2ème descente d’endurance à l’aviron organisée par et en faveur de l’AFDI : 
Association Française du Diabète Insipide (ou diabète « à l’eau »), 
en partenariat avec divers clubs sportifs et partenaires régionaux.

Parrains de la manifestation : Julien BAHAIN 
 (angevin vice-champion du monde d’aviron 2007, champion de France 2008 en skiff senior, élu « sportif de l’année 2007 » dans l’Ouest et participant aux J.O. 2008 à Pékin) et Patrick Favre (1er homme à avoir traversé l’Atlantique à la voile puis à la rame en solitaire), sous le patronage de Mme Roselyne BACHELOT, Ministre de la Santé, Jeunesse et Sports.
Une bonne vingtaine de bateaux est attendue entre Bouchemaine (à l’ouest d’Angers) et Nantes (à l’Ile de Nantes, face à l’Hôtel de la Région), le S. 17 mai 2008 entre 8 H et 18 H, pour un parcours total de 85 km avec 2 étapes : Montjean (entre 9H45 et 11 H30) et Ancenis (concert et déjeuner au Parc de l’Eperon entre 12 H et 14H30).

Pour certains se sera l’occasion de découvrir la Loire, pour d’autres de la retrouver mais surtout il s’agira de se rassembler autour d’un défi collectif convivial et sans compétition entre clubs, au profit d’une maladie rare et méconnue qui touche 4 à 5000 personnes en France et qui grâce à votre participation, va enfin pouvoir sortir de l’ombre et collecter des fonds pour un programme de recherche et d’aide aux malades.
Programme

(  16 mai 08 à 18 H au Club Nautique de Bouchemaine : 
Soirée d’information et de soutien AFDI (rue des Frères Gasniers), en présence de participants du raid, membres de l’AFDI, parrains de l’opération, partenaires,… 
=) vin d’honneur AFDI, animation et tombola.
(   17 mai 2007 : Raid solidaire AFDI « Les Yoles de l’Espoir »
- Départ de Bouchemaine Mairie entre 8 H précises et 8H30. Présence de Mme 
  le Maire Anne-Sophie Hocquet de Lajartre et de M. le Député Paul Jeanneteau.
  (soutien symbolique en canoë jusqu’au CNCK).
- Etapes de pointage et de pause à Montjean (entre 10h et 11h30) et à Ancenis*.
 *Déjeuner sur Ancenis entre 12h30 et 14 h30 (selon le rythme de croisière de chacun),
 
· Concert du groupe ancenois « Sancho Yayew » gratuit et ouvert à tous. Rafraîchissements et vente de paëlla sur place. Tirage local de billets de Tombola AFDI en présence d’élus.

· Arrivée sur l’Ile de Nantes (face à l’Hôtel de la Région) entre 17 H30 et 18 H30, soirée festive de clôture sur place.
Souhait de conférence de Presse à l’arrivée.
Canoës, kayaks, skiffs et yoles sont admis, dans le respect des règles de flottabilité et à l’aviron ou à la rame. Ces bateaux seront entourés de 4 bateaux moteurs de sécurité (dont un bateau équipé de la SNA). Liaison radio permanente entre les responsables nautiques de ces bateaux et les responsables terriens (AFDI).

Nous invitons le public à participer à cette descente solidaire au fil de l’eau, en nous retrouvant aux ponts-étapes (stands AFDI installés sur les quais par les municipalités), profitant  de jolis paysages pour s’informer, soutenir l’AFDI et encourager les courageux participants de ce défi difficile en une journée. 
Il est également possible de s’inscrire pour ramer.  Vente de billets de Tombola AFDI aux étapes.
Dossier technique, affiches  et dépliants décrivant l’association et cette randonnée nautique sur demande.
Nous vous remercions de l’attention que vous apportez à ce communiqué et nous vous adressons, Madame, Monsieur le rédacteur, nos salutations les plus ligériennes.



	
10 à 22 litres d’eau par 24 H à vie ! 
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	Le diabète insipide ou diabète à l’eau : 

une étonnante maladie à connaître et à faire connaître…
La maladie n'a pas grand-chose à voir avec le diabète classique dit sucré. Ici, ce sont les reins qui posent problème, et en particulier leur capacité à réabsorber les grandes quantités d'eau produites par notre organisme, et à les diffuser vers les cellules de notre corps qui en ont un besoin évidemment vital.

Le diabète insipide fascine ceux qui le connaissent mais la majorité n’en ont jamais entendu parler et bien souvent, son diagnostic reste encore trop tardif. 

Considérée comme une maladie rare, cette affection contraint les patients qui en sont atteints à uriner entre... 10 et 22 litres par 24 H, alors qu'ils sont accablés, en permanence, par une soif intense (il faut bien compenser...). Et ce n'est pas dans la tête que cela se passe, contrairement à la potomanie, un trouble du comportement qui se traduit par un besoin impérieux de boire.

Le diabète insipide repose sur un dysfonctionnement du processus de réabsorption rénale. 

Il est soit hypophysaire ou central  (DIC), par défaillance ou absence d’hormone anti-diurétique (kyste ou tumeur, traumatisme crânien, histiocytose,…), soit néphrogénique, lié au récepteur V2 et dans 90% des cas génétiques, lié à l’X.

Il faut savoir que les reins produisent chaque jour, quelque 180 litres de pro-urine, dont à peine 1 à 2 litres sont effectivement éliminés sous forme d'urine. Le reste est renvoyé vers nos cellules, selon un schéma qui fait intervenir les aquaporines, des sortes de canaux qui facilitent le passage de l'eau à travers la membrane cellulaire. 

Dans le DIN ou diabète insipide néphrogénique (congénital ou provoqué par certains médicaments), les aquaporines 2 sont incapables de remplir leur rôle : du coup, entre 10 et 22 litres d'urine ne sont pas réabsorbés, avec les conséquences que l'on imagine. 

Les patients -surtout les enfants- présentant un diabète insipide, s'exposent à un risque majeur de déshydratation. 

Une détection tardive de la maladie peut engendrer des problèmes de développement physique et mental. 

Le DIC est traité par hormone de synthèse (minirin) à vie mais pour le DIN, il n’existe pas de véritable traitement efficace à ce jour. 

En 2005, une association de patients en loi de 1901 (bénévole) a été créée ; il s’agit de l’Association Française du Diabète Insipide. 

Disposant d’un comité médical et scientifique et d’un site internet dédié, l’AFDI est entrain de s’organiser en régions, en mettant en place des relais régionaux.

Objectifs : soutenir et rompre l’isolement des 4 à 5000 malades concernés, favoriser les diagnostics précoces à travers de l’information auprès du grand public et du corps médical en général et mettre en place des programmes de recherche notamment en matière de traitement pour les DIN. 

L’AFDI est membre d’Alliance Maladies Rares, de la FMO et d’Orphanet.

Non subventionnée et insuffisamment connue à ce jour, l’association réitère, suite au succès et à l’engouement de son 1er raid réalisé le 1er mai 07, une nouvelle opération événementielle d’information et de soutien en deux temps : le V. 16 mai 2008 à partir de 18 H au Club Nautique de Bouchemaine (49) : soirée d’information, de soutien à l’AFDI et de présentation du raid et de ses participants puis animation, tombola AFDI et vin d’honneur, le S. 17 mai 08 : via un raid sportif d’endurance à l’aviron ou à la rame, de Bouchemaine à Nantes (44), soit + de 85 km en une journée. Un défi inédit ! 

Objectifs : rassembler un maximum de rameurs de l’Ouest autour d’un défi collectif et solidaire permettant à l’AFDI de collecter des fonds pour ses actions et d’attirer enfin l’attention sur cette maladie dont on ne parle jamais, afin qu’elle sorte enfin de l’ombre.

Outre un nombre assez important de clubs régionaux, 2 seniors amateurs, Patrice Berger de Cheffes (collègue de Sophie Thirault qui est relais régionale 49 de l’AFDI) et son cousin Christian Lejeau, se rejetteront à l’eau, bien décidés à ramer quoi qu’il arrive, ces 85 km d’affilée mais individuellement cette fois. Christian réalise d’ailleurs sa propre yole « O’zen ». En cours de construction, il s’agit d’un prototype « spécial » inauguré pour participer au raid AFDI !

Un défi courageux qui représente une dizaine d’heures d’effort continu sur l’eau, aux couleurs orangées de l’AFDI et par pure générosité.

NB : Tout comme Raphaël, Annabelle Gérard et Pascal Wodling de l’AFDI le feront pour la 1ère fois, Maryvonne (relais 44 de l’AFDI elle-même atteinte de DIC) et son mari Pascal Langlais qui résident à Abbaretz participeront à nouveau à ce défi difficile, à la rame, au mieux de leurs possibilités. Atteindront-ils l’étape de Montjean (25 km), Ancenis (50 km) ou Nantes ? Les eaux de la Loire seront-elles favorables au diabète à l’eau ? 
A ce jour, une  vingtaine d’autres bateaux les accompagneront.

Venez-les soutenir et les encourager sur le parcours, un tel dépassement de soi mérite le déplacement !

La présence de Mme R. BACHELOT a été sollicitée, en tant que Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports.

Vous souhaitez vous aussi participer à ce défi en soutien sur une ou plusieurs étapes ? Inscription possible (15 € assurance et collation du soir incluses) avant le 20 avril 08. Informations sur l’opération AFDI « Les Yoles de l’Espoir » à

http://asso.orpha.net/AFDI/__PP__8.html
 =) Inscription, don, achat de billets de tombola ou informations au 06 62 82 42 46 ou à raid.afdi@orange.fr.

Pour tout renseignement :  Merci de contacter Nathalie Ducasse

Par tél. ou fax au
 : 01 58 88 10 22, par GSM au 06 62 82 42 46 ou par e-mail ci-dessus.                          
           Merci de votre action.
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AFDI, association bénévole de patients en loi de 1901, créée en 04/2005. Siège national sur Clamart (92). L’Association Française du Diabète Insipide est membre d’Orphanet, de la FMO et d’Alliance Maladies Rares. Site : � HYPERLINK "http://asso.orpha.net/AFDI" ��http://asso.orpha.net/AFDI�. 


Contact : Nathalie Ducasse à � HYPERLINK "mailto:raid.afdi@orange.fr" ��raid.afdi@orange.fr� ou au 06 62 82 42 46.

















