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| —— Abritée par la Fondation pour la Recherche Médicale

Rapport d’activité et de gestion 2013
de la fondation et de son fonds de dotation

La Fondation du Rein est une fondation frangaise, reconnue d’utilité publique, créée
a l'initiative de sociétés savantes et de soignants de néphrologie, et d’associations
de patients souffrants d’'une maladie rénale. Elle est sous égide et abritée par la
Fondation pour la Recherche Médicale (FRM) depuis le 18 octobre 2010. La
Fondation du Rein a pour objectif :

1-

de favoriser I'étude des maladies rénales, afin de mieux les comprendre, les
diagnostiquer plus précocement, les prévenir et les traiter pour éviter ou
retarder la survenue de l'insuffisance rénale ;

d’améliorer la qualité des soins et la qualité de vie des malades ayant une
néphropathie ou bénéficiant d’'un traitement de suppléance de linsuffisance
rénale chronique ;

de promouvoir I'éducation thérapeutique, ainsi que la formation des médecins
et des autres professionnels de santé dans le domaine des maladies rénales ;

de financer la recherche fondamentale, génétique et clinique dans le domaine
des maladies rénales ;

de faciliter la prise de conscience du public et sa compréhension des maladies
rénales et de leur traitement ;

d’établir des partenariats avec les associations de patients, les sociétés

savantes et les fédérations ayant des activitts semblables ou
complémentaires.

Statut de la Fondation du Rein

La Fondation du Rein a créé un fonds de dotation appelé "Fonds du Rein" (JO du
24 juillet 2010), en association avec la Société de néphrologie, la Société
francophone de dialyse et la Société de néphrologie pédiatrique, dans le but d'aider
la Fondation du Rein dans les actions incompatibles avec les statuts de la FRM
(organisation de galas, actions dans le domaine des soins ou de la prévention).



Le Fonds de dotation est responsable de l'organisation de la soirée de gala de la
Fondation du Rein qui a lieu tous les ans en mars, la veille de la Journée Mondiale
du Rein.

La Fondation du Rein a procédé en 2013 a un élargissement de son conseil de
fondation qui est passé de 15 a 23 membres et au renouvellement de plusieurs de
ses membres et de son Comité de Direction. Cette modification a été validée par le le
Directoire de la FRM. Lors des Conseils de Fondation de mai et d’octobre 2013, il a
été procédé au renouvellement des membres du Conseil et a I'élection de nouveaux
membres. Sont ainsi rentrés dans le Conseil de Fondation : M. Gérad Limat
(Genéve), le Dr Isabelle Tostivint, le Pr Bruno Moulin, nouveau Président de la
Société de Néphrologie (en remplacement du Pr Maurice Laville) et le Pr Philippe
Brunet, nouveau président de la Société Francophone de Dialyse (en remplacement
du Pr Thierry Hannedouche). Le Pr Thierry Hannedouche a donc démissionné et le
Pr Maurice Laville a été réélu mais comme représentant la France a [I'IFKF
(International Fedération of Kidney Fundations).

Le Pr. Michel Godin est le Président de la Fondation du Rein en France et de la
Fondation du Rein en Suisse, le Pr. Pierre Ronco et M. Thierry Dassault les deux
Vice-Présidents et le Dr. Brigitte Lantz la Secrétaire générale. M. Luc Lauriau a été
élu trésorier en remplacement de M. Imad Hatem, qui a démissionné, et M. Gérard
Limat (Genéve), a été élu trésorier adjoint.

2- Les actions de la Fondation du Rein en 2013

2.1- La Journée Mondiale du Rein 2013 en France (20 et 21 mars 2013)

Les maladies du rein atteignent 5 a 10 % de la population frangaise et ont un impact
économique non négligeable sur notre pays lorsque la maladie arrive au stade ultime
de son évolution. La Fondation du Rein a pris en charge I'organisation de la Journée
Mondiale du Rein en France en organisant une conférence de presse, une soirée de
gala et une journée scientifique.

2.1.1 - La conférence de presse.

Le théme retenu pour la Journée Mondiale du Rein du 21 mars 2013 était
"Agressions rénales et insuffisance rénale aigué". La Fondation du Rein a
organisé une conférence de presse, animée par Michel Chevalet, journaliste
scientifique, afin de présenter les différentes actions qui se sont déroulées
dans le cadre de la Journée Mondiale du Rein a la Sorbonne, a I'Académie
Nationale de Médecine, en région et dans le monde.

Le Pr. Pascal Houillier, Président du Conseil Scientifique de la Fondation, a
présenté les différents prix et subventions de recherche de la Fondation. I
s'est réjoui qu'en 2013, la Fédération nationale d'aide aux insuffisants rénaux
(FNAIR) se soit associée a la Fondation du Rein pour lancer un nouvel appel
d’offre de recherche pour un montant de 40 000 €. Cet appel d'offre est
destiné a soutenir des projets pouvant concerner tous les aspects de la
maladie rénale chronique, incluant l'insuffisance rénale terminale traitée par
dialyse, en particulier, I'épidémiologie, la physio-pathologie de la maladie et/ou
de ses complications et/ou de sa progression, les approches thérapeutiques
précliniques et cliniques ou la qualité de vie. Ce prix de recherche Maladies

2



Rénales Chroniques a été remis au cours de la soirée de Gala de la Fondation
du Rein du 20 mars 2013 a la Sorbonne.

La FNAIR a expliqué pourquoi et comment elle avait décidé d’amplifier sa
collaboration avec notre fondation en faisant concorder pour la premiéere fois
la Semaine du Rein, qui avait lieu traditionnellement en octobre, avec la
Journée Mondiale du Rein.

Au cours de cette conférence de presse, le Pr. Georges Deschénes, président
de Société de Néphrologie pédiatrique, et chef de service a I'hdpital Robert
Debré (AP-HP, Paris), qui a expliqué le choix du théme retenu pour le
colloque de la Journée Mondiale du Rein sur la maladie rénale chez I'enfant, a
eu un échange particulierement riche et sympathique avec notre journaliste et
ambassadeur de la Fondation, Michel Chevalet, en essayant de deviner
quelques 50 ans plus tard, la maladie qui avait conduit ce dernier a étre le
premier enfant dialysé de I'hdpital Trousseau.

2.1.2 - Le gala de la Fondation du Rein a la Sorbonne

Le traditionnel Gala de la Fondation du Rein, dont les bénéfices sont destinés
a financer la recherche sur les maladies rénales, a eu lieu a nouveau cette
année dans le Grand Amphithéatre de la Sorbonne. Plus de 750 personnes y
ont assisté, dont de nombreuses personnalités ; elles étaient accueillies par
un cocktail généreusement offert par les maisons Fauchon et Taittinger. Cette
soirée fut animée avec brio par Nelson Monfort.

Apres une allocution de bienvenue du Président, le Pr. Michel Godin, et de la
secrétaire générale de notre Fondation, le Dr. Brigitte Lantz, et l'ouverture
officielle des cérémonies par Madame Marie-Anne Montchamp, Présidente de
la Fondation Entreprise et Handicap, et ancienne ministre, c’est avec
beaucoup de plaisir que nous avons écouté le Choeur d’Enfants d’lle-de-
France, sous la direction de Francis Bardot, qui ont interprété avec charme et
fraicheur des mélodies classiques du répertoire de France.

Aprés la projection d’'un court métrage présentant la Fondation du Rein,
réalisé et offert par Agnés Vincent-Deray, a eu lieu une bréve présentation au
public des prix et allocations de recherche de la Fondation du Rein par le
Pr Pierre Ronco, vice-président de la Fondation, et le Pr Pascal Houillier,
président du Conseil Scientifique. Cette présentation a été suivie par la remise
de ces prix et allocations de recherche de la Fondation du Rein par notre
grand témoin, le journaliste scientifique Michel Chevalet et la journaliste de
France 2, Brigitte-Fanny Cohen, aux lauréats des appels d’offre de recherche
2013.

En seconde partie, le Jeune Chceur d’'lle-de-France a interprété plusieurs
chansons contemporaines de France, qui ont été reprises par un public
conquis. Le checeur était accompagné de trois jeunes talents, au piano, violon
et violoncelle, sous la direction de Francis Bardot.

Notre Vice-Président, Thierry Dassault, a dopé, par un hymne vibrant a la
recherche, les ventes de billets de gala et les dons. Une tombola au profit de
la recherche fut tirée juste aprés le concert par le jeune choriste Anthon, en
présence de Maitre Aymeric Mazari, Huissier de Justice. Le produit de la
vente des billets de tombola et des programmes de gala, grace a la
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remarquable organisation de Luc et Marie-Jacqueline Lauriau, encadrant une
équipe de jeunes bénévoles du Rotaract, a nettement progressé en 2013.

Les lots ont pu étre réunis grace a la générosité de mécenes, et au
dynamisme de Thierry Dassault, Hilaire Multon, Maximillien della Torre e
Tasso et Brigitte Lantz.

2.1.3 - Journée Mondiale du Rein a ’Académie nationale de médecine

Le jeudi 21 mars, deux manifestations se sont tenues a ’Académie nationale
de Médecine ouvertes par le Pr Raymond Ardaillou, Secrétaire perpétuel de
I'Académie.

Le matin a eu lieu une "Rencontre-débat avec les associations de
malades"”, organisée par [lInstitut Circulation, Métabolisme, Nutrition de
I'Alliance Nationale pour les Sciences de la Vie et de la Santé (AVIESAN) et la
Fondation du Rein, sur le théme "Stop aux agressions rénales", théme
retenu par la Fédération internationale des Fondations du Rein. De
nombreuses personnalités médicales et scientifiques y ont participé et des
patients ont témoigné de leur expérience.

Cette année encore, les échanges entre associations de patients et
chercheurs ont été riches et chaleureux.

Le jeudi aprés-midi 21 mars 2013, la Fondation du Rein a organisé un
colloque, "La maladie rénale chez I'enfant”, en partenariat avec Aviesan. |
a été ouvert par le Professeur Raymond Ardaillou, Secrétaire perpétuel de
I'Académie nationale de Médecine, et clos par le Pr. Michel Godin, Président
de la Fondation du Rein. Il a réuni des professionnels de santé, des patients et
des chercheurs particulierement concernés par les maladies rénales de
I'enfant.

2.1.4 - Les manifestations organisées en régions

Des manifestations se sont également tenues dans toute la France (conférences,
émissions TV et radio, opérations sportives...) afin d’'informer la population sur
limportance du dépistage précoce des maladies rénales (30 % des insuffisants
rénaux ignorent leur état de santé) et des différents traitements possibles.

A Lyon, le Réseau TIRCEL, présidé par le Pr Maurice Laville, s’est associé, pour la
septiéme année conseécutive a la Journée Mondiale du Rein, en organisant une
rencontre le mercredi 20 mars aprés-midi a la faculté Laennec, avec des patients et
leurs familles, ainsi qu’'une rencontre spécifique de I'actualité néphrologique pour les
professionnels de santé issus de la médecine de ville et des établissements de soins
le jeudi 21 mars, au Domaine universitaire Rockefeller, dont le théme était le
"parcours de soins du patient".

A Paris, le Réseau de Néphrologie d’lle de France - Rénif, présidé par le Dr Xavier
Belenfant, a organisé des actions de dépistage "grand public" des maladies rénales
pendant tout le mois de mars dans le cadre de cette Journée Mondiale du Rein, en
partenariat avec la Fondation et la Mairie de Paris. Des appels au dépistage avec le
logo de la Journée Mondiale du Rein figuraient sur les panneaux lumineux de la Ville.



3- Prix et Subventions de recherche

Au cours de l'année 2013, la Fondation s’est rapprochée de la Société de
Néphrologie et de la Société Francophone de Dialyse afin de prioriser les actions de
recherche et d’amélioration la collecte des fonds. Parallélement, la Fondation a
également augmenté le nombre de prix et de subventions de recherche accordés. Il
est désormais établi que les lauréats des prix et subventions de recherche de la
Fondation du Rein seraient présentés aux donateurs lors de la soirée de gala de la
Fondation du Rein en mars.

3.1- Prix de la Fondation du Rein

Pour la premiére fois depuis la création de ce prix a l'occasion de la Journée
Mondiale du Rein en 2007, le jury a récompensé une seule candidate dont le
parcours scientifique est exceptionnel, pour un montant de 20 000 €, réuni grace a
un partenariat généreux avec les laboratoires Roche et Gambro. Le Dr Geneviéve
Nguyen travaille a la fois dans I'unité INSERM 1050 et dans l'unité 7241 du CNRS au
Collége de France (Paris). Elle a découvert le récepteur de la (pro)rénine qui joue un
réle prépondérant dans l'insuffisance rénale chronique et I'hypertension artérielle. Ce
prix prestigieux couronne une carriere exemplaire ; il lui a été remis le 9 octobre 2013
a la Cité des Congres a Nantes a I'occasion de la réunion commune de la Société de
Néphrologie et de la Société Francophone de Dialyse.

3.2 - Prix "Don de Soi - Don de Vie" pour des travaux de recherche portant sur
la transplantation rénale

La Fondation soutient la recherche translationnelle dans tous les domaines de la
néphrologie, y compris la dialyse et la transplantation. C’est pourquoi elle a créé,
grace a la générosité de Richard et Marie Berry, le Prix "Don de Soi - Don de Vie"
destiné a récompenser des avancées majeures dans le domaine de la greffe rénale,
pour un montant de 40 000 €.

Deux chercheurs se sont partagés le Prix "Don de Soi - Don de Vie" 2013 :

e Yann Le Meur (Service Néphrologie-Transplantations Rénales - Hépital La
Cavale Blanche et EA 2216 “Immunologie et Pathologie” Institut de Synergie
des Sciences et de la Santé CHRU Brest) : "Anomalies fonctionnelles des
lymphocytes B dans le rejet chronique de greffe rénale"

e Jérdbme Tourret (Hopital de la Pitié-Salpétriere, AP-HP et Université Pierre et
Marie Curie UMR 722 : "Ecologie et évolution des microorganismes", Paris) :
"Prédiction du risque d’infection urinaire chez les patients greffés d’un rein afin
d’améliorer la survie du transplant"

3.3 — Prix "Jeune chercheur" soutenant la recherche translationnelle

Les sources de financement de la recherche pour les chercheurs de moins de 45 ans
restent limitées car bien souvent leurs réalisations n’'ont pas encore atteint 'ampleur
nécessaire pour obtenir des crédits de I'’Agence Nationale pour la Recherche ou
d’autres grands Instituts. Pour combler ce vide, la Fondation lance annuellement un
appel d’offre afin de soutenir des projets de recherche translationnelle, du laboratoire
au lit du malade, dans tous les domaines de la néphrologie, y compris la dialyse et la



transplantation. L'objectif de la Fondation du Rein est de promouvoir des projets
scientifiques a I'interface de la recherche fondamentale et de la recherche clinique.

Les critéres de choix des dossiers ont été l'originalité et le caractére novateur du
projet, la qualité de la rédaction, I'expérience de [linvestigateur et I'approche
expérimentale. Trois subventions d’'un montant total de 90 000 €, ont été remises aux
lauréats de I'appel d’offre « Recherche translationnelle » :

e Justine Bacchetta (Institut de Génomique Fonctionnelle de Lyon, Université
Claude Bernard, Lyon) : "Existe-t-il un lien entre le FGF23 (facteur de
croissance des fibroblastes) et I'anémie chez les insuffisants rénaux ?"

e Nicolas Picard (Paris Cardiovascular Research Center (PARCC), INSERM
UMR970, Paris) : "Régulation de la pression artérielle par la sérotonine"

e Mario Ollero (Institut Mondor de recherche biomédicales (IMRB), INSERM
U955, Créteil) : "Réle de la protéine c-mip dans le syndrome néphrotique
idiopathique".

3.4 - Subvention de recherche AFM-Téléthon — Association pour I'Information
et la Recherche sur les maladies rénales génétiques — Fondation du Rein

La Fondation du Rein s’est engagée avec ses partenaires dans un programme de
soutien de projets de recherche en thérapie génique et thérapie cellulaire. En effet,
ces deux modalités thérapeutiques qui visent respectivement a remplacer des génes
malades (thérapie génique) ou a accélérer la réparation des tissus par I'utilisation de
cellules souches ou progénitrices (thérapie cellulaire), ne font pas encore 'objet de
recherches intensives en Néphrologie. C’est pour dynamiser ce secteur de la
recherche, que la Fondation et ses partenaires ont décidé d’attribuer une enveloppe
annuelle de 130 K€, a une ou deux équipes de recherche. Le lauréat de l'appel
d’offre pour les années 2012-2013 de recherche en thérapie génique en néphrologie
a éte:
e Emmanuel Richard (INSERM U1035, Université Bordeaux Segalen)
"Thérapie génique et cellules souches pluripotentes, nouvelle perspective
thérapeutique d’une maladie génétique rénale : 'hyperoxalurie primaire"

3.5 - Subvention de recherche sur le Syndrome néphrotique acquis

En 2013, la Fondation a également lancé un appel a projets sur le syndrome
néphrotique acquis pour un montant de 50 000 €, grace a un don de la Fondation
Simonetta. Le lauréat de cet appel d’offre a été :

e le Dr. Vincent Audard (Inserm U955, Equipe 21 “Renal immunopathology and
immunomodulation in transplantation”, CHU Henri-Mondor, AP-HP, Créteil)
“Caractérisation des anomalies des lymphocytes B dans le Syndrome
néphrotique a lésions glomérulaires minimes’.

3.6 - Subvention de recherche "Maladie Rénale Chronique" en partenariat avec
la FNAIR

En décembre 2012, la Fondation, en partenariat avec la Fédération nationale d’aide
aux insuffisants rénaux — FNAIR, a lancé un nouvel appel a projets destiné a soutenir



des recherches dans le domaine de la maladie rénale chronique pour un montant de
40 000 €. Les projets peuvent concerner tous les aspects de la maladie rénale
chronique, incluant linsuffisance rénale terminale traitée par dialyse, et, en
particulier, I'épidémiologie, la physiopathologie de la maladie et/ou de ses
complications et/ou de sa progression, les approches thérapeutiques précliniques et
cliniques, la qualité de vie. Les projets concernant la transplantation rénale sont
exclus.

Le lauréat 2013 de cet appel d’offre a été :

e |le Pr. Stéphane Burtey (Service de Néphrologue, Hépital de la Conception,
AP-HM, Marseille) “Saignement et thrombose au cours de l'insuffisance rénale
chronique : implication du récepteur de la dioxine”.

4- Autres actions de la Fondation du Rein

4.1- Rapprochement de la Fondation du Rein et des Sociétés Savantes
partenaires afin de donner une meilleure visibilité et crédibilité a la recherche
néphrologique

Les Conseils Scientifiques de la Fondation du Rein et des Sociétés Savantes
partenaires (Société de Néphrologie et de la Société francophone de Dialyse) ont
essayer de dégager des éléments de réflexion permettant d’organiser et de
dynamiser le soutien a la recherche en Néphrologie. En effet, le soutien a la
recherche effectué ces dernieres années a été reconnu comme significatif mais,
néanmoins insuffisant, en particulier lorsqu’on le compare a celui des Fondations du
Rein d’autres pays européens (Allemagne et Pays-Bas par exemple). En Allemagne,
le soutien a la recherche est de I'ordre de 2 millions d’euros/an. Il est encore plus
élevé aux Pays-Bas (10-15 millions d’euros/an).

lls ont donc poursuivi en 2013 leur rapprochement afin de donner une meilleure
visibilité et crédibilité a la recherche néphrologique. La concertation des différents
acteurs et notamment des associations de patients va conduire a I'élaboration d'un
Programme de Recherche en Néphrologie en 2014.

Les sociétés savantes contribuent depuis 2013 a la demande de subventions auprés
des industriels de santé. En conséquence, les bourses et subventions de recherche
attribuées par les sociétés savantes sont gérées par la Fondation du rein abrité par la
FRM.

4.2 - Diffusion de la carte Néphronaute destinée aux patients atteints d’une
maladie rénale

La Fondation du Rein poursuit la diffusion de la « Carte Néphronaute : Mieux vivre
avec une insuffisance rénale" en répondant a toutes les demandes des
néphrologues, associations et patients. Cette carte destinée aux patients a été
congue et réalisée par la Fondation du Rein, en collaboration avec 'Agence de la
Biomédecine, et en partenariat avec le Ministére de la Santé.

4.3 - Participation de la Fondation du Rein a la campagne de dépistage des
maladies rénales lors de la Semaine Nationale du Rein en mars 2013.

Pour la premiére fois, la FNAIR a fait coincider cette semaine de dépistage et
d’information pour I'ensemble de la population avec la Journée Mondiale du Rein.

7



Désormais, la Semaine du Rein qui a débuté en mars juste aprés la Journée
Mondiale du Rein, a laquelle la Fondation du Rein s’est associée.

Des recherches de protéinurie et d’hématurie microscopique par bandelettes
réactives associées ou non a un prélévement sanguin pour doser la créatininémie et
a une mesure de la pression artérielle ont été proposées a des volontaires dans des
laboratoires d’analyse médicale privés et dans des hdpitaux publics. Les sujets ont
été informés des résultats de ces examens et priés de consulter leur médecin
habituel en cas de résultats positifs. a cette entreprise.

5- Refonte totale du site Web de la Fondation du Rein

Quentin Meulders, webmaster, ne pouvant plus s’occuper du site Internet de la
Fondation compte tenu de ses fonctions, I'aide d’'un développeur de site, c2n, a été
proposée par Thierry Dassault pour un tres faible colt. En partenariat avec ce
développeur, le Dr Brigitte Lantz a totalement repensé et refait, le site de la
Fondation qui est devenu a la fois plus dynamique et plus moderne. Elle en assure
désormais la mise a jour hebdomadaire.

6- L’exercice financier 2013

Au 31 décembre 2013, les avoirs de la FRM/Fondation du Rein 467 000 € et Fonds
du Rein 160 000 €, contre un total de 392 267 € au 31 décembre 2012.

La collecte de fonds en 2013 a permis de réunir, par la Fondation du Rein abritée par
la FRM et le Fonds du Rein, la somme de 667 651 € (dons et mécénat/partenariat)
contre 366 124 € en 2012.

Pour I'exercice en cours, la Fondation a distribué en subventions et prix pour la
recherche 396 000 € contre 332 080 € en 2012.

L’exercice 2013 s’est donc soldé par un bénéfice de 271 651 €.

Pour 2014, les perspectives économiques devraient continuer a rendre la collecte
difficile et un effort particulier devra étre entrepris pour recherche de nouvelles
sources de fonds.

Le travail des Membres du Conseil de Fondation, comme celui du Conselil
Scientifique, présidé par le Pr. Pascal Houillier, est bénévole tout comme celui des
membres du Fonds du Rein, dont le Président, Raymond Ardaillou et le trésorier Luc
Lauriau. Sans leur engagement et celui de Brigitte Lantz, Secrétaire générale du
Fonds du Rein, I'important travail et les résultats réalisés en 2013 n’auraient pas été
possibles. Il nous tient a coeur également de remercier la FRM qui nous abrite,
particulierement son Président du Directoire, Denis Le Squer, sa Directrice des
Affaires Scientifiques, Valérie Lemarchandel, et sa Directrice du Développement et
de la Communication, Frédérique Camize, pour leur fructueuse collaboration.

En 2013, les principaux donateurs de la Fondation sont :

pour l'industrie pharmaceutique : AMGEN, Baxter SAS, Braun Avitum, Fresenius
Medical Care, Gambro SAS, Genzyme, Hospira, Roche, Shire France SA ;

pour les autres sociétés mécénes : Aquarelle.com, Artcurial, Baglioni Hotel,
Bernardaud, Cognac Chabasse, Chaumet, Chateau Dassault, Groupe Industriel
Marcel Dassault, Calvados Christian Drouin, Etiquette, Fauchon, Le Figaro, Le




Parisien, Groupe Floirat, Guerlain, Hartwood, IMAV Editions, Marc de Ladoucette,
Lido, Nozomi, L’Oréal, Manpower France, Cirque Pinder, Puressentiel, la Réunion
des musées nationaux - Grand Palais, le SELL, Taittinger, Veuve Cliquot Ponsardin ;

pour les institutionnels : TACMF, 'AFM-Téléthon, I’Association pour I'lnformation et la
Recherche sur les maladies rénales Génétiques (AIRG-France), la Fédération
nationale d’aide aux insuffisants rénaux (FNAIR), la Fondation Simonetta, Trans-
Forme, I'Hépital Américain de Paris, ainsi que les Ministéres de la Santé, de la
Recherche et de la Culture ;

et, pour les particuliers : Marie et Richard Berry, M. & Mme Serge Dassault,
M. Laurent Dassault, M. et Mme Thierry Dassault, Mme Florence Dufier, SAR la
Princesse Chantal de France, M. & Mme Benoit Habert, M. Olivier Kourilsky,
M. & Mme Luc Lauriau, Mme Catherine Loiret, M. & Mme Gilbert Torelli, les Princes
Dimitri de la Tour et Taxis et Maximilien della Torre e Tasso.

7- Projets pour I’'année 2014

8.1 - L’organisation de la Journée Mondiale du Rein de mars 2014

Le lundi 10 mars, une conférence de presse, animée par le journaliste scientifique,
Michel Chevalet, se tiendra a ’Académie nationale de médecine pour présenter les
activités de la Fondation du Rein et les différentes manifestations qui auront lieu
dans le cadre de la Journée Mondiale du Rein du 13 mars 2014, placée sous le haut
patronage du Président de la République.

Le mercredi 12 mars 2014 est prévue une soirée de gala a la Salle Gaveau, destinée
a recueillir des fonds pour la recherche en néphrologie, qui sera ouverte par
Monsieur Philippe Douste-Blazy, Secrétaire général adjoint des Nations Unies.

Le jeudi 13 mars 2014, un colloque est organisé, en collaboration avec I'Alliance
nationale pour les sciences de la vie et de la santé, a 'Académie nationale de
médecine. Il aura pour théme « Vous prenez de I'dge, vos reins aussi ». Diverses
manifestations se tiendront également en régions.

8.2 - Participation plus importante de la Fondation du Rein aux activités de
I’International Federation of Kidney Fundations (IFKF)

Le Pr. Maurice Laville représente la Fondation du Rein comme membre de la
Fédération internationale des Fondations du Rein (IFKF) comme 100 autres
fondations du rein dans 60 pays. L’'IFKF, en dehors de son role dans I'organisation
de la Journée Mondiale du Rein, est a la croisée des chemins des Fondations et de
la Société Internationale de Néphrologie.

Le Pr. Maurice Laville a été mandaté par I'lFKF pour organiser la réunion annuelle
des Fondations de I'lFKF a Lyon en 2014.

8.3 - Appels d’offres de recherches

8.3.1 - Appel d’offres pour le Prix de la Fondation du Rein 2014

Ce prix de 20 000 € sera attribué a un ou deux chercheurs confirmés en
néphrologie dans les mémes conditions que les années précédentes.



8.3.2 - Appel d’offres pour des travaux portant sur la thérapie cellulaire
et la thérapie génique en néphrologie

Cet appel d’offres de 130 000 € par an pendant deux ans sera renouvelé en
2014 en coopération avec 'AFM-Téléthon et I’Association pour I'Information et
la Recherche dans les maladies rénales Génétiques (AIRG-France).

8.3.3 - Appel d’offres pour des travaux de recherche translationnelle en
néphrologie

Cet appel d’offres sera renouvelé en 2014 pour un montant de 60 000 €.

8.3.4 - Appel d’offres pour des travaux de recherche sur le syndrome
néphrotique acquis

Cet appel d’offres sera renouvelé en 2014 grace a un don de 150 000 € de la
Fondation Serge Dassault.

8.3.5 - Appel d’offres pour Prix de Recherche "Don de Soi — Don de Vie"

Cet appel d’offres sur la transplantation rénale sera renouvelé en 2014 pour
un montant de 40 000 €.

8.3.6 - Appel d’offres pour des travaux de recherche "Maladies rénales
chroniques”

Cet appel d'offres sera renouvelé en 2014 pour un montant de 30 000 € grace
a un don de 30 000 € de la Fédération nationale d’aide aux insuffisants
rénaux.

8.4 - Poursuite de la diffusion de la carte Néphronaute

Cette carte de soins et d’informations, a destination des patients, est actuellement
diffusée dans les centres de dialyse et de greffe rénale, et auprés des sociétés
savantes, des associations de patients et de I'AFIDTN. Parallélement, le site
Néphronaute sera développé.

8.5 - Développer le paiement en ligne sur le site de la Fondation du Rein

Il a été proposé de développer le paiement en ligne sur le nouveau site de la
Fondation en partenariat avec la Fondation pour la Recherche Médicale.

8.6 - Collecte de fonds

En 2014, la Fondation poursuivra ses efforts pour trouver de nouvelles sources de
financement pour la recherche dans tous les secteurs de la néphrologie. Elle
souhaite faire un effort particulier pour la collecte de fonds, en augmentant sa
visibilité particulierement lors de la Journée Mondiale du Rein du 13 mars 2014, et en
instaurant une collaboration active avec les diverses sociétés savantes qui la
constituent.

La Fondation souhaite professionnaliser la collecte afin de lever davantage de fonds,
en ciblant mieux les mécénes potentiels, le grand public et les fonds de recherche
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dans un univers de plus en plus compétitif. Actuellement, les dons proviennent pour
moins d’'un quart des budgets de I'industrie pharmaceutique, marketings ou fonds de
recherche ; d’autres actions sont nécessaires pour sensibiliser davantage la société
civile aux dons en faveur de la Fondation du Rein, et ouvrir de nouveaux partenariats
institutionnels.

Nous remercions toutes les personnes et organisations qui ont soutenu la Fondation
du Rein, malades, médecins, chercheurs, personnel soignant et administratif et en
particulier les donateurs.

e

Pr Michel Godin Dr Brigitte Lantz
Président Secrétaire Générale

Luc Lauriau

Trésorier
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