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—_— Abritée par la Fondation pour la Recherche Médicale

Rapport d’activité et de gestion 2016
de la fondation et de son fonds de dotation

La Fondation du Rein est une fondation francaise, reconnue d’utilité publique, créée a
I'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 :

e de favoriser |'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 I'insuffisance 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 activités semblables ou complémentaires.

1- Election d’un nouveau membre du Conseil d’administration et de correspondants en
régions de la Fondation du Rein

Il est procédé a l'élection d’'un nouveau membre de la Fondation lors du conseil
d’administration de la Fondation du Rein du 23 novembre 2016. Le Pr Maurice Laville
étant déja membre du conseil d’administration avant d’en devenir le Président a la place
du Pr Michel Godin, le Pr Gabriel Choukroun (CHU d’Amiens) a été élu a I'unanimité. Il
sera en 2017 le Président de la toute nouvelle Société Francophone de Néphrologie,
Dialyse et Transplantation (SFNDT), suite a la décision en fin 2015 de la fusion de deux
structures qui poursuivaient les mémes objectifs (Société de Néphrologie et la Société
Francophone de Dialyse).



Par ailleurs, la Fondation a mis en place en 2016 un réseau de correspondants en régions
(néphrologues et autres professionnels de santé), afin de relayer ses actions, notamment
dans le cadre de la Journée Mondiale du Rein.

Les actions de la Fondation du Rein autour de la Journée Mondiale du Rein en France de
mars 2016

La Fondation du Rein a pris en charge I'organisation de la onzieéme édition de la Journée
Mondiale du Rein (JMR) qui a eu lieu le jeudi 10 mars 2016. Le théme retenu par I'lIFKF
concernait les maladies rénales de I'enfant et leur détection précoce, et le slogan
était : “Prendre soin de ses reins pour sa santé de demain !”. Les maladies du rein
atteignent 10 % de la population francaise adulte et ont un impact économique non
négligeable sur notre pays lorsque la maladie arrive au stade ultime de son évolution. La
journée a été marquée en France par un colloque a I’Académie nationale de médecine
sur ce théeme, organisé par la Fondation et I'Institut Physiopathologie, Métabolisme,
Nutrition de [I'Alliance Nationale pour les Sciences de la Vie et de la Santé
(AVIESAN), précédé par le traditionnel gala de la Fondation du Rein qui s’est déroulé la
veille au soir au Théatre des Champs-Elysées. Ces événements ont été précédés par une
conférence de presse.

2.1 La conférence de presse et la campagnhe de communication de la Fondation du Rein

La Fondation du Rein a organisé le lundi 2 mars 2016, a I’Académie nationale de
médecine, une conférence de presse, animée par Michel Chevalet, journaliste
scientifique, afin de présenter les différentes actions qui allaient se dérouler dans le
cadre de la JMR en France et dans le monde (Colloque de la Journée Mondiale du
Rein, Semaine nationale du Rein, Gala de la Fondation, diverses actions en région et
dans le monde).

Le nouveau Président de la Fondation du Rein, le Pr Maurice Laville, a présenté la
Fondation, tandis que le Pr Pascal Houillier, président du conseil scientifique, a
expliqué les différents prix et subventions de recherche de la Fondation.

Les Drs Brigitte Lantz et Isabelle Tostivint, quant a elles, ont présenté a la presse les
différentes actions qui seraient menées en France et dans le monde pour cette
onziéme journée mondiale.

Le Pr Renato Monteiro (Aviesan) a expliqué le theme de la Journée Mondiale du Rein
2016, notamment ses liens avec la recherche académique en France, tandis que le
néphropédiatre, le Pr Rémi Salomon a insisté sur les difficultés des enfants de grandir
avec une maladie rénale.

La campagne de communication de la Fondation du Rein, notamment télévisée, a
été particulierement réussie en 2016, avec la présence du Dr Isabelle Tostivint et de
Fabrice Luchini chez Michel Driicker dans “Vivement Dimanche”, de Richard Berry sur
la greffe rénale dans “Zone Interdite” (avec le logo de la Fondation du Rein et
I'adresse WEB) et l'intervention de journalistes comme Brigitte-Fanny Cohen
(Télématin). La radio et la presse écrite (Figaro, Quotidien du Médecin, etc.) ont
également fait passer des messages forts de prévention.

2.2 Le Gala de la Fondation du Rein au Théatre des Champs-Elysées

Le traditionnel Gala de la Fondation du Rein, dont les bénéfices sont destinés a
financer la recherche sur les maladies rénales, a eu lieu pour son dixieme
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anniversaire le mercredi 9 mars dans le prestigieux Théatre des Champs-Elysées a
Paris, dont la Fondation a pu bénéficier par un partenariat généreux de la Caisse des
Dépots et Consignations.

Apres la projection d’un court métrage présentant la Fondation du Rein, réalisé et
offert par Agnés Vincent-Deray, le gala a été ouvert par les comédiens Nicole Calfan
et Martin Lamotte, et I'ancien ministre de la Recherche, Francois d’Aubert. En
choisissant, pour son programme de gala, le Choeur de I’Armée francgaise dirigé par la
Commandante Aurore Tillac et le capitaine Emilie Fleury, Chef de Choeur adjoint, et
I’Orchestre symphonique de la Garde Républicaine, qui ont interprété des grands
airs de musique classique, la Fondation du Rein a tenu a rendre hommage aux
victimes civiles et militaires des différents attentats et accidents qui ont récemment
endeuillé la nation sur notre territoire et dans le monde en fin 2015 et début 2016.

Ce gala était animé par le journaliste Nelson Monfort, et 'humoriste et imitateur
Dany Mauro. L’assistance y a été particulierement nombreuse, avec plus de 1320
participants, dont de nombreuses personnalités médiatiques comme le comédien
Jean-Pierre Marielle.

Apres le concert, le Pr Pierre Ronco, vice-président de la Fondation et le Pr Pascal
Houillier, Président du Conseil Scientifique, ont présenté brievement au public les
prix et allocations de recherche de la Fondation du Rein. Cette présentation a été
suivie par la remise de ces prix et allocations de recherche de la Fondation du Rein,
sous la houlette d’Agnés Vincent-Deray et de Nelson Montfort, telle une remise
d’oscars, par la marraine de la Fondation, la Princesse Chantal de France, Marie
Berry, sceur du comédien et réalisateur Richard Berry, deux de nos ambassadeurs, le
journaliste scientifique Michel Chevalet et la réalisatrice, Agnés Vincent-Deray, aux
lauréats des appels d’offres de recherche 2016.

Juste apres le concert fut tirée la traditionnelle tombola au profit de la recherche, en
présence de Maitre Aymeric Mazari, Huissier de Justice. Notre Vice-Président, Thierry
Dassault, a dopé, par un hymne vibrant a la recherche, la vente de billets de gala et
les dons. Le produit de cette vente des billets de tombola et des programmes de gala,
grace a la remarquable organisation de notre trésoriére adjointe, Madame Jacqueline
Poulin, encadrant une équipe de jeunes bénévoles du Rotaract, a encore progressé
en 2016. Les lots ont pu étre réunis grace a la générosité de méceénes, et au
dynamisme de Thierry Dassault, Hilaire Multon et Brigitte Lantz.

Journée Mondiale du Rein a I’Académie nationale de médecine

Le jeudi 10 mars 2016, la Fondation du Rein a organisé, en partenariat avec I'Institut
Physiopathologie, Métabolisme, Nutrition de I’Alliance Nationale pour les Sciences de
la Vie et de la Santé (AVIESAN) et des associations de patients, un colloque a
I’Académie nationale de médecine dont le théme concernait les maladies rénales de
I’enfant, leur prévention et leur prise en charge. La matinée était consacrée a la
recherche : “Agir tot pour prévenir : de la recherche au patient”, et I'apres-midi
“Grandir avec une maladie rénale” était plus particulierement axée sur les soins, la
dialyse et la greffe rénale chez I'enfant et leur impact psychosocial sur lui et sa
famille.

Ce colloque de grande qualité a encore attiré davantage de public que les années
passées (professionnels de santé, patients et chercheurs concernés par ce sujet). De
nombreuses personnalités médicales et scientifiques y ont participé et des familles
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de patients ont témoigné de leur expérience. Cette année encore, les échanges entre
associations de patients et chercheurs ont été riches et chaleureux.

Les manifestations organisées en régions

Parallelement, plusieurs rencontres et colloques ont eu lieu sur ce theme en région.
Diverses manifestations ont également eu lieu dans toute la France (conférences,
émissions TV et radio, opérations sportives...) afin d’informer la population de
I'importance du dépistage précoce des maladies rénales (30 % des insuffisants rénaux
ignorent leur état de santé) et des différents traitements possibles.

De méme, des opérations de dépistage gratuit des maladies rénales ont eu lieu sur
tout le territoire, dans le cadre de cette journée et de la Semaine nationale du
Rein, organisées par la Fédération nationale d’aide aux insuffisants rénaux (FNAIR),
en partenariat avec I’Association pour I'Information et la Recherche sur les maladies
rénales Génétiques (AIRG-France), les Agences régionales de santé de France,
différents réseaux de soins en néphrologie et la Fondation du Rein.

En partenariat avec la Mairie de Paris notamment, le Réseau de Néphrologie d’lle de
France - Rénif 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 I’Agence régionale de santé d’lle-de-France.
Des appels au dépistage avec le logo de la Journée Mondiale du Rein figuraient sur
les panneaux lumineux de la Ville.

De tels dépistages ont été effectués dans presque toutes les régions, comme en
Rhone Alpes avec le réseau Tircel, en Aquitaine avec le Réseau aquitain de
néphrologie (RAN), en Limousin avec le réseau Néphrolim ou encore en Lorraine avec
le réseau Néphrolor...

Journée Mondiale du Rein et opération “Bougez vos pieds”

L’équipe internationale de campagne de la Journée Mondiale du Rein (World Kidney
Day) préconise des regles d’or sur la prévention et I’hygiéne de vie pour prévenir les
maladies rénales. La régle d’or n° 1 met en exergue I'importance de se maintenir en
forme et d’avoir une activité physique réguliere.

Se maintenir en forme, en faisant de I'exercice physique, réduit l'incidence de
I’hypertension artérielle et de I'obésité, deux causes majeures de maladie rénale.
C’est pourquoi dans les deux semaines précédant et suivant la Journée Mondiale du
Rein du 10 mars 2016, une opération de sensibilisation “Bougez vos pieds !” a eu lieu
afin d’encourager la société civile, les décideurs de santé publique, les professionnels
de santé, ainsi que les patients, a bouger leurs pieds pour garder leurs reins en bonne
santé. L’'allusion a ce mouvement naturel de notre vie quotidienne a rappelé que
I'activité physique réguliere aide a réduire les risques de développer une maladie
rénale.

La Fondation du Rein a donc invité les Francaises et les Francais a bouger leurs pieds.
La campagne de communication a été particulierement réussie cette année et des
journalistes de TV comme Brigitte-Fanny Cohen (Télématin, France 2) et de la presse
écrite (Figaro, Quotidien du Médecin, etc.) ont fait passer des messages forts de
prévention, tout comme I'animateur Michel Driicker.
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La Semaine nationale du Rein 2016

La Semaine nationale du Rein 2016, semaine de dépistage des maladies rénales et
d’information pour I'ensemble de la population francaise, organisée par la
Fédération Nationale d’Aide aux Insuffisants Rénaux (FNAIR), en partenariat avec la
Fondation du Rein, s’est déroulée pour la 11°™® année consécutive du samedi 5 au
vendredi 11 mars 2016.

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 hopitaux publics. Les sujets ont
été informés des résultats de ces examens et priés de consulter leur médecin
habituel en cas de résultats positifs.

De nombreuses équipes de néphrologie ont participé aux opérations de
sensibilisation et de dépistage anonyme et gratuit sur tout le territoire francais, qui
ont concerné 21 régions. Le slogan de cette semaine était “Prendre soin de ses reins :
c’est vital dés I'enfance !”. La marraine de |’édition 2016 était I'actrice Aurélie
Vaneck. Cette semaine a bénéficié d'une particulierement large couverture
médiatique avec des reportages notamment sur TF1.

Les retombées médiatigues en 2016

Les différents événements autour de la Journée Mondiale du Rein 2015 organisée par
la Fondation du Rein ont donné lieu a des articles dans la presse écrite, parfois méme
tres populaires (Le Figaro, Le Parisien, Le Point, Paris Match, le Quotidien du
Médecin, Femme Actuelle, France Dimanche, Maxi, Télé 7 jours, etc.), sur de tres
nombreux sites internet (24H Santé, AlloDocteur, Doctissimo, I'EchoPharma,
MaxiMag.fr, Medisite, MedscapeFrance, etc.) et surtout des interviews de plusieurs
membres de la Fondation dans des émissions de radio (RTL, France Info, France Inter,
etc.) et a la TV avec plusieurs journaux TV de différentes chaines, William Lemergie et
Brigitte-Fanny Cohen dans TéléMatin, Michel Driicker avec le Dr Isabelle Tostivint et
Fabrice Luchini dans “Vivement Dimanche”, ou le Dr Brigitte Lantz et Richard Berry
dans Zone Interdite sur la 6, ou le logo de la Fondation du Rein et I'adresse du site
Internet étaient présentés, ainsi que |'affiche réalisée par la Fondation pour la
Journée Mondiale.

3. Prix et Subventions de recherche

La Fondation du Rein s’est rapprochée de la Société Francophone de Néphrologie, de
Dialyse et de Transplantation, afin de prioriser les actions de recherche et d’améliorer la
collecte des fonds. Les lauréats des prix et subventions de recherche de la Fondation du
Rein sont désormais présentés aux donateurs lors de la soirée de gala de la Fondation du
Rein en mars a I'occasion de la Journée Mondiale du Rein.

3.1

Prix de la Fondation du Rein

Il @ été décidé en 2014 que ce prix prestigieux, créé a I'occasion de la Journée
Mondiale du Rein 2007, doté d’'une somme de 20 000 €, et destiné a récompenser
des candidat(e)s de la Francophonie, qui contribuent de maniére remarquable a
I'avancée des connaissances, a l'animation de la recherche et au rayonnement
international de la néphrologie francophone ne serait désormais accordé que tous les

5



3.2

3.3

deux ans et non plus tous les ans. L’évaluation des candidats s’effectue désormais sur
dossier et non plus sur un projet.

Le lauréat 2015-2016, le Pr Renato Monteiro (Inserm UMR 1149, Université Paris
Diderot), a été présenté au public lors du Gala de la Fondation du Rein le 9 mars 2016
au Théatre des Champs-Elysées. Ce prix a récompensé la carriere exemplaire du Pr
Renato Monteiro qui est a la fois le directeur du Centre de recherche sur
I'inflammation (Inserm et CNRS), et professeur en immuno-hématologie a I’hdpital
Bichat, et vice-président du conseil scientifique de I'UFR de Médecine Paris 7. Ses
travaux portent essentiellement la physiopathologie de la maladie de Berger ou
néphropathie a dépots d’IgA.

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

Le Prix "Don de Soi - Don de Vie", destiné a récompenser des avancées majeures dans
le domaine de la greffe rénale, et doté de 30 000 €, a été créé par la Fondation du
Rein en 2012, grace a la générosité de Richard et Marie Berry. L’association Trans-
Forme, présidée par Monsieur Olivier Coustére, abonde également ce prix, qui a
bénéficié exceptionnellement d’'un don de plus de 23 000 €, effectué en 2015 par
Messieurs Olivier et Frangois Roulin, provenant de la dissolution de l'association
Avenir, conformément aux dernieres volontés de leur mére décédée, présidente de
cette association.

La lauréate 2016, est le Dr Elise Chiffoleau (Service Néphrologie-Transplantations
Rénales - Hotel-Dieu et UMR-Inserm U1064, ITUN-Institut Transplantation Urologie et
Néphrologie, CHU de Nantes) pour ses travaux sur le réle des lymphocytes B dans la
tolérance du greffon rénal.

Elle a été récompensée et présentée au public lors du Gala de la Fondation du Rein le
9 mars 2016 au Théatre des Champs-Elysées.

Prix "Jeune chercheur" soutenant la recherche translationnelle

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 sources de
financement de la recherche translationnelle, du laboratoire au lit du malade, pour
les chercheurs de moins de 35 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. C'est pourquoi la Fondation
lance annuellement un appel d’offre afin de soutenir des projets de recherche
translationnelle, y compris la dialyse et la transplantation.

Les criteres de choix des dossiers ont été I'originalité et le caractére novateur du
projet, la qualité de la rédaction, I'expérience de linvestigateur et |'approche
expérimentale.

Deux prix, dotés chacun d’'un montant de 30 000 €, ont été remis lors du 10°™ gala
de la Fondation du Rein le 9 mars 2016 au Théatre des Champs-Elysées aux lauréats
de I'appel d’offre « Recherche translationnelle » qui ont été présentés au public et
mécenes :

— Dr Laetitia Koppe (Inserm Unité U1060, Service de Néphrologie, Hospices civils de
Lyon) : “Réle du tissu adipeux brun au cours de la maladie rénale chronique”
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— Yohan Bignon (Inserm Unité U1138 et Cnrs ERL8228, Centre de Recherche des
Cordeliers, Paris) : “La maladie de Dent : un stress des cellules rénales ?”

Subvention de recherche AFM-Téléthon — Association pour l'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 genes
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 depuis 2009 une enveloppe annuelle de I'ordre de 120 K€, a
une ou deux équipes de recherche pendant deux années.

La lauréate de I'appel d’offre pour les années 2014-2015 de recherche en thérapie
cellulaire en néphrologie, le Pr Dominique Farge-Bancel (Médecine Interne, Maladies
auto-immunes et Pathologie Vasculaire UHO4, Hopital Saint-Louis, AP-HP et Inserm
UMRS 1160 “Alloimmunité- Autoimmunité-Transplantation”, Université Paris 7,
Paris) a bénéficié d’'un montant de 110 000 € pour la premiére tranche de cette
subvention de recherche pour le “Traitement du lupus érythémateux systémique
sévere réfractaire par injection de cellules souches mésenchymateuses allogéniques-
msc dérivées de la moelle osseuse de donneurs sains”.

La seconde tranche de la subvention ne devait étre versée pour la deuxieme phase
du projet de recherche qu’aprés réception du rapport d’étape, qui a été jugé par le
conseil scientifique de la Fondation trop peu avancé pour bénéficier du financement
de la deuxiéme tranche en 2016.

Parallelement, il a été décidé lors d’'une réunion le 11 octobre 2016 avec les
Prs Maurice Laville et Pierre Ronco, le Dr Brigitte Lantz et le Pr Pascal Houillier,
Président du conseil scientifique de la Fondation du Rein, Mme Laurence Tiennot-
Herment, Présidente de I’AFM-Téléthon, et le Dr Serge Braun, Président de son
conseil scientifique, de faire évoluer cet appel d’offres, afin de concerner également
la pharmacogénétique. Pour I'appel a projets, lancé en novembre 2016, les projets de
recherche pouvaient concerner des équipes autonomes ou des associations
complémentaires d’équipes de recherche, et devaient étre construits autour de
programmes de recherche et de développement de thérapies cellulaire ou génique
ou de pharmacogénétique au stade de I'expérimentation animale ou de la clinique
humaine.

Subvention de recherche sur le Syndrome néphrotique acquis

Cette subvention “Vers de nouveaux traitements du syndrome néphrotique
idiopathique : de la physiopathologie moléculaire aux thérapeutiques innovantes ?”
destinée a soutenir des recherches précliniques dans le domaine des syndromes
néphrotiques acquis a été dotée en 2016 d’'un montant de 60 000 € grace a un don
de Messieurs Vincent et Frangois Dassault a travers la Fondation Serge Dassault.
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Le lauréat 2016 est le Dr. Hanz-Kristian Lorenzo (Inserm U1197, Université Paris Sud,
CHU de Bicétre, AP-HP), pour ses travaux sur : “La protéine "CASK": un outil
diagnostique et thérapeutique du syndrome néphrotique”. Il a été récompensé par
Monsieur Thierry Dassault et présenté au public lors du Gala de la Fondation du Rein
le 9 mars 2016 au Théatre des Champs-Elysées.

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

Créé en 2012 par la Fédération Nationale d’Aide aux Insuffisants Rénaux — FNAIR, la
Fondation, en partenariat avec la 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 30 000 €. L'appel a projets pour 2016 a été ciblé a la demande des
adhérents de la FNAIR sur la thématique de la qualité des soins et de la dialyse.

La lauréate 2016 est Mme Aurélie Untas, pour ses travaux sur la prise en charge de la
douleur en dialyse a travers I'étude de facteurs psychologiques en Psychopathologie
et Processus de la Santé, a I’'Université Paris Descartes.

4- Autres actions de la Fondation du Rein

4.2

4.3

4.4

Partenariat avec le Cirque Pinder

Madame Jacqueline Poulin a obtenu pour 2016 le renouvellement et I'amplification
du partenariat avec le Cirque Pinder afin d’accompagner les petits patients souffrant
d’une maladie rénale ou leur famille pour les fétes de Noél. Ainsi, la famille Edelstein,
propriétaire du cirque Pinder Jean Richard, a offert généreusement a la Fondation du
Rein 150 places pour plusieurs représentations de son spectacle de Noél en
décembre 2016 sur la pelouse de Reuilly a Paris.

Ces places ont été distribuées en majorité a des enfants soignés a dans les hopitaux
pédiatriques parisiens, Necker-Enfants-Malades, Robert Debré et Trousseau, ainsi
gue pour les enfants d’infirmier(e)s de dialyse et de quelques néphrologues de
plusieurs hépitaux publics et privés parisiens.

Diffusion de la carte Néphronaute destinée aux patients

En répondant a toutes les demandes des néphrologues, associations et patients, la
Fondation du Rein poursuit la diffusion de la “Carte Néphronaute : Mieux vivre avec
une insuffisance rénale”, congue et réalisée par la Fondation du Rein, en partenariat
avec le Ministére de la Santé et I’Agence de la Biomédecine, a destination des
patients, qui a été éditée en 70 000 exemplaires. Cependant, les stocks de
distribution sont quasiment épuisés.

Rapprochement de la Fondation du Rein et de la Société Francophone de
Néphrologie, de Dialyse et de Transplantation afin de donner une meilleure visibilité
a la recherche néphrologique

Les Conseils Scientifiques de la Fondation du Rein et de la Société de Néphrologie et
la Société francophone de Dialyse (SFNDT), sous la houlette des Prs Bruno Moulin et
Philippe Brunet, ont essayé 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 est significatif, mais
encore insuffisant.



Leur rapprochement pour établir avec les associations de patients un programme
national de recherche sur les maladies rénales devrait donner une meilleure visibilité
et crédibilité a la recherche néphrologique. La concertation des différents acteurs et
notamment des associations de patients devrait conduire a I'élaboration d’un
Programme de Recherche en Néphrologie en 2016. Les interfaces avec les
associations de patients sont régulieres et nombreuses, elles témoignent d’une
volonté d’avancer ensemble (FNAIR, AIRG, Trans-Forme, Ligue du Rein...).

Par ailleurs, les bourses et subventions de recherche attribuées par la Société de
Néphrologie et par la Société Francophone qui étaient gérées depuis 2013 par la
Fondation du Rein, abritée par la Fondation pour la Recherche Médicale, compte
tenu de leur disparition, ne sont plus gérées par celle-ci a partir de 2016.

5- Développement du site Web de la Fondation du Rein avec paiement en ligne et création
d’une page Facebook

Le Dr Brigitte Lantz a amplifié le développement du site de la Fondation qui est a la fois
dynamique et moderne. De nouvelles pages d’information ont été créées en 2016, ou les
internautes peuvent trouver des conseils et informations et dialoguer. Le paiement en
ligne, créé en ao(t 2014, commence a porter ses fruits, comme constaté notamment a
I'occasion du gala de mars 2016. La page Facebook Fondation du Rein créée en 2015 est
de plus en plus consultée et partagée ; elle a connu des pics de fréquentation lors des
émissions TV impliquant la Fondation du Rein et autour de la Journée Mondiale du Rein
et du gala de mars 2016.

6- L’exercice financier 2016

Au 31 décembre 2016, les avoirs de la Fondation se sont montés a un total de 442 803 €
(Fondation du Rein en France abritée par la FRM : 256 175 € et Fonds du Rein : 186 628 €)
contre 566 074 € au 31 décembre 2015.

La collecte de fonds en 2016 a permis de réunir, par la Fondation du Rein, la somme de
304 919 € en dons et mécénat/partenariat (154 704 € pour la Fondation du Rein abritée
par la FRM et 150 215 € pour le Fonds du Rein) contre 574 047 € en 2015.

Pour I’exercice en cours, la Fondation a distribué en subventions et prix pour la recherche
180 000 € en 2016, contre 572 928 € en 2015.

Pour 2017, 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 Conseil Scientifique,
présidé par le Pr Pascal Houillier, est bénévole tout comme celui des membres du Fonds
du Rein, dont le Président est le Pr Philippe Brunet et la trésoriere le Dr Lucile Mercadal.
Sans leur engagement et celui du Dr Brigitte Lantz, Secrétaire générale de la Fondation du
Rein, et Mmes Christine Oltra-Gay et Jacqueline Poulin, trésoriére et trésoriére adjointe
de la Fondation, I'important travail et les résultats réalisés en 2016 n’auraient pas été
possibles.

La Fondation du Rein tient également a remercier le Président fondateur de la Société
Francophone de Néphrologie, de Dialyse et de Transplantation (SFNDT), le Pr Christian
Combe, qui s’est particulierement investi dans la réussite de la Fondation du Rein. Il nous
tient a cceur également de remercier la Fondation pour le Recherche Médicale qui nous
abrite en France, particulierement son Président du Directoire, Denis Le Squer, et sa
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Directrice des Affaires Scientifiques, Valérie Lemarchandel, pour leur fructueuse
collaboration.

En 2016, les principaux donateurs de la Fondation sont :

pour les sociétés méceénes : Aquarelle.com, Artcurial, Nicole Bartélémy, Bernardaud,
Chaumet, Chateau Dassault, CMG Sports Club, Gaumont, Groupe Industriel Marcel
Dassault, Calvados Christian Drouin, Etiquette, Fauchon, Le Figaro, Le Gan, Le Parisien,
Groupe Floirat, Guerlain, Hartwood, Hermés, IMAV Editions, Marc de Ladoucette,
Restaurant Maison Blanche, IDnomic, L'Oréal, Cirque Pinder, la Réunion des musées
nationaux - Grand Palais, Taittinger, Veuve Cliquot Ponsardin, Wallix ;

pour I'industrie pharmaceutique : AMGEN et Fresenius Medical Care ;

pour les institutionnels : I’ACMF-Automobile Club Médical de France, ’'AFM-Téléthon,
I’Association pour I'Information et la Recherche sur les maladies rénales Génétiques
(AIRG-France), la Caisse des Dépdts et Consignations, la Fédération nationale d’aide
aux insuffisants rénaux (FNAIR), la Fondation Serge Dassault, Trans-Forme, le Rotaract
Club de Paris, ainsi que les ministéres de I'Intérieur, de la Santé et de la Recherche ;

et, pour les particuliers : Marie et Richard Berry, M. Philippe Brunet, Mme lIsabelle
Charestan-Tostivint, M.& Mme Serge Dassault, M. Laurent Dassault, M. Olivier
Dassault, M. & Mme Thierry Dassault, M. Vincent Dassault, Mme Nourite Eladan-
Bertein, M. & Mme Gilbert Eldestein, M. Jean-Noél de Galzin, M. & Mme Benoit
Habert, M. Olivier Kourilsky, M. Martin Lamotte, Mme Brigitte Lantz, Mme Yolaine de
Linares, M. Hilaire Multon, M. Pierre Paris, M. et Mme Serge Poulin, M. & Mme Jorg
Rebelo, M. Christophe Renard, MM. Francois & Olivier Roulin, M. Bruno Soubiran,
M. & Mme Gilbert Torelli et les Princes Charles et Dimitri de la Tour et Taxis.

8- Projets et perspectives pour I'année 2017

8.1 Continuité d’actions de la Fondation pour la recherche en 2017

811 L’organisation de la Journée Mondiale du Rein de mars 2017

Le lundi 2 mars, une conférence de presse, animée par le journaliste scientifique,
Michel Chevalet, se tiendra a I’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 jeudi 9 mars 2017, placée
sous le haut patronage du Président de la République.

Dans ce cadre, le jeudi 9 mars 2017, un colloque sera organisé, en collaboration
avec I’Alliance nationale pour les sciences de la vie et de la santé, a I’Académie
nationale de médecine. Il aura pour théme les complications rénales de I'obésité
et leur prévention, et son slogan sera « Reins et obésité : une vie saine pour des
reins sains ! ». Diverses manifestations se tiendront également en régions.

Ces manifestations seront précédées le mercredi 8 mars, de la traditionnelle
soirée de gala a la Salle Gaveau, destinée a honorer les lauréats des prix et
subventions de recherche, et a recueillir des fonds pour promouvoir la recherche
en néphrologie.
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812 Appels d’offres de recherches

- Appel d’offres pour le Prix de la Fondation du Rein 2017 : Ce prix de
20 000 €, dont I'appel d’offres est désormais lancé tous les deux ans, sera
relancé en fin 2017.

- Appel d’offres pour des travaux portant sur la thérapie cellulaire et la
thérapie génique en néphrologie : Cet appel d’offres de I'ordre de 100 000 €
par an pendant deux ans, en coopération avec I'AFM-Téléthon et
I’Association pour I'Information et la Recherche dans les maladies rénales
Génétiques (AIRG-France), a été renouvelé en 2016 pour la période 2017-18
et ses résultats seront publiés au deuxieme trimestre 2017.

- Appel d’offres pour des travaux de recherche translationnelle en
néphrologie : Cet appel d’offres sera renouvelé en 2017 pour 60 000 €.

- Appel d’offres pour des travaux de recherche sur le syndrome néphrotique
acquis : Cet appel d’offres sera renouvelé en 2017.

— Appel d’offres pour le Prix de Recherche "Don de Soi — Don de Vie" : Cet
appel d’offres sur la transplantation rénale sera renouvelé en 2016 pour un
montant de 30 000 €. Le comédien Richard Berry, Président d’'Honneur de la
Fondation, s’est inscrit pour participer a I'’émission de TF1 “Qui veut gagner
des millions ?” pour le financer en désignant la Fondation comme bénéficiaire
pour la prochaine émission destinée aux associations.

8.2 Engagement d’une réflexion stratégique de recherche

821 Les constats

Les instances de la Fondation ont été réunies a plusieurs reprises depuis
décembre 2015 afin d’initier une réflexion sur les évolutions de ses actions, et
élaborer une politique de recherche volontariste a long terme, incluant
notamment les questions relatives a la qualité de vie des patients souffrant de
maladie rénale chronique.

822 lLes pistes d’action

Le pivot de cette politique est le Programme National de Recherche sur les
maladies rénales (PNR), élaboré en partie en 2016 en concertation avec la toute
nouvelle SFNDT, I'AFIDTN et les associations de patients, devrait étre finalisé en
2017. Ce PNR est animé par un comité de pilotage intégrant des représentants
de chacune des parties prenantes. Il donnera lieu a une communication
structurée, afin d’accroitre la connaissance des maladies rénales par toutes les
personnes concernées (grand public, patients, professionnels de santé et
décideurs), et de promouvoir la collecte de fonds pour la recherche et les actions
menées par la Fondation.

823 Collecte de fonds

En 2017, 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 pour la collecte de fonds en augmentant sa visibilité
notamment lors de la Journée Mondiale du Rein du 9 mars 2017, et en
poursuivant sa collaboration avec les sociétés savantes qui la constituent.
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En collaboration avec la SFNDT, la Fondation souhaite également
professionnaliser la collecte afin de lever davantage de fonds, en ciblant mieux
les mécénes potentiels, et développer sa communication.

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.

W(/

Professeur Maurice Laville Docteur Brigitte Lantz
Président Secrétaire Générale

C

Madame Christine Oltra-Gay
Trésoriére
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