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Rapport d’activité et de gestion 2015

La Fondation du Rein est une fondation de droit privé sans but lucratif, inscrite au Registre
du commerce du Canton de Genéve et constituée a l'initiative de sociétés savantes de
néphrologie en France, Belgique et Suisse.

La Fondation du Rein a pour but :

— de développer le savoir et la compréhension de la physiopathologie, du diagnostic,
ainsi que des méthodes de prévention et de traitement des maladies rénales et de
I'insuffisance rénale ;

— de promouvoir les recherches biomédicales, cliniques, comportementales,
nutritionnelles, épidémiologiques, et dans le domaine de la génétique, sur les
maladies rénales ;

— de développer et participer a I'amélioration de la qualité des soins et de la qualité de
vie des malades, ayant une néphropathie ou bénéficiant d’un traitement de
suppléance de linsuffisance rénale chronique, et a leur insertion scolaire,
universitaire, et socioprofessionnelle ;

— d’aider a accroitre la prise de conscience du public et sa compréhension des maladies
rénales et leur traitement ;

— de promouvoir, notamment par des prestations financiéres, |'éducation et la
formation des médecins et des autres professions de santé dans le domaine des
maladies rénales.

1- Renouvellement des membres du Conseil de Fondation, élection du nouveau Président
et des nouvelles trésoriére et trésoriére-adjointe de la Fondation du Rein

La Fondation du Rein, Fondation francophone dont le siege est Suisse, est abritée par la
Fondation pour la Recherche Médicale (FRM) depuis le 18 octobre 2010.

Selon les statuts de la Fondation, il a été procédé au renouvellement du conseil exécutif
de la Fondation lors du conseil d’administration de la Fondation du Rein du 19 mai 2015.
Les membres sortants étaient le Pr Michel Godin (président) et M. Luc Lauriau (trésorier).
L’effectif statutaire du conseil étant fixé a un maximum de 23 membres, ont été proposés
par le président: Mme le Dr Christine Pietrement, nouvelle présidente de Société de
Néphrologie Pédiatrique, M. Roger Charlier, nouveau président de la Fédération
Nationale d’Aide aux Insuffisants Rénaux (FNAIR), Mme Agneés Vincent-Deray et Mme
Christine Oltra-Gay. Ces quatre nouveaux membres sont élus a I'unanimité.

Les fonctions de Trésorier et de Trésorier-adjoint ont été proposées respectivement a
Mmes Christine Oltra-Gay et Jacqueline Poulin, qui ont été élues a I'unanimité.

Le Pr Maurice Laville s’est porté candidat et a été a été élu président a I'unanimité.



Ainsi, le nouveau bureau est composé du Pr Maurice Laville, Président de la Fondation du
Rein, du Pr Pierre Ronco et de M. Thierry Dassault, confirmés tous deux dans leur
fonction de Vice-Président, du Dr Brigitte Lantz confirmée également comme Secrétaire
générale de la Fondation, de Mmes Christine Oltra-Gay et Jacqueline Poulin
respectivement Trésoriere et Trésoriere-Adjointe de la Fondation du Rein. Le Conseil
exécutif est composé du bureau auquel sont ajoutés, conformément aux statuts et a la
convention qui la Fondation du Rein a la FRM, le Pr Philippe Brunet (Président du Fonds
du Rein), le Pr Christian Combe (Président de la Société Francophone de Néphrologie,
Dialyse et Transplantation, le Pr Christine Pietrement (Présidente de la Société de
Néphrologie pédiatrique), le Pr Pascal Houillier, Président du Conseil scientifique, et
M. Denis Le Squer, représentant la FRM.

Les actions de la Fondation du Rein autour de la Journée Mondiale du Rein en France de
mars 2015

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 Fondation du Rein a pris en charge l'organisation de la Journée
Mondiale du Rein en France en organisant une conférence de presse, une soirée de gala
et une journée scientifique a I’Académie nationale de médecine.

2.1 La conférence de presse

Le théme retenu pour la Journée Mondiale du Rein (JMR) du 12 mars 2015 était "La
santé rénale pour tous !". Le slogan proposé par la Fondation était : "Des reins en
bonne santé : c'est vital pour tous !". La Fondation du Rein a organisé le 2 mars 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 JMR en
France et dans le monde.

Le Pr. Pierre Ronco, Vice-Président de la Fondation, a présenté les différents prix et
subventions de recherche de la Fondation.

Les Drs Brigitte Lantz et Isabelle Tostivint ont présenté a la presse les différentes
actions qui seraient menées en France et dans le monde pour cette dixieme journée
mondiale. Le Pr Renato Monteiro (Aviesan) a expliqué le théme de la Journée
Mondiale du Rein 2015. Les Prs Michel Godin, Philippe Brunet, Président de la Société
Francophone de Dialyse, et Bruno Moulin, Président de la Société de Néphrologie,
ont insisté a la fois sur les grandes disparités d'acces au dépistage des maladies
rénales dans le monde, aux soins et aux traitements des maladies rénales dans notre
pays, mais ces inégalités sont encore plus flagrantes dans le monde. Dans nombre de
pays émergeants, le traitement par dialyse est considéré comme un luxe et la greffe
rénale n'est méme pas envisageable.

En raison des vacances scolaires et du Congrés de la Société Internationale de
Néphrologie, la Journée Mondiale du Rein a été organisée en France le jeudi 26 mars
2015.

2.2 L'Opération T'Rein du Rein du 12 mars 2015

Dans le cadre de la Journée Mondiale, a l'initiative du Dr Isabelle Tostivint (ex-
présidente du Club des Jeunes Néphrologues (CIN)), l'opération T'REIN a été
organisée avec le CIN le jeudi 12 mars 2015, en partenariat avec la SNCF grace au
soutien du Pr Olivier Bitker, également présent a bord du T'REIN. Un TGV, rebaptisé
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2.3

2.4

pour l'occasion "le T'Rein du Rein" est parti de la Gare de Lyon a 14 h 34 en direction
de Marseille. A lintérieur de celui-ci, des professionnels de santé (jeunes
néphrologues, plusieurs membres actifs de du Conseil de la Fondation) et des
responsables d'associations de patients (FNAIR, Renaloo et AIRG-France) ont proposé
bénévolement aux voyageurs des informations et un dépistage des maladies rénales
en expliquant leurs facteurs de risques. Le comédien Fabrice Luchini et le journaliste
scientifique Michel Chevalet parrainaient cette opération et avaient pris place a bord
de ce TGV. lls ont offert un verre d'eau aux voyageurs (opération "Buvez un verre
d'eau et offrez-en un a votre voisin") pour leur rappeler I'importance de prendre soin
de ses reins pour rester en bonne santé.

Journée Mondiale du Rein et opération « Boire un verre d’eau et offrez en a votre
voisin »

Cette opération s’est tenue le jeudi 12 mars au cours de I'Opération T'Rein et le jeudi
26 mars 2015. La Fondation du Rein avait invité les Francaises et les Francais a
commencer la journée en buvant un verre d’eau et a encourager leurs familles, amis
et collegues a faire de méme, a l'instar de ce qui avait été proposé dans le monde
entier par I'International Federation of Kidney Foundations. Ce geste symbolique a
apporté un lien puissant avec un acte simple et commun pour inciter le monde entier
a penser a ses reins. Boire de I'eau peut protéger ses reins. Le Groupe industriel
Dassault a montré I'’exemple ainsi que Danone en relayant cette information.

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.

Le gala de la Fondation du Rein a la Salle Gaveau

Le traditionnel Gala de la Fondation du Rein, dont les bénéfices sont destinés a
financer la recherche sur les maladies rénales, a eu lieu le jeudi 26 mars a la Salle
Gaveau a Paris. Plus de 800 personnes y ont assisté, dont de nombreuses
personnalités ; elles étaient accueillies par un cocktail généreusement offert par les
maisons Fauchon et Taittinger.

Apres une allocution de bienvenue du Président, le Pr Michel Godin qui a présenté le
prochain Président de la Fondation, le Pr Maurice Laville, et de la secrétaire générale
de notre Fondation, le Dr Brigitte Lantz, M. Martin Hirsch, Directeur général de
I’Assistance Publique — Hopitaux de Paris, a ouvert officiellement les cérémonies.

En choisissant, pour son programme de gala, le Choeur de I'Armée frangaise dirigé
par la Commandante Aurore Tillac et le capitaine Emilie Fleury, Chef de Choeur
adjoint, 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. L’humoriste Calixte de Nigremont, Maitre de
cette cérémonie, a, par son humour décalé, contribué incontestablementa la
réussite de cette soirée.

Apres la projection d’un court métrage présentant la Fondation du Rein, réalisé et
offert par Agnés Vincent-Deray, le Pr Pierre Ronco, vice-président de la Fondation, a
rendu hommage a un des pioniers de la néphrologie mondiale, le Pr Gabriel Richet.
Puis, a eu lieu une bréve présentation au public des prix et allocations de recherche
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2.5

2.6

2.7

de la Fondation du Rein par le Dr Brigitte Lantz et le Pr Pascal Houillier, président du
Conseil Scientifique. Cette présentation a été suivie par laremise de ces prix et
allocations de recherche de la Fondation du Rein par le Président d’honneur de la
Fondation du Rein, le comédien et réalisateur Richard Berry, deux de nos
ambassadeurs, le journaliste scientifique Michel Chevalet et la réalisatrice, Agnes
Vincent-Deray, aux lauréats des appels d’offre de recherche 2015.

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 trésoriere-adjointe, Madame
Jacqueline Poulin, encadrant une équipe de jeunes bénévoles du Rotaract, a encore
progressé en 2015. Les lots ont pu étre réunis grace a la générosité de mécenes, et au
dynamisme de Thierry Dassault, Hilaire Multon et Brigitte Lantz.

Journée Mondiale du Rein a I’Académie nationale de médecine

Ce méme jeudi, la Fondation du Rein a organisé, en partenariat avec l'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 sur le theme des "Disparités d’accés aux soins et
au traitement des maladies rénales". Ce colloque de grande qualité, ouvert par
M. Claude Evin, ancien ministre de la Santé et directeur de I’ARS d’lle-de-France, a
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 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

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.

A Paris notamment, 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, la Mairie de Paris 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.

La Semaine nationale du Rein 2015

La Semaine nationale du Rein 2015, semaine de dépistage des maladies rénales et
d’information pour l'ensemble de la population frangaise, organisée par Ia
Fédération Nationale d’Aide aux Insuffisants Rénaux (FNAIR), en partenariat avec la
Fondation du Rein, s’est déroulée pour la 10°™ année consécutive du samedi 21 au
vendredi 28 mars 2015.

Des recherches de protéinurie et d’hématurie microscopique par bandelettes
réactives associées ou non a un prélévement sanguin pour doser la créatininémie et a
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2.8

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 pour tous !". La marraine de I'édition 2015 était |'actrice Aurélie
Vaneck. Cette semaine a bénéficié d’une trés large couverture médiatique.

Les retombées médiatiques en 2015

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, La Provence, 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 (plusieurs journaux TV de différentes chaines, William Lemergie
et Brigitte-Fanny Cohen dans TéléMatin) avec Fabrice Luchini et Michel Chevalet, ou
le logo de la Fondation du Rein et I'adresse du site Internet étaient présentés, ainsi
gue I'affiche réalisée par la Fondation pour la Journée Mondiale.

3. Prix et Subventions de recherche

Depuis I'année 2013, la Fondation s’est rapprochée de la Société de Néphrologie et de Ia
Société Francophone de Dialyse afin de prioriser les actions de recherche et d’améliorer la
collecte des fonds. Parallelement, la Fondation a également augmenté le nombre de prix
et de subventions de recherche accordés. 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.

3.1

Prix de la Fondation du Rein

En 2013, pour la premiere fois depuis la création de ce prix a I'occasion de la Journée
Mondiale du Rein en 2007, le jury avait récompensé une seule candidate,
le Dr Genevieve Nguyen du College de France, dont le parcours scientifique est
exceptionnel, pour un montant de 20 000 €, réuni grace a un partenariat généreux
avec les laboratoires Roche et Gambro, pour sa découverte du récepteur de la
(pro)rénine qui joue un réle prépondérant dans l'insuffisance rénale chronique et
I'hypertension artérielle. Ce prix prestigieux couronnait une carriere exemplaire.
Le Dr Genevieve Nguyen a été présentée a nos mécenes lors de la soirée de Gala de
la Fondation du Rein du 12 mars 2014 par les Pr Michel Godin et Pierre Ronco.

Il a été décidé en 2014 que ce prix prestigieux ne serait désormais accordé que tous
les deux ans et non plus plus tous les ans. Il n’y a donc pas eu de présentation de ce
prix en 2015, mais un nouvel appel d’offres a été lancé en juin. Il a été décidé
également que I'évaluation des candidats s’effectuerait désormais sur dossier et non
pas sur un projet, cette proposition ayant fait 'unanimité du conseil scientifique.



3.2

3.3

Le lauréat, le Pr Renato Monteiro (Inserm UMR 1149, Université Paris Diderot), a été
présenté a Lyon lors de la Réunion commune de la Société de Néphrologie et de la
Société Francophone de Dialyse en octobre 2015. Il sera présenté au public lors du
10 gala de la Fondation du Rein le 9 mars 2016 au Théatre des Champs-Elysées.

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 30 000 €. L'association Trans-Forme, présidée par Monsieur
Olivier Coustere, abonde également ce prix. Un nouvel appel a projets 2016 a donc
été lancé a 'automne 2015. Son lauréat sera récompensé lors du du 10°™ gala de la
Fondation du Rein le 9 mars 2016 au Théatre des Champs-Elysées. Ce prix bénéficiera
également d’un don de plus de 23 000 €, effectué en 2015 par Messieurs Olivier et
Francois Roulin, provenant de la dissolution de I’association Avenir, conformément
aux derniéres volontés de leur mére décédée, présidente de cette association.

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 pour les chercheurs de moins de 45 ans restent limitées
car bien souvent leurs réalisations n’ont pas encore atteint I'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, du laboratoire au lit du malade,
dans tous les domaines de la néphrologie, 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. Trois prix d’'un montant total de 60 000 €, ont été remis lors de la
soirée de gala du 26 mars 2015 a la Salle Gaveau aux lauréats de |'appel d’offre
« Recherche translationnelle » :

— Dr Alice Koenig (Inserm Unité CIRI U1111, Service de Transplantation rénale,
Hospices civils de Lyon) : "Lutter contre la pénurie d’organe en prolongeant la
durée de vie des greffons rénaux”

— Dr Sarah Bruneau (Inserm UMR S-1064, Centre de Recherche en Transplantation
et Immunologie, Université de Nantes) : "Identification de marqueurs biologiques
et de nouvelles cibles thérapeutiques pour les Vascularites a ANCA : Les micro-
ARNSs”

— Dr Emmanuel Esteve (Inserm UMR S1155, Néphrologie et dialyse, Hopital Tenon,
AP-HP, UPMC, Paris): "Quantum Rattle, apport des nanotechnologies au
traitement des maladies rénales auto-immunes ”
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3.5

3.6

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 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 pour un montant de 110 000 € pour la premiére tranche a
été le Pr Dominique Farge-Bancel (Médecine Interne, Maladies auto-immunes et
Pathologie Vasculaire UH04, Hopital Saint-Louis, AP-HP et Inserm UMRS 1160
“Alloimmunité- Autoimmunité-Transplantation”, Université Paris 7, Paris):
“Traitement du lupus érythémateux systémique sévére réfractaire par injection de
cellules souches mésenchymateuses allogéniques-msc dérivées de la moelle osseuse
de donneurs sains”

La seconde tranche de la subvention sera versée pour la deuxieme phase du projet
de recherche du Pr Dominique Farge-Bancel, apres réception du rapport d’étape.

Subvention de recherche sur le Syndrome néphrotique acquis

La Fondation a également lancé un appel a projets en 2013 sur le syndrome
néphrotique acquis pour un montant total de 150 000 €, grace a un don généreux de
Vincent Dassault, au travers de la Fondation Serge Dassault. Il a été possible de
récompenser 4 lauréats. Les 2 premiers ont recu une subvention de 50 000 € chacun,
et les 2 derniers ex-aequo ont recu chacun une subvention de 25 000 € :

— Pr Alain Doucet (Inserm UMR S1138, Cnrs ERL 8228, Université Pierre et Marie
Curie, Paris): "Identification des acteurs moléculaires responsables de la
rétention de sel et la formation d’cedémes au cours du syndrome néphrotique"

— Dr Shao-Yu Zhang (Inserm U955, Hopital Henri-Mondor, AP-HP, Créteil):
"Mécanismes moléculaires du syndrome néphrotique acquis"

— Dr Laurent Mesnard (Inserm UMR S1155, Urgences néphrologiques et
transplantations rénales, Hopital Tenon, AP-HP, Université Pierre et Marie
Curie) : "Etude d’anomalies génétiques acquises pouvant étre responsables de
syndromes néphrotiques"

— Pr Renato Monteiro (Inserm UMR 1149, Université Paris Diderot ): "Réle des
chaines légéres libres d’immunoglobulines dans le syndrome néphrotique
idiopathique".

Ces subventions de recherche ont été remises lors de la soirée de gala du 26 mars
2015 a la Salle Gaveau par Monsieur Thierry Dassault.

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
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soutenir des recherches dans le domaine de la maladie rénale chronique pour un
montant de 30 000 €. Les projets peuvent concerner tous les aspects de la maladie
rénale chronique en dehors de la transplantation rénale, incluant l'insuffisance rénale
terminale traitée par dialyse, et plus particuliecrement 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.

Exceptionnellement, il n'y a pas eu d’appel a projets pour 2015, mais un appel a
projets a été lancé fin 2015 pour I'année 2016 apres une réflexion commune de la
FNAIR et de son président, M. Charlier, avec le Pr Pascal Houillier, afin de mieux
répondre aux attentes des adhérents de la FNAIR, cette association de patients
souhaitant privilégier la thématique de la qualité des soins et la dialyse.

4- Autres actions de la Fondation du Rein

4.1

4.2

4.3

Premiére manifestation caritative en région

Le flGtiste soliste de renommeée internationale, Julien Beaudiment, a souhaité offrir
un concert de gala au bénéfice de la Fondation du Rein. Il a donc réuni le
28 septembre 2015 les solistes de I'Opéra National de Lyon, avec Sophie Bellanger
(Harpe), Marwan Dafir (Piano), Ewa Mieckznikovska (Violoncelle) et Kazimierz
Olechowski (Violon) et lui-méme a la Flite, et les éléves de la classe de flte du
Conservatoire National Supérieur de Musique et de Danse qui ont interpété avec brio
des ceuvres de Béla Bartdk, Maurice Ravel, Claude Debussy, Jean-Sébastien Bach,
Erik Satie, Camille Saint-Saéns, Georg Friedrich Haendel, Manuel de Falla et Roger
Bourdin. Cette manifestation également a destination de professionnels de santé et
d’associations de patients, a eu lieu dans les Salons de I'H6tel-de-Ville de Lyon le
28 septembre 2015, a I'occasion de la Réunion commune de la Société Francophone
de Dialyse et de la Société de Néphrologie. Cet événement était placé sous la
présidence d’honneur de Monsieur Gérard Collomb, Sénateur-Maire de Lyon et
Président de de la Métropole de Lyon. Il a été ouvert par son premier adjoint,
Monsieur Georges Képénékian, Délégué a la Culture et aux Grands Evénements et
aux Droits des Citoyens, et animé par M. Alain Galliano, Vice-Président de la
Métropole de Lyon en charge des Relations Internationales et de I’Attractivité.

Partenariat avec le Cirque Pinder

Madame Jacqueline Poulin a obtenu le renouvellement et I'amplification du
partenariat avec le Cirque Pinder qui a accompagné 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 120 places pour plusieurs représentations de son spectacle de Noél en
décembre 2015 et janvier 2016 sur la pelouse de Reuilly a Paris.

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.



4.4 Poursuite du rapprochement de la Fondation du Rein et des Sociétés Savantes
partenaires afin de donner une meilleure visibilité a la recherche néphrologique

Les Conseils Scientifiques de la Fondation du Rein et des Sociétés Savantes
partenaires (Société de Néphrologie et la Société francophone de Dialyse), 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 derniéeres
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...).

Les sociétés savantes contribuent depuis 2013 a la demande de subventions aupres
des industriels de santé. Les bourses et subventions de recherche attribuées par les
sociétés savantes ont donc été gérées en 2015 par la Fondation du Rein abritée par la
Fondation pour la Recherche Médicale.

5- Refonte du site Web de la Fondation du Rein et paiement en ligne

En partenariat avec le développeur de site c2n, 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.
De nouvelles pages d’information ont été créées en 2015. Les internautes peuvent
désormais y trouver des conseils et informations et dialoguer. Le paiement en ligne créé
en aolt 2014 a commencé a porté ses fruits en 2015, notamment a I'occasion du gala de
mars 2015.

6- L’exercice financier 2015

La Fondation du Rein consolide en francs suisses (CHF) les comptes qu’elle possede en
France aupres de la FRM (qui abrite notre Fondation en France) et du Fonds du Rein
(constitué a l'initiative de la Fondation du Rein pour étre son bras opérationnel en France)
avec ses comptes en Suisse dans |'attente de la possible décision du Conseil de
Surveillance des Fondations d’accepter la tenue de ses comptes en euros.

Au 31 décembre 2015, les avoirs de la Fondation se sont montés a un total de
693 136,43 € (Fondation du Rein en France abritée par la FRM : 382 929,62 €, Fondation
du Rein en Suisse : 127 062,38 €, et Fonds du Rein : 183 144,43 €) contre 974 792,56 € au
31 décembre 2014.

La collecte de fonds en 2015 a permis de réunir, par la Fondation du Rein la somme
de 574 047,21 € en dons et mécénat/partenariat (315 577,91 € pour la Fondation du Rein
abritée par la FRM, 257 350 € pour le Fonds du Rein et 1 119,30 € pour la Fondation en
Suisse) contre 697 163,27 € en 2014.

Pour I’exercice en cours, la Fondation a distribué en subventions et prix pour la recherche
505 200 € en 2015 contre 592 700 € en 2014.

Pour 2016, les perspectives économiques devraient continuer a rendre la collecte difficile
et un effort particulier devra étre entrepris pour recherche de nouvelles sources de fonds.
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La Fondation du Rein bénéficie d’'une exemption fiscale en Belgique, en France et en
Suisse. La Fondation du Rein est auditée depuis son origine et soumise au contréle des
Autorités de la Confédération Helvétique et de celles du Canton de Genéve. Les
opérations de régularisation sont en cours pour les années 2013 et 2014.

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 le trésorier le Dr Lucile Mercadal.
Sans leur engagement et celui du Dr Brigitte Lantz, Secrétaire générale de la Fondation du
Rein, I'important travail et les résultats réalisés en 2015 n’auraient pas été possibles. La
Fondation du Rein tient également a remercier les présidents de la Société de
Néphrologie, le Pr Bruno Moulin, et de la Société Francophone de Dialyse, le Pr Philippe
Brunet, qui se sont particulierement investis dans la collecte de fonds et la réussite de la
Fondation du Rein. Il nous tient a cceur également de remercier la Fondation pour le
Recherche Meédicale qui nous abrite en France, 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. La Fondation du Rein tient également a remercier la Société
FIDRACO Fiduciaire qui gere sa comptabilité et qui la domicilie a titre gracieux a Geneve,
et Monsieur Pierre Paris, Président directeur général de la banque Paris Bertrand Sturdza
SA qui nous offres les frais de banque a Geneve.

En 2015, les principaux donateurs de la Fondation sont :

— pour les sociétés savantes : la Société de Néphrologie et la Société Francophone de
Dialyse ;

— pour l'industrie pharmaceutique : AMGEN, Fresenius Medical Care, Gambro SAS,
Genzyme/Sanofi et Hospira ;

— pour les autres sociétés mécenes: Aquarelle.com, Artcurial, Nicole Bartélémy,
Bernardaud, Chaumet, Chateau Dassault, Gaumont, Groupe Industriel Marcel Dassault,
Calvados Christian Drouin, Etiquette, Fauchon, Le Figaro, Le Gan, Le Parisien, Groupe
Floirat, Guerlain, Hartwood, IMAV Editions, Marc de Ladoucette, Restaurant Le
Laurent, OpenTrust, L'Oréal, Cirque Pinder, la Réunion des musées nationaux - Grand
Palais, Taittinger, TOP-Théatre de I’Ouest Parisien, Veuve Cliquot Ponsardin ;

— 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 Fédération nationale d’aide aux insuffisants rénaux (FNAIR), la
Fondation Serge Dassault, Trans-Forme, I’'Hopital Américain de Paris, le Rotaract Club
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. Philippe Brunet, Mme Isabelle
Charestan-Tostivin, M.& Mme Serge 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, Mme
Brigitte Lantz, Mme Yolaine de Linares, M. Hilaire Multon, M. Pierre Paris, M. et Mme
Serge Poulin, M. Adrien Rabiot, M. & Mme Jorg Rebelo, M. Christophe Renard,
MM. Francgois & Olivier Roulin, M. Bruno Soubiran, M. & Mme Gilbert Torelli et le
Prince Dimitri de la Tour et Taxis.
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7- Projets et perspectives pour I’lannée 2016

7.1 Continuité d’actions de la Fondation pour la recherche en 2016

711 L’organisation de la Journée Mondiale du Rein de mars 2016

Le mercredi 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 10 mars 2016, placée sous le haut patronage du Président de la République.

Dans ce cadre, le jeudi 10 mars 2016, 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 theme les maladies rénales chez I'enfant, et
son slogan sera « Des reins en bonne santé : c'est vital pour tous ! ». Diverses
manifestations se tiendront également en régions.

Ces manifestations seront précédées le mercredi 9 mars, de la soirée de gala au
Théatre des Champs-Elysées, destinée a honorer les lauréats des prix et
subventions de recherche, et a recueillir des fonds pour promouvoir la recherche
en néphrologie.

712 Appels d’offres de recherches

- Appel d’offres pour le Prix de la Fondation du Rein 2016 : Ce prix de
20 000 €, dont I'appel d’offres est désormais lancé tous les deux ans, ne sera
donc pas décerné en 2016.

- 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), devrait étre renouvelé en 2016 pour la période
2017-18. Il est souhaité par le conseil de la Fondation du Rein de le faire
évoluer vers les maladies rares.

- Appel d’offres pour des travaux de recherche translationnelle en
néphrologie : Cet appel d’offres sera renouvelé en 2016 pour un montant de
60 000 €.

- Appel d’offres pour des travaux de recherche sur le syndrome néphrotique
acquis : Cet appel d’offres sera renouvelé en 2016 grace a un don de 60 000 €
de Vincent et Francois Dassault, au travers de la Fondation Serge Dassault.

— Appel d’offres pour 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,
a proposé de participer a I'’émission de TF1 « Qui veut gagner des millions ? »
pour le financer. La chaine TF1 est déja contactée et a inscrit la Fondation
comme bénéficiaire pour la prochaine émission destinée aux associations.

— Appel d’offres pour des travaux de recherche "Maladie rénale chronique" :
Cet appel d'offres a été renouvelé en fin 2015 grace a un don de 30 000 € de
la Fédération nationale d’aide aux insuffisants rénaux (FNAIR), et le lauréat
sera connu en mars 2016.
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7.2 Engagement d’une réflexion stratégique

721 Les constats

Les instances de la Fondation ont été réunies a plusieurs reprises et plus
particulierement en décembre 2015 afin d’initier une réflexion sur les évolutions
de ses actions. |l apparaissait en effet utile de prolonger les réalisations actuelles
par I’élaboration d’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.

722 Les pistes d’action

Le pivot de cette politique est le Programme National de Recherche sur les
maladies rénales (PNR), qui sera élaboré en 2016 en concertation avec les
Sociétés savantes, 'AFIDTN et les associations de patients. Ce PNR sera 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.

Par ailleurs la Fondation renforcera son partenariat avec les organismes
représentés au Conseil, et mettra en place 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.

723 Collecte de fonds

En 2016, 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 10 mars 2016,
et en poursuivant sa collaboration avec les sociétés savantes qui la constituent.

La Fondation souhaite professionnaliser la collecte afin de lever davantage de
fonds, en ciblant mieux les mécenes potentiels, le grand public et les fonds de
recherche dans un univers de plus en plus compétitif.

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.

Les Comptes 2015 en euros ainsi que le Rapport de Révision sont annexés ; ils
seront approuvés lors du Conseil de Fondation de mai 2016.

Profésséﬁrf Maurice-kaville eur Brigitte Lantz
I ol 7 . 7 7
Mnt Secrétaire Générale

C

Madame Christine Oltra-Gay
Trésoriére
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