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Réaliser des campagnes
de dépistage et

Mieux informer le public prévention

Accompagner les
patients et leurs familles

Pr. Pierre Ronco

Encourager le don
de rein et la greffe

Pr. Pascal Houillier Stéphane Bern
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Pourquoi soutiennent-ils la Fondation du Rein
et la Journée Mondiale du Rein ?

Richard Berry

Président d’Honneur de la Journée Mondiale du Rein
et Président d’Honneur de la Fondation du Rein

Je voudrais vous dire pourquoi j'ai accepté d'étre le Président d'Honneur de la Journée

Mondiale du Rein pour la France et le Président d'Honneur de la Fondation du Rein.
Les maladies rénales tfouchent pres de 600 millions de personnes dans le monde.
En France, prés de 3 millions de personnes souffrent d'une maladie rénale. Plus de
10 000 nouveaux patients arrivent chague année en dialyse.

Plus d'un tiers de ces personnes n'onf jamais vu de médecin néphrologue. Ce qui

est grave, c'est que leur médecin fraifant ne les a pas orientées & temps vers un
spécialiste. Ef c'est d'autant plus grave qu'un dépistage précoce de la maladie rénale
peut parfois éviter d'aller en dialyse.

Il existe aujourd'hui des traitements qui peuvent ralentir I'évolution de l'insuffisance rénale. C'est important
de le savoir parce qu'un médecin, qui ne fait pas le diagnostic ou n'oriente pas le patient & femps vers le
néphrologue, fait perdre une chance de vie & son rein, parfois une chance de vie fout court, et cela nous
ne pouvons l'accepter sans réagir. C'est fout I'enjeu du dépistage et de la prise en charge précoce des
maladies rénales et surtout, de l'insuffisance rénale chronique. C'est pourquoi je me réjouis qu'il existe une
Journée Mondiale du Rein qui peut faire connaditre au grand public ces maladies. Ce ne sont pas des
maladies honteuses qu'il faudrait cacher. Cela peut arriver & tout le monde. Personne n'est a I'abri. C'est
arrivé & ma soeur Marie qui souffre d'une maladie rénale génétique, le syndrome d'Alport.Tres souvent, je
devrais dire tfrop souvent, la maladie rénale n'a pas encore de traitement. C'est pour ces maladies rénales
gu'on ne connait pas encore qu'il faut aider la recherche. C'est ce que fait la Fondation du Rein depuis
douze ans et c'est pour cela que j'ai accepté d'en étre le Président d'Honneur. Et je suis frés heureux
que la Fondation du Rein ait lancé un important programme de recherches sur la thérapie cellulaire,
génigue et en pharmacogénétique dans les maladies rénales, en partenariat avec I'AFM-TEIEthon, dont
chacun connait le dynamisme, et I'Association pour I'lnformation et la Recherche sur les maladies rénales
génétiques (AIRG-France), qui s'est amplifié depuis 2017.

Mais quand on ne peut pas encore traiter la cause de la maladie rénale, les reins s'épuisent et ne
peuvent plus assurer leur fonction d'épuration, la personne doit subir trois fois par semaine des séances
d'hémodialyse ou des séances quotidiennes de dialyse péritonéale pour pouvoir survivre.

Je voudrais aussi rappeler qu'il y a un moyen d'échapper & la contrainte de la dialyse : c'est la greffe. Mais
il n'y a pas de greffe sans don d'organe et il n'y a pas de greffe sans donneur. Ef 14, riches ou pauvres, nous
pouvons tous donner nos organes. C'est simple, il suffit de le savoir, de le faire savoir. C'est le combat que
je méne depuis plusieurs années, avec ma soeur Marie, d l'occasion des campagnes d'information sur
le don de rein que méne la Fondation du Rein,qui a déjd recu le label "Grande Cause nationale" par le
Premier ministre en 2009. Mais il nous faut aller encore plus loin ; c’est pourquoi j'ai souhaité avec Marie
gu'un prix de recherche soit créé par la Fondation du Rein afin de financer des travaux de recherche sur la
greffe rénale, le "Prix Don de Soi - Don de Vie".

Ceftte année, le théme de la Journée Mondiale du Rein est "Le Rein & la Santé de la Femme : Un facteur
majeur d ne pas négliger”, mais quel que soit le théme, il ne faut jamais oublier que donner, c'est utile, c'est
méme indispensable, cela peut sauver des vies | Donner, c'est aussi aider la recherche sur les maladies
rénales que subventionne la Fondation du Rein.
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PRINCESSE CHANTAL DE FRANCE
Marraine de la Fondation du Rein

Dés la naissance de la Fondation du Rein, j'ai accepté d'en étre la marraine. Avec le
comédien Daniel Gélin, premier Président d'Honneur de la Fondation du Rein, j'ai
souhaité connaitre et comprendre les malades souffrant de cette affection. J'ai eu le
privileége de rencontrer de nombreux patients de tout dge, dialysés ou greffés. Pleins
de courage et de dynamisme, ils m’ont expliqué leur parcours, leurs difficultés, leur
souffrance quotidienne et leurs espoirs. J'ai compris tout ce que la Fondation du Rein
pouvait leur apporter en matiére d'information et de soutien & des programmes de
recherche. La Fondation développe des campagnes d'information et de prévention
auprés du grand public et des professionnels de santé. Elle réalise des oufils de liaison
entre les patients et les médecins. Elle a ainsi créé, en partenariat avec le Ministére des solidarités et de la
Santé et ' Agence de la Biomédecine, la carte "Néphronautfe" qui donne des conseils aux patients et informe
leurs différents médecins sur leur maladie et leur fraitement. A 'occasion de ceffe Journée Mondiale du
Rein, je ne peux qu’encourager la mobilisation de chacun pour faire progresser la recherche et améliorer la
qualité de vie de ces malades.

THIERRY DASSAULT
Vice-Président de la Fondation du Rein

J'ai souhaité apporter & la Fondation du Rein, dont je suis I'un des deux Vice-Présidents
depuis plus de dix ans, mon soutfien personnel et mon expérience d’entrepreneur.
Confronté dans ma famille au syndrome néphrotfique de I'enfant, je voulais contribuer
a fédérer les compétences et favoriser les synergies dans le domaine de la recherche
sur les maladies rénales. C'est pourquoi je me réjouis que le Ministere des solidarités et
de la Santé ait réédité, en partenariat avec notre Fondation, un petit livret "Le syndrome
néphrotique de I'enfant", qui donne des conseils aux patients sur leur maladie et leur
fraitement. La recherche ne peut progresser qu’avec d’'importants moyens financiers que
la Fondation du Rein suscite et redistribue aux lauréats des appels d'offre scientifiques. Je
suis frés heureux que de nouvelles subventions de recherche puissent étre attribuées en 2018, et que ces
efforts portent notamment sur le syndrome néphrotique, la thérapie génique et cellulaire, les maladies rénales
chroniques, la dialyse et la tfransplantation rénale.

MICHEL CHEVALET
Journaliste, ambassadeur de la Fondation du Rein

C'est a I'ége de dix ans qu'une mauvaise plaie me conduisit en insuffisance rénale aigué.
Grace a I'exsanguino-transfusion et aux premieres séances de dialyse effectuées sur un
enfant, je devins le miraculé de I'H6pital Trousseau. Depuis treize ans, la Fondation du Rein
met fout en oeuvre pour mieux informer les patients et faire avancer la recherche sur les
maladies rénales. Votre générosité lui a déja permis de financer des prix et projets de
recherche pour plus de 3 millions d'euros.Toutes ces avancées scientifiques permettent
d’'améliorer la qualité des soins aux malades. C'est pourquoi j'ai accepté sans hésiter
de rejoindre le Conseil de la Fondation du Rein pour apporter mon expérience d’ancien
"petit" patient et de journaliste scientifique.
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AGNES VINCENT-DERAY
Journaliste et productrice, ambassadrice de la Fondation du Rein

Si, depuis plusieurs années, je collabore, bien modestement, aux fravaux de la Fondation
du Rein, c’est parce que mon entourage proche m'y a, peut-éfre méme malgré moi,
enfrainée... Noémie avait 18 ans : gravement malade, atteinfe d'une insuffisance rénale,
elle avait dG quitter précipitamment ses éfudes supérieures au Canada et regagner
la France dans I'espoir d'une greffe devenue indispensable. Son état s'aggravant, ses
forces diminuant, soumise & un régime trés contfraignant, une dialyse obligatoire rendant
impossible la poursuite de ses études, la jeune fille, loin de sa famille résidant en province,
venait regulierement me voir et se confier & moi, frés proche de sa grand'mére.

Nicole avait 60 ans, et était I'une de mes meilleures amies ; elle, qui avait été la plus belle de notre génération,
préférant étre mannequin que cadre supérieure dans une grande entreprise, car sortie major de Sciences-
Po, puis productrice de cinéma & Hollywood, fut soudain trés malade et miraculeusement, trés rapidement,
greffée d'un rein. Mais les complications recommencerent et elle dut retourner en dialyse. C'est alors que
j'ai rencontré le Dr Brigitte Lantz et la Fondation du Rein... et que j'ai accepté d'entrer dans son conseil
d’administration il y a frois ans.

Noémie est aujourd’hui une belle et brillante étudiante, & la Sorbonne. Greffée, elle découvre la vie et la
joie de vivre. Nicole est toujours en dialyse, mais a pu rencontrer les meilleurs spécialistes et géere, du mieux
possible son état, fout en continuant son métier dans le cinéma, de nouveau en France.

BRIGITTE-FANNY COHEN

Journaliste médicale et ambassadrice de la Fondation du Rein

C'éfait il y a vingt ans, mes débuts & Télématin. Un reportage m'améne a I'hdpital Necker
a Paris pour y filmer une maman qui a donné un de ses reins & son petit garcon. Je suis
bouleversée par cette femmme et cet amour - sans faille et sans fond - qu’elle porte
a son fils. Donner son rein pour redonner vie a son enfant... Quelle émotion dans
cefte inferview ! Une vraie lecon de vie. Quand je pense d la greffe de rein, je pense
immeédiatement & eux, d leur belle et tendre complicité dans cette chambre d'hopital.
C'est la raison pour laquelle je soutiens la Fondation du Rein depuis de nombreuses
années.

VERONIQUE DE VILLELE

Ambassadrice de la Fondation du Rein

C’est en 2016 que je suis devenue Ambassadrice de la Fondation du Rein car je ne me
résous pas a ce que les maladies rénales soient si mal connues alors qu’elles sont si
~ répandues.La cause la plus fréquente de I'insuffisance rénale est le diabeéte, frés souvent
L associé & un surpoids, et I'hypertension artérielle. Or une activité physique précoce et
réguliere - comme je le démontre depuis des années par mon engagement aupres
du grand public - est un outil de prévention de ces pathologies, chez la femnme comme
chez I'hnomme. Je me réjouis que la Fondation du Rein mette en exergue la nécessité
d’avoir une alimentation saine et une activité physique afin de lutter contre les maladies
rénales, notfamment chez la fernme & l'occasion de la Journée Mondiale du Rein 2018. Alors,

bougeons-nous toutes et fous pour faire réussir la Fondation du Rein, nous n'avons pas d’excuses |
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www.fondation-du-rein.org

Mieux vivre avec une insuffisance renale
Soins et urgence - Informations et conseils

Demandez-la
a votre
medecin

Informations et conseils
www.nephronaute.org

Mieux vivre
avec une insuffisance rénale

Nephronoute Card
Coping hetter
with reaal faflire

Lol BT T

Carte Néphronaute
Migux vivre avec une insuffisance rénale

Nephronoute Cord
Captng better with renal foilure

Ce document a été établi par la Fondation du Rein,
en partenariat avecl'Agence de la biomédedne.
To UJDUF‘E Il est parrainé par le Ministére des Solidarités et de la Santé,

plus
dactions

www.nephronaute.org L—l agenceaeis
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LA FONDATION DU REIN

Créée collectivement en mars 2002 & l'initiative de la Société de Néphrologie, de la Société de Néphrologie
Pédiatrique, de la Société Francophone de Dialyse réunies depuis janvier 2016 en la Société Francophone
de Néphrologie, de Dialyse et de Transplantation, de la Société Suisse de Néphrologie, de la Fédération
Nationale d'Aide aux Insuffisants Rénaux et de I'Association Francaise des Infirmier(e)s de Dialyse, de
Transplantation et de Néphrologie, la Fondation du Rein rassemble des personnalités d'origines diverses
acceptant bénévolement de donner de leur tfemps pour lutter confre un véritable probléme de santé
publique : les maladies rénales.

Elle a pour objectif de mobiliser des ressources financieres et humaines afin de lutter contre les maladies
rénales et encourager la recherche.

Pourquoi une fondation ?

Les maladies du rein représentent un probléme de santé publique majeur. Environ 600 millions de personnes
dans le monde, dont prés de 3 millions en France, sont affeintes d'une maladie rénale. La progression de la
maladie va conduire certfaines d'entre elles d la dialyse ou a la greffe et les exposer foutes a un risque accru
d'accidents cardiovasculaires. Chague année en France, plus de 11 000 personnes environ commencent un
traitement par dialyse. Actuellement, plus de 45 000 sont dialysées régulierement et 37 000 vivent avec une
greffe rénale.

L'allongement de la durée de vie, la prévalence élevée de I'hypertension artérielle, des maladies vasculaires
et du diabéete favorisent la progression des maladies rénales dans tous les pays développés. Ces maladies
sont donc au premier rang des problémes de santé publique. Le traitement des maladies rénales représente
2 % des dépenses fotales de I'Assurance Maladie, soit 4 milliards d'euros par an. On prévoit I'augmentation
rapide de ces dépenses, parce que la population vieillit et que le diabéte et I'hypertension artérielle
touchent de plus en plus de personnes dans tous les pays développés.

Quels sont ses objectifs ?

Informer le public sur les maladies rénales et leurs traitements, et aider les professionnels de santé

Le site Internet de la Fondation du Rein (www.fondation-du-rein.org), ouvert au public, présente des
informations sur la Fondation et ses actions, ainsi que des liens vers les sites des associations fondatrices.
La Fondation du Rein a parrainé plusieurs ouvrages d’information sur les maladies rénales : "Vivre avec une
maladie des reins" réalisé par le Pr Michel Olmer & destfination des patients, et "Regles diététiques et calculs
urinaires" destiné aux médecins. Elle a également soutenu la parution de deux autres livrets parrainés par
le Ministere de la Santé : "Je suis diabétique. Dois-je protéger mes reins ?" par le Pr Daniel Cordonnier et
Francoise Rey, et "Le syndrome néphrotique de I'enfant" par le Pr Patrick Niaudet et le Dr Catherine Dolto,
ainsi qu'un guide pratique "Aide au fonctionnement des structures de dialyse" par le Dr Brigitte Lantz,
destiné également aux professionnels de santé.

Guide pratique

de 'enfant
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Participation a la campagne d’information sur la prévention des maladies rénales et sur le

don de rein Journée
B < Mondia@_
Lo Fondation du Rein participe activement aux campagnes ﬁ}i_dmein“
© 1ine d’information, notamment sur la prévention des maladies rénales lors ¥

de la Semaine Nationale du Rein, organisée par l'association France
Rein, et de la Journée Mondiale du Rein, et sur le don d'organes & Jgurnbe
I'occasion des Journées nationale et mondiale du don d’organes. mandiate du

Pour son action en faveur du don de rein, la Fondation a recu du Premier I

ministre le label "Grande Cause nationale" en 2009 ; elle a conduit

en partenariat avec I'association "Don de Soi...Don de Vie" que présidait Marie Berry, et gréce au soutien
de I'Assistance Publique - Hopitaux de Paris et de la Société Jean-Claude Decaux, une grande campagne
d'information sur le don de soi. En juin 2011, dans le cadre de la Journée Nationale du don d’organes, la
Fondation a participé, en tant que membre du collectif "Don du vivant", & une campagne d’affichage sur
les Abribus de foute la France, en partenariat avec la société Jean-Claude Decaux et 'agence BETC Euro

RSCG, sur le theme "Quand on donne un rein a un proche, la vie continue".

Développer des outils de communication a destination des patients et de formation pour les
professionnels

La Fondation développe des outils de communication & destination des patients ciblés sur les maladies
rénales. Aprés avoir réalisé et diffusé une "Carte de soins et d'urgence pour les patients atteints
d’'une maladie rénale", clle vient de réaliser en partenariat avec I'Agence de la biomédecine, une
carte a linfention des patients atteints d'une insuffisance rénale avancée, grice & une subvention du
Ministére chargé de la Santé. Cette "Carte Néphronaute : Mieux vivre avec une insuffisance rénale"
("Nephronaute card: Coping better with renal failure") comporte deux volets, I'un "Soins et urgence"
essentiellement destiné aux médecins en charge des patients, I'autre "Informations et conseils" a l'usage
des patients. Le premier volet donne l'identité et les coordonnées
du patient, celles des personnes a prévenir en cas d'urgence, des
informations personnelles sur la maladie, les noms et adresses des
médecins assurant le suivi et enfin une série de recommandations

‘Carte de soins et d'urgence
\ Emergency Healtheare Card.

www.nephronaute.org
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indiguant la conduite a suivre et les erreurs a éviter en cas d'urgence. oo e e

Le deuxieme volet définit ce que sont les maladies des reins et donne QORI o NI oo s el
les réponses aux questions que les malades se posent le plus souvent. T

~

Il se fermine par les "regles d'or" & observer en cas d'insuffisance ““::No;::bag;ﬂ
rénale qui résument tout ce qu'il convient de faire afin de prévenir e
tfout risque d'aggravation de l'insuffisance rénale, et d'empécher et
soigner au mieux les complications observées couramment chez
les patients atteints d'insuffisance rénale chronique. Cette carte sera
largement diffusée sur le territoire national.

Parallelement, le site www.nephronaute.org o été créé. Le

"néphronaute" est un citoyen qui doit voyager le plus loin possible dans le temps et dans I'espace avec un
capital physiologique rénal altéré. L'objectif du site est de I'aider & trouver les informations utiles pour une
gestion durable de son capital physiologique et d étre un acteur de sa santé. Actuellement, le site sert &
dématérialiser la carte et a relayer des informations d'éducation thérapeutique. Le site pourrait servir pour
des objectifs de suivi épidémiologique personnalisé.
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La Fondation du Rein propose aux internautes un outil pédagogique sur I'approche du diagnostic
anatomoclinique des maladies glomérulaires : "DIAGNOS" (Diagnostic Anatomoclinique des
Glomérulopathies - Nouvel Outil du Savoir). Ce logiciel, d'acces libre et gratuit sur le site Infernet de la
Fondation, est le fruit d'une thése de médecine réalisée par le Dr Marion Mehrenberger (Toulouse) grace
au soutfien de la Fondation. Il a été réalisé sous la direction des docteurs Laure-Hélene Noél et Anne

Modesto-Segonds.

FICHE « croissant / nécrose »

Définition
ROISSANT : extra-capill: ( épithéliales et ées) suite 4 une
pture de la MBG. Préciser : sa taille ( 4/ ). sa composition
). Ia proportion de glomérules atteints

ECROSE : dépots de fibrine (aspect « ») visible dans un croissant ou dans le
. suite & une rupture de la MBG.

Tlustration
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Accompagner les enfants et leur famille qui souffrent d'une maladie rénale

Pour cela, la Fondation leur propose des livrets d'information, en partenariat avec les associations de
patients, et fait bénéficier ces enfants d'activités de loisirs. Ainsi, & I'occasion des fétes de Noél 2017, la
famille Edelstein, propriétaire du Cirque Pinder Jean Richard, a généreusement offert & la Fondation du
Rein 150 places pour plusieurs représentations de son programme de fin d'année sur la pelouse de

Reuilly & Paris.

Promouvoir la recherche sur les maladies rénales et leurs traitements

Il faut amplifier la recherche afin d’améliorer les traitements des maladies rénales et en particulier la qualité
de vie des personnes atteintes d'insuffisance rénale. La Fondation finance des programmes de recherche sur
ces maladies. Elle accorde régulierement, sur appel d'offre & projets, des subventions et prix de recherches
dans multiples domaines :

n L * Prix de la Fondation du Rein

du Ce prix, créé en 2007, doté d'une somme de
20 000 € et attribué tous les deux ans est destiné
a récompenser un(e) candidat(e) de la
Francophonie qui contribue de maniére remarquable a I'avancée des connaissances,
d I'animation de la recherche et au rayonnement international de la néphrologie.
En 2016, a été récompensé le Pr Renato Monteiro qui est & la fois le directeur du
Centre de recherche sur l'inflammation (Inserm U1149 & CNRS ERL8252), Professeur
des Universités-Praticien Hospitalier dans le Service d'Immuno-Hématologie a I'HOpital
Bichat, Coordinateur du Laboratoire d’Excellence INFLAMEX, et Vice-Président du
Conseil Scientifique de I'UFR de Médecine Paris Diderot (Paris 7). Ce prix prestigieux
couronne une carriere exemplaire. Un nouvel appel & projets vient d'étre lancé pour 2018.

— Aiaitis par la Fopdation poar la Becherche Mddicale
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¢ Prix Jeunes Chercheurs : Subvention de recherche pour des travaux de recherche translationnelle
en néphrologie

La Fondation du Rein finance depuis 2009 des travaux de recherche franslationnelle pour un montant
annuel variant de 60 000 € & 120 000 €, en collaboration avec la Société Francophone de Néphrologie, de
Dialyse, et de Transplantation, dont les porteurs de projets sont dgés de moins de 35 ans. Pour I'année 2017,
les lauréates ont été

= Dr Olivia Lenoir (Inserm Unité 970, Centre de Recherche PARCC, Hopital européen Georges Pompidou,
AP-HR, Paris) : "Quels systémes protégent les vaisseaux du rein dans I'hypertension artérielle maligne ?*

« Dr Alexandra Audemars-Verger (Inserm Unité U1016, Institut Cochin, Cnrs UMR8104, Université Paris-
Descarfes, Paris) :"Les lymphocytes T permettent-ils de prévoir le pronostic du purpura rhumatoide ?”

Les lauréats 2018 seront connus frés prochainement et présentés lors de la soirée de Gala de la Fondation
du Rein le 7 mars 2018 a la Salle Gaveau , et ont pu bénéficier d'un don généreux de la Fondation Abalone,
dont le Président est Francois-Xavier Moutel.

i e
m Fondot'%ﬂ Rein FONDATION
— s SERGE DASSAULT

* Subvention de recherche sur le syndrome néphrotique acquis

En 2016-2017, la Fondation a financé un projet de recherche sur le syndrome néphrotique acquis pour un
montant total de 60 000 €, gréice a un don généreux de Francois et Vincent Dassault & travers la Fondation
Serge Dassault dont le lauréat était :

» Dr HanzKristian Lorenzo (Inserm U1197, Université Paris Sud, CHU de Bicétre, AP-HF, Le Kremlin-Bicétre) "La
protéine "CASK" : un outil diagnostique thérapeutique du syndrome néphrotique idiopathique”

Mais le point faible de la recherche sur le syndrome néphrotique est I'absence d'une base de données
importantes tant cliniques que biologiques qui seule permetirait l'identification des mécanismes
moléculaires sous-jacents, et donc de bio-margqueurs (ou signatures biologiques), devenus indispensables
pour formuler un pronostic et identifier les traitements les plus adaptés pour le syndrome néphrotique.

Afin de donner I'impulsion nécessaire a ce projet ambitieux de bangue de données, la Fondation du Rein
a souhaité accompagner et soutenir financiérement la constitution d'une bangue nationale de données
et de ressources biologiques de patients atteints de syndrome néphrotique acquis. Le montant du soutien
sera d'environ 100 k€ la premiére année et sera renouvelé pendant plusieurs années. Le projet devra
nécessairement, et au minimum, impliquer le Centre de Référence Maladies Rares « Syndrome néphrotique
idiopathique » et la Société de Néphrologie Pédiatrique, et obtenir I'avis favorable de la filiere nationale
ORKID (ORphan Kidney Diseases).

Le lauréat de l'appel a projets lancé cette année, grce & un don de 145 000 € de Vincent et Frangois
Dassault a tfravers la Fondation Serge Dassault, et personnel de Thierry Dassaulf, sera récompensé lors de la
soirée de gala de la Fondation du Rein le 7 mars 2018.
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+ Prix "Don de Soi - Don de Vie" pour des travaux de recherche portant sur la transplantation rénale

@(——)’ “Iﬂc?nE—dlL@ g ‘ FDndnfu:m Roin

C— Aritde par la Feadai
TRANS-FORME

La Fondation soutient depuis 2012 la recherche en transplantation.
Elle a pu créer, gréce a la générosité de Richard et Marie Berry, le Prix
"Don de Soi - Don de Vie" destiné & financer des fravaux originaux
dans le domaine de la greffe rénale, pour un montant de 30 000 &
40 000 €. Depuis 2013, l'association Trans-Forme apporte également son
concours. La lauréate de cet appel d'offre en 2017 était :

s Dr Carole Guillonneau (CR 1064 - Cenfre de recherche en
Transplantation et Immunologie, CHU Hotel-Dieu, Université de
- ; Nanfes) : "L'inferleukine-34, une nouvelle molécule inductrice de

A - tolérance en transplantation rénale".

Un nouvel appel a projets va étre lancé & I'occasion de la Journée Mondiale du Rein 2018 gréce au prix
Coup de Coeur du Jury des Trophées du Bien-Etre 2017 pour la Fondation du Rein, recu par Richard Berry
des mains de Jean-Paul Belmondo, et d'un don généreux de José et Mark Soubiran, au travers I'IRSP (Institut
Supérieur de Ré&ducation Psychomotrice).

* Subvention de recherche pour des travaux portant sur la thérapie cellulaire et la thérapie génique
en néphrologie

L
AFMTELETHON | ~ ‘

INNOVER POUR CGUERIR g L

Fandn'ﬂ::m Rein

Abritde par la Feaditics poer b

En coopération avec I'AFM-TéIEthon et I'Association pour I'Information et la Recherche sur les maladies
Rénales Génétiques (AIRG-France), la Fondation finance depuis 2010 des projets de recherche pour un
montant annuel de 130 000 €, en thérapie cellulaire et thérapie génique. Plusieurs lauréats ont déja été
récompensés, dont Andreas Schedl (Nice), Dil Sahali (Hopital Henri Mondor, Créteil), et Emmanuel Richard
(INSERM UMRS 1035, Université de Bordeaux Segalen, Bordeaux). La lauréate pour I'année 2014 -2015 était
le Pr Dominique Farge-Bancel (Médecine Interne, Maladies auto-immunes et Pathologie Vasculaire UHO4,
Hopital Saint-Louis, AP-HP et Inserm UMRS 1160 “Alloimmunité - Autfoimmunité - Transplantation”, Université
Paris 7, et Centre de référence pour la "Thérapie cellulaire et maladies autoimmunes" pour le projet
"Traitement du lupus érythémateux systémique, avec atteinte rénale, sévere et réfractaire, par injection de
cellules souches mésenchymateuses allogéniques-msc dérivées de la moelle osseuse de donneurs sains'.
Cet appel & projets a été étendu en 2017 & la la pharmacogénétique en néphrologie. Son lauréat devrait
étre présenté lors de la soirée de Gala de la Fondation du Rein le 7 mars 2018 & la salle Gaveau.

La remise des prix et subventions de recherche 2018 aura lieu le mercredi 7 mars 2018
a I'occasion du Gala de la Fondation du Rein a la Salle Gaveau.
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Mercredi 7 mars 2018 QGAVEAU
a 19 h 30 précises | 4547 rue La Boéfie, Paris 8°me

a l'occasion Journée
dela o Mondiale SOus Ig Haut Patronage de
}5?"‘" :  Monsieur Enmanuel Macron
[ ein : P . .
L w . Président de la République

Plus d’information sur
> www.fondation-du-rein.org <

OO
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Alexis Cardenas

Premier violon super-soliste
de I'Orchestre Natfiondl
d'lle-de-France

Cardenata Latina

Antonio Vivaldi (1678-1741) Le prinfemps des quatre saisons
Astor Piazzolla (1921-1992) Verano de las cuatro estaciones
i Porfenas

Ensemble Recoveco
Chucho Valdés (né en 1941) Las Margaritas

Cardenata Latina
& Recoveco

Aldemaro Romero (1928-2007) Pajarillo

Tenue de cocktail
RSVP par le bulletin placé dans I'enveloppe jointe avant le 1¢" mars 2018

Pour toute information complémentaire : <
Docteur Brigitte Lantz au 06 07 88 12 05

Contact presse : Marc Ostermann & Tristan Evrard - Press & Play - 06 74 51 76 61

www.fondation-du-rein.org
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Sous la présidence d’honneur de Monsieur Richard Berry <

Son Altesse Royale
la Princesse Chantal de France | Marraine de la Fondation du Rein

Le Professeur Maurice Laville Président de la Fondation du Rein

Monsieur Thierry Dassault Vice-Présidents
et le Professeur Pierre Ronco | de la Fondation du Rein

Le Docteur Brigitte Lantz Secrétaire générale
i de la Fondatfion du Rein

vous prient
de leur faire I'hnonneur d’assister & la

Soirée de Gala
de la Fondation du Rein

Mercredi / mars 2018 ¢ 19 h 30

en présence de

Madame Agnés Buzyn
Ministre des Solidarités et de la Santé

Nelson Monfort

Maitres de cérémonie > ) .
Calixte de Nigremont =i~

Le spectacle sera suivi de
la remise des Prix de Recherche de la Fondation du Rein,
de la tombola au profit de la recherche sur les maladies rénales
et d'un cocktail dinatoire
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Journée
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EN 2018, PLUS DE 1 ADULTESUR 10
SOUFFRE D'UNE AFFECTION RENALE,
SOIT PLUS DE 600 MILLIONS DANS LE MONDE

Et pourtant, chaque année, en raison d'un diagnostic fardif, des millions de personnes décedent
prématurément d'insuffisance rénale chronique ou de ses complications cardiovasculaires. Or, les maladies
rénales, méme si elles sont le plus souvent silencieuses, peuvent étre détectées et leur évolution ralentie,
voire stoppée. Les derniers chiffres prévoient une augmentation de 17 % des maladies rénales durant la
prochaine décennie. De plus, les maladies rénales chroniques sont maintenant reconnues comme une
guestion de santé publique au niveau mondial par I'OMS et d'autres organisations.

Pour lutter efficacement contre ce fléau, a l'initiative de patients et de professionnels de santé, de nombreuses
fondations dédiées a la lutte contre les maladies rénales ont été créées dans le monde. Chaque Fondation
développe dans son pays des programmes de dépistage, de prévention, de développement de nouvelles
thérapeutiques, d’'aide aux malades et d’encouragement & la recherche. En France, depuis 16 ans, la
Fondation du Rein remplit ces missions.

Pourquoi une Journée Mondiale du Rein ?

La Fédération Internationale des Fondations du Rein et la Société
Internationale de Néphrologie ont créé en 2006 une Journée Mondiale du
Rein (World Kidney Day) qui a lieu chaque année le 2™ jeudi du mois de
mars. L'objectif de cette Journée Mondiale du Rein est d’informer le grand
public, les professionnels de santé et les décideurs politiques sur le fléau
gue représentent les maladies rénales pour les populations et I'économie mondiale de la santé.

C’est la Fondation du Rein, membre de cette fédération internationale, qui organise chaque année la
Journée Mondiale du Rein pour la France. Il s'agit d'informer le public et de développer le dépistage et le
diagnostic précoce des maladies rénales, afin de ralentir par le traitement leur aggravation et de prévenir
si possible la destruction totale des reins.

‘ F:}ndnﬂown Rain

Le Rein &
la Santé de la Femme

International Federation
of Kidney Foundations

La Journée Mondiale du Rein en 2018

Le theme central de cefte treizieme édition de
la Journée Mondiale du Rein sera axé sur les
maladies rénales de la femme et leur prévention,
et le slogan retenu pour la France est : “Le Rein
& la Santé de la Femme : Un facteur majeur a
ne pas négliger”. La douziéme de cette journée
a été encore plus fertile en évenements de toutes

8 mars 2018 sortes dans le monde, que les autres années. Le

théme central, "Une vie saine pour des reins sains”

: "““:::mh de cette journée, a attiré I'attention du public sur

ﬁ§mﬂ- l'importance des maladies rénales chez I'enfant,
5 de leur détection précoce et de leur prévention.

Le théme retenu pour 2016 rappelle que des millions

D=0 de gens dans le monde souffrent d'une maladie

rénale, dont de nombreux enfants. Cette journée
aftirera ['attention du public sur l'importance
d'avoir une activité physique et de manger sainement pour prévenir I'apparition ou l'aggravation des
maladies rénales chez la femme, de leur détection précoce et de leur prévention, notamment au moment
de la grossesse.
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Depuis treize ans, la célébration de cet événement s’est étendue de
facon extraordinaire et la Journée Mondiale du Rein est devenue
I'événement mondial le plus important associé aux maladies
rénales. Elle a influencé positivement
la connaissance des risques des
maladies rénales, et particulierement
de l'insuffisance rénale chronique dans
le grand public et chez les responsables
publics de la santé dans nombre de
pays. Ainsi en 2017, 560 événements ont :
eu lieu dans 160 pays des 6 continents : campognes d ofﬁchcge conferences
émissions TV et radio, campagnes de dépistage ou d'information sur les modalités
de traitement, au premier rang desquelles la fransplantation rénale et le don de
rein, manifestations & caractére sportif ou culturel.

Un des éléments clés de la campagne 2017 était "Bougez-vous pour vos reins”, aprés celle de 2016
“Buvez un verre d’'eau et offrez-en un autour de vous !” . Avoir une activité physique, manger ,
sainement et maintenir un apport en eau suffisant sont des points-clés de la prévention des | |
maladies rénales. Ces actions mettent en lumiére le rble vital des reins, et I'attention qui :
doit étre portée a leur protection. Ces actions ont constitué I'un des
éléments marquants de |'Opération T'Rein, organisé en mars 2015.
Le comédien Fabrice Luchini parrainait cet événement organisé en
partenariat avec la SNCFE par la Fondation du Rein et le Club des
Jeunes Néphrologues.

L'édition 2018 promet d’'étre encore plus fertile en événements de toutes sortes. D'innombrables
organismes réaliseront des campagnes de dépistage de la maladie rénale chronique et d'information sur
le don de rein, en partenariat avec les pouvoirs publics, nofamment avec les Agences régionales de santé
pour la France. Le Congres Américain et le Parlement Européen s’engagent chaque année dans ce sens,
comme le Chef de I'Etat en France, et les gouvernements du Royaume-Uni, de la Pologne, de la Suisse, des
Etats-Unis, du Brésil, du Salvador, des Bahamas, de I'Australie, de la Nouvelle-Zélande, de la Tanzanie, de la
Malaisie, de I'Inde et encore du Sri Lanka.

Dans chacun de ces pays, aux cotés des Fondations, se mobiliseront aussi les équipes de néphrologues
et les associations de patients, les universités et hopitaux, les organismes de santé, les laboratoires
pharmaceutiques, les goupes industriels, les médias ou encore des célébrités comme les acteurs Johnny
Depp et Tom Hanks au Royaume-Uni et aux USA, et les comédiens Richard Berry, Fabrice Luchini, Nicole
Calfan et Anne Roumanoff en France. Un moment fort de la campagne 2018 sera I'opération "Bougez-
vous pour vos reins". Se maintenir en forme, en faisant de l'exercice physique, réduit l'incidence de
I'nypertension artérielle et de I'obésité, deux causes majeures de maladie rénale.

En2018,comme chagque année, |’ Alliance nationale pourles sciences de
la vie et de la santé (AVIESAN) et la Fondation du Rein organiseront une
colloque a I'Académie nationale de médecine avec les associations
de patients atteints de maladies des reins et les professionnels de santé
et chercheurs concernés qui reprend le théme choisi pour la Journée
Mondiale du Rein : “"Le Rein & la Santé de la Femme : Un facteur
majeur a ne pas négliger”. |l est possible de s'inscrire & cette adresse :
https://pmn.aviesan.fr/index.php?pagendx=561.

Toutes ces actions seront relayées par les médias et des articles dans
de nombreuses revues scientifiques internationales, sur les sites web d’actualités, dans les réseaux de
communautés virtuelles (FaceBook, Tweeter, YouTube, ...) et sur les sites Infernet de la Journée Mondiale du
Rein (http://www.worldkidneyday.org) et de la Fondation du Rein (http://www.fondation-du-rein.org).
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Président d’'Honneur : Richard Berry

Journée

Mondiale
.\\:-

& Fondo’ri%g Rein C]V | <cSAN “

alliance nationale |
— pour les sciences de la vie et de la santé o

duRein

Sous le Haut Patronage de Monsieur Enmanuel Macron, Président de la République

“LE REIN & LA SANTE DE LA FEMME : UN FACTEUR MAJEUR A NE PAS NEGLIGER”

Mercredi 7 mars 2018
Académie nationale de médecine - 16, rue Bonaparte - 75006 Paris

PROGRAMME

9h15. Accueil des participants

9h45. Ouverture - Pr.Raymond Ardaillou, Secrétfaire perpétuel honoraire de I’Académie nationale de médecine
Introduction - Pr. Pierre Ronco, Vice-Président de la Fondation du Rein

Modérateur : Pr. Pascal Houillier (Président du Conseil scientifique de la Fondation du Rein)

10h00. Les femmes face aux risques de la maladie rénale chronique - Dr. Bénédicte Stengel, Epidémiologie
rénale et cardiovasculaire, CESE Inserm UMRS1018, Université Paris-Saclay , Villejuif

10h30. Sexe et genre des maladies : I'inexiricable enchevétrement - Pr. Claudine Junien, Biologie du
développement et reproduction, Inra, Enva, Université Paris Saclay, Jouy-en-Josas

Pause (171h00- 11h30)

Modérateur : Pr. Pierre Ronco, Vice-Président de la Fondation du Rein

10h30.Toxémie gravidique - Pr. Giorgina Piccoli, Néphrologie, Centre hospitalier du Mans, Le Mans, et Universita
degli Studi di Torino, Turin, Ifalie

12h00. La transplantation chez la femme - Pr. Maryvonne Hourmant, Néphrologie-Immunologie clinique, Hotel-
Dieu et Inserm U1064, CHU de Nantes

Déjeuner-buffet (12h30 - 14h00)

Modérateurs : Sandra Sarthou-Lawton (Présidente de I’AIRG-France) et Roger Chatlier (Président de France Rein)
14h00.Vivre avec une maladie rénale quand on est une femme - Témoignage de patientes, France Rein

14h30. Les infections urinaires chez la femme - Dr.Isabelle Tostivint, Clinique du Rein, Département d'Urologie,
de Néphrologie et de Transplantation, Hopital de la Pitié-Salpétriere, AP-HR Paris, et Fondation du Rein

Pause (15h00 - 15h30)

Modérateurs : Catherine Fournier (Association francaise des infirmier(e)s de Dialyse, Transplantation et Néphrologie
- AFIDTN) et Olivier Coustére (Président de I'Association Fédérative Frangaise des Sportifs Transplantés et Dialysés -
Trans-Forme)

15h30. Fertilité et grossesse dans les maladies auto-immunes - Pr. Nathalie Costedoat-Chalumeau, Service de
Médecine interne et Centre de référence maladies rares et autoimmunes systémiques d'lle-de-France, CHU
Paris Centre - Hopital Cochin, AP-HR Paris

16h00. Dialyse et grossesse - Dr. Lucile Mercadal, Néphrologie et Dialyse, Hopital de la Pitié-Salpétriere, AP-HP
Paris

16h30 Conclusion - Pr. Maurice Laville, Président de la Fondation du Rein, Lyon
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Journée
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LES MALADIES RENALES SONT FREQUENTES, GRAVES ET TRAITABLES

Les maladies rénales sont fréquentes

Plus de 5 % de la population adulte ont une maladie rénale ; prés de 600 millions de personnes dans le monde
souffrent d'une insuffisance rénale chronique. Cette situation reflete la place prépondérante des maladies
chroniques telles que le diabéte, I'hypertension artérielle, les affections cardiovasculaires, qui constituent plus
de 2/3 des charges de santé publique chez I'adulte, et vont continuer & augmenter en particulier dans
les pays en voie de développement. La maladie rénale chronique, méme chez les patients non dialysés,

augmente le risque cardiovasculaire.

Les maladies rénales sont graves

Les causes classiques de maladie rénale chronique sont les affections inflammatoires des reins, les infections
et les obstructions urinaires et les maladies génétiques comme la polykystose rénale. Mais dans tous les
pays, le diabéte et I'hypertension artérielle sont devenus les causes les plus frequentes de maladie rénale
chronique. Le diabeéte et I'hypertension artérielle sont également les principaux pourvoyeurs de maladies
cardiovasculaires. La premiére conségquence d'une maladie rénale chronique méconnue est la perte
progressive de la fonction rénale conduisant & la dialyse ou a la greffe de rein pour sauver la vie du malade. La
deuxieme conséquence est un risque de décés prématuré par complication cardiovasculaire :les personnes
atteintes d’'une maladie rénale chronique ont un risque accru d'infarctus du myocarde, d’insuffisance
cardiagque, d’'accident vasculaire cérébral, ou de thrombose artérielle périphérique, méme si leur maladie
n'a pas encore évolué vers l'insuffisance rénale.

Les maladies rénales sont traitables

La maladie rénale n’entraine longtemps que peu de symptdmes, mais elle est facile & dépister par des
examens fres simples sur les urines (recherche d'albumine) et sur le sang (dosage de la créatinine). Or, aux
stades initiaux, la maladie rénale reste le plus souvent inapercue. Ainsi, la plupart des personnes au début
de la maladie ne bénéficient pas des traitements préventifs avant la survenue de I'insuffisance rénale ou des
complications cardiovasculaires. Le dépistage doit étre une priorité chez les personnes & risque de maladie
rénale : diabétiques et hypertendus, obéses, fumeurs, au-deld de 50 ans, ou notion familiale de maladie
rénale. La plupart des formes de maladie rénale sont fraitables, et leur progression peut étre enrayée surtout si
le traitement est débuté dés leur début. Un dépistage et un traitement précoces permettent souvent d’éviter
la progression vers I'insuffisance rénale, la dialyse ou la greffe.

Il est urgent d'agir

Face & cette situation de crise sanitaire et socio-economique potentielle, la seule réponse globale réaliste
est la prévention des maladies chroniques : la promotion d'un dépistage précoce et des mesures de
prévention est indispensable pour atteindre I'objectif fixé par I'OMS de réduire, de 2 % par an au cours des 10
prochaines années, les déces liés a une maladie rénale. Lefficacité de la prévention des maladies rénales et

cardiovasculaires est scientifiguement prouvée.

LES 7 MESURES CLES DE LA PREVENTION

- Controle de I'hypertension artérielle qui permet de ralentir la perte de fonction rénale
- Réduction de la protéinurie par les médicaments bloqueurs du systéme rénine-angiotensine
- Réduction des apports en sel qui favorise le contréle de I'hypertension artérielle

- Contréle de I'hyperglycémie et de I'hypercholestérolémie
- Arrét du tabac

- Augmentation de I'activité physique

» Controle de I'excés de poids
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LES MALADIES RENALES CHEZ LES FEMMES

Au T1¢ janvier 2018 les femmes représentent 52 % de la population
francaise (source INSEE). Pres de 40 % des personnes traitées pour
une insuffisance rénale chronique par dialyse et greffe rénale sont
des femmes.

Il existe entre hommes et femmes d'importantes différences
régionales en fermes d’incidence et de prévalence de l'insuffisance
rénale, surfout au-deld de 45 ans, et de causes de I'insuffisance
rénale. Comme chez les hommes, la néphropathie diabétique est
I'une des principales causes d’insuffisance rénale, mais la proportion
de néphropathies vasculaires est sensiblement plus élevée chez les
hommes qui ont aussi davantage de problémes cardiovasculaires
a I'entrée en dialyse. De ce fait, I'espérance de vie des femmes non
diabétiques est un peu meilleure apres I'entrée en traitement de
suppléance gque pour les hommes.

La répartition hommes/femmes en termes de méthodes de
fraitement de suppléance suit la distribution générale : 38 % des
personnes porfeuses d'un greffon rénal fonctionnel sont des
femmes, et 43 % des personnes greffées en 2015 étaient des
femmes.

Certaines affections rénales sont plus frequentes chezles femmes,
comme les infections urinaires, qui conduisent rarement d une
insuffisance rénale sévere. Plus graves potfentiellement sont les
maladies rénales associées ou exacerbées par la grossesse,
comme la pré-eclampsie. De nombreuses maladies rénales
voient leur évolution amplifiée par la grossesse, qu’il s'agisse
de l'insuffisance rénale chronique, de maladies kystiques, ou
encore de maladies auto-immunes comme le lupus systémique.

Les possibilités de grossesse sont considérablement
limitées par l'insuffisance rénale et ses traitements.
La dialyse intensive a sensiblement amélioré
le pronostic des grossesses, mais seule la
fransplantation permet d’améliorer la fertilité.

Les maladies rénales ont chez la femme des
spécificités de causes et de traitements, et des
conséquences particulieres sur la ferfilité et la
grossesse. Il est temps d’y accorder une attention
accrue afin de mettre en place les mesures de
dépistage et de prévention adaptées.

Maurice Laville - Président de la Fondation du Rein - Chef de Service de Néphrologie - Centre hospitalier Lyon-Sud - Hospices Civils
de Lyon
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LA RECHERCHE SUR LES MALADIES RENALES AVANCE

Linsuffisance rénale chronique tfouche environ
10 % de la population francaise et mondiale. Sa
prévalence est en augmentation, principalement
en raison du vieilissement de la population et
de I'évolution des modes de vie. Si la prévalence
globale de la maladie rénale chronique est plus
élevée chez 'homme, certaines maladies rénales
sont plus fréquentes chez la femme ; de plus, la
grossesse est généralement considérée comme
a haut risque chez les patientes présentant une
insuffisance rénale chronique.

Les risques sont proportionnels au degré de l'insuffisance rénale, d la présence ou non d'une protéinurie
et/ou d'une hypertension artérielle au moment de la conception, et dépendent également du type de la
néphropathie ou de la maladie en cause. De plus, si la maladie rénale est déja diagnostiquée avant la
grossesse, la planification du moment de la conception ainsi qu'un suivi infensif multidisciplinaire peuvent
influencer favorablement I'évolution materno-foetale.

La recherche est nécessaire pour mieux comprendre ces maladies chez la femme ; les travaux présentés
par plusieurs équipes de recherche en France témoignent de ces avancées. La connaissance des
mécanismes génétiques et moléculaires impliqués dans les maladies rénales chez la femme ou au cours
des maladies associées d la grossesse permettent une meilleure compréhension de leurs développements,
et I'identification de cibles thérapeutiques possibles.

La France est un des leaders mondiaux dans la recherche en néphrologie. Les équipes francaises se
distinguent pour leurs fravaux allant des études les plus fondamentales aux essais cliniques associés d des
recherches thérapeutiques innovantes, ainsi qu'aux études épidémiologiques basées sur des cohortes,
adultes et pédiatriques, de patientes atteintes de maladies rénales, cohortes qui constituent des outils
précieux pour avancer dans la compréhension et le traitement de I'insuffisance rénale.

Pr Renato Monteiro,
ITMO Physiopathologie Métabolisme Nutrition
Directeur du Centre de Recherche sur I'lnflammation, Inserm U1149, Hopital Bichat

fa
@

Le Pr Pierre Ronco, Vice-Président de la Fondation du Rein, et son équipe de recherche de I'hépital Tenon, recevant le prix
de la Fondation pour la Recherche Médicale des mains des comédiens Virginie Effira et Thierry Lhermitte.
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OPERATION "BOUGEZ-VOUS POUR VOS REINS"

L'équipe infernationale de campagne de la Journée Mondiale du Rein (World Kidney Day) préconise des
regles d’or sur la prévention et I'hygiene de vie pour prévenir les maladies rénales. La regle d'orn° 1T met en
exergue l'importance de se maintenir en forme et d'avoir une activité physique réguliere.

Comment préserver vos reins : les huit régles d’or

Affectant lourdement la qualité de vie des personnes touchées, les tfroubles rénaux sont souvent qualifiés de
"tfueurs silencieux". Cependant, il existe plusieurs moyens de réduire le risque de développer une maladie
rénale :

1.Rester en forme et avoir une activité
physique réguliere,

. Controler régulierement sa glycémie,

.Surveiller sa pression artérielle,

.Manger sainement et surveiller son poids,

. Maintenir un apport en liquides adéquat,

.Ne pas fumer,

Ne pas consommer de médicaments en

vente libre de facon réguliere,

.En présence d'un ou plusieurs facteurs
de risques (diabéte, hypertension
artérielle, antécédents familiaux), faire
contréler sa fonction rénale.

NO A WN

[o¢]

Campagne de sensibilisation sur I'importance d'avoir une activité physique réguliére :
"Bougez-vous pour vos reins !"

Se maintenir en forme, en faisant de I'exercice physique, réduit I'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 8 mars 2018, une opération de sensibilisation "Bougez-vous pour
vos reins !" aura lieu afin d'encourager la société civile, les décideurs de santé publique, les professionnels
de santé, ainsi que les patients, & bouger leurs pieds pour garder leurs reins en bonne santé. L'allusion & ce
mouvement naturel de notre vie quotidienne nous rappelle que I'activité physique réguliere aide & réduire
les risques de développer une maladie rénale.

Elle met en lumiére le réle vital des reins, et I'attention qui doit étre portée a leur protection.

Journée
|: e Fondation Rei aﬁ% Mondiale
du In E
— auRein
“Bougez-vous pour vos reins!” @

i
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Journée
L 1) F [ | -
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LA JOURNEE MONDIALE DU REIN EN iLE-DE-FRANCE

Depuis plusieurs années, Rénif (Réseau de Néphrologie dfle-de-France , qui est une association financée
par I'Agence Régionale de Santé-ARS) est associé & la Journée Mondiale du Rein et développe sur I'lle de
France des actions de dépistage et de prévention des maladies rénales en partenariat avec I'association
de patients France Rein et I'ARS. Ces dépistages sont anonymes et gratuits, & partir de I'dge de 18 ans.

Une fiche de dépistage est remise au participant suite & I'examen médical. Elle consigne les résultats de la
bandelette urinaire et les différentes analyses biologiques recueillies.

Missions de Rénif

+ Information du grand public sur les maladies rénales,

+ Amélioration de la prise en charge pluridisciplinaire des malades aftfeints d’insuffisance rénale
chronique : ateliers et consultations de diététique et d'éducation thérapeutique, prét de tensiométres,
supports d'information (Rénif’mag...) prise en charge par le réseau ;

« Formations spécialisées en néphrologie des professionnels de santé : médecins généralistes et
spécialistes, infirmiers, diététiciens, biologistes, pharmaciens : rencontres de néphrologie...,

+ Suivi épidémiologique et statistique des patients en insuffisance rénale chronique ;

+ Partenariat avec les établissements de santé, les professionnels de santé libéraux et salariés (ateliers
décentralisés, consultations de néphrologie en centres de santé, aide aux structures dans I'élaboration
ou le développement de leur programme d’'éducation thérapeutique...).

Rénif et les chiffres de la Semaine Nationale du Rein (SNDR) en partenariat avec I'association
France Rein et I'Agence régionale de santé en 2017
56 structures "grand public"
- 4 086 personnes dépistées (sexe ratio : 34 % d'hommes et 65 % de femmes), dge moyen : 50 ans
- 593 protéinuries positives > 0.3, dont 128 > 1 g/I
-1 362 personnes ont été incitées & consulter rapidement leur médecin traitant
Partenariat avec les réseaux et associations de diabéte pour un co-dépistage rein-diabeéete dans 57
structures
- 2082 personnes dépistées (sexe ratio : 31 % d’hommes et 67 % de femmes), dge moyen : 43 ans
- 278 protéinuries positives > 0.3 g/I, dont 56 > 1 g/I
- 868 personnes ont été incitées & consulter rapidement leur médecin traitant

Dépistage des maladies rénales en 2017
Grand public a la demande des différents partenaires : ateliers santé ville - ASV, associations, réseaux,
journées thématiques, lieux de fravail (Centres de santé, Ville de Paris, préfecture...) en partenariat
avec la médecine du travail et/ou l'infirmerie + Semaine nationale du Rein - France Rein).
Population ciblée : foyers de travailleurs (COALLIA, ADEF, ADOMA, Migration Santé) : 20 foyers et/ou
résidences sociales ont participé au dépistage.

dactions | porsonnes | _Nombre de BU
de dépistage dépistées protéines > 0,3 g/I
Grand public durant la SNDR 56 3487 593 dont 15 > 3g
Population ciblée 20 751 177 dont 10 > 3g/I
Grand public 76 4 238 770

Les informations sont disponibles sur le site www.renif.fr et par téléphone au 01 48 01 93 00/08
23









JOURNEE MONDIALE DU REIN
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LANCEMENT DU FILM "LE TEMPS RETRANCHE"

DOCUMENTAIRE DE BENJAMIN SILVESTRE
PRODUCTION : GALD PRODUCTION - MARIE-AGNES AZUELOS

Durée : 60 min.

A l'occasion de la Journée Mondiale du Rein, Benjamin Silvestre lance un film documentaire sur la dialyse.
Il révéle I'étrangeté de cette vie retranchée qu'est la dialyse, dont le quotidien porte malgré fout une part
de beauté intense. Le documentaire ouvre une fenétre sur un monde inconnu, surprenant, déjouant tous
nos préjugés, et nos appréhensions.

Copyright © Benjamin Silvestre

Siham, Anne-Sophie, Melissa et Frédéric, sont atteints d'insuffisance rénale terminale depuis plus plusieurs
années. Quatre heures, trois fois par semaine, leur vie est soumise a la confrainte de la dialyse, la machine
prend le relais de leurs reins malades pour épurer leur sang. Par leurs portraits croisés composés en miroir
de celui du réalisateur, lui-méme dialysé, ce film conte I'histoire universelle de la lutte viscérale contre la
douleur et celle de I'urgence de la vie face au femps qui passe.

L'auteur réalisateur : Benjamin Silvestre

Formé & I'Ecole Nationale des Arts Décoratifs, Benjamin Silvestre poursuit en tant qu’auteur et réalisateur,
un fravail narratif et plastique autour du corps et de sa gestuelle, recherchant une possible révélation des
étres filmés.

II développe sa recherche & travers des films aux formes et formats trés différents: fictions courtes,
documentaires, flms de danse primés en festivals et diffusés notamment sur ARTE, France 3 et Mezzo,
captations de spectacles, et des films et installations pour des projets muséographiques.

lls ont accueilli le fournage

« Service Néphrologie et Dialyses - Pr. Pierre Ronco, Hopital Tenon - AP-HP

« Urgences néphrologiques et fransplantation rénale - Pr Rondeau, Hopital Tenon - AP-HP

« Service Néphrologie et Transplantation Adultes - Pr Christophe Legendre, Hopital Necker-Enfants-Malades -
AP-HP

+ Centre de Dialyse AURA Pelleport, Paris 20éme

+ Centre d'autodialyse Jean Mermoz, Drancy

+ Centre de Dialyse APAD, Drancy
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"LE TEMPS RETRANCHE"

Les partenaires

+ Centre national du cinéma et de I'image animée (CNC)

+ Digital imaging and communications in medicine (DICOM)
* PROCIREP-ANGOA

+ Région Nouvelle Aquitaine

+ Agence Régionale de la Santé d'lle-de-France

+ Agence de la Biomédecine

+ INSERM

+ Fondation du Rein

* France Rein

* Renaloo

+ Association Francaise des Infirmier(e)s de Dialyse, de Transplantation et de Néphrologie (AFIDTN)
* European Kidney Health Alliance (EKHA)

+ Théradiall

Copyright © Benjamin Silvestre

* Vosges TV

+ Universcience TV, regroupement d'une équipe du Palais de la découverte et de la Cité des sciences et de
I'industrie, (http://www.universcience.tv)

+ Fondation du Rein (http://www.fondation-du-rein.org)

* Renaloo (http://www.renaloo.com)

« Cinéma, sortie en salle en mai 2018 avec une avant-premiére dans une salle de cinéma parisienne, avec
le soutien de I'INSERM

+ Projections-rencontres en régions avec I'lnserm et France Rein, avec le réseau de salles de cinéma
UTOPIA

« Participation du film & des festivals

Contact presse :

b.silvestre@noos.fr + agnesazuelos@gmail.com
06 52 42 09 75
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ITMO Physiopathologie,
métabolisme, nutrition
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D L’institut couvre un champ trés large de la physiologie,
de la médecine expérimentale et de maladies humaines.

D Domaines : poumon, systéme circulatoire et hémostase,
glandes endocrines, foie, rein, peau, os et articulations,
I’ensemble des organes mis en jeu par I'alimentation
(prise et comportement alimentaire, digestion, utilisation
et mise en réserve des substrats).

Les priorités de recherche

D Développer une recherche fondamentale forte qui approfondisse les bases
physiologiques du vivant

D Encourager des projets innovants ayant des applications physiopathologiques

D Etudier les interactions génes-environnement pour comprendre les boule-
versements physiopathologiques observés dans les maladies communes, dites
multifactorielles

D Développer des stratégies thérapeutiques nouvelles et favoriser les stratégies
de remplacement cellulaire ou d’organe

D Fonder sur une recherche translationnelle forte, le développement de bio-
marqueurs et de modeles pré-cliniques représentatifs des maladies humaines.

Image du ceeur en IRM.
Michel Depardieu © Inserm

Les forces
en presence Les enjeux médicaux
D Les maladies métaboliques, endocriniennes et nutritionnelles :
diabetes, obésité, hyperlipidémie, insuffisance rénale,
3 5 3 .. athérosclérose dont la fréquence est élevée et les complications
equipes dévastatrices
D Les maladies cardiovasculaires et thrombotiques qui sont
1 500 chercheurs une premiére cause de mortalité dans les pays industrialisés

D Les maladies respiratoires pour lesquelles on observe une

1 130 hosbital ) itai incidence croissante
| ~universitairi . . , . . . . .
ospitalo-universitaires D Les maladies rénales, hépatiques et digestives qui sont a

4 centres de recherche I'interface de nombreuses maladies métaboliques

en nutrition humaine D La malnutrition : les carences nutritionnelles qui sont

responsables de la mort de pres de 3 millions d’enfants chaque

3 réseaux nationaux thématiques année dans les pays en développement et la dénutrition qui

de centres d’investigation est observée chez presque la moitié des patients atteints de
clinique maladies chroniques et des patients hospitalisés

1 5 8 0 O L D Les maladies cutanées qui recouvrent a la fois des affections
publications par an ‘ allergiques ou inflammatoires chroniques et qui peuvent
entrainer un handicap social grave

D Les pathologies des os et des articulations qui sont une
préoccupation majeure, en raison notamment du vieillissement
de la population.
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Les expérts
scientifiques

Directeur de UITMO
Christian BOITARD (PU-PH)

Co-directeur de ’ITMO
Jean DALLONGEVILLE (DR, INRA)

Chargés de mission
Raymond BAZIN (DR, Inserm)
Nathalie GRIVEL (IR, Inserm)

Artériographie de I'aorte ahdominale : tronc coeliaque irriguant le foie et la rate,
es artéres rénales et le départ.des arteres iliaques. © Unité Inserm 314

es priorités
organisationnelles et technologiques
D Développer des sites de recherche assurant des

masses critiques significatives et s’appuyant sur des

plateaux techniques compétitifs en coordination
avec les universités

D Assurer une politique incitative favorisant
I’émergence de jeunes équipes au sein des grands
sites

D Développer des réseaux nationaux et européens
dans les domaines pathologiques concernés ;

D Considérer la dimension Nord-Sud dans des
domaines tels que la nutrition et 'inflammation

Epithélium respiratoire. © Unité Inserm 314
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Comité d’experts:
D Jean-Frangois ARNAL (PU-PH)

D Francis BERENBAUM (PU-PH)

D Chantal BOULANGER (DR, Inserm)
D Nadine CERF-BENSUSSAN (DR, Inserm)
D Barbara DEMENEIX (PR, MNHN)

D Chloé FERAL (DR, Inserm)

» Marc HUMBERT (PU-PH)

D Christophe JUNOT (chercheur, CEA)
D Armelle LETURQUE (DR, CNRS)

D Roger MARTHAN (PU-PH)

D Renato MONTEIRO (PU-PH)

D Richard MOREAU (DR, Inserm)

» Luc PENICAUD (DR, CNRS)

D Mickagl TANTER (DR, Inserm)

D Favoriser/les interactions entre laboratoires de
recherehe et départements cliniques, en s’appuyant
surtes CIC et les contrats d’interface

Adopter une démarche volontariste de recherche
des projets pouvant donner lieu a valorisation
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Cellule du tissu conjonctif. Alignement d’ostéoblastes signant la formation osseuse.
Georges Boivin © Inserm

D Stimuler les interactions entre laboratoires
académiques, de biotechnologie et industriels
sur la base d’'une complémentarité nécessaire au
développement d’approches diagnostiques ou
thérapeutiques novatrices

D Mettre en place des plateformes de métabolome en

coordination avec les plateformes « omiques » déja
existantes ou en discussion.
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Le Rotaract Paris soutient la Fondation du Rein !

Créé en 1968 par le Rotary Club de Paris, le Rotaract Paris réunit une équipe soudée et dynamique d’une
vingtaine de membres de 18 & 30 ans, et autant de visiteurs, &tudiants ou jeunes professionnels, rassemblés
autour d'une devise : "I'amitié par le service".

Programme jeunesse du Rotary Infernational, le Rotaract doit son nom & la contraction de deux mots :
ROTARy et ACTion. Rotaract et Rotary partagent les mémes ambitions de service : les membres unissent
leurs efforts dans la mise en ceuvre d’actions humanitaires et sociales dans des domaines variés dans le
but d’améliorer les conditions de vie dans leur région ainsi qu’d I'international, en particulier dans les pays
en développement. L'idée de service, d’entraide et d'éthique professionnelle restent depuis foujours nos
valeurs communes.

Le Rotaract Paris fait ainsi partie d’'un mouvement plus large d’'hommes et de femmes & travers le monde. I
existe aujourd’hui plus de 7 500 clubs Rotaract, dans 156 pays, avec plus de 173 000 membres.La commission
sociale permet d la fois de s'investir dans des actions variées et d'oeuvrer pour le bien d’autrui au niveau
local.Vous pouvez participer & nos actions récurrentes et ponctuelles. Sa responsable est Manon Omer.

Les jeunes Rotaractiens participent chaque année & 'organisation de la tombola de la Fondation du Rein
au profit de la recherche sur les maladies rénales.

Plus d'information sur : https:/ /www.rotaractparis.org
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