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Rapport d’activité et de gestion 2023
de la fondation et de son fonds de dotation

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

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

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

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

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

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

e d’établir des partenariats avec les associations de patients, les sociétés savantes et
les fédérations ayant des activités semblables ou complémentaires.

1- Renouvellement ou démission de membres du Conseil d’administration de la Fondation
du Rein

La Fondation du Rein est une Fondation francophone dont le siege est abrité par la
Fondation pour la Recherche Médicale (FRM) depuis le 18 octobre 2010. Le Président du
Directoire de la FRM, Monsieur Benjamin Pruvost, siége donc au Conseil de fondation.

Le Pr Pierre Ronco a annoncé son désir de démissionner de son poste de vice-président
de la Fondation du Rein, ce qui a été acté par le Conseil d’administration de la Fondation
du Rein. La Fondation du Rein ayant déja deux vice-présidents en les personnes de Mme
Catherine Euvrard et de Monsieur Thierry Dassault, le conseil d’administration n’a pas
souhaité nommer un nouveau vice-président pour le remplacer.



2- Les actions de la Fondation du Rein autour de la Journée Mondiale du Rein en France de
mars 2023

Les maladies du rein atteignent 10 % de la population adulte francaise et ont un impact
économique non négligeable sur notre pays lorsque la maladie arrive au stade ultime de
son évolution.

La Fondation du Rein a pris en charge I'organisation de la 18*™¢ Journée Mondiale du
Rein Journée Mondiale du Rein (JMR) qui a eu lieu le jeudi 9 mars 2023. Elle était en
France placée sous le haut patronage de Monsieur Emmanuel Macron, Président de la
République. Le theme retenu pour I'édition 2023 par la Fédération Internationale des
Fondations du Rein (International Federation of Kidney Foundations — IFKF) pour |’édition
2023 était “La santé rénale pour tous — Se préparer a l'inattendu, soutenir les plus
vulnérables !” et en anglais “Kidney health for all preparing for the unexpected.
Supporting the vulnerable!”. Des opérations de dépistage gratuit ont eu lieu sur tout le
territoire en partenariat avec la Fondation du Rein, les réseaux de santé comme Rénif, et
I'association de patients France Rein.

2.1 - La conférence de presse et la campagne de communication de la Fondation du Rein

La Fondation du Rein a organisé le 1°" mars 2023, a I'Académie nationale de
médecine, une conférence de presse, animée par Brigitte-Fanny Cohen et Michel
Chevalet, journalistes scientifigue et médical, et ambassadeurs tous deux de la
Fondation, afin de présenter les différentes actions qui allaient se dérouler dans le
cadre de la JMR en France et dans le monde (colloques et e-séminaires de la Journée
Mondiale du Rein, Semaine nationale du Rein, Gala de la Fondation, diverses actions
en région et dans le monde).

Apres un accueil chaleureux par le Pr Raymond Ardaillou, Secrétaire perpétuel
honoraire de I’Académie nationale de médecine, le Président de la Fondation du
Rein, le Pr Christian Combe, a expliqué les différentes missions de la Fondation, et
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
menées en France et dans le monde pour cette dix-huitieme journée mondiale.

La Journée Mondiale du 9 mars 2023 avait comme theme : “Des reins en bonne
santé, pour tous, partout !”. La radio et |la presse écrite (PQR, Quotidien du Médecin,
etc.) ont également fait passer des messages de prévention et de dépistage précoce
des maladies rénales.

2.2 - Manifestations de la Journée Mondiale du Rein 2023

Le 9 mars 2023 ont eu lieu des opérations de dépistage gratuit sur tout le territoire
en partenariat avec la Fondation du Rein, les réseaux de santé, et en particulier Renif,
I’Académie de Pharmacie et I'association de patients France Rein.

De plus, la Fondation du Rein a participé a plusieurs opérations d’information pour le
grand public et journées scientifiques. En effet, plusieurs webinaires ont eu lieu en
France le jeudi 9 mars 2023, dont un organisé par la SFNDT - Société Francophone de
Néphrologie, Dialyse et Transplantation (Pr Luc Frimat et F. Babinet), organisé en
partenariat en fin d’aprés-midi avec des néphrologues de la Francophonie, la
Fondation du Rein, et France Rein. Un autre webinaire, organisé par la Société de
Néphrologie Pédiatrique (Pr Justine Bachetta) et I’Association pour I'information et la
recherche sur les maladies rénales génétiques — AIRG-France, a eu lieu le matin.



La campagne d’information et de prévention des maladies rénales du 9 mars 2023 a
donc été centrée sur les efforts a faire pour maintenir cette bonne santé rénale pour
tous, afin de faire face a I'inattendu, en soutenant les plus vulnérables.

2.3 - Journée Mondiale du Rein et opération « Bougez vos pieds ! »

L’équipe internationale de campagne de la Journée Mondiale du Rein (World Kidney
Day) préconise des regles d’or sur la prévention et I’"hygiéne de vie pour prévenir les
maladies rénales, en soulignant I'importance d’avoir une activité physique réguliere.

Faire de l'’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 9 mars 2023, une
opération de sensibilisation “Bougez vos pieds !” a eu lieu, afin d’encourager la
société civile, les décideurs de santé publique, les professionnels de santé, ainsi que
les patients, a bouger leurs pieds pour garder leurs reins en bonne santé. L’allusion a
ce mouvement naturel de notre vie quotidienne a rappelé que l'activité physique
réguliére aide a réduire les risques de développer une maladie rénale.

2.4 - Les manifestations organisées en régions et la Semaine Nationale du Rein 2023

Quelques manifestations ont également eu lieu en régions le 8 mars 2023 (émissions
TV et radio,...) afin d’informer la population de I'importance du dépistage précoce
des maladies rénales et des différents traitements possibles, notamment a Paris avec
le Réseau de Néphrologie d’lle de France — Rénif et I'association de patients France
Rein, en partenariat avec la Fondation, la Mairie de Paris et I’Agence régionale de
santé d’lle-de-France, et plus spécialement lors de la 18*™ Semaine nationale du
Rein, organisé par France Rein, en partenariat avec la Fondation du Rein, de la
Société francophone de néphrologie, dialyse et transplantation (SFNDT), et Rénif , qui
s’est déroulée du vendredi 4 au vendredi 11 mars 2023.

Partout en France, des lieux de dépistage et d’information gratuits ont été ouverts.
“2023 : Une bonne santé rénale pour tous ! Se préparer a I'imprévisible, maitriser la
vulnérabilité”, telle était la thématique de cette 18*™ Semaine Nationale du Rein.

Ainsi, 200 stands de dépistage gratuit ont été installés par France Rein, sur tout le
territoire a I'occasion de la Semaine Nationale du Rein (4 au 11 mars 2023) et de la
Journée Mondiale du Rein du 9 mars 2023. La liste des lieux d’information et de
dépistage était en ligne sur le site de France Rein. Soulignons I'implication de Rénif
dans le dépistage et de I’Académie de Pharmacie cette année. Des biologistes ont
assuré la saisie de toutes les données faites en lle-de-France.

Des recherches de protéinurie et d’hématurie microscopique par bandelettes
réactives associées ou non a un prélévement sanguin pour doser la créatininémie et a
une mesure de la pression artérielle ont été proposées a des volontaires dans des
laboratoires d’analyse médicale privés et dans des hépitaux publics. Les sujets ont été
informés des résultats de ces examens et priés de consulter leur médecin habituel en
cas de résultats positifs. Plusieurs équipes de néphrologie ont participé aux
opérations de sensibilisation et de dépistage anonyme et gratuit sur tout le territoire
francais.



2.5 - Le Gala de la Fondation du Rein a la Salle Gaveau

La veille de cette Journée Mondiale a eu lieu le 8 mars 2023, le traditionnel Gala de la
Fondation du Rein a la Salle Gaveau, dont les bénéfices sont destinés a financer la
recherche sur les maladies rénales, aprés une interruption de quatre ans en raison de
la crise sanitaire liée a la COVID-19 en 2020 et 2021, et du sommet européen du
9 mars 2022 en rapport avec la déclaration de guerre en Ukraine.

Ce Gala a été ouvert par la comédienne Nicole Calfan, ambassadrice de la Fondation
et marraine de la soirée, et le comédien et réalisateur, Richard Berry, Président
d’honneur de la Fondation, tandis que Madame Agnés Firmin Le Bodo, Ministre
déléguée chargée de I’Organisation territoriale et des Professions de santé aupres
du ministre de la Santé et de la Prévention, nous a fait I'honneur d’apporter le
soutien gouvernemental pour cette soirée de gala, en exprimant tout son soutien aux
personnes souffrant d’'une maladie rénale.

En cette Journée mondiale de la Femme, cing jeunes filles solistes de talent ont
exercé leur art dans un répertoire classique et moderne (Eléonore Darmon au violon,
Anais Gaudemard a la harpe, Mona Lou au violoncelle, Ekaterina Bonyushkina au
piano, et une trés jeune violoniste ukrainienne, Zlaterina Nishcheretova). La
Fondation du Rein remercie Monsieur Marc Berdugo pour son implication
personnelle.

Le journaliste Nelson Monfort, ambassadeur de la Fondation du Rein, et Calixte de
Nigremont ont animé avec brio et humour cette soirée, tandis que la réalisatrice
Agnés Vincent-Deray, également ambassadrice de la Fondation, accompagnée du
président du Conseil scientifique de la Fondation, le Dr Pierre-Louis Tharaux, et de
différentes personnalités, a présidé la remise des prix de recherche de I'année.

I n"a pas été possible d’organiser la traditionnelle tombola dans de bonnes
conditions, qui donc a été annulée, mais une équipe de jeunes Rotaract, a récolté des
dons tout le long de la soirée.

Cette soirée s’est terminée autour d’un buffet dinatoire.

2.6 - Les retombées médiatiques en 2023

Compte tenu de I'actualité nationale (grande greve des transports contre la réforme
des régimes de retraite) et internationale (guerre en Ukraine), la Journée Mondiale
du Rein 2023 a donné lieu a moins d’articles dans la presse écrite que les années
précédentes.

3- Prix et Subventions de recherche

La Fondation du Rein priorise les actions de recherche et cherche a améliorer la collecte
des fonds. Les lauréats des prix et subventions de recherche de la Fondation du Rein sont
présentés chaque année aux donateurs lors de la soirée de gala de la Fondation du Rein
en mars a |'occasion de la Journée Mondiale du Rein.

3.1 - Prix de la Fondation du Rein

Ce prix prestigieux, créé a I'occasion de la Journée Mondiale du Rein, doté d’une
somme de 20.000 €, et destiné a récompenser des candidat(e)s de la Francophonie,
qui contribuent de maniere remarquable a l'avancée des connaissances, a
I'animation de la recherche et au rayonnement international de la néphrologie
francophone n’est accordé que tous les deux ans. L’évaluation des candidats
s’effectue désormais sur dossier et non plus sur un projet.



Un appel a projets avait été lancé en 2022 pour le Prix de la Fondation du Rein, le jury
a distingué 2 candidats qu’il n’a pu départagés. Les prix ont été remis lors du gala du
8 mars 2023 a la Salle Gaveau aux :

o Pr Christophe Legendre (CHU Necker-Enfants-Malades, Service de
Néphrologie-transplantation  rénale adultes) pour sa contribution
exceptionnelle dans le développement des indications de la prise en charge
des patients pouvant bénéficier d’'une greffe rénale, en particulier pour les
transplantations avec donneur vivant et dons croisés.

o Pr Sophie de Seigneux (Hopitaux Universitaires de Genéve) Ses recherches ont
mené a mieux définir le role du stress oxydant et de la protéinurie dans la
progression de la maladie rénale. Plus récemment, ses travaux ont montré
gue des altérations du métabolisme des cellules tubulaires rénales ont un réle
majeur dans la progression de la maladie rénale, et sur les complications
systémiques de la pathologie.

3.2 - Prix_“Don de Soi - Don de Vie” pour des travaux de recherche portant sur la
transplantation rénale

Le Prix "Don de Soi - Don de Vie", destiné a récompenser des avancées majeures dans
le domaine de la greffe rénale, doté de 30.000 €, a été créé par la Fondation du Rein
en 2012, grace a la générosité de Richard et Marie Berry. Abondé par la Fondation du
Rein et I'association Trans-Forme, il bénéficie régulierement d’un don de José et
Mark Soubiran, a travers I'IRSP (Institut Supérieur de Rééducation Psychomotrice).

Il ny a pas eu d’appel a projets lancé en 2023 pour le Prix "Don de Soi - Don de Vie".
Le dernier lauréat de 'appel d’offre 2021-2022 était le Pr Gilles Blancho (Directeur de
I'Institut de Transplantation Urologie Néphrologie, CHU de Nantes, et Centre de
Recherche en Transplantation et Immunologie (UMR 1064), Université de Nantes).

3.3 - Prix “Jeune chercheur — Gabriel Richet” soutenant la recherche translationnelle

L'objectif de la Fondation du Rein est de promouvoir des projets scientifiques a
I'interface de la recherche fondamentale et de la recherche clinique. Les sources de
financement de la recherche translationnelle, du laboratoire au lit du malade, pour
les chercheurs de moins de 35 ans restent limitées, car bien souvent leurs réalisations
n‘ont pas encore atteint 'ampleur nécessaire pour obtenir des crédits de grands
Instituts. C'est pourquoi la Fondation lance annuellement un appel d’offres afin de
soutenir des projets de recherche translationnelle, y compris la dialyse et la
transplantation. Les criteres de choix des dossiers sont I'originalité et le caractere
novateur du projet, la qualité de la rédaction, I'expérience de l'investigateur et
I'approche expérimentale.

La Fondation du Rein finance donc des travaux de recherche translationnelle pour un
montant de 30.000 € par lauréat. Ce “Prix Jeune Chercheur Gabriel Richet” a
bénéficié en 2023 d’un don généreux de I'ISRP, dont le directeur général est
Monsieur Mark Soubiran, et de I’AIRG-France.

Le lauréat de I'appel d’offre 2022 pour I'année 2023 est le Dr Mickaél Bobot (Centre
de Néphrologie et Transplantation Rénale, Hépital de la Conception, CHU de
Marseille) pour son projet de recherche :“Role des toxines urémiques et du
récepteur d’aryl hydrocarbone (RaH) dans la sévérité des accidents vasculaires
cérébraux au cours de la maladie rénale chronique”



3.4-

3.5

Prix “Michel Olmer” soutenant la recherche sur la maladie rénale chronique

Ce prix sur la maladie rénale chronique a été créé en 2019, grace a un don tres
généreux de la famille du Pr. Michel Olmer, qui a offert le capital des deux
associations qu’il avait fondées et dirigées. D’un montant total de 30 000 €, ce prix
est destiné a soutenir des recherches dans le domaine de la maladie rénale
chronique, y compris I’épuration extrarénale. La lauréate pour I'année 2023 est :

o Dr Soléne Laville (Centre Service de pharmacologie clinique, Pharmaco-
épidémiologie, CHU Amiens Picardie et Laboratoire MP3CV — UPJV) “Modulation
Le magnésium joue-t-il un réle dans la survenue de maladies cardiovasculaires
chez les patients ayant une maladie rénale chronique ?”

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

La Fondation du Rein, en partenariat avec I’AFM-Téléthon sur la base de 100 k€ par
an, et de I'AIRG-France sur la base de 5 k€ par I'AIRG, s’est engagée dans un
programme de soutien de projets de recherche en thérapie génique et thérapie
cellulaire, et pharmacogénétique. En effet, la thérapie génique, qui vise a remplacer
des genes malades et la thérapie cellulaire, en accélérant la réparation des tissus par
I'utilisation de cellules souches ou progénitrices, ne font pas encore l'objet de
recherches intensives en Néphrologie.

Les projets doivent étre construits autour de programmes de recherche et de
développement de thérapies cellulaire ou génique ou de pharmacogénétique au
stade de I'expérimentation animale ou de la clinique humaine.

La derniére lauréate de cet appel a projets de recherche en thérapie cellulaire en
néphrologie pour le “Traitement du lupus érythémateux systémique sévére réfractaire
par injection de cellules souches mésenchymateuses allogéniques-msc dérivées de la
moelle osseuse de donneurs sains”, était le Pr Dominique Farge-Bancel (Médecine
Interne, Maladies auto-immunes et Pathologie Vasculaire UHO04, Hopital Saint-Louis,
AP-HP et Inserm UMRS 1160 “Alloimmunité-Autoimmunité-Transplantation”,
Université Paris 7, Paris). Une prolongation de ce difficile essai, compte tenu des
circonstances sanitaires, a été accordée au Pr Dominique Farge par le conseil
scientifique pour 2023.

3.6 - Subvention de recherche pour la Constitution d’une “Banque Nationale de données

et de ressources biologiques de patients atteints de syndrome néphrotigue acquis”

Cette subvention est destinée a soutenir des recherches précliniques dans le domaine
des syndromes néphrotiques acquis. Son objectif est d’identifier les mécanismes mis
en cause dans |'apparition de la maladie, de formuler un pronostic et d’identifier les
traitements les plus adaptés pour le syndrome néphrotique.

Son financement a été rendu possible par la Fondation du Rein grdce a un don
généreux de la famille de Thierry Dassault renouvelé en 2022. La dotation annuelle
de la Fondation du Rein est de 100.000 € pour la “Constitution d’une banque
nationale de données et de ressources biologiques de patients atteints de syndrome
néphrotique acquis”. L'étude qui avait été freinée par la crise sanitaire a pu bien
avancer et a donc regu une nouvelle subvention de 100.000 € en 2022.

L’équipe du Pr Vincent Audard (Service de Néphrologie et Transplantation et Inserm
U955, CHU Henri-Mondor, AP-HP) a été lauréate en 2019-2022. Il est le
6



coordonnateur du Centre de référence Syndrome néphrotique idiopathique (SNI) de
I'adulte et de I'enfant, composé de 4 centres constitutifs et de 22 centres de
compétences. Les référents du SNI de l'adulte sont le Pr Bertrand Knebelmann
(Hopital Necker Enfants-Malades), le Pr Emmanuelle Plaisier (Hopital Tenon) et le
Pr Dil Sahali (Hopital Henri Mondor) ; les référents du SNI de I’enfant sont le Dr Olivia
Boyer (Hopital Necker Enfants-Malades) et le Dr Claire Dossier (Hopital Robert
Debré), tandis que les référents pour les glomérulonéphrites extramembraneuses
(GEM) sont le Pr Vincent Esnault (CHU de Nice).

4- Autres actions de la Fondation du Rein

4.1 - Diffusion de la carte Néphronaute destinée aux patients

En répondant a toutes les demandes des néphrologues et des patients, le Fonds du
Rein a poursuivi la diffusion de la “Carte Néphronaute: Mieux vivre avec une
insuffisance rénale”, congue et réalisée par la Fondation du Rein, en partenariat avec
le Ministere de la Santé et de la Prévention et I’Agence de la Biomédecine.

4.2 — Education thérapeutique et conseils destinés aux patients souffrant d’une maladie
rénale

Par l'intermédiaire du site Internet de la Fondation du Rein, développé par la
Secrétaire générale, les patients souffrant d’une maladie rénale trouvent de
nombreux conseils et de réponses a leurs questions. lls peuvent laisser également
des messages et étre rappelés par téléphone pour obtenir des explications médicales
et des conseils diététiques.

5- L’exercice financier 2023

La Fondation du Rein est abritée par la Fondation pour la Recherche Médicale (FRM) en
France, et est aidée par un fonds de dotation, le Fonds du Rein, abrité lui aussi par la
FRM.

Au 31 décembre 2023, les avoirs de la Fondation du Rein se sont montés en France a un
total de 621.543 € contre un total de 513.729 € au 31 décembre 2022 (soit pour la
Fondation du Rein abritée en France par la FRM : 297.297 € contre 292 481 € au
31 décembre 2022, dont 21.026 € sont déja engagés, et pour le Fonds du Rein : 324.246 €
contre 200.248 € en 2022).

La collecte de fonds en 2023 a été nettement meilleure qu’en 2022 ; elle a permis de
réunir, par la Fondation du Rein, la somme totale de 179.839 € en dons de personnes
physiques et mécénat/partenariat (soit 62.674 € pour la Fondation du Rein abritée par la
FRM et 117.165 € dans I'année pour le Fonds du Rein), contre 12.610 € en 2022. Notons
gue la Fondation du Rein a bénéficié pour la premiere fois depuis sa création d’une
succession (livret d’épargne d’'un montant de 21.005 €).

Pour I'exercice en cours, la Fondation a distribué 58.974 € en prix de recherche en 2023
contre 80.000 € en 2022.

Le travail des Membres du Conseil de Fondation, comme celui du Conseil Scientifique,
présidé par le Dr Pierre-Louis Tharaux, est bénévole tout comme celui des membres du
Fonds du Rein, dont le Président est le Pr Philippe Brunet. Sans eux, I'important travail
réalisé en 2023 n’aurait pas été possible. Il nous tient a coeur également de remercier la
Fondation pour la Recherche Médicale qui nous abrite, particulierement son Président du
Directoire, Benjamin Pruvost, pour sa fructueuse collaboration.



6- Projets et perspectives pour I’lannée 2024

Le Bureau de Fondation a pris la décision de modifier les éveénements caritatifs liés a la
Journée Mondiale du Rein, comme le Gala de la Fondation du Rein. En conséquence, il n'y
aura pas de gala en 2024 qui sera confié a partir de 2025 a une société d’événementiel,
I'agence MCD Promotion.

6.1 - Appels d’offres de recherches

La Fondation lancera en 2024 les appels d’offres pour les prix de recherche déja
financés comme le Syndrome néphrotique ou le “Prix Michel Olmer” et le “Prix Jeune
Chercheur — Gabriel Richet”.

6.2 - Collecte de fonds

En 2024, la Fondation poursuivra ses efforts pour trouver de nouvelles sources de
financement pour la recherche dans tous les secteurs de la néphrologie. Elle souhaite
professionnaliser la collecte de fonds en augmentant sa visibilité, tout en poursuivant
sa collaboration avec les sociétés savantes qui la constituent.

La Fondation souhaite ainsi utiliser le don de 45 000 € qu’elle a recu en décembre 2021
de la Société francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation (SFNDT) pour
recruter un fundraiser. L'objectif est de lever davantage de fonds, en ciblant mieux les
mécenes potentiels, et développer sa communication.

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