m Fondo’rlodra Rein

— Abritée par la Fondation pour la Recherche Médicale

Rapport d’activité et de gestion 2024
de la fondation et de son fonds de dotation

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

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

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 d’un membre du Conseil d’administration de la Fondation du Rein

La Fondation du Rein a accueilli en janvier 2024 le nouveau Président de la Société
Francophone de Néphrologie Dialyse Transplantation (SFNDT), le Pr Francois Vrtovsnik,
comme administrateur de droit de la Fondation du Rein, qui siége donc au Conseil de
fondation, en remplacement du Pr Luc Frimat.

2- Les actions de la Fondation du Rein autour de la Journée Mondiale du Rein en France de
mars 2024

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 19°™¢ Journée Mondiale du
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Rein Journée Mondiale du Rein (JMR) qui a eu lieu le jeudi 14 mars 2024. Elle était en
France placée sous le haut patronage de Monsieur Emmanuel Macron, Président de la
République. Le theme retenu pour I'édition 2024 par la Fédération Internationale des
Fondations du Rein (International Federation of Kidney Foundations — IFKF) pour |’édition
2023 était “La santé rénale pour tous : Promouvoir un acces équitable aux soins et une
utilisation optimale des médicaments” et en anglais “Kidney health for all: Advancing
equitable access to care and optimal medication practice”. 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

Il n'y a pas eu de conférence de presse cette année.

2.2 - Manifestations de la Journée Mondiale du Rein du jeudi 14 mars 2024

De nombreuses opérations de dépistage gratuit ont eu lieu ce jour-la 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.

Des biologistes ont assuré la saisie de toutes les données faites en ile-de-France.
Soulignons le role précieux des Laboratoires d’analyses biologiques Biogroup et
Cerballiance qui ont réalisé un dosage gratuit de la créatinine sanguine et du rapport
albumine sur créatinine sur une miction (RAC) pendant cette Journée Mondiale du
Rein 2024, comme le recommande la Haute autorité en santé (HAS).

Parallelement, plusieurs webinaires ont eu lieu en France a cette occasion, dont un
organisé le 12 mars 2024 par la SFNDT - Société Francophone de Néphrologie, Dialyse
et Transplantation, intitulé “Maladie rénale et Dialyse : accompagner au mieux les
patients et leurs proches” (Pr Luc Frimat).

La campagne d’information et de prévention des maladies rénales du 14 mars 2024 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

Colloque de la Journée mondiale du Rein du 13 mars 2024 a I’Académie Nationale de
Médecine, a 'occasion de la Journée Mondiale du Rein

Le traditionnel Colloque de la Journée Mondiale du Rein a eu lieu le mercredi 13 mars
2024 a I’Académie nationale de Médecine. Organisé par le Dr Daniel Vasmant, en
collaboration avec I’Académie de Pharmacie, il a réuni 27 professionnels de santé,
plus de 80 participants. Nous tenons a remercier les différents orateurs, le Pr
Raymond Ardaillou, Secrétaire perpétuelle de I’Académie nationale de médecine, le
Dr Daniel Vasmant, le Pr Frangois Vrtovsnik, le Pr Christian Combe, le Dr Xavier
Belenfant et Madame Emmanuelle Devaux, le Pr Dany Anglicheau et le Dr Brigitte
Lantz, pour leur engagement qui a contribué au succes de ce colloque.

Ce colloque était libre d’accés au public et n’a généré aucun co(t pour la Fondation
car I'amphithéatre a été offert par I’Académie. Pour ceux qui n’avaient pas pu se
rendre physiquement a I'’Académie nationale de médecine, il était possible de
visionner ce colloque via la Chaine YouTube de I’Académie nationale de médecine. En
revanche, le retour Presse a été moins bon que les années précédentes, puisqu’il n'y
a eu qu’une dépéche de ’'APM.

2.4 - Les manifestations organisées en régions et la Semaine Nationale du Rein 2024

Quelques manifestations ont également eu lieu en régions le 13 mars 2024
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(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 19°™¢ Semaine
nationale du Rein, organisé par France Rein, dont le theme était “Vers un accés aux
soins équitable et une prise en charge optimale de votre santé rénale”, en partenariat
avec la Fondation du Rein, de la Société francophone de néphrologie, dialyse et
transplantation (SFNDT), et Rénif , qui s’est déroulée du 9 au 16 mars 2024. Partout
en France, des stands d’informations et des lieux de dépistage gratuit étaient
ouverts.

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 et de la Journée Mondiale du
Rein du 14 mars 2024. La liste des lieux d’information et de dépistage était en ligne
sur le site de France Rein.

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

Il n'y a pas eu de gala en 2024

2.6 - Les retombées médiatiques en 2024

En I'absence de conférence de presse, la Journée Mondiale du Rein 2024 a donné lieu
a moins d’articles dans la presse écrite que les années précédentes.

Colloque du 8 juin 2024 organisé par I'agence MCD

Le samedi 8 juin 2024 s’est déroulé le Colloque “Les Reins, vitaux... et si peu connus...”
qui a traité du fonctionnement des reins, des maladies dont ils sont affectés et de leurs
conséquences, notamment quand elles deviennent chroniques. Ce colloque, placé sous le
haut patronage de Monsieur Frédéric Valletoux, ministre délégué chargé de la Santé et
de la Prévention, était organisé a la Maison de la Chimie par la Fondation du Rein, en
partenariat avec la Société Francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation
(SFNDT), des néphrologues et des transplanteurs, et I'association de patients France Rein.
Nous remercions spécialement Messieurs Jean-Michel Aubrun et Hervé Michel-Dansac de
la société MCD Promotion qui nous ont aidés a I'organiser.

Aujourd’hui, 6.000.000 de personnes vivant en France sont concernées par les maladies
rénales chroniques et la moitié ne le savent pas, alors que des mesures de prévention
simples permettraient de préserver leur capital-rein. Prises a temps grace a un dépistage
précoce, nombre de formes graves pourraient étre enrayées.

Parmi elles, 51.000 patients doivent étre traités pour vivre par la dialyse et 41.000 par la
transplantation rénale. Plus de 3.000 greffes de rein sont pratiquées chaque année en
France ; ce nombre est encore insuffisant par rapport a celui des personnes en attente de
greffe ! Apres I'ouverture de ce colloque par notre Vice-Président, M. Thierry Dassault,
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des patients ont témoigné de ce qu’ils vivaient au quotidien, et des néphrologues, des
chercheurs et des transplanteurs ont répondu aux questions du public trés attentif et
intéressé. Ainsi, le Pr Christian Combe, Président de la Fondation du Rein, Chef du Service
de Néphrologie Transplantation Dialyse Aphéréses du CHU de Bordeaux, a expliqué les
différents réles des reins, le Pr Pierre-Louis Tharaux, Directeur de Recherche INSERM et
Président du Conseil Scientifique de la Fondation du Rein, a donné les grands axes de la
recherche dans les maladies rénales, le Pr Emmanuel Morelon, Chef de service du Service
de Transplantation — Néphrologie et Immunologie clinique a I'Hopital Edouard Herriot,
Hospices Civils de Lyon, a précisé les évolutions récentes et a venir de la transplantation
rénale, tandis que des échanges avec un regard croisé “patient-médecin” ont permis
d’aborder la facon de vivre avec une maladie rénale chronique. Avec M. Aziz Aberkane,
Patient Partenaire représentant |'association France Rein, et le Pr Frangois Vrtovsnik,
Président de la Société Francophone de Néphrologie Dialyse Transplantation, et Chef du
Service de Néphrologie, Hopital Bichat, AP-HP Nord et Université Paris Cité. Enfin, le
Dr. Lucile Figueres, déja lauréate en 2018 du “Prix Jeune Chercheur Gabriel Richet”, a
présenté les travaux de son équipe du Centre de Recherche en transplantation et
Immunologie translationnelle (CR2TI) affilié a I'inserm et a Nantes Université, qui seront
aidés financierement par la Fondation du Rein grace a ce colloque.

Ce dernier était ouvert au public et libre d’acces. Il a été suivi d’'un cocktail de cléture
dans les salons de la Maison de la Chimie, en présence des conférenciers.

4- Prix et Subventions de recherche

e 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 étaient présentés chaque année aux donateurs lors de la soirée de gala de Ia
Fondation du Rein en mars a l'occasion de la Journée Mondiale du Rein, et I'ont été
cette année le mercredi 2 octobre 2024 a I'occasion du Congres annuel de la Société
Francophone de Néphrologie, Dialyse et Transplantation (SFNDT) a Bordeaux qui a
réuni 2000 participants.

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 pour le Prix de la Fondation du Rein sera donc lancé en 2025,
puisque que les derniers prix ont été remis en 2023.

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, il bénéficie régulierement d’un don de José et Mark Soubiran, a travers I'IRSP
(Institut Supérieur de Rééducation Psychomotrice). Il n’y a pas eu d’appel a projets
en 2024 pour le Prix "Don de Soi - Don de Vie". Le Président d’Honneur de la
Fondation du Rein, Richard Berry, propose d’offrir le cachet d’'une représentation de
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son spectacle “Plaidoiries” pour financer ce prix en 2025.

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

3.4

3.5

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.

Le lauréat de I'appel d’offre 2024 est le Dr Paulina Ximena Medina-Rangel (Unité
CORAKID, UMRS 1155 Inserm, Sorbonne Université, Hopital Tenon, Paris) : “Podocyte
senescence and progression of proteinuric disease”

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 Pr Jean-Michel Halimi (Unité INSERM U1327, Université de Tours, CHU de Tours) :
“Activation of purinergic signaling pathways in thrombotic microangiopathy (TMA)
and application for diagnosis and kidney protection”.

- 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 en thérapie cellulaire en néphrologie pour
le “Traitement du lupus érythémateux systémique sévere réfractaire par injection de
cellules souches mésenchymateuses allogéniques-msc dérivées de la moelle osseuse
de donneurs sains”, 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-Autoimmunité-Transplantation”, Université Paris 7, Paris).
Les résultats de ce travail ont été publiés en décembre 2024 dans le Lancet.



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 grace 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
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- ’exercice financier 2024

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 2024, les avoirs de la Fondation du Rein se sont montés en France a un
total de 630.432 € contre un total de 621.543 € au 31 décembre 2023 (soit pour la
Fondation du Rein abritée en France par la FRM : 278.607 € contre 297.297 € au
31 décembre 2023, dont 21.026 € sont déja engagés, et pour le Fonds du Rein:
351.824,66 € contre 324.246 € en 2023).

La collecte de fonds a été nettement inférieure en 2024 que celle de 2023 ; elle a permis
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de réunir, par la Fondation du Rein, la somme totale de 71.010 € en dons de personnes
physiques et mécénat/partenariat), contre 179.839 € en 2023, soit 31.130 € en 2024 pour
la Fondation du Rein abritée par la FRM contre 62.680 € en 2023 et 39.880 € en 2024
pour le Fonds du Rein contre 138.165 € en 2023.

Pour I'exercice en cours, la Fondation a distribué 60.000 € en prix de recherche en 2023
contre 60.000 € en 2023.

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. Sans eux, rien ne serait 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 2025

Le Bureau de Fondation a pris la décision de maintenir en 2025 un Colloque Grand Public
organisé par I'agence MCD Promotion.

6.1 - Appels d’offres de recherches

La Fondation lancera en 2025 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”. Elle souhaite aussi lancer un appel d’offres pour le “Prix
Don de Soi - Don de Vie” et le “Prix de la Fondation du Rein”.

6.2 - Collecte de fonds

En 2025, 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.

< =

Professeur Christian Combe Docteur Brigitte Lantz
Président Secrétaire Générale

Jacqueline Poulin
Trésoriére



