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> année multi sextile !

C’est avec émotion que je m’adresse a vous
pour la premiére fois au travers d’un éditorial
de Néphrogéne en tant que nouvean président
de I’AIRG-France. Mes pensées vont bien stir
4 Ghislaine Vignaud, qui tenait la plume de cet
édito il n’y a pas longtemps et qui j’espere pren-
dra une autre plume pour contribuer d’une autre
maniére. Néphrogéne ¢’est un peu notre vaisseau
amiral, essentiel pour notre association, il est
I’occasion de faire le point entre nous sur les éve-
nements que nous vivons ; c’est aussi un moyen
durable de nous faire connaitre. L’¢ére de 1’élec-
tronique, des tchats et des forums n’a pas éli-
miné, bien au contraire, ce besoin de se poser, et
de coucher sur le papier les petites et les grandes
choses que nous faisons tous pour notre associa-
tion. 2012 est une année bissextile, c’est donc une
année ot on travaille plus ! Et on peut dire que
I’ ATIRG-France en est la preuve vivante, et en fait
bien au-dela d’un jour supplémentaire ! Au mo-
ment ol vous lirez ces lignes, le Congrés Interna-
tional sur la Cystinose sera derri¢re nous. Vous en
aurez un compte rendu complet dans le prochain
numéro de Néphrogéne. Ce congres qui rassemble
environ 200 patients et membres des familles
ainsi qu’une vingtaine de Néphrologues, aura
vraisemblablement tenu les promesses d’un in-
vestissement important de la part des volontaires
de I’association emmenés par Francois Couppey.
Dans nos activités les miracles existent ; ce sont
ceux qui font d’un événement dont la prépara-
tion fut exigeante et difficile dans les relations, un
vrai succés pour nos adhérents.

En ce début de printemps, nous nous sommes aussi
mobilisés pour les Etats Généraux du Rein (EGR)
qui ont été lancés le 8 mars 2012. L’ AIRG-France
y tient le rang qu’elle doit tenir : celui de représen-
ter environ 10 % des patients atteints de maladies
rénales, celui de souligner et de faire reconnaitre
les spécificités de ces maladies. Je voudrais d’abord
exprimer mes remerciements a ceux qui ont pris
le temps, qui ont surmonté leur émotion et leur
douleur pour répondre au questionnaire que nous
leur avons fait parvenir en mars 2012 par courriel
ou par courrier. Vos réponses ont été ['une des
sources d’inspiration d’un cahier de doléances
centrées sur les maladies rénales génétiques, cahier
qui présente les constats et les propositions de
I’ AIRG-France. Vous trouverez dans ce numéro
I'intégralité de notre contribution écrite aux EGR.

EDITORIAL o

Une réunion de restitution le 15 juin 2012 a per-
mis A tous les acteurs des EGR de présenter leurs
idées principales. La discussion qui a suivi, a permis
d’identifier une série de thématiques qui feront
I’ objet de tables rondes cet automne.

La fédération curopéenne des maladies rénales
génétiques, que de nombreux membres des AIRG
européennes ont appelé de leurs veeux depuis long-
temps, est maintenant lancée a 'initiative de notre
association. Un article dans ce numéro vous relate
la réunion de lancement qui s’est tenue le 26 mai
4 Paris. L encore la mobilisation élevée de nos
volontaires a été grande. Le succes rencontré par
ce lancement, a son corollaire, c’est celui de plus
de travail pour nos équipes dans la suite de ’année
afin de concrétiser cette grande idée.

La 2 journée du SHUa s’est tenue le 16 juin, 2
Iinitiative de Nicolas Mullier, elle a réuni 70 parti-
cipants & ’Hoépital Européen Georges Pompidou
désirant partager les dernicres avancées des traite-
ments et de la greffe dans cette pathologie aigiie.
Arrivés au milieu de I’année 2012, nous avons
besoin d’un été reposant pour pouvoir affronter
’automne ol certaines de ces actions vont se pro-
longer, voire s’amplifier :

Réussir notre présence aux EGR, élargir et confir-
mer la construction de FEDERG, réussir la Jour-
née Nationale 2 Nancy du 20 octobre 2012, afin de
mieux asseoir notre implantation dans ’EST de la
France. C’est pourquoi nous pouvons sans doute
dire que pour I’ AIRG-France, ce n’est pas une an-
née bi-sextile que nous vivons mais une année mul-
ti-sextile avec de nombreux jours supplémentaires
pour assumer de nombreuses tAches !

Pour mener a bien toutes ces travaux, nous avons
besoin de muscler nos effectifs pour étre encore
plus utiles & tous par I’information que nous diffu-
sons et notre action de soutien i la recherche (un
million d’euro en 6 ans). Il nous faut donc rassem-
bler plus d’adhérents concernés par les maladies
rénales génétiques et si chacun de vous fait adhérer
un ami ou un parent nous pourrons doubler nos
rangs et par [ notre action. Merci pour tout ce que
vous ferez dans ce sens.

Je vous souhaite un bel été & toutes et & tous, plein
de soleil et de repos, et je vous donne rendez-vous
pour une rentrée bien chargée. En attendant j’es-
pere vivement que ce numéro 55 de Néphrogéne,
suscitera votre intérét. e DANIEL RENAULT
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Assemblée

PROCES VERBAL DE L’ASSEMBLEE
GENERALE DU 31 MARS 2012 QUI S’EST
TENUE A LA MAISON DES ASSOCIATIONS
DU 4 RUE AMELIE PARIS 7°me

Quorum, Présents : 38, Pouvoirs 164, Total : 202. Le Quorum s établit 4 101 voix.
La séance est ouverte a 16 b par le Président, Daniel Renault
qui accueille les participants et prononce le rapport moral.

RAPPORT MORAL

Notre présence dans I’hexagone
et a’international

Les adhérents d’ AIRG-France
Le développement régional

La recherche de fonds
Communication

La recherche

Actions et produits

FUTUR

Les Etats généraux du Rein
La Fédération Européenne

LE MORAL

Permettez moi quelques mots informels sur le
« moral » aprés tout c’est le nom que porte ce
rapport !

Le moral est bon, voire excellent ! Beaucoup
d’¢énergie dans le collectif de volontaires qui
constitue et fait ’AIRG-France. Beaucoup de
nouvelles recrues, pas assez encore peut étre mais
quand méme, les choses ont progressé vite depuis
2 ans que j’ai rejoint I’ association.

Le travail se répartit bien au gré des compétences et
disponibilités de chacun. Nous avancons ensemble
de maniére efficace et si nous reculons par moment
c’est pour mieux repartir. J espére de tout mon
cceur de président que cela va durer dans 'intérét

de ceux que nous voulons défendre.

Un secrétariat efficace : Jacques Vignaud et Fran-
goise Couppey.

Une présidence éclairée : Ghislaine Vignaud
(jusqu’au 10 décembre)!

Un conseil d’administration diversifié et solidaire.

Une équipe dévouée a la permanence !

PRESENCE AFFIRMEE

Nous continuons d’assurer une présence régulicre
aux diverses réunions professionnelles (Necker,
SEN a Bordeaux, APNP Besancon), aux évene-

ments organisés par les associations partenaires...

ASPECTS MARQUANTS

Co-organisée avec MARHEA, une réunion natio-
nale sur les syndromes de Bartter et Gittelman en
mai 2011 (environ 150 participants).

Journée Annuelle 8 Montpellier octobre 2011.
Réunion régionale CHU de Rangueil Pr. Domi-
nique Chauveau: avancées récentes - essais en cours
sur la Polykystose Renale autosomique dominante
(Nicole Patin et Daniel Renault)

NOTRE PRESENCE A L'INTERNATIONAL

Contact UK avec la représentante d’une premiere
initiative autour du syndrome d’Alport (Deborah
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Fielding) et Michael Nation, Kidney Research
UK. (Daniel Renault).

Conférence internationale sur la cystinose de San
Francisco (Francois Couppey)

Réunion internationale sur la PKD a Sophia An-
tipolis a I'initiative du Dr. Eric Honoré (Daniel
Renault).

Participation au Congrés ESPN Dubrovnik Sep-
tembre (Société Européenne des Néphrologues
Pédiatres) (Daniel Renault)

Accueil d’une délégation de I’AIRG-Maroc a
notre journée nationale de Montpellier

Premiers travaux et contacts autour du projet de
fédération FED-AIRG (voir 2012)

LA SITUATION « ADHERENTS »

La forte remontée de 2010 est consolidée !
I faut amplifier le mouvement !

bl

des adhésions de 2006 a 2011

L'ACTION REGIONALE

Toujours en question !

1) Le projet 2011 visant une organisation par
grandes régions n’a pas été couronné de succes !

2) Aujourd’hui : une ambition plus raisonnable
visant  favoriser |’action locale notamment sur la
levée de fonds avec I’ objectif de mobiliser nos ad-
hérents par des actions de proximité dont ils ont
une bonne maitrise.

LA RECHERCHE DE FONDS

Face 4 la baisse des dons importants !
Mobilisation constante de Roger Pierré aidé par
Catherine Mazé pour approcher entreprises et
collectivités territoriales et monter des dossiers de
financement ! Le concept des petits ruisseaux qui
font les grandes rivieres.

LA COMMUNICATION

1. Un nouveau site (Catherine Cabantous)
2. Un compte Facebook (Nicolas Mullier)

assemblée générale .5

3. Néphrogene (Jacques Vignaud)

4. Infolettre devenue électronique (Daniel Re-
nault)

5. Participation a une plateforme de Raretogether
(EURORDIS) (SHUa — Nicolas Mullier).

LE SOUTIEN A LA RECHERCHE

En 2011 nous avons dii revoir 2 la baisse nos sub-
ventions du fait de la diminution importante des
dons regus.

Voici le détail des appels d’offres qui ont été finan-
céesen 2011

¢ SHUa 15000 €

e Syndrome de Dent 21 500 €

¢ PKD 35000 €

o Subvention PKD 30 000 €

Total : 101 500 €

Pour 2012,

il est prévu de lancer plusieurs appels d’offres :
1- Syndrome d’ Alport 40 000 € sur 3 ans

2- PKR 15 000 € sur 3 ans

3- PKD appel d’offre 30 000 €

Allocation jeune chercheur SEN 17 000 €
Appel d’offre avec AFM 10 000 €

Total : 112 000 €

2012
REUNIONS PHARES

e 2°™ Réunion nationale sur le SHUa : organisée
par I’ AIRG-France (N. Mullier + Daniel Renault)
le 16 juin 4 'HEGP Paris en collaboration avec
C. Loirat et V. Frémeaux-Bacchi.

e 7°™ Réunion Internationale Cystinose 29-30
Juin et 1¢juillet Paris Roissy (F. Couppey et D.
Renault)

Investissement trop important notamment en
raison d’un partenariat outre atlantique difficile!

e JA de Nancy Pr. Frimat Samedi 20 octobre
2012 : accent mis sur les aspects « qualité de vie »
(D. Renault).

(OMMUNICATION

o Site AIRG-France en anglais ! « It’s done ! »

e Projet de numéro spécial Néphrogéne sur les thé-
rapies géniques.

o Infolettre : 6 numéros a ce jour (2 consolider!)
Media : communiqué de presse lié a la publication
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d’articles scientifiques relatant des recherches sou-
tenues par I’ AIRG-France.

ETATS GENERAUX DU REIN

Grande affaire pour I’ AIRG-France 2012 et 2013.
Nous devons tous nous mobiliser pour qu’a titre
individuel et collectif nous contribuions a établir
un ¢état des lieux le plus juste possible et & mieux
préparer I’avenir.

Nous mettrons en particulier |’accent sur nos spé-
cificités : maladies rares, & dominante pédiatrique
et héréditaire.

EGR : AIRG-France est représentée dans le Co-
mité Scientifique présidé par le Pr. Jean-Pierre

Griindfeld.

L’agenda est le suivant

- Fin avril 2012 : note de synthese des associations.
- 15 juin 2012 : séminaire national de discussion
des syntheses et définition des tables rondes pour
la suite. 10-15 tables rondes septembre 2012-avril
2013.

- Mai a novembre 2012 : questionnaire témoignage
a titre individuel pour I’ensemble des patients at-
teints de néphropathies..

- Synthese globale, mai 2013 : Colloque de restitu-
tion des résultats !

AIRG-FRANCE ET LES ETATS GENERAUX DU REIN
AIRG-France : Daniel Renault et Catherine Mazé.
Nous avons fait circuler un questionnaire AIRG-
France aupres de nos adhérents et sur le site pour
que nous puissions établir une synthése a sou-
mettre aux EGR avant fin avril 2012.

Nous sommes membres du Conseil Scientifique.
Nous serons présents dans les tables rondes soit en
tant qu’observateurs soit directement si le sujet le
justifie.

Fi-D=ARG

LA FEDERATION EUROPEENNE DES ASSOCIATIONS
POUR L'INFORMATION ET LA RECHERCHE SUR LES
MALADIES RENALES GENETIQUES

Deuxi¢me grande affaire pour I’AIRG-France !
Pour 2012 et au-dela !

L’idée d’essaimer notre approche n’est pas nou-
velle : 3 AIRG sceurs en Europe !

Aujourd’hui nous devons accélérer car le monde
de la Santé et de la Recherche se structure au plan
européen!

NEPHROGENE N°55 # JUILLET 2012

FED-AIRG pour étre plus fort :

o un partenaire crédible dansles décisions (EMEA),
e partenaire des organisations professionnelles et
pour constituer une masse critique permettant
par exemple d’influer positivement sur la mise en
place d’essais cliniques.

L’AIRG-France a pris Iinitiative de lancer en
2011 le projet FED-AIRG.

Appui immédiat du Pr. Pirson, de D. Chauveau,
des AIRG-Sceurs, des Sociétés Européennes de
Néphrologie ESPN et ERA-EDTA, et le soutien
d’EURORDIS.

Pourquoi AIRG-France ? Nous sommes légitimes
et expérimentés ; ne sommes-nous pas une fédéra-
tion a I’ échelle francaise ?

Nous avons la capacité de conduire ce projet a son
terme ¢ est a dire jusqu’ala création de FED-AIRG.

PLAN DE DEVELOPPEMENT

Phase d’appel aux associations !

Mi-mars : Conseil d’ESPN (Amsterdam) et mes-
sage aux représentants nationaux ESPN.
Avril-mai : diffusion large de I’ Appel !

Le lancement le 26 mai & Paris : Réunion de lance-
ment en marge du Congreés ERA-EDTA.
Septembre : intervention au Congres ESPN Cra-
covie

Phase de maturation juin-novembre : discussions
sur les statuts, le financement, la gouvernance, la
localisation.

Inauguration : Printemps 2013 premiére assem-
blée générale

Projet pour I’été 2014 : Premicere Réunion Euro-
péenne et Internationale sur les Maladie sRénales
Génétiques organisée par FEDAIRG

CONCLUSION

2011 a été une année riche

2012 sera une année exceptionnelle avec 3 événe-
ments majeurs :

e Congres Cystinose

o Etats Généraux du Rein

¢« FEDAIRG

Nos ¢énergies seront largement absorbées par ces
évenements. Alors, si malgré nos efforts nous assu-
rons moins bien notre routine soyez indulgents, et
patients :et disons-nous que 2013 sera une année
normale ! Merci de votre attention

DANIEL RENAULT
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La parole est ensuite donnée a Marianne Worbe qui présente les comptes de 2011

RAPPORT FINANCIER

e I Il el

énérale .7

rance

— Fournitures 1032,00 669,00
Co‘hsahons 30 354;% 28 010.03 +8 Services extérieurs 13 ﬁao‘m 20 483.00 33
Dons 3 Autres services 33 249,00 51154,00 - 359

116 068,00 181 371,00 A
utres charges
Produits financiers
1 782,00 2 299,00 Dotations aux amortissements 176,00 176,00
Produits :
exceptionnels 69,00 Subventions a la Recherche 101 500,00 170 602,00
Vente livrets 184,00 20,00 L Total des charges 149 638,00 243 084,00
Total 148 457,00 211 700,00 -29,86%  Résultat 1 180,00 31 384,00
LES PRODUITS LES CHARGES
Bonjour, La représentation graphique de la répartition des

Vous étes en possession de tous les comptes
détaillés de 2011. Je vais donc me limiter & vous
présenter une synthese du Compte de Résultat et
du Bilan pour en faire ressortir les points les plus
significatifs.

Les produits sont en recul de pres de 30 % du fait de
la non reconduction de certains dons exceptionnels
dont avait bénéficié I’exercice 2010. Les cotisations
sont en revanche en hausse ce qui est un point posi-
tif qui doit nous encourager a rechercher en perma-
nence de nouveaux adhérents.

Le recul des produits financiers découle de la per-
sistance de taux d’intéréts bas et d’un moindre
niveau de trésorerie

Concernant les charges, les postes services extérieurs
et autres services sont a analyser conjointement car ils
relevent en grande partie des publications.

2010 avait connu une charge importante liée au
lancement du livret sur la PKD qui ne s’est pas
reproduit cette année. Notons par ailleurs que
la journée annuelle de 2011 qui s’est déroulée a
Montpellier a entrainé un cotit moindre que celle
de’année précédente a Paris.

Le recul des dépenses n’a pas sufhi & compenser la
baisse des recettes pour permettre de reconduire les
subventions 4 la recherche 4 leur niveau de 2010.
Nous noterons que les subventions accordées
continuent de représenter pres de 70 % du budget
de I’association.

Au plan comptable, le recul des recettes comme des
dépenses se traduit par un résultat négatif de 1180 €.

charges en 2011 montre toujours la cohérence
entre les budgets de dépenses de I’ AIRG-France et
ses principales missions.

Ainsi, moins de 10 % des charges servent au fonc-
tionnement de Dassociation, qu’il s’agisse des
fournitures, assurances, honoraires, frais de dépla-
cement ,frais postaux et téléphone .

23 % des dépenses sont liées aux actions d’Infor-
mation sur les maladies, regroupant pour I’essen-
tiel les publications, les frais de réunions et de
congres.

Enfin 68 % de notre budget en 2011 a été consacré
au soutien a la recherche médicale.

Passons maintenant aux comptes de bilan (voir
tableau page suivante).

Hors les fonds réglementaires et réserves, les dispo-
nibilités financiéres s’élevent a pres de 130 000 €
(102287 € +14 069 € + 13 076 €) alors que les en-
gagements A payer avoisinent les 41 000 € (il s’agit
en grande partie de subventions  la recherche non
encore décaissée A fin de I’exercice). Dés lors, nous
disposions a fin décembre 2011.

Pour 2012, nous prévoyons une augmentation de
15 % des cotisations dans le cadre de la dynamique
créée par le nouveau site internet et de 'effort de
communication dans ce sens effectué par les équipes
debénévoles surle terrain (voir tableau page suivante).
Coté dons, il est difficile de faire des prévisions, aussi
nous tablons sur une progression de 3,5 %.

Une grande rigueur dans la gestion de I’association

Marianne Worbe
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BILAN
A | PASSF
Immobilisations 376,00 Fonds associatifs 74 558,00
nettes
Créances 13 076,00 Réserves 15 574,00
Trésorerie placée 14 070,00 Résultat exercice -1 180,00
Disponibilités 102 287,00 (Sous total Fonds (88 951,00)
propres)
Charges constatées 121,00 Charges a payer 4 441,00
d’avance Engagements 36 538,00
Total 129 930,00 Total 129 930,00

nous permettra de maintenir les dépenses cou-

REPARTITION
DES CHARGES

rantes & un niveau proche de 2011, ce qui permet-
tra de porter les subventions 4 la Recherche médi-
cale de 101 500 4 107 000 euros. Je vous remercie
de votre attention et vous demanderai, par un vote

Fonctionnement 5%
Information 23%
Soutien a

la recherche 63%

en fin de séance, de nous donner quitus pour la ges-
tion de ’année 2011. MARIANNE WORBE

Compte |Prévisionnel 2012

Cotisations 35000 30354
Dons 120 000 118 000
Ventes 200 184,50
Produits financiers 1700 1781

Fournitures administratives 1032
Services extérieurs 14 000 13 680
Autres services extérieurs 34 000 33 249
subventions 107 000 101 500
Amortissements 176 176
TOTAL CHARGES 156 376 149 637
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Voici maintenant les rapports du Commissaire aux comptes.

Rapports du Commissaire aux comptes exercice clos le 31 décembre association AIRG France

Association reconnue d utilité publique, 34 rue Serpente 75006 Paris

Expert comptable - Commissaire aux comptes 10 rue Madeleine Michelis 92200 Neuilly sur Seine

RAPPORT GENERAL

Mesdames, Messieurs,

En exécution de la mission qui m’a été confiée, je
vous présente mon rapport relatif a I’exercice clos
le 31 décembre 2011 sur :

- le contréle des comptes annuels de I’association
AIRG, tels qu’ils sont joints au présent rapport,

- lajustification des appréciations,

- les vérifications spécifiques et les informations pré-
vues par la loi.

Il m’appartient sur les bases de mon audit, d’expri-
mer une opinion sur ces comptes.

|. OPINION SUR
LES COMPTES ANNUELS

J ai effectué mon audit selon les normes de la pro-
fession ; ces normes requicrent la mise en ceuvre de
diligences permettant d’obtenir I'assurance rai-
sonnable que les comptes annuels ne comportent
pas d’anomalies significatives. Un audit consiste &
examiner par sondage, les éléments probants jus-
tifiant les données contenues dans ces comptes.
Il consiste également & apprécier les principes
comptables suivis et les estimations significatives
retenues pour I’arrété des comptes et & apprécier
leur présentation d’ensemble. J’estime que mes
contrdles fournissent une base raisonnable a I’ opi-
nion exprimée ci apres.

Le total du bilan s’¢éléve 2 129 930 euros et le compte
de résultat fait apparaitre une perte de 1180 euros.
Je certifie que les comptes annuels établis conformé-
ment aux régles et principes comptables applicables
en France, sont réguliers et sinceres et donnent une
image fidele du résultat des opérations de I’exercice
écoulé ainsi que de la situation financiére et du patri-
moine de la société a la fin de cet exercice.

I1. JUSTIFICATION

DES APPRECIATIONS

En application des dispositions de I’article L. 823-
9 du code de commerce relatives a la justification
de mes appréciations, auxquelles j’ai procédé pour

émettre I’opinion ci-dessus, portant notamment
sur les principes comptables suivis et les estima-
tions significatives retenues pour 'arrété des
comptes, ainsi que leur présentation d’ensemble ,
n’appellent pas de commentaire particulier

IIl. VERIFICATIONS )
ET INFORMATIONS SPECIFIQUES

Jai également procédé, conformément aux
normes de la profession, aux vérifications spéci-
fiques prévues par la loi.

Je n’ai pas d’observation a formuler sur la sincé-
rité et la concordance avec les comptes annuels des
informations données dans le rapport de gestion
du conseil d’administration et dans les documents
adressés aux actionnaires sur la situation financiére
et les comptes annuels.

le mars 2012. STEPHANE BRAMI

RAPPORT SPECIAL

Mesdames, Messieurs,

En ma qualité¢ de commissaires aux comptes de
votre association, je dois vous présenter un rapport
sur les conventions réglementées.

Il n’entre pas dans ma mission de rechercher
[’existence éventuelles de telles conventions, mais
de vous communiquer, sur la base des informations
qui m’ont été données, les caractéristiques et les
modalités essentielles de celles dont j’ai été avisées,
sans avoir a me prononcer sur leur utilité et leur
bien fondé. Il vous appartient d’apprécier I'intérét
qui s’attachait 2 la conclusion de ces conventions
en vue de leur approbation.

J ai effectué mes travaux selon les normes profes-
sionnelles applicables en France. Je n’ai pas été avi-
s¢ de la conclusion de conventions pouvant relever
de la réglementation.

LE 19 MARS 2012

STEPHANE BRAMI

Detail des comptes remis aux participants de I’ As-
semblée Générale pages suivantes.
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AIRG

COMPTE DE RESULTAT

Présenté en Euros

Période du 01/01/2011 au 3112/2011

= Exercice clos le Exercice précédent Variation
COMPTE DE RESULTAT 31/12/2011 31/12/2010 absolue | %
(12 mois) {12 mois) 12 mois)
France Exportation Total Yo Total % | Variation |% ]
PRODUITS D'EXPLOITATION:
Ventes de marchandises
Production vendue de biens
Prestations de services 184,50 184,50 | 100.00 20,00 | 100,00 164 | 820,00
| Montants nets produits d'expl. 184,50 184,50 | 10000 20,00 10000 164] e2000
AUTRES PRODUITS D'EXPLOITATION:
Production stockée
Production immobilisée
Subventions d'exploitation
Dons
Cotisations 30 354,00 wns 28 010,00 ws 2344 | ea7
Legs et donation
Produits liés & des financements réglementaires
(+)Report des ressources non utilisées des exercices antérieurs
Autres produits 116 068,20 | ms 181 370,58 | ws 65302 | 3559
Reprise de provisions
Transfert de charges
Sous-total des autres produits d'exploitation| 146 422,20\ ws| 209 380,58| ws =62 958 .a0.0s
Total des produits d'exploitation ()| 146 606,70| ws| 209 400,58| ws -62 794 05 |
Quotes-parts d'éléments du fonds associatif virées au compte de résultat
PRODUITS FINANCIERS:
De participations
D'autres valeurs mobiliéres et créances d'actif 1 781,91 6709 229901 ws -518 | -2252
Autres intéréts et produits assimilés
Reprises sur provisions et transferts de charges
Différences positives de change
Produits nets sur cessions valeurs mobiliéres placement
Total des produits financiers (lli) 1 781,91 |wrs 229901 ws -518| =z
PRODUITS EXCEPTIONNELS:
Sur opérations de gestion 68,80 | 38,96 68| ns
Sur opérations en capital
Reprises sur provisions et transferts de charges
Total des produits exceptionnels (IV) 68,80 | 3590 68 s
TOTAL DES PRODUITS (1 +H + Il +1V)| 148 457,41 ws| 211699,59| us -63 242) 2020
SOLDE DEBITEUR = DEFICIT =1 180,54 |s:120) =31 383,95| ns 30 203| w524
TOTAL GENERAL| 149637,95| ws| 243 083,54| ns =93 446| .4
CHARGES D'EXPLOITATION:
Achats de marchandises et de matiéres premiéres
Variation de stock marchandises et matiéres premiéres
Autres achats non stockés 1032,29 |se0.87 668,59 | ws 364 | 5440
Services extérieurs 13 680,58 | ws 2048330 | ws -6803| 20
Autres services extérieurs 33249,08| ns 51153,65| ns 17904 | 3498
Impdts, taxes et versements assimilés
Salaires et traitements
Charges sociales
Autres charges de personnel
Subventions accordées par l'association 101 500,00 | ws 170 602,00 | nws -69 102 | -40.48

ACCESS CONSULTANTS
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AIRG

COMPTE DE RESULTAT

Période du 01/01/2011 au 31/12/2011 Présenté en Euros

Exercice clos le Exercice précédent Variation

COMPTE DE RESULTAT ( suite) 31/12/2011 31122010 absolue | %
(12 mois) (12 mois) 12 mois)
Dotations aux amortissements 176,00 | ss.8s 176,00 | aso.00) 0.00

Dotations aux provisions
(-JEngagements a réaliser sur ressources affectées
Autres charges

Total des charges d'exploitation ()| 149 637,95 ns| 243 083,54| us -93 446
Quote-part de résultat sur opérations communes (1)

CHARGES FINANCIERES:

Dotations financiéres aux amortissements et provisions
Intéréts et charges assimilées

Différences négatives de change

Charges nettes sur cessions de valeurs mobiléres placements

Total des charges financiéres (Ilf)

CHARGES EXCEPTIONNELLES:

Sur opérations de gestion

Sur opérations en capital

Dotations exceptionnelles aux amortissements et provisions

Total des charges exceptionnelles (IV)
Participation des salariés aux résultats (V)

Impéts sur les sociétes (V)

TOTAL DES CHARGES (1+ 11 + lll + IV + V + VI)| 149637,95| ns| 243 083,54| ws -93 446] w4
SOLDE CREDITEUR = EXCEDENT
TOTAL GENERAL| 149637,95| ws| 243083,54| us -93 446 .34

EVALUATION DES CONTRIBUTIONS YVOLONTAIRES EN NATURE

PRODUITS :
Bénévolat
Prestations en nature
Dons en nature

TOTAL

CHARGES :

Secours en nature

Mise a disposition gratuite de biens et services
Personnel bénévole

TOTAL
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NEPHROGENE N°55 # JUILLET 2012

AIRG

BILAN PASSIF
Période du 01/01/2011 au 31/12/2011 Présenté en Euros
Exercice clos le Exercice précédent
PASSIF 31/12/2011 31/12/2010
(12 mois) {12 mois)

FONDS ASSOCIATIFS ET RESERVES:

FONDS PROPRES

Fonds associatifs sans droit de reprise
Ecarts de réévaluation

Réserves

Report & nouveau

Reésultat de l'exercice

AUTRES FONDS ASSOCIATIFS

-Fonds associatifs avec droit de reprise

. Apports

. Legs et donation

. Résultats sous contrdle de fiers financeurs

-Ecarts de réévaluation

-Subventions d'investissement sur biens non renouvelables
-Provisions réglementées

-Droits des propriétaires (commodat)

PROVISIONS POUR RISQUES ET CHARGES

FONDS DEDIES
. Sur subventions de fonctionnement
. Sur autres ressources

DETTES

Emprunts et dettes assimilées

Avances & acomptes regus sur commandes en cours
Fournisseurs et comptes rattachés

Autres

Produits constatés d'avance

Ecarts de conversion passif (V)

TOTAL(I)

TOTAL (l)

TOTAL(IN)

TOTAL(IV)

TOTAL PASSIF

7455794 o

1557412 1%

118054 o
88 951,52| wes
4 44087 | a4

3653766 | =2

40 978,53 2154

129 930,05 | o0

74 557,94 | sy
46 958,07 | a0s0

-31383,95) 2043

90 132,06 =n

6 840,29 | 448
56 537,66 | =egm:

63 377,95| a1z

153 510,07 | wom

ENGAGEMENTS RECUS

Legs nets a realiser :

- acceptés par les organes statutairement compétents
- autorisés par l'organisme de tutelle

Dons en nature restant a vendre

ENGAGEMENTS DONNES
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AIRG

BILAN ACTIF

Période du 01/01/2011 au 31/12/2011

Présenté en Euros

ACTIF

Exercice clos le
31/12/2011

(12 mois)

(12 mois)

Exercice précédent
31M12/2010

Brut

Amort. & Prov

Net

Net

% )

IMMOBILISATIONS INCORPORELLES:

Frais d'établissement

Frais de recherche et développement

Concessions, brevets, droits similaires

Fonds commercial

Autres immaobilisations incorporelles

Immaobilisations incorparelles en cours

Avances & acomptes sur immobilisations incorporelles

IMMOBILISATIONS CORPORELLES:

Terrains

Constructions

Installations techniques, matériel & outillage industriels
Autres immohbilisations corporelles

Immaobilisations grevées de droit

Immaobilisations corporelles en cours

Avances & acomptes sur immobilisations corporelles

IMMOBILISATIONS FINANCIERES:
Participations

Créances rattachées & des participations
Titres immaobilisés de I'activité de portefeuille
Autres titres immobilisés

Préts

Autres immobilisations financiéres

TOTAL (1)

STOCKS ET EN COURS:

Matiéres premiéres, approvisionnements
En cours de production de biens et services
Produits intermédiaires et finis
Marchandises

Avances & acomptes versés sur commandes
Creances usagers et comptes rattachés
Autres créances

. Fournisseurs débiteurs

. Personnel

. Organismes sociaux

. Etat, impéts sur les bénéfices

. Etat, taxes sur le chiffre d'affaires

. Autres

Valeurs mobiliéres de placement
Disponibilités
Charges constatées d'avance

TOTAL (lt)

Charges & répartir sur plusieurs exercices (l1l)
Primes de remboursement des emprunts (IV)
Ecarts de conversion actif (V)

TOTAL ACTIF

924,00

1 529,90

2 453,90

13 075,85

14 089,59
102 287,54
121,00

129 553,98

132 007,88

137883

2077,83

2077,83

225,00

151,07

376,07

13 075,85

14 069,59
102 287,54
121,00

129 553,98

129 930,05

029

10,08

10,83
Ta.T2
0,04

100,00

327,07

552,07

11 740,00

14 069,59
127 041,35
107,00

152 957,94

153 510,01

a21

036

100,00
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ARG

1- Rapport Moral :

Comptes 2011 :

Compte prévisionnel 2012 :
Réélection de Aimé Verlaque :
Réélection de Marylise Clanet :
Election de Monique Chevallier :
Election de Nicole Patin :
Election de Roger Pierré :
Election de Vital Tronet :

W00 SOy U
bl T !

oul:

VOTES : L’'assemblée était appelée a voter sur 9 résolutions

202 voix, NON =0 AB5=0: Approuvé

QUI : 202 voix, NON =0 ABS=0: Approuvé et Quitus

oul:
Qul:
our:
oul:
oul:

202 voix, NON =0 ABS= 0: Approuvé
200 voix, NON =0 ABS=0:ELU

202 voix, NON =0 ABS=0: ELUE
200 voix, NON =0 ABS=0: ELUE

201 voix, NON =0 ABS=0: ELUE

OUl : 202 voix, NON =0 ABS=0:ELU

Oour:

202 voix, NON =0 ABS=0:ELU

La réunion est cloturée par l'intervention du PR Griinfeld et du Dr Peyronnet au sujet des
travaux du Dr Amanda Patel sur la PKD dirigés par la Dr Eric Honoré. Université de Sophia
Antipolis Le Dr Micheline Lévy fait ensuite le point sur la situation des livrets a paraitre.
La séance est levée a 18h, 15 par Daniel Renault pour partager un apéritif convivial.

Certifié conforme a I'original

Le 2 f04/ 2012

Associatiop AIRG-France
BP 78
75261 PARIS CEDEX 06

Le secrétaire en‘exercjce | o

f /,J\_./ &

Y

Jacques Vignaud

VITAL TRONET, J'ai souhaité rejoindre
le conseil d’administration de PAIRG-
France afin d’y représenter les patients
atteints de syndrome de Bartter et de
Gitelman. Il est essentiel que notre CA
soit représentatif de la diversité des
pathologies rénales génétiques rares,
afin que nous puissions faire entendre
notre parole au sein de ’AIRG-France
et au dela. vital tronet@gmail.com

ROGER PIERRE, J’ai souhaité faire
partie du Conseil d’Administration
pour étre associé aux réflexions et aux
décisions qui engagent ’AIRG-France
et pour contribuer au respect des
valeurs fondatrices de I'association.
Actuellement je suis chargé de la
collecte de fonds pour que le soutien
ala recherche de ’AIRG-France soit
poursuivi et amplifié.
Roger.pierre91@gmail.com

MONIQUE CHEVALIER TRIMOUILLE,
Bénévole a ’AIRG-France depuis 2009,
j’ai été mandatée pour animer le
développement local de I'association,
challenge que j’ai été heureuse de
relever au sein du Conseil d’Adminis-
tration. trimouille.monique@gmail.com

NICOLE PATIN, Je remercie ceux qui
m’ont élue au CA de 'AIRG-France
pour la confiance qu’ils m’ont témoi-
gnée. Adhérente depuis dix ans a
I»AIRG, déléguée régionale AIRG-
France Midi-Pyrénées, référente pour
la Cystinose, je souhaite m’impliquer
pleinement dans la vie de notre
association qui permet d’informer, de
financer des recherches et de se sou-
tenir les uns les autres».
raybaud@univ-tise2.fr

Adhérez et faites adbérer votre entourage pour

soutenir et renforcer [ action de ’AIRG-France
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Comment protéger le rein polykystigue

contre la pression exerceée
par les kystes ?

u cours de la polykystose rénale autoso-
Amique dominante (PKRAD), certains

néphrons forment des kystes, ¢’est-a-
dire des poches de liquide sous pression. Seul 1 %
des néphrons sont atteints, pourtant la maladie
conduit & une insuffisance rénale terminale : com-
ment est-ce possible ? Par ailleurs, il est connu
que des cellules non kystiques meurent en grand
nombre : quelle en est la raison ?
Le but de cette étude est de déterminer les méca-
nismes qui conduisent a la mort des cellules pré-
sentes dans le rein polykystique.
Les contraintes mécaniques sont omniprésentes
dans le rein polykystique car il ya accumulation de
liquide et augmentation de la pression intrakys-
tique (70 mm Hg) aboutissant 4 une compression
des structures alentours. De plus, les patients po-
lykystiques sont sujets a ’hypertension artérielle.
Est-ce que la contrainte mécanique pourrait ex-
pliquer une mort prématurée des cellules saines ?
Si c’est le cas, les cellules doivent étre capables de
détecter ce type de stimulation et doivent donc
posséder des mécano-senseurs.

QUELS SONT LES RESULTATS ?

1) IDENTIFICATION D’UN MECANO-SENSEUR SUR LES CEL-
LULES RENALES

Dans le monde vivant, des capteurs de contraintes
mécaniques sont aujourd’hui bien connus sous
le nom de canaux mécano-sensibles. Ces pro-
téines traversant les membranes cellulaires, sont
capables de traduire une contrainte mécanique
(tensions dans la membrane) en un signal élec-
trochimique (passage de particules : ions) qui
permettra a la cellule de réagir face a cette stimu-
lation. Ainsi, la premicere étape de cette étude a
consisté en la recherche de tels capteurs.

Les travaux sont réalisés sur des cellules épithé-
liales de tubules contournés proximaux de souris
et les auteurs mettent en évidence la présence du
canal mécano-sensible TREK-2. Ce canal permet
aux ions potassium de sortir de la cellule notam-
ment lors de la déformation de la membrane.
Lors de ces expériences la membrane est défor-
mée dans le but de mimer les conditions du rein
kystique.

2) LA SAEN'SIBILITI'E DU MECANO-SENSEUR TREK-2 EST
CONTROLEE PAR LES POLYCYSTINES

L’événement majeur entrainant la polykystose ré-
nale autosomique dominante est la perturbation
de I’équilibre entre la quantité de polycystine 1
(PC1) et de polycystine 2 (PC2) fonctionnelles.
Les auteurs démontrent que le canal TREK-2 est
directement dépendant de cet équilibre. Si PC1
est supprimé ou si les formes pathogenes de PC2
sont surexprimées le canal est maintenu fermé.
Le mécano-senseur TREK-2 ainsi bloqué, la cel-
lule n’est plus capable de percevoir la présence de
contraintes mécaniques. %elles conséquences
au niveau de I’organe entier ?

3) CE ME(ANO-SENSEUR PERMET AUX CELLULES DE
RESISTER A LA CONTRAINTE MECANIQUE

Lorsque le rein est soumis artificiellement a une
contrainte mécanique dans le but de mimer la
contrainte que les kystes imposent lors de la
maladie, les auteurs mettent en évidence le role
protecteur du mécano-senseur TREK-2. En effet
les reins soumis & une contrainte mécanique et
dépourvus de la protéine TREK-2 possedent des
lésions (cellules mortes) beaucoup plus impor-
tantes que des reins soumis 4 la méme contrainte
mais possédant le mécano-senseur.

CONCLUSIONS

Cette étude démontre ainsi que les cellules épi-
théliales rénales possedent des capteurs qui leur
permettent de percevoir les contraintes méca-
niques qu’induisent les kystes dans le rein po-
lykystique. De plus, lorsque la balance PC1/PC2
est perturbée (mimant la situation de la polykys-
tose rénale), ces capteurs sont rendus inactifs,
rendant les cellules beaucoup plus vulnérables et
entrainant une forte mortalité cellulaire.

Pour protéger les cellules il semble nécessaire
de restaurer la sensibilit¢é du mécano-senseur
TREK-2, des études antérieures montrent que
cela est possible notamment grice au acides gras
polyinsaturés (les omégas 3). Ceci constitue une
hypothése importante qu’il sera nécessaire de
valider par la suite.

recherche.«15

Dr PEYRONNET
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syndrome d'Alport
Le pétale Céemara

o rice au soutien de I’AIRG-France, le  données de production. Les données sont ensuite
CEMARA . Y .
k§’ — centre de référence MARHEA (mala-  consolidées par un(e) assistant(e) de recherche

SBIM
die rénale héréditaire de 'enfant et de  clinique. Ces données sont alors stockées dans un
! ’adulte) a congu et réalisé une base de données  entrepot de données. Un systeme d’information
MARHEA . > . g q . .
Mk . s nationale sur le syndrome d’Alport. Le syndrome  géographique permet de visualiser, via Internet, les

R e

d’Alport est une maladie héréditaire rare caracté-  résultats sous forme de cartes, histogrammes, dia-
risée par I’association d’une néphropathie glomé-  grammes, tableaux...

rulaire, d’une baisse de I’audition et d’anomalies  Lesinformations recueillies concernant les patients
oculaires. Il est associé a des mutations dans les  atteints de syndrome d”Alport incluent le sexe, les
genes codant pour une des trois chaines de colla-  antécédents familiaux (consanguinité, hématurie,
genes IV exprimées dans les membranes basalesdes  hypoacousie, atteinte oculaire, anomalie d’expres-
glomérules du rein (COL4AS dans la forme liée . sion des collagenes), le mode de transmission,
I'X, COL4A3-COL4A4 dans les formes autoso-  les études moléculaires, les signes extrarénaux, la
miques). biopsie rénale, les études en immunofluorescence,
Cette base a été réalisée dans le cadre de CEMA-  la micro albuminurie et la protéinurie, la fonc-
RA, qui est un réseau des Centres Maladies Rares  tion rénale, les traitements bloqueurs du systeme
qui s’est constitué, en France, a partir de plusieurs  rénine-angiotensine. Un attaché de recherche cli-
Centres de Référence Maladies Rares et a pour  nique, Mr Lebbah, a recueilli les données concer-
objectif d’améliorer la gestion des données médi-  nant les patients atteints de syndrome d’Alport
cales, et de contribuer a’aide 2 la décision ensanté  dans plusieurs centres de néphrologie adulte et
publique pour les maladies rares. Il s’appuie sur de  de néphrologie pédiatrique & Amiens, Besangon,
nouvelles méthodes d’organisation de données. ~ Bordeaux, Caen, Lille, Lyon, Marseille, Nantes,
Il s’agit d’un ensemble d’approches méthodolo- ~ Reims, Rouen, Strasbourg, Toulouse, Tours et
giques et technologiques fondé sur un “ Systeme ~ Paris. Ainsi nous avons actuellement inclu 397
d’Information Décisionnel ” (SID) accessible par  patients suivis dans 26 centres. La base est active
Internet pour les maladies rares, via une applica- et nous continuons a inclure de nouveaux patients.
tion web sécurisée avec un acces restreint. Le sys-  Dans chaque centre, les données cliniques et biolo-
teme d’information du réseau est fondé sur une  giques sont reprises & partir du dossier patient. Le
inclusion systématique et continue des patients  syndrome d’Alport est une maladie rare, et cette
présentant une maladie rare prise en charge dans  base est un outil indispensable pour envisager des

le cadre des centres de référence. Les données sont  travaux de recherche clinique et en particulier des

Mm™e HEIDET saisies via un Internet sécurisé dans une base de  essais thérapeutiques prospectifs contrélés.
@ CEMARA [Hopasl Hecker - Entarts Malades - Serace de Nephrolog Pedatngus =l
SBIM

Présentation Dossiers Messages () ()

Alport
Dossier n* | Retour &  fche
ELNTTRNH G Initial Data Molecular diagnosis Follow up before ESRD Treatment Follow up after ESRD Madify &

Family history & Yes © Ho © Unlnown

v | Mutation soreening performed

He He Mo + X

Mo N N o |+ = X]

Maternal oncle ] Mo Unkairmn 1] M tey b
Matermal oncle ™ Mo Unbnewn | Mo | Mo | Mo ™
Maternal sncle Ha Ka Undanarem Hes Ne Ne Ha + 5K
Shiter Yes Mo | Unmown |Ho| Me | Me o F X
Sister Yes Mo Unlangrem Ne Ha e Mo
Brother = ve | Ho W | Yo | ve Tes

Maode of inheritance | X nked certain *l



| es resultats de I'étude du Pr. Gross

sur le syndrome d’Alport
sont parus dans Kidney International

Organe officiel de la société mondiale de néphrologie

n se rappelle que I’ AIRG-France a
soutenu pendant plusieurs années
cette étude A la suite d’un appel

d’offres lancé par ’association auquel seul le
Pr Gross avait répondu. Nous sommes heureux
et fiers d’avoir pu aider a faire avancer les choses
au sujet du syndrome d’Alport et d’avoir permis
que plusieurs pays rejoignent le Pr. Gross, pour
arriver aujourd’huia une vraie mobilisation mon-
diale sur cette pathologie. Grice a cette action,
les USA, le Canada, I’Europe et méme la Chine
travaillent sur le syndrome d’Alport.

Apres cette levée en masse, nous espérons que
les chercheurs de tous ces pays continueront
leurs efforts pour arriver 4 de nouveaux résul-
tats encourageants pour les familles frappées
par cette maladie.

L’ETUDE

QUELLES SONT LES DONNEES DONT DISPOSAIENT LES
AUTEURS ?

1. Le syndrome d’Alport conduit inévitable-
ment A Pinsuffisance rénale terminale et il n’y
a actuellement aucun traitement capable de
retarder la survenue de l'insuffisance rénale.
2. Les IEC sont des médicaments couramment
utilisés pour traiter I’hypertension artérielle. Il a
été montré que les IEC entrainaient une diminu-
tion de la protéinurie dans le syndrome d” Alport
(comme dans d’autres maladies rénales chro-
niques).

3.1l a également été démontré que les IEC retar-
daient 'insuffisance rénale chez les souris ayant
un syndrome d’ Alport.

QUELLE A ETE L'HYPOTHESE DE TRAVAIL ?

1. Vérifier Iefficacité des IEC. En effet, certains
néphrologues ont prescrit des IEC 4 des patients
ayant un syndrome d’ Alport, alors méme que ces
patients n’avaient pas d hypertension artérielle.
2. Déterminer s’il existe un moment favorable
dans I’évolution pour commencer le traitement.
L’évolution du syndrome d’Alport est bien

connue : ¢’est d’abord une hématurie microsco-
pique qui apparait chez les petits enfants, suivie
d’une micro albuminurie, précédant la protéinu-
rie, puis la fonction rénale diminue, évoluant vers
I’insuffisance rénale terminale en environ 20 ans.

QUELLE A ETE LA BASE DE L'ETUDE ?

Elle s’est basée sur le Registre européen du syn-
drome d’Alport qui a pu recueillir les données
cliniques, évolutives, anatomopathologiques,
familiales, génétiques de 573 patients. Ce registre
a été soutenu par I’ AIRG -France et la fondation
KfH pour la médecine préventive en Allemagne.
D’apres les données recueillies, 283 patients ont
été suivis plus de 20 ans. Certains avaient recu des

IEC, d’autres n’avaient jamais été traités. Ils ont

o lgé classés en quatre groupes selon leur état cli-

nique rénal au début du traitement par les IEC :
jamais traités (T-0) ; ayant une microhématurie
ou une microalbuminurie (groupe T-I) ; ayant
une protéinurie (groupe T-II) ; ayant une insuf-
fisance rénale (groupe T-III). Les auteurs ont
étudié la date de mise en dialyse dans chacun des
quatre groupes. Les IEC utilisés ont été le plus
souvent le ramipril ou I’énalapril.

QUELS SONT LES RESULTATS ?

L’effet bénéfique des IEC donnés tot dans I’évo-
lution a été démontré : I’4ge médian de la mise
en dialyse est de 22 ans pour les patients non
traités et de 40 ans pour ceux qui regoivent des
IEC alors qu’ils ont un stade protéinurie. Aucun
des patients du groupe T-I n’est en insuffisance
rénale terminale. De méme, les IEC ont amélioré
la survie des patients.

CONCLUSION

Les auteurs concluent que le traitement par les
IEC doit étre commencé tot chez des patients
ne présentant qu’une hématurie microscopique
ou une microalbuminurie. De ces résultats dé-
coule une autre conclusion : le diagnostic de
syndrome d’ Alport doit étre affirmé le plus rapi-

dement possible.

recherche
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La Néphropathie & IgA ou maladie de Berger

écouverte en 1966 par le Professeur Jean

Berger 4 I’hopital Necker, la néphropa-

thie 4 IgA (NIgA) se caractérise par des
dépots anormaux d’anticorps : les immunoglobu-
lines A (IgA) au niveau du mésangium rénal. Cette
région rénale tres particuliere fait partie du glomé-
rule, 'unité de filtration du rein. Le sang passe dans
des capillaires au niveau du glomérule et est filtré par
une barri¢re formée de plusieurs couches, laissant
passer les déchets (comme ['urée) et retenant les
protéines et cellules. Le mésangium, constitué par
les cellules mésangiales, sert de soutien du glomérule
et possede des propriétés contractiles. Le diagnostic
de la maladie se réalise donc par biopsie rénale et
observation de la présence des dépots d’IgA.

EPIDEMIOLOGIE : La néphropathie 2 IgA est
une maladie fréquente touchant 0,54 1 % de la
population en Europe et aux Etats-Unis, et jusqu’a
15% au Japon. L’état de la fonction rénale peut se
dégrader chez certains patients. Ainsi 30 2 40 % des
patients évoluent vers I’insuffisance rénale apres 20
ans de maladie. 10 % des transplantations rénales en
France ont pour origine cette maladie. Les hommes
sont plus touchés que les femmes (environ 70 % des
patients sont des hommes). L’4ge de début de la ma-
ladie correspond majoritairement au jeune adulte.

SYMPTOMES ET DIAGNOSTIC : Les patients dé-

couvrent souvent leur maladie par la présence visible
de sang dans leurs urines. On appelle cette présence
de globules rouges dans les urines : hématurie macros-
copique. Le plus souvent, cette hématurie n’est pas
visible et n’est découverte que par des examens de dé-
pistage 4 I’aide d’une bandelette urinaire (hématurie
microscopique). A la présence d’hématurie, s’ associe
souvent la présence anormale de protéines dans les
urines (ou protéinurie). Ce sont les signes que la fil-
tration rénale ne fonctionne plus et laisse passer des
protéines normalement retenues par les filtres. Une
protéinurie supérieure a 0,5 g par jour va impliquer
des examens plus poussées et une biopsie rénale, indis-
pensable pour confirmer le diagnostic.

PHYSIOPATHOLOGIE : La ou les causes de la ma-

ladie ne sont pas connues. Cependant, on suspecte
des facteurs environnementaux et génétiques.
Les dépots d’IgA semblent induire des lésions au
niveau des glomérules et une inflammation délé-

tere, empéchant une filtration normale du sang
Plusieurs études scientifiques semblent montrer
que les IgA circulantes dans le sang des patients
atteints de NIgA présentent des anomalies struc-
turelles (lides a la glycosylation), facilitant leurs
dépots dans les reins. De plus, les patients greffés,
récidivent souvent (dans environ 60 % des cas)
et présentent a nouveau des dépots d’IgA dans le
rein greffé (provenant du donneur). Ces données
semblent montrer que ¢’est un facteur circulant qui
est alorigine de ces dépots. Des études génétiques
de familles, dont plusicurs membres sont atteints
de glomérulonéphrites, ont montré I’implication
de genes responsables de la glycosylation. Cepen-
dant, certains membres de ces familles possedent
ces IgA anormales et n’ont aucun symptoéme de la
maladie. La présence de ces genes ne semble donc
pas suffisante. On suspecte également des facteurs
environnementaux comme facteurs déclencheurs
de la maladie chez des individus génétiquement
prédisposés. Ainsi, la découverte d’hématurie est
souvent précédée d’une infection des voies respi-
ratoires. Des réactions immunitaires contre des
antigenes alimentaires pourraient également étre
impliquées. Les recherches menées actuellement
tentent a décrypter |’origine de la formation des
dépots d’IgA et les facteurs impliqués. Il est égale-
ment important de découvrir quels patients vont
évoluer vers I'insuffisance rénale et trouver des
marqueurs de pronostic d’une fonction rénale qui
va rester stable ou de celle qui va se détériorer.

TRAITEMENTS : Malgré les avancées dans la
compréhension des mécanismes pathologiques de
la maladie, aucun traitement spécifique n’existe
pour le moment, en particulier ceux ciblant les IgA
anormales. Les stratégies de traitements actuelles
se focalisent sur la protection du rein en bloquant
le systéme rénine-angiotensine (jouant sur la ten-
sion artérielle et la diminution de la protéinurie).
Lorsque la fonction rénale se dégrade rapidement,
des traitements plus agressifs ciblant I'inflamma-
tion sont préconisés (des immunosuppresseurs
comme les corticoides, ’azathiopine, le cyclophos-
phamide...). En cas d’insuffisance rénale, la dia-
lyse et la transplantation sont malheureusement
requises. Les équipes de chercheurs continuent a
explorer les mécanismes de dépots et les facteurs
impliqués afin de fournir de nouvelles thérapies.
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es appels aofires

de L’AIRG-France en 2012

’Association pour [’Information et la
I Recherche sur les Maladies Rénales Géné-
tiques (AIRG-France) a lancé son appel
d’offres annuel afin de soutenir des projets de
recherche sur le theme « maladies rénales géné-
tiques » dans les domaines suivants :
e Mécanismes physiopathologiques et diagnostic
o Epidémiologie
o Perspectives thérapeutiques

L’appel d’offres AIRG-France 2012 est ciblé sur
3 pathologies tel que détaillé ci-dessous.

1. Syndrome d’ Alport : L’appel d’offres dispose
d’un budget de 120 000 € sur trois ans 4 raison
de 40 000 € par an pour financer en 2012, 2013
et 2014 des projets innovants et ciblés sur cette
pathologie (Ref. SA 2012-14 AIRG-France).

2. Polykystose rénale récessive (PKR) : I’appel
d’offres dispose d’un budget de 45 000 € sur
trois ans 4 raison de 15 000 € par an pour finan-
cer en 2012, 2013 et 2014 des projets innovants
et ciblés sur cette pathologie (Ref. PKR 2012-14
AIRG-France).

3. Polykystose rénale autosomique dominante
(PKAD) : I'appel d’offres dispose d’un budget
de 30 000 € sur un an pour financer en 2012 des
projets innovants et ciblés sur cette pathologie
(Ref. PKAD 2012 AIRG-France).

La date limite de dépét des projets est le 20 juin
2012. Le jury transmettra ses conclusions le 15
septembre 2012 au Conseil d’ Administration de
I’ AIRG-France qui sera appelé a prendre ses déci-
sions le 20 septembre.

EVOLUTION DU SOUTIEN A LA RECHERCHE DEPUIS 2003
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On voit que les fonds affectés a la recherche n'ont cessé de croitre jusqu’en 2007, mais ont tendance @ diminuer depuis.
On ne peut que faire encore plus appel d vos dons et adhésions qui généreusement abondent ce poste pour que I'AIRG-
France puisse confinuer d promouvoir la recherche , source de nos espoirs .
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OUMEE MONDIALE
du rein

e jeudi 8 mars 2012, pour la 7 année
consécutive, la_Journée Mondiale du Rein a

été organisée par les Fondations du Rein de

Professeur Raymond Ardaillou, Secrétaire perpétuel
de [’ Académie nationale de médecine, il a réuni des
professionnels de santé, des patients et des chercheurs.

o

Ose

retenu pour édition 2011 était : « Donner, rece-
voir : un rein pour sauver la vie ». Ceztejournée a été
marquée, en France, par plusz'mrs événements : jeudi
8 mars 2012, a [’ Académie nationale de médecine :
16, rue Bonaparte 75006 Payis.

8h45 a 12h30 Rencontre-débat avec les associations
de malades sur le théme « Don et Transplantation
wénale », parrainée par I’Académie Nationale de
Médecine, et organisée par 'Institut Circulation,
Métabolisme, Nutrition de [’Alliance nationale
pour les sciences de la vie et de la santé (Aviesan), en
partenariat avec la Fondation du Rein et plusieurs
associations de malades dont [’ AIRG-France.

14h a 17h30 Collogue sur le théme « La maladie
rénale chronique en France : mieux la connaitre
pour mieux la traiter », organisé par la Fondation
du Rein, en partenariat avec Aviesan. Ouvert par le

N | ¢ Projets 37 pays, afin de sensibiliser Uopinion, les pouvoirs — Dans le cadre de cette journée, les Etats Généraux du
>N\ publics et les professionnels de santé, a Uimpact des  Rein ont été lancés (voir page 28).
o maladies rénales sur la santé publique. Le théme — La veille, mercredi 7 mars a 20 heures, a eu lien,

Salle Gaveau, le traditionnel Gala de la Fondation
du Rein a l'occasion de son 10°™ anniversaire, avec
un programme romantique par le Cheoeur d’En-
fants d’lle-de-France dirigé par Francis Bardot,
suivi d’un concert de [’Ensemble instrumental de
[Assistance Publique — Hopitaux de Paris, dirigé
par Inocente Carrerio. Cette soirée caritative, dont
les bénéfices sont destinés a financer la recherche sur
les maladies rénales, a été onverte par Madame Ro-
selyne Bachelot-Narquin, Ministre des Solidarités et
de la Cohésion sociale, et animée par Stéphane Bern
et Nelson Monfort. Elle a été conclue par Madame
Norra Berra, Secrétaire d’Etat chargée de la Santé,
Un court métrage réalisé par Agnés Vincent-Deray
présentait « La Fondation du Rein : 10 ans d’ac-
tions, 10 ans de projets ».

!




JUILLET 2012 # NEPHROGENE N°55

ACTUALITES NEPHROLOGIQUES «21

INTERVENTION DU Dr. BRIGITTE LANTZ

ET DU Pr MICHEL GODIN

Mesdames les Ministres, Votre Majesté Impériale,
Monseigneur, Madame, Vos Altesses Royales,
Chére Marraine, Chére Chantal, Cher Richard
qui nous rejoint dés qu’il peut avec Stéphane Bern,
Cher Nelson, Chers Amis, Bonsoir.

Nous fétons aujourd’hui le dixi¢éme anniversaire
de notre fondation. Si nous avons accompli de
grandes choses depuis sa naissance en mars 2002,
c’est en grande partie grice 4 vous Chers fideles
Donateurs, et je laisse maintenant la parole a
notre Président Michel Godin qui va vous dire en
quelques mots ce que la Fondation a accompli ces
derniers mois. Il ne vous dira que quelques mots

Pr MICHEL GODIN

Merci Brigitte. Comme d’habitude, Brigitte a
donné ses ordres et j’ai donc la lourde tiche d’oc-
cuper le moins possible la parole et de remercier le
maximum de personnes. Je voudrais tout d’abord
remercier le Président de la République, qui nous
a fait le grand honneur d’accorder son haut patro-
nage 4 cette soirée et aux manifestations scienti-
fiques qui entourent la Journée Mondiale du Rein,
ce qui témoigne une nouvelle fois de 'attention
qu’il porte 4 la lutte contre les maladies rénales.

Je voudrais dire aussi notre gratitude & Madame
Roselyne Bachelot-Narquin, Ministre des Solida-
rités et de la Cohésion sociale, et 4 Madame Nora
Berra, Secrétaire d’Etat chargée de la Santé, tou-
jours aussi fideles, qui nous honorent ce soir de
leur présence, ainsi que Sa Majesté Impériale la
Shabanou d’Iran et son Altesse Royale la Princesse
Chantal de France, qui est a depuis notre nais-
sance — de la Fondation, bien stir.

Comme vous le savez, la Fondation du Rein lutte
contre les maladies rénales, qui touchent 3 millions
de nos concitoyens. Je ne vais pas vous raconter
encore une fois sa genése dans ses moindres détails
puisqu’elle est amplement décrite dans le pro-
gramme de la soirée que vous n’avez pas manqué
d’acheter aupres de nos ouvreuses — il est encore
temps pour ceux qui ont oublié ou ne les ont pas
vues — mais je voudrais pourtant insister sur un
point important. Ce point important, c’est celui
de la recherche, pour lequel la Fondation investit
désormais plus de 300 000 € par an.

Cette année, deux nouveaux prix ont pu étre créés
grice A la générosité de Richard et Marie Berry
d’une part pour le Prix Don de Soi — Don de

Vie, et de Thierry Dassault, d’autre part, pour la
recherche sur le syndrome néphrotique, nous leur
sommes trés reconnaissants. Ces prix seront remis
aux lauréats devant vous, a I’ occasion de la Journée
Mondiale du Rein. Vous comprenez pourquoi la
Fondation a besoin d’argent, comme vous |’ont
expliqué avec beaucoup de talent notre ami Michel
Chevalet et notre vice-président Thierry Dassaul.
Je ne vous dirais pas davantage sur la Fondation du
Rein d’autant plus que les témoignages que vous
entendrez dans le petit film qui sera projeté apres le
Cheeur d’Enfants d’Ile-de-France sont beaucoup
plus parlants. J’en profite d’ailleurs pour remer-
cier Agnes Vincent-Deray qui a réalisé ce court
métrage avec toute la sensibilité et la générosité
qu’on lui connait.

Permettez-moi également de remercier chaleu-
reusement, au nom de la Fondation du Rein, le
comédien et réalisateur Richard Berry, qui depuis
maintenant cinq ans est le président d’honneur
de la Journée Mondiale pour la France. Son enga-
gement personnel pour mieux faire connaitre les
maladies rénales et faire progresser le don d’organe
est un atout irremplagable.

Je voudrais aussi remercier notre marraine, Son
Altesse Royale la Princesse Chantal de France, qui
accompagne la Fondation du Rein depuis sa créa-

De gauche a droite

M et M™ Dassault,
M™e Bachelot-Narquin,
Ministre de la Santé,
Dr Lantz, Pr Griinfeld,
M™e Griinfeld

Pr. MICHEL
GODIN

Dr. BRIGITTE
LANTZ
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Pascale Louange,
Richard Berry,
Marie Berry

tion avec toujours la méme générosité, disponibi-
lité et gentillesse.

Permettez-moi également de dire toute notre recon-
naissance a deux personnes en particulier 4 Michel
Chevalet, notre grand témoin, qui mettra de nou-
veau demain ses talents de journaliste scientifique
au service de la Fondation pour animer le colloque
de la Journée Mondiale du Rein, et bien stir a notre
vice-président, Thierry Dassault, dont la généro-
sité, la force de propositions et I”enthousiasme sont
autant d’atouts précieux pour notre Fondation.
Merci 2 Monsieur Nelson Monfort qui va animer
cette soirée avec le brio qu’on lui connait, merci &
tous ceux qui sont a I’origine de cette soirée, 4 tous
les bénévoles qui sont ici et les mécenes qui sont ci-
tés dans votre programme, et enfin merci a Brigjtte
pour tout ce que tu as fait pendant ces longs mois de
préparation, et ces longues nuits sans sommeil pour
la Fondation du Rein.

Dr BRIGITTE LANTZ

Merci Cher Michel pour ces gentils mots, mais je
voudrais 3 mon tour remercier trés chaleureuse-
ment plusieurs personnes.

Je pense en particulier & Adrien Jousserandot,
notre nouvel attaché de presse — nous n’en avions
pas jusqu’a cette année — qui a commencé a nous
aider depuis sa chambre d’hopital de Garches qu’il
a quittée apres deux ans de rééducation il y a juste
3 semaines ; il est la preuve vivante que — méme
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d’un fauteuil roulant, on peut travailler avec
talent. ] espere qu’il va trés vite retrouver un tra-
vail dans les musées qui correspond 4 sa formation
d’ingénieur en communication. J’aimerais que
nous I’applaudissions.

Je voudrais aussi remercier Marie-Héléne Habert,
et toute la famille Dassault, qui sont 2 la fois d’une
gentillesse exceptionnelle, mais aussi d’une géné-
rosité extréme. Je ne suis pas slire que ce gala exis-
terait sans eux.

Permettez-mois enfin de remercier toutes celles
et ceux qui dans I’ombre nous ont aidés bénévo-
lement : Luc Lauriau et son épouse Marie-Jacque-
line, qui ont accompagné avec enthousiasme cette
équipe exceptionnelle de jeunes du Rodaract Club
de Paris, mais aussi Sylvia Pons qui a accompli
un travail de titan avec la réalisation de toutes les
magquettes de la soirée, Jacqueline Poulin pour son
aide précieuse dans la discrétion, Hilaire Multon et
notre Webmaster Quentin Meulders qui répond a
toutes nos exigences avec abnégation et courage —
etil en faut.

Mais surtout je voudrais vous dire des mots plus
personnels au sujet d’une amie qui nous a accom-
pagnés depuis 10 ans et qui vient de nous quitter.
C’est a elle que nous dédions cette soirée de Gala.
Je veux parler de Sophie Niviere.

Ce n’est jamais facile de parler d’une amie qui
vient de nous quitter, avec un courage et une digni-
té exemplaires, surtout quand cette personne était
d’une discrétion exceptionnelle. Depuis de nom-
breuses années, une profonde affection et admira-
tion m’unissaient & Sophie, ainsi qu’a sa famille,
tel point qu’elle est devenue un peu ma petite sceur
de cceur comme elle aimait 4 le rappeler.

Sophie était un étre rare, pleine d’humour avec
un sens de la dérision et de I’auto-dérision qu’elle
maniait avec talent. Cette jeune femme raffinée et
cultivée, pleine de pudeur, mettait sa famille au-
dessus de tout, lui vouant un véritable culte. Bien
stir, ses amis les chats leur volaient parfois la ve-
dette, car tel Saint Francois d’ Assise, Sophie nour-
rissait tous les chats de la Manufacture des Gobe-
lins qu’elle rencontrait ; elle allait méme jusqu’a
chercher des parents adoptifs pour leurs chatons —
trés persuasive, elle arrivait toujours  ses fins dans
ce domaine, comme dans bien d’autres dailleurs.
Sophie a connu trés jeune la maladie, mais a su la
surmonter avec un courage qui forcait I’admira-
tion. Elle faisait méme rire ses médecins, apprenait
aux jeunes internes comme Stanislas ou Marina,
ici présents ce soir, 4 jouer aux tarots lors de leurs
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gardes, et était capable de transformer une salle
d’attente d’hopital en salon d’esthétique. C’est
comme cela que je I’ai rencontrée il y a pres de
trente ans.

Si nous nous sommes souvent aidées mutuelle-
ment A des moments difficiles, je dois remercier
Sophie pour I’extraordinaire lecon de vie qu’elle
m’a donnée : c’est elle, si artiste dans I’Ame, qui a
eu’idée de m’offrir une sanguine, un fusain et une
craie, et qui m’a redonné par le dessin le gotit a la
vie & un moment ou je le perdais.

Apres sa premicre greffe rénale a I’Age de 20 ans, se
sentant libre, elle est venue passer sa convalescence
chez moi ; elle a tres vite transformé I’ appartement
en atelier de dessin, et nous nous mitonnions de
merveilleux petits plats, tout en respectant le ré-
gime pauvre en sel, en faisant bien avant I’heure
concurrence aux émissions d’art culinaire si a la
mode actuellement.

Sophie avait des mains admirables, et réalisait aussi
de merveilleuses sculptures. Elle a illustré tous les
programmes de musique des concerts que j’ organi-
sais que ce soit pour les grands Concerts de Paris —
Ile de France avec Jean-Pierre Loré ou pour le Gala
de la Fondation du Rein. Elle militait aussi pour
la cause du don d’organes a travers la Fondation,
mais aussi comme Conseillére artistique de I”As-
sociation Don de Soi... Don de Vie que présidait
Marie Berry.

Quelle joie de la voir reprendre ses études, réussir
ses concours, devenir chef d’atelier aux Gobelins
ou elle a tant donné. Malgré les épreuves, Sophie
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construisait peu a peu un édifice. Sa rencontre avec
Jean-Louis, qu’elle a épousé, a achevé cette muta-
tion. Leur passion commune pour les arts et I’ His-
toire les rendait encore plus complices. Jean-Louis
lui a donné ses plus belles années de bonheur, ainsi
qu’une grande fille, Julie et une petite-fille, Ambre
qui a ensoleillé sa derniére année.

Malgré cette joie de vivre et ce dynamisme, les
épreuves physiques n’ont pas épargné Sophie mais
je ne Iai jamais vu baisser les bras. A chaque nou-
veau traitement, pour chacune de ses trois greffes,
c’est elle qui nous encourageait, nous médecins a
foncer.

Avec sa délicatesse naturelle, Sophie est partie
sur la pointe des pieds, juste apres les fétes de fin
d’année, pour ne pas déranger. La ou elle est, je
la vois sourire, faire un clin d’ceil et nous dire :
« Vous voyez, je vous avais dis que nous féterions
ensemble les 10 ans de la Fondation du Rein, et
nous sommes encore ensemble aujourd hui, j’ai
tenu ma promesse > .

Ma petite Sophie, tu resteras toujours dans notre
cceur et ton exemple est en quelque sorte, la raison
d’étre de cette Fondation que tu as accompagnée
dés sa naissance.

Remise des chéques de
I'appel d’offre commun
AFM AIRG-France

a M™s Laurence
Tiennot-Herment et
Ghislaine Vignaud en
présence du DrB. Lantz,
de Marie Berry et de
Nora Berra secrétaire
o’Etat a la Santé.
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Carte Néphronaute

et site
www.hephronaute.org

a Fondation du Rein, grice 4 une subven-

tion du Ministére du Travail, de I’Emploi

et de la Santé, vient de réaliser en partena-
riat avec I’ Agence de la Biomédecine, une carte a
I’intention des patients atteints d une insuffisance
rénale avancée. Cette « Carte Néphronaute :
Mieux vivreavec une insuffisance rénale »
(« Nephronaute card: Coping better with renal
failure ») a été présentée aux professionnels de
santé, aux patients et aux journalistes au cours
d’une conférence de presse qui s’est tenue le
lundi 5 mars 2012 4 11 heures, a I’Académie na-
tionale de médecine, a I’occasion de la Journée
Mondiale du Rein.
Cette carte comporte deux volets, 'un « Soins et

urgence » essentiellement destiné aux médecins

-
pvese

I

en charge des patients, I'autre « Informations et
conseils » a 'usage des patients. Le premier volet
donne ’identité et les coordonnées du patient,
celles des personnes & prévenir en cas d’urgence,
des informations personnelles sur la maladie, les
noms et adresses des médecins assurant le suivi et
enfin une sériec de recommandations indiquant
la conduite a suivre et les erreurs & éviter en cas
d’urgence. Le deuxi¢me volet définit ce que sont
les maladies des reins et donne les réponses aux
questions que les malades se posent le plus souvent.
Il se termine par les « regles d’or »  observer en
cas d’insuffisance rénale qui résument tout ce qu’il
convient de faire afin de prévenir tout risque d’ag-
gravation de I’insuffisance rénale, et d’empécher et
soigner au mieux les complications observées cou-
ramment chez les patients atteints d’insuffisance
rénale chronique. Cette carte sera largement diffu-
sée sur le territoire national.
Parallélement, le site www.nephronaute.org est
créé. Le «néphronaute» est un
citoyen qui doit voyager le plus
loin possible dans le temps et dans
I’espace avec un capital physiolo-
gique rénal altéré. L’ objectif du
site est de 'aider & trouver les
informations utiles pour une
gestion durable de son capi-
tal physiologique et 4 étre un
~» acteur de sa santé. Dans un
premier temps, le site servi-
ra & dématérialiser la carte
et a relayer des informa-
tions d’éducation thé-
rapeutique. Dans un
second temps, le site
prenoe” pourra servir pour
des objectifs de suivi
¢épidémiologique
personnalisé.
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JOUMEE. MONDIALE
u rein

RENCONTRE/DEBAT “DON ET TRANSPLANTATION
RENALE” AVEC LES ASSOCIATIONS DE MALADES
ACADEMIE DE MEDECINE

Le 8 mars 2012 4 I’ Académie nationale de méde-

cine (Paris)

Journal de la rencontre
Consulter le journal de la rencontre

De 9h15 4 12h30 : Rencontre-débat

4 grands themes ont été abordés lors de cette ren-
contre

L’attribution des greffons rénaux

Que deviennent les donneurs vivants ?

La tolérance immunologique aux greffons
Nouveaux aspects thérapeutiques autour de I’im-
munosuppression

Un blog destiné & collecter les questions que vous
vous posez & propos de ces 4 grands themes est en

ligne.

De 14h00 a 18h30 : Colloque «La maladie ré-
nale chronique en France : mieux la connaitre
pour mieux la traiter»
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Ce colloque était organisé¢ par la Fondation du
Rein, en partenariat avec Aviesan. Il a réuni des
professionnels de santé, des patients, des cher-
cheurs, des administratifs. Animé par Monsieur
Michel Chevalet, journaliste scientifique, il a été
ouvert par le Professeur Raymond Ardaillou,
Secrétaire perpétuel de I’ Académie nationale de
médecine.

Sur le méme sujet :
Intérét du dépistage précoce des maladies ré-
nales 10 % de la population est atteinte d’une
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maladie rénale chronique. Quels outils de dépis-
tage mettre en place pour éviter une évolution
silencieuse ? Un reportage LCI Santé avec Gérard
London (Inserm) Voir la vidéo.

L’albumine bovine en cause dans une maladie du
rein Selon des travaux publiés dans le New En-
gland Journal of Medicine, I’albumine bovine est
impliquée dans la glomérulonéphrite extramem-
braneuse de I’enfant. Une maladie qui peut mener
A une insuffisance rénale nécessitant le recours a la
dialyse ou a la greffe. Un reportage LCI Santé avec
Pierre Ronco (Inserm/AP-HP ), Paris

PIERRE RONCO ELU A L’ACADEMIE DE MEDECINE

Professeur de néphrologie a1"UPMC depuis 1986,
Pierre Ronco est chef du service de néphrologie et
dialyses & I'Hoépital Tenon depuis 1995 et direc-
teur de I'unité Inserm/UPMC « remodelage et
réparation du tissu rénal » depuis 1998.

Ses principaux domaines d’intérét sont I'immu-
nopathologie rénale et les mécanismes de répara-
tion du tissu rénal. Il a écrit plus de 300 articles
originaux et revues, chapitres de livres et monogra-
phies. Il a recu plusieurs prix nationaux et interna-
tionaux dont le Prix Jean Hamburger (1999, Ville
de Paris) ; le Prix Marguerite Delahautemaison
(2000, Fondation pour la Recherche Médicale),
le Prix Jean Valade (2005, Fondation de France),
le Prix Jean Hamburger (2007, Société internatio-
nale de néphrologie), le Prix Rose Lamarca (2011,
Fondation pour la recherche médicale), le Prix
Jean Dausset (2011, Société Francaise d’Immu-
nologie), et le Grand Prix de Médecine et de la
Recherche Médicale de la Ville de Paris (2012)
pour sa contribution a la néphrologie clinique et
translationnelle dans le domaine des mécanismes
pathologiques des maladies glomérulaires.

Avec son équipe, il a récemment élucidé cer-
tains mécanismes moléculaires des glomérulo-
pathies extra membraneuses (cause importante
de syndrome néphrotique et d’insuffisance ré-
nale), découvert le role d’antigenes alimentaires
(albumine bovine) dans cette maladie rénale
chez I’enfant, et identifié une nouvelle maladie
génétique des membranes basales (syndrome
HANAC), qui constituent ses principales voies
de recherche a I’heure actuelle. Ses différents
projets de recherche sont financés par ’ANR, la
FRM (équipe labellisée) et la Communauté euro-
péenne (EUNEFRON et EURenOmics)

Il a présidé plusieurs comités de programme scien-
tifique de congres européens et mondiaux de néph-
rologie, ainsi que la Société de néphrologie et le
Congres européen de néphrologic (ERA-EDTA)
a Paris en mai 2012. Il est également vice-président
de la Fondation du rein.

Pierre Ronco est par ailleurs membre de 1" Acadé-
mie Royale de médecine (Belgique), et de I Institut
universitaire de France (IUF).

A VOIR : L’unité Inserm/UPMC « remodelage
et réparation du tissu rénal »

L’AIRG-France se réjouit de I'élection du Pr
Ronco a I’Académie de Médecine et lui présente
les plus sinceres félicitations de I’ensemble du
Conseil d’ Administration.

Pr. Ronco
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alliance nat ionale
ot Les sciences de L vie et de la sanle

Journée mondiale du rein ~Ee @

Sous le haut patronage de Monsieur Nicolas Sarkozy, Président de la République

on et Transplantation rénale" avec les associations de malades

ontre-débat
Renc jecine - 8 mars 2012

Académie nationale de m

DOSSIER de la rencontre-débat

DONMNER RECEVOIR

EDITO

UN REIN

Cetle rencontre-débal avec les
associations de patienls atteints
de maladies rénales est devenue
un rendez-vous régulier organisé
par l'institut thématique multi-orga-
nismes Circulation, Métabolisme,
MNutrition d'Aviesan et la Mission In-

serm Associations, en partenariat avec
la Fondation du Rein. De fagon fidéle,
I'Académie nationale de médecine nous
accugille encore, pour celte cinquiéme
édition, dans son prestigieux amphi-
théatre.

Le théme de la Journée mondiale du rein
esl cette année celui de la transplanta-
tion rénale avec pour slogan « Donner,
Recevair, un rein pour la vie ». Qutre la
promotion du don qu'il est nécessaire de
développer face 4 la pénurie d'organes
a laguelle les malades sont confron-
tés, ce théme couvre un vaste champ
de problématiques a la fois éthiques,
scientifiques et de santé publique, car la
transplantation d'organe représente une
alternative thérapeutique de choix pour
le traitement de linsuffisance rénale,
comme c'est aussi le cas dans le do-
maine de I'hépatologie ou de la candiolo-

PROGRAMME

Bhds
Accueil des participants

9h15 - 9h30

Accueil

par André-Laurent PARODI, President de
l'Académie nationale de médecine
Introduction

par Michel GODIN, Président de la
Fondation du Rein

9h30 - 10h00

L'attribution des greffons rénaux

par Marie-Alice MACHER, Service de

Néphrologie pediatrique, Hopital Robert-
Debré, Paris

gie. En France,
le rein se situe
au premier rang
des organes gref-
fés, avec plus de
2 800 actes en 2010,
soit 61 % des greffes réa-
lisées.

Historiguement, ce domaine a été da-
veloppé conjointement par des néphro-
logues, des chirurgiens, des immunalo-
gistes, mullidisciplinarité qui a contribué
au succés de la recherche en transplan-
tation. A I'échelon mondial, la France
tient une place majeure dans le domaine
de la recherche sur la transplantation ;
de nombreuses équipes engagées se
sont organisées @ création d'un réseau
thématique de recherche et de soins
(RTRS), daveloppement d'outils de re-
cherche (cohortes, bases de données,
biobanques...), valorisation des bre-
vets. Cette mobilisation est a la mesure
des défis scientifiques qu'impose la re-
cherche d'une meilleure tolérance im-
munitaire au greffon par des trailtements
moins toxiques et un maintien des fonc-

tions du greffon a plus long terme.

La mobilisation des associations de ma-
lades dans le domaine de la transplan-
tation est également importante et es-
sentielle. Celles-ci ont la rude tache de
sensibiliser et d'informer non seulement
les donneurs potentiels mais aussi les
malades concermnés. L'objectif de cette
rencontre est de faire un point sur les
connaissances actuelles et les princi-
paux axes de recherche el de permetire
les échanges entre les chercheurs et les
membres de ces associations.

Un blog a été mis en place par la Mis-
sion Associations de I'Inserm ; il permet
aux intermautes de poser leurs ques-
lions sur les themes des présentalions
des chercheurs, ceux-ci y répondront
lors de la rencontre.

Renato Monteiro (ITMO Circulation
Métabolisme Nutrition, Aviesan)

Rencontre modérée par Pierre Ronco (Fondation du Rein)
et Renato Monteiro (ITMO Circulation Métabolisme Mutrition)

10h00 - 10h30

Que deviennent les donneurs vivants ?
par Christophe LEGENDRE, Service de
Nephrologie — Transplaniation Adulles,
Hdépital Necker, Paris

10h30 - 10h50
Pause

10h50 - 11h20

La tolérance immunologique aux
greffons

par Sophie BROUARD, Inserm U 1064
« Cenlre de recherche en
transplantation et immunologie »,
Nantes

11h20 - 11h50

Mouveaux aspects thérapeutiques
autour de 'immunosuppression

par Emmanuel MORELON, Service

de Néphrologie, Transplantation et
Immunologie clinique, Hopital Edouard-
Herriot et Inserm U 851 « Immunité,
Infection, Vaccination », Lyon

11h50 - 12h15
Discussion générale

12h15 - 12h30

Conclusion

par Christian BOITARD, Directeur de
I'TMO Circulation Métabolisme Nulrition
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| ES ETATS GENERAUX DU REIN

Lancement des premiers Etats-
Généraux du Rein a Poccasion de
la Journée Mondiale du Rein
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Wattendons plus, prencns la parole,
fEmoignons ef endamons le débal sur
www,etat sgen Gravxdurein.fr

L’ Association RENALOO a lancé, a

Loccasion de la Journée Mondiale du
Rein, des Etats-Généraux du Rein afin de
présenter, en juin 2013, un état des lieux

et de formuler des propositions d’améliora-
tion pour la prise en charge. L insuffisance
rénale chronique est considérée comme

un probléme majeur de santé publique,
mais reste méconnue. Encore un tiers des
patients au stade terminal pris en charge
en dialyse le sont en urgence, et seulement
un tiers des patients dyalisés sont inscrits
en liste d attente pour une greffe. Ces
premiers états généraux du rein ont pour

objectifs de réaliser un bilan complet de la
prise en charge des maladies rénales pour
préciser les contraintes de traitement pour
les patients en termes socioprofessionnels

et financiers, et pour formuler des proposi-
tions d amélioration.

Participants : les associations de patients

et des familles, dont I’AIRG-France, la
FNAIR, TRANSFORME, la ligue REIN
ET SANTE et PKD-France, les profes-
sionnels de santé, médicaux et paramédi-
caux; les établissements représentés par la
Fédération Hospitaliére de France (FHP),
la Fédération de [’Hospitalisation Privée
(FHP) et la Fédération des Etablisse-
ments Hospitaliers et d’Aide a la Personne
(FEHAP), les chercheurs, les experts en
santé publique et économie de la santé, les
institutions et les industriels. Le projet est
coordonné par un comité de pilotage et un
comité scientifique. D avril a décembre,
les érats généraux des patients et de leurs
proches sont organisés en recueillant leurs
paroles via une plate-forme internet (www.
etatsgenerauxdurein.fr), et des question-
naires qui sont mis 4 disposition dans les
cabinets des néphrologues et sur les sites
internet des associations. Le recueil de
propositions auprés de toutes les parties pre-
nantes a débuté en février et s’est déroulé
Jjusqu’a mai. Un séminaire de restitution
de l’ensemble des propositions a eu liew le
1S juin pour en débattre et arvéter une liste
de « 10 a 15 thématiques essentielles ».
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Cahier de constats et propositions
présenteés par ’AIRG-France aux
Etats Généraux du Rein

La contribution de L’ AIRG-France aux Etats Gé-
néraux du Rein (EGR) lancés en mars 2012.

a été rédigée en s’appuyant :

1. sur 'expérience accumulée par les membres
de ’AIRG-France depuis sa création en 1988,
enrichie des échanges entre professionnels de santé
et patients lors de ses journées annuelles ou lors de
journées spécifiques a une pathologie,

2. sur I’analyse de 58 témoignages recueillis parmi
nos adhérents dans le cadre des EGR en mars avril
2012.

Nous nous sommes efforcés aussi de ne pas oublier
celles et ceux qui, pour des raisons diverses, face 4
la maladie ne sont pas en capacité de s’exprimer, et
ne militent pas dans une association. C’est la face
cachée de I'iceberg, élément important 4 considé-
rer dans le cadre des EGR, et qui renvoie notam-
ment a ’analyse des conditions d’égalité face a la
maladie.

L’ AIRG-France apporte sa contribution aux EGR
en présentant |’analyse des problemes rencontrés
par les patients atteints de Maladies Rénales Gé-
nétiques (MRG) qui représentent environ 10 %
des malades (env. 150 000 personnes en France).
Dans I’ensemble des maladies rénales chroniques,
ces pathologies présentent de fortes spécifici-
tés dont la prise en compte est primordiale pour
assurer une image cohérente de la maladie rénale
et la couverture compléte de tous les besoins des
patients dans le cadre des EGR. Nous traitons de
maladies « génétiques », « rares et/ou orphe-
lines », & « dominante pédiatrique » pour les
plus sévéres.

Les maladies rénales génétiques recouvrent de treés
nombreuses pathologies, différentes dans leurs
symptomes, leur évolution, I’4ge d’apparition des
premicres manifestations, I’Age moyen de I'insuf-
fisance rénale terminale (IRT). Il faut donc se gar-
der de généraliser 4 I’ensemble des MRG certains
constats et expressions des patients que nous rap-
portons dans ce cahier et qui ne relevent que de
certaines pathologies. Nous nous sommes effor-
cés a chaque fois d’indiquer le degré de généralité
lorsqu’il nous était connu.

Les patients atteints de MRG  partagent avec tous
les autres malades rénaux des secteurs clefs de leurs

les états ~
généraux du @~
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parcours de santé (identification et période de
I’annonce du diagnostic, progression de la mala-
die, dialyse, greffe...), et aussi bien des aspects qui
conditionnent la qualité de vie tant au plan per-
sonnel que professionnel.

Dans la note de I’ AIRG-France nous insistons sur
les spécificités des MRG dans les maladies rénales
chroniques et présentons successivement :

o le constat des spécificités des MRG,

o ’analyse de la facon dont les patients vivent avec
une MRG,

o les propositions d’améliorations.

LE CONSTAT SUR LES MRG
ET LEUR PRISE EN CHARGE

1) ASPECTS SPECIFIQUES AUX MALADIES RENALES
GENETIQUES

1.1. Des maladies génétiques.

La premicre des spécificités des MRG découle de
leur nature, c’est le caractére génétique de ces ma-
ladies dont I’aspect dominant est celui de la trans-
mission héréditaire.

L’aspect héréditaire des MRG est primordial dans
la vie de famille, dans les relations avec ses géni-
teurs, ses fréres et sceurs ou vis-a-vis de ses enfants
vivants ou a venir.

Les progres récents dans le diagnostic génétique
ont été tels qu’ils ont largement bouleversé I'ap-
proche des MRG. Avant on parlait de « probleme
néphrologique dans la famille », maintenant on
met des noms, on identifie des causes, on utilise
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des traitements lorsqu’ils existent, et on cerne
mieux les conditions de transmission. Il y a encore
quelques décennies, la maladie rénale génétique
ne se différenciait pas nécessairement des autres
maladies rénales dans une séquence : apparition
des signes cliniques, suivi de la fonction rénale et
mise en place de traitement palliatif lorsque celle-ci
devenait suffisamment dégradée.

Aujourd’hui, on est loin de cette similitude due au
manque de connaissance. On est capable de bien
différencier les MRG des autres maladies rénales,
grice A la connaissance de Iexistence du défaut gé-
nétique spécifique a I’origine de cette pathologie,
et des lois de transmission que cela implique pour
la descendance.

Le choix d’étre actif par rapport a la transmission
est au cceur de bien des préoccupations des jeunes
familles. Nous y reviendrons dans les propositions.

Ily a d’autres aspects liés au caractére génétique de
ces maladies, ce sont :

1) le caractere constitutif du défaut qui pénalise la
fonction rénale avec la quasi impossibilité de « ré-
parer » le défaut par des traitements classiques ;

2) le potentiel de la thérapie génique, s’il se concré-
tise dans un avenir pas trop lointain ;

3) anticipation possible du diagnostic sur I’appa-
rition de signes cliniques chez les enfants dans les
familles ou la maladie est connue, et qui ouvre la
possibilité de mise en place anticipée de certains
traitements ou la mise en ceuvre d’hygi¢ne/habi-
tudes de vie visant & préserver au maximum et le
plus longtemps possible la fonction rénale et retar-
der ainsi ’apparition de 'IRT.

1.2. Les maladies rénales génétiques sont rares
et/ou orphelines

Deuxieme spécificité, less MRG sont toutes, a I'ex-
ception de la polykystose rénale autosomique domi-
nante (PKRAD), des maladies rares. Dans ’accep-
tion européenne, une maladie est dite rare lorsque

L
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sa fréquence (ou prévalence) concerne moins d’une
personne sur 2000 dans la population.

Le concept de maladie rare renvoie au caractére
partiel et émietté du savoir sur chaque affection.
Fort heureusement la France bénéficie de la mise
en ceuvre du deuxieme Plan des Maladies Rares,
dont Dinitiative a pour origine les Etats Géné-
raux des Maladies Rares. Aujourd’hui grice aux
Centres de référence, la distance entre le patient
et les compétences sur une maladie rare s’est for-
tement réduite.

La polykystose rénale autosomique dominante
(PKRAD) n’appartient pas au cadre des mala-
dies rares puisque sa prévalence est estimée a
1 personne sur 600 a 1000, mais on peut la qua-
lifier d’orpheline car aucun progres thérapeutique
décisif n’est survenu dans le traitement de cette
maladie en dehors des soins palliatifs de la phase
terminale. Durant les 30 derni¢res années, I’age de
survenue de 'IRT n’a pas reculé comme cela a été
le cas dans d’autres pathologies : par exemple pour
le syndrome d’ Alport ot Iusage des Inhibiteurs de
I’Enzyme de Conversion (IEC) s’ est avéré efficace
pour différer 'IRT (voir les résultats de I’étude
soutenue et financée par I’ AIRG-France).

Cette absence de progres est selon toute vraisem-
blance imputable 4 la pauvreté des moyens alloués
en mati¢re d’investissement de recherche fonda-
mentale dans cette maladie. Certes nous savons
que la science procede par a-coups, et qu’il est pos-
sible qu’une grande avancée fasse suite a ce plateau
dans la connaissance et le traitement de la PKAD ;
encore faut-il que les moyens de recherche soient
sufhisants. Il est clair qu’ily a un déficit de connais-
sance en 2012 sur les mécanismes fondamentaux
de la polykystose, alors méme que cette maladie
touche 65 000 a 100 000 personnes en France, et
représente 7 % des patients traités par dialyse, et
11 % des patients transplantés.

Ce constat de maladie oubliée est partagé par de
nombreuses MRG. L’AIRG-France y est tres
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souvent confrontée lors de ses appels a projet de
recherche.

1.3. Les maladies rénales génétiques sont a forte
dominance pédiatrique

Troisi¢me spécificité, les MRG rares sont des ma-
ladies 4 forte dominance pédiatrique. La maladie
est de fait présente dés la naissance, seules les mani-
festations cliniques sur la fonction rénale se diffé-
rencient dans le temps. Certaines manifestations
sont immédiates et violentes, d’autres tres pro-
gressives et différées, ne se manifestant qu’a I’age
adulte. La plupart des MRG séveres relevent de la
pédiatrie avec quelquefois un suivi trés précoce de
la fonction rénale, dans certain cas également des
traitements pour compenser les effets ou retarder
I'IRT, mais cela peut aussi étre trés rapidement des
interventions lourdes dialyse-plasmaphérese (ou
échanges plasmatiques)-greffe.

Le caractere pédiatrique des MRG est marqué.
Aujourd’hui le diagnostic est parfois établi dés le
stade anténatal dans les familles a risque.

1.4. La variabilité de la période de progression
entre le diagnostic et 'IRT

Quand on examine la grille proposée par les EGR
pour les maladies rénales chroniques, qui met en
séquence le bloc « Dépistage, prévention, dia-
gnostic et prise en charge précoce » et le bloc
« les traitements palliatifs (Greffe — Dialyse) »,
vient immédiatement a ’esprit une grande carac-
téristique des MRG qui est la phase de progres-
sion entre le diagnostic et 'IRT. C’est la période
dite de maladie rénale chronique, entre diagnos-
tic et destruction irréversible des reins (insuffi-

ACTUALITES NEPHROLOGIQUES » 31

sance rénale terminale) nécessitant un traitement
de suppléance rénale par dialyse ou greffe. Pour
les MRG cette phase est de durée tres variable :
résumée a quelques mois ou longue de plusieurs
décennies pour certaine MRG (PKRAD notam-
ment), pour d’autres elle peut méme durer toute
la vie dans la mesure ou I'IRT n’est pas une fata-
lité. Enfin, pour d’autres maladies, cette phase
est inexistante, ¢ est le cas :

1) dans certaines maladies suraigués, par ex. le
syndrome hémolytique et urémique dit atypique
(SHUa) ou ’intervention doit étre immédiate.

2) dans certaines MRG lentes mais totalement silen-
cieuses découvertes d’emblée 4 un stade trés avancé.
Cette phase de progression n’est pas une période
passive, bien au contraire.

1) c’est la période de prise en charge spécifique (par
ex. enzymothérapie substitutive dans la maladie
de Fabry), et de I’accompagnement individualisé
2) c’est une période ot la relation patient-médecin
est particuli¢rement propice 4 un soutien person-
nel pour éclairer des orientations décisives dans des
projets de vie (procréation ; projet professionnel
audacieux ; soutien pour I’accession aux préts fi-
nanciers ; avantages et réserves a solliciter les prises
en charge sociales - sollicitation d’ALD30, (Affec-
tion Longue Durée), recours 2 la MDPH, (Maison
Départementale des personnes handicapées), et en
celales MRG s’averent a bien des égards distinctes
des MRC non héréditaires.

1.5. Le risque de récidive de la maladie initiale
apres greffe rénale

Le risque de récidive apres greffe est bien connu
pour certaines variétés de maladies rénales non gé-

Les Etats Généraux du Rein, Magazine de la Santé du 1er juin 20...
De renalooty
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colloque du 15 juin

nétiques. En revanche, la récidive est trés rare dans

les MRG, mais doit étre trés sérieusement consi-
dérée par exemple dans quelques variétés de SHU
héréditaire, et justifie une approche thérapeutique
spécifique.

2) LA VIE DES PATIENTS FACE AUX MRG

2.1. Deux groupes de patients : « Adultes » et
« Enfants »

L’analyse des MRG montre que nous avons affaire
3 deux grands groupes en ce qui concerne les pa-
tients et leurs familles : 1) les patients adultes pour
qui le diagnostic a été établi & un 4ge mr, souvent
entre 20 et 50 ans. 2) les patients enfants dont cer-
tains en tres bas 4ge, qui sont et seront accompa-
gnés et représentés par leurs parents.

A titre d’exemple dans le groupe d’enquétes de
I’ AIRG-France, les patients atteints de PKRAD
ont entre 30 ans et 76 ans avec une médiane de
61 ans ; ils ont tous, sauf 3, répondu pour eux-
mémes. Pour les autres MRG, seul 8 adultes ont
répondu directement, 11 parents I’ont fait pour
leurs enfants mais aussi pour de jeunes adultes. Il
est d’ailleurs important de noter a cet égard que
Iattitude de « I’adulte accompagnant et témoi-
gnant pour son enfant » se prolonge bien au-dela
de I’age légal de la maturité, traduisant ainsi le
poids de ces maladies sur les épaules des parents,
poids qui ne s’alléege pas au stade de jeune adulte.
Le souci d’accompagner son enfant le plus tard
possible reste tres fort et va au dela du suivi du/des
traitements : épargner la charge de la maladie est
d’autant plus fort que le monde est globalement
plus dur, que I’insertion dans le monde scolaire,
universitaire puis celui du travail est plus difficile.
Avant cela le choc du diagnostic, la détresse des pa-
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rents et puis la réaction. La révolte contre ce coup
du sort qui fait passer votre enfant du domaine des
bien-portants a celui des étres en danger et pour
qui la vie sera un combat.

C’est souvent une nouvelle vie qui commence et
c’est ensemble que I’on grandit dans la vie avec son
enfant atteint : « ma vie a completement changé
dujour otw... ». Cet élément positif dans le combat
contre la maladie met quand méme en exergue le
caractere inégalitaire de la maladie quand aucun
des parents ne peut se permettre d’arréter de tra-
vailler. Ce combat est aussi celui de la compréhen-
sion face a la science, la médecine, les médecines
et 1 encore les familles ne sont pas en situation
d’égalité.

Et en méme temps, ce qui ressort de I’enquéte
AIRG-France ¢’est bien ’acceptation de ce destin
certes difficile mais o1 des voies existent, ou sont en
phase d’exploration. Ce destin parait alors moins
brutal lorsqu’on le compare 4 ceux qui relévent de
pathologies génétiques gravissimes.

Passé le choc initial, il ressort sans doute aussi
que le combat pour la vie et contre la maladie est
quasi partie intégrante de la vie des parents et de
I’enfant, surtout si celui-ci doit suivre des traite-
ments lourds. C’est, semble-t-il, différent pour le
« groupe adulte » pour qui la manifestation sou-
daine de la maladie 4 I’4ge adulte peut provoquer,
lorsque 'on n’y est pas préparé, désarroi, dépres-
sion, difficultés et chocs traumatiques dans la vie
professionnelle et familiale. Cela se voit d’ailleurs
au niveau des associations de patients. Les parents
sont souvent davantage combatifs avec la motiva-
tion forte de préparer un avenir meilleur pour leurs
enfants atteints de MRG.

Pour autant la différence entre ces deux groupes,
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Porté par Renaloo, avec I'ensemble des acteurs de la prise en charge, le projel s'appuie sur un rapporteur, sur un comité

scientifique et est animé par un comité de pilotage.

> Présidé par le Pr Jean-Pierre Griinleld et composé de
personnalités de premier plan,
appaorte son soutien institutionnel au
3 mobilisation d g

n morale et

ntifigue

cau
cadre des Etats Gér

> Le comite de pilotage est en charge de la méthodalogie,
de I'organisalion et de la logistique des actions et du
respect du bon déroulement du projet

Assurant également e lien awec les intervenants, il s2 porte
garant de & restitution des objectits initiaux.

adulte d’un c6té et enfant-parent de [autre,
s’estompe car les progres dans le diagnostic per-
mettent aujourd’hui de connaitre tres tot la situa-
tion des descendants. Ainsi dans le groupe adulte
’arrivée au stade IRT de maniere soudaine devient
forcément plus rare au fur et & mesure que les dia-
gnostics biologiques se généralisent tres tot dans les
familles.

2.2. Le difficile passage de ’adolescence

Les parents d’enfants atteints de MRG sont
confrontés comme les autres aux difficultés de
’adolescence mais, 13, il y a en plus la question
du suivi du traitement et/ou régime. Pour que le
jeune enfant devenu ado prenne correctement son
traitement, surtout quand celui-ci est trés lourd
(comme dans la cystinose par ex), ou aprés une

greffe, les parents se frayent un chemin ingrat entre
attitude de « garde-chiourme », et la « culpabi-
lité du laisser-aller .

2.3. Expliquer une maladie rénale génétique 2
Ce n’est pas toujours chose facile d’expliquer a
son entourage sa situation du point de vue santé,
notamment parce qu'une MRG n’est pas forcé-
ment visible. On se heurte 4 de I'incompréhension
et aussi a la peur de I'inconnu.

AT opposé, pour d’autres patients, certaines mani-
festations ne sont que trop évidentes pour I’entou-
rage, c’est le cas de la mauvaise haleine pour les
patients traités pour la Cystinose.

2.4. Vivre avec sa maladie rénale génétique
On voit bien que chacun réagit en fonction de son
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tempérament et que certains patients oscillent
entre le trop se protéger et le trop s’exposer, entre
tenter de vivre comme les autres et faire recon-
naitre sa condition spécifique.

Certains patients se plaignent de la non reconnais-
sance de leur spécificité et du manque d’adaptation
des conditions de travail et d’autres au contraire
refusent de se faire traiter comme différents, re-
fusent une forme de reconnaissance d’invalidité.
Il y a aussi le difficile probleme de I’assurance
emprunteur pour un prét immobilier (surcotit
sollicit¢ méme si la MRG est sans conséquence
perceptible). La convention AERAS (Assurer et
Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) n’a
semble-t-il rien résolu pour la majorité des patients
atteints de MRG. AERAS est compliqué & mettre
en ceuvre et méme si, au final, elle oblige I’assureur
a proposer une solution, le contrat proposé est bien
souvent hors de prix et bourré d’exclusions ! En
raison de la rareté de nos maladies, les assureurs ne
peuvent s’appuyer sur des statistiques pour éva-
luer le risque et par conséquent ils n’en prennent
aucun !

Il semble aussi que la maladie isole et provoque
quelquefois du rejet : problémes de rejets familiaux
de la part des proches (freres, sceurs, conjoint) et
parfois divorce avec problemes financiers ou rejet
de I’entourage quand la maladie « dérange » les
autres.

A la lecture des témoignages, on voit que les
patients sont, soit complétement démoralisés et
dans un état psychologique tres dégradé, soit au
contraire assez « positifs » et, dans ce cas 13, com-
batifs envers leur maladie. Conscients des progres
réalisés méme s’ils sont insuffisants, ils relativisent
alors assez bien le déroulement de leur maladie par
rapport a celui qu’ont connu leurs parents.

3. LES PROPOSITIONS D’AMELIORATION

3.1. Dela connaissance au partage de la compré-
hension et i la maitrise de la transmission

En une génération, la meilleure connaissance des
mécanismes moléculaires des maladies génétiques
a définitivement clarifié les risques de transmission
des MRG. Simultanément, les possibilités de dia-
gnostic anténatal ont conduit de facto a se poser la
question de la transmission de la maladie 4 ses des-
cendants, en particulier dans les maladies  trans-
mission verticale (dominante ou liée a I’X).
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Les bases moléculaires des maladies génétiques et
de leur mode de transmission sont établies. Mais
la complexité de certaines situations (maladies de
I’ADN mitochondrial, maladies par néo-muta-
tion) et notre incapacité a rendre compte de I’hé-
térogénéité évolutive de la méme maladie dans une
famille (par ex la variabilité de I’Age de 'IRT dans
laPKRAD, ou la sévérité des conséquences rénales
du syndrome d’Alport ou de la maladie de Bour-
neville), sont déroutantes pour les patients, et par-
fois pour les médecins. Les généticiens connaissent
souvent incomplétement I’hétérogénéité des mala-
dies rénales. La variabilité ne permet pas d’énumé-
rer des repéres précis, au risque de brouiller les mes-
sages du conseil génétique. Renforcer dans chaque
CHU les liens entre Néphrologues pédiatres ou
Néphrologues d’ Adultes et Généticiens constitue-
rait une avancée pour les patients atteints de MRG
en quéte d’informations précises.

Les attentes vont en réalité au-deld. Dans le cas
de certaines maladies, I'interruption volontaire
de grossesse 4 fin thérapeutique (IVG thérapeu-
tique) est autorisée. Ceci s’applique au syndrome
d’Alport li¢ 4 I’X pour les foetus de sexe masculin.
Mais cette possibilité restrictive aux gargons reste
délicate dans la mesure ot la maladie s’avere égale-
ment grave pour certaines filles.

La sélection embryonnaire qui associe féconda-
tion in vitro (FIV) et diagnostic préimplantatoire
(DPI) est sans doute la voie la plus prometteuse
pour bien vivre un projet de grossesse lorsque 'on
est porteur de MRG. Cette voie est demandée par
certains jeunes couples d’aujourd’hui qui, appar-
tenant a des familles ot la maladie est identifiée, ne
souhaitent pas rajouter aux risques pris par la mere
de voir sa situation rénale se dégrader lors de la
grossesse lorsqu’elle est elle-méme atteinte d’une
MRG, celui d’avoir un enfant atteint de MRG.

Cette piste reste réservée aux cas exceptionnelle-
ment graves en France en application de la loi bioé-
thique ; en revanche elle est pratiquée a I’étranger
avec moins de restriction pour des maladies géné-
tiques (par ex, en Belgique, au Danemark, en
Espagne, en Angleterre pour les pays voisins). Ne
peut-on pourtant pas faire le constat simple que
le choix en maticre de grossesse dans nos sociétés
s’est vu progressivement élargi (contraception,
IVG, mere porteuse,...) et que I'usage de la sélec-
tion embryonnaire dans des cas avérés de défaut
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génétique n’est que la prolongation des avancées
précédentes ?

La question mérite largement d’étre débattue 4 la
lumiere des avantages physiques et psychiques au
plan personnel (éviter I'IVG thérapeutique dans
certains cas, éviter de transmettre sa pathologie a
ses enfants), et des contreparties bioéthiques.
Cette question mérite d’étre abordée aussi sous
I’angle de’égalité devant la santé dans un contexte
qui doit aller au dela de nos frontiéres (acces faci-
lit¢ en France ou acces a I’étranger uniquement
pour quelques uns).

3.2. La promotion du don d’organe et de la
greffe donneur vivant

La nouvelle loi bioéthique permet des avancées
substantielles dans le don d’organe avec un élar-
gissement de la notion de proche dans I'option
donneur vivant et la possibilité du don croisé. Mais
on sait d’expérience que la loi ne peut pas tout et
qu’elle se heurte a des réticences dans I’applica-
tion. Il faut donc des mesures fortes d’accompa-
gnement (campagnes d’information).

Il faut aussi renforcer le don par donneur cada-
vérique en généralisant la carte de donneur a
I’ensemble de la population et éviter ainsi les diffi-
cultés insurmontables auxquelles sont confrontées
les équipes face a la détresse d’une famille dans le

deuil.

3.3. Bien prendre en compte la dimension psy-
chologique

De nombreux témoignages soulignent le manque
critique d’un accompagnement psychologique

dans le diagnostic, dans I’accompagnement des
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donneurs d’organes, dans I’analyse génétique et la
transmission, etc. Cette critique n’est pas néces-
sairement vraie partout et pour tous. Nous repre-
nons cet argument non pas dans son sens critique
mais dans I’expression du besoin exprimé par les
patients vis-a-vis d’un accompagnement psycho-
logique aux différents stades critiques du parcours
d’un patient atteint de MRG.

Mais nous savons tous que les moyens hospitaliers
se sont réduits. Une meilleure prise en compte de
la dimension psychologique pour les MRG ne
peut passer que par un renforcement des moyens
alloués au secteur hospitalier.

3.4. Amélioration des conditions des traite-
ments palliatifs

Un certain nombre de témoignages mettent en
¢vidence les difficultés et proposent des pistes
d’améliorations dans les traitements palliatifs :

o Problemes d’éloignement entre le domicile et’ho-
pital qui a effectué la greffe (fatigue notamment) car
trop peu d’hopitaux pratiquent les greffes.

e Demande de voir se développer la dialyse & domi-
cile (confort, cofit...)

o Développer la dialyse de nuit pour conserver une
activité professionnelle plus facilement

o Nécessité de maintenir un certain confort (mu-
sique, télé, wifl, etc.) dans les centres de dialyses et
d’en équiper ceux qui n’ont rien pour aider a pas-
ser le temps et oublier la maladie.

o Faciliter les déplacements pour le travail ou les
vacances pour les dialysés

o Constat de la différence de vie (en positif) entre
la dialyse et la greffe d’ou 'intérét de la grefte pré-

emptive.

colloque du 15 juin
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3.5. Mieux cerner et maitriser les difficultés extra
médicales

Les conditions de vie extra-médicales peuvent
étre extrémement pénalisantes pour les patients et
doivent étre examinées avec soin :

e Problemes financiers aussi pour les parents qui
arrétent de travailler durant plusieurs années pour
s’occuper d’un (ou plusieurs) enfants malades

e Probleme pour faire adapter les postes de travail y
compris quand il s’agit de I’Etat employeur

o Difficulté de faire mettre en place un régime par-
ticulier dans les cantines scolaires.

e Etudes perturbées et incertitudes de la part des
parents pour le devenir professionnel

o Toujours des problemes avec les assurances (mal-
gré la convention AERAS)

3.6. Mieux maitriser 1’égalité des chances face a
la maladie

Les nombreux témoignages recueillis mettent bien
en évidence combien la volonté d’affronter le com-
bat de vie que représente une MRG en particulier
lorsqu’il ne s’agit pas de soi mais de son enfant, est
porteuse d’énergie et d’espoir. « Ne plus étre acca-
bl¢ par le destin mais en devenir acteur », tel est le
parcours qui s’offre a ces parents que nous retrou-
vons pour la plupart d’entre eux dans les associa-
tions de patients.

Mais ces témoignages dynamiques ne doivent pas
faire oublier les trés nombreux patients que le
manque de disponibilité, I’éloignement physique
ou social, la difficulté de s’exprimer, éloignent d’un
parcours actif et plongent plutdt dans une forme
de mutisme. Les associations de patients comme la
noétre s’efforcent de briser, tant que faire se peut,
cet isolement dans la maladie. Mais bien entendu
nous travaillons sur la base du volontariat, ce qui
la encore implique disponibilité, capacité, etc. Nos
efforts bien réels pour aller vers les patients et les
familles qui auraient peut étre le plus besoin d’aide,
de solidarité, d’accompagnement, sont sans com-
mune mesure avec les besoins.

Et puis, bien str, Il y en a d’autres aussi qui, par
choix, ne souhaitent pas s’impliquer mais s’en
remettent épisodiquement aux professionnels de
santé. Ce choix est respectable et ne suggere pas
d’inégalité pour cette catégorie de patients.

Enfin al’échelle de notre pays la France, il faut bien
stir rappeler les problemes de diagnostic et de suivi
ainsi que les problemes de greffes dans les DOM
TOM.
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3.7. Accélérer les recherches la ou les connais-
sances sont déficitaires

Sur certaines maladies rénales génétiques les méca-
nismes fondamentaux ne sont pas enticrement
connus. Nous proposons que les EGR initient une
réflexion stratégique pour mieux cartographier le
savoir fondamental par pathologie, pour ensuite
permettre d’orienter les investissements en re-
cherche 4 une échelle internationale.

Ce n’est pas le role des EGR d’établir ces cartes du
savoir mais ils peuvent en appuyer la mise en place
par d’autres instances.

3.8 Investir sur les thérapies géniques

Les thérapies géniques visent & reconstruire, 4 par-
tir de cellules souches saines, les éléments défec-
tueux des organes touchés. Elles sont au cceur des
espoirs et quelquefois des illusions des patients lar-
gement propagés par les médias. Une attitude cri-
tique et rigoureuse doit prévaloir 4 cet égard, mais
ne doit empécher en aucune facon la recherche de
solutions qui peuvent viser 4 réparer |’organe ou
la fonction, ou a aider le traitement palliatif dans
le cas de la greffe pour diminuer/éviter les traite-
ments anti-rejets.

Ces thérapies ne sont pas sans poser de probleme
éthique, mais dire cela ce n’est pas s’interdire d’y
rechercher des solutions. Il faut simplement que
ces recherches soient conduites en conformité avec
les lois bioéthiques.

Rapport AIRG-France 7 mai 2012 (DR & CM)

Pr. Griinfled
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| ES ETATS GENERAUX DU REIN

Réunion EGR du 15 Juin 2012
Des cahiers de propositions au
choix des tables rondes

ne centaine de participants représen-

taient les professionnels de santé, les

patients et leurs familles & la premicre
réunion stratégique du comité scientifique des
EGR le 15 Juin a Paris. La MGEN, partenaire et
sponsor des EGR accueillait cette réunion a son
sicge & Montparnasse. Cette réunion sous la pré-
sidence de Jean-Pierre Griinfeld, président du
comité scientifique des EGR, visait 2 faire le point
sur les cahiers de doléances proposés par les par-
tenaires et a dégager les themes des futures tables
rondes. Quelques 25 cahiers ont été versés aux
EGR, 6 émanent d’associations de patients et 19
d’associations de professionnels de santé, ils sont
disponibles sur le site. Catherine Maze et Daniel
Renault, coordinateurs de la contribution AIRG-
France, représentaient I’association ce jour la.
Quatre grandes thématiques ont occupé les débats
de la session matinale : la prévention et au-dela,
Vivre ave, la greffe, la dialyse. Une synthese des
propositions en regard de ces 4 thémes était pro-
posée puis suivie de courts débats, riches en idées
quelquefois foisonnants, quelquefois trés concrets.
L’ AIRG-France a participé au panel de discussion
de « vivre avec ».
L’apreés-midi fut d’abord consacré aux premiers
résultats de ’enquéte individuelle sur internet, et
I'exposé de quelques idées se dégageant des pre-
miers retours. Il ressort une trés grande concor-
dance entre les premiers retours individuels et les
cahiers de doléances présentés par les associations
de patients.
La partic dominante de I’apres-midi a été occu-
pée par la discussion sur les themes et le cahier des
charges des tables rondes qui se dérouleront cet
automne. De la synthése des cahiers de doléances
se dégagent 10 thémes proposés aux tables rondes
ainsi qu’un cahier des charges de 13 axes transver-
saux d’analyse, que chaque théme devra traiter.
C’est donc une matrice Théme/Axe d’analyse qui
a été discutée. Peu de changements ont été actés
en séance, en effet si on peut constater des redon-

dances entre les thémes, elles sont inévitables dans
la mesure ot ils ne relevent pas du méme domaine.
Certains traitent d’un découpage en grands actes
médicaux les autres en grands stades de la vie du
patient.

10 THEMES

e Prévention, dépistage, diagnostic et prise en
charge précoce

e Dispositif d’annonces, d’informations et
d’orientation, autonomie, parcours de vie

o Greffe - Mise en route des traitements, suivi

et transferts. Lutter contre la pénurie d’organes
(donneurs vivants et décédés), organiser la greffe
e Dialyses - mise en route des traitements, suivi et
transferts

e Organisation de la dialyse

o Bien traitance

o Grandir et se construire avec

o Vivre avec

o Vieillir avec, fin de vie

13 AXES TRANSVERSAUX

¢ Fondements et données utilisés
e Analyse des freins

e Propositions de déblocage

e Propositions d’expérimentation
o Conflits d’intéréts

¢ Dimension médico économique
o Indicateurs de qualité

e Recherche et innovation

o Inégalités sociales / territoriales
o Role des industriels du médicament
et du dispositif

o Vivre avec

e Démographie

¢ Questionnements éthiques

Les associations de patients sont invitées & partici-
per en fonction de leur capacité et leurs spécificités
aux tables rondes qui se dérouleront entre sep-
tembre 2012 et avril 2013.
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FEDERG fepere

c’est parti

a réunion de lancement de Dinitiative

FEDERG, fédération européenne des as-

sociations de patients atteints de maladies
rénales génétiques (MRG), s’est tenue a I'ini-
tiative de AIRG-France le 26 mai 2012 dans le
cadre du 49 Congres de la Société ERA-EDTA
organisé & Paris au Palais des Congres. Cette ini-
tiative FEDERG a pu voir le jour grice a I’inves-
tissement de I’ AIRG-France, le soutien financier
d’EURORDIS, I’appui de la Société Européenne
des Néphrologues Pédiatres (ESPN) et la généro-
sité¢ de la Société Européenne ERA-EDTA (Dia-
lyse - transplantation) qui nous accueillait.
A noter que le nom de la fédération euro-
péenne sur les maladies rénales génétiques, an-
noncé FED-AIRG a I’ Assemblée Générale de
I’ AIRG-France (voir le compte rendu dans ce
numéro), est devenu FEDERG pour des ques-
tions de facilit¢ de traduction d’acronymes
dans les deux langues principales d’usage le
francais et I’anglais. Le nom reste provisoire
pour linstant, un nom définitif devra étre
choisi avant et confirmé lors de I’enregistre-
ment officiel de la fédération.
Les organisateurs d’ERA-EDTA sous la prési-
dence de Pierre Ronco, avaient bien fait les choses
pour accueillir et soutenir I'initiative FEDERG.
Un emplacement de stand avait été mis a notre dis-
position. Catherine Cabantous et Daniel Renault
ont tenus le stand pendant les 3 jours du conges.
En paralléle nous avions été conviés a participer
a la premicre conférence de presse du Congres,
c’est ainsi que Daniel Renault a pu présenter le
projet de fédération FEDERG devant un par-
terre de journalistes, sur une estrade ou siégeait

Daniel Renault, Président
AIRG-France sur le stand
FEDERG a ERA-EDTA.

entre autres Pierre Ronco, Président du Congres
et Olivier Devuyst, Néphrologue et coordinateur
du Groupe de travail ERA-EDTA sur les mala-
dies rénales héréditaires.

Une couverture médiatique dans le journal du
Congres nous avait été également proposée avec
un article d’une page environ le samedi 26 mai.
Ce journal est une édition spéciale a usage des
participants au congres. Il faut rappeler que ce
congres a connu un tres grand succés internatio-
nal, des délégations importantes d’ Asie avait fait
le déplacement et c’est un total de 9 000 partici-
pants professionnels environ qui se sont pressés
porte Maillot.

Enfin et surtout le samedi 26 mai s’ est tenue dans
I’enceinte du Palais des congres la réunion de lan-
cement de FEDERG. Elle a rassemblé 10 néphro-
logues dont certains avaient fait le déplacement
spécialement pour la réunion et 10 représentants
d’associations de maladies rénales génétiques ve-

FEDERG
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Yves Pirson
Professeur Emérite et
Président du conseil

nues spécialement.

Elle a permis de constater le désir unanimement
partagé par les participants sans oublier ceux qui
n’avaient pu faire le déplacement, de voir émerger
une fédération européenne. C’est ce constat qui
nous permet de dire que la réunion de lancement
de FEDERG fut un succés. La volonté d’unir nos
forces est bien présente, et ne demande qu’a se
concrétiser et s’élargir a d’autres.

La premiére partie de la réunion présidée par le
Pr. Yves Pirson, Président du conseil scientifique
de I’AIRG-Belgique, était consacrée au point de
vue des néphrologues quant a I'importance de
situer les maladies rénales génétiques dans un
cadre européen. Les intervenants de cette session
ont été :

- le Pr. Dominique Chauveau, Président du
conseil scientifique de I’ AIRG-France, qui rappe-
la combien le concept de fédération est a la base
de I’approche AIRG-France, combien il a évolué
et essaimé, et combien aujourd’hui il est impor-
tant de se placer au niveau européen.

- le Pr. Oliver Gross Néphrologue a Géttin-
gen, pratiquant convaincu de la coopération
européenne, entre autre a travers un projet de re-
cherche sur le Syndrome d’ Alport qu’il a conduit
au succes & partir de financement de I’AIRG-
France. Le Pr. Gross qui représentait également
le Groupe allemand de patients sur le Syndrome
d’Alport, est intervenu au travers d’une vidéo
préenregistrée.

Pr. Dominique Chauveau,
Président du conseil
scientifique de AIRG-France

-le Dr. Elena Levtchenko de Leuwen représentait
les néphrologues pédiatres et la société ESPN ;
elle a réaffirmé I'appui d’ESPN a FEDERG ac-
quis deés le début de Iinitiative. En partant du
constat que les MRG sont rares, elle s’est ensuite
faite I’avocate d’une fédération de maladies qui
seule peut venir en aide aux parents en désarroi
lorsque leur enfant est diagnostiqué d’une MRG.
- le Pr. Olivier Devuyst de Zurich, responsable du
Groupe de travail ERA-EDTA sur les maladies
rénales héréditaires, a présenté les raisons intrin-
seques aux MRG qui ont conduit les néphrolo-
gues a constituer tout récemment ce groupe. Il est
notable de constater que les domaines sur lesquels
s’exercent les objectifs du groupe de travail sont

|

Scientifique
de PAIRG-Belgique
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Dr. Elena
Levtchenko lors de
son intervention.

le Pr. Olivier
Devuyst

-

tout 2 fait similaires 3 ceux d’une fédération de
patients (recherche, les données et les registres,
la diffusion des connaissances, I organisation de
réunions & usage des patients).

Chaque intervenant a ainsi pu proposer et déve-
lopper des arguments forts qui militent tous pour
I’ organisation des patients a I’échelle européenne
tout en s efforcant de couvrir un champ large de
pathologies (rénales et multi-organes) et non pas
restreint 4 une seule pathologie. Cette position
est bien entendu celle des associations des AIRG
nationales existantes et ce sera celle de FEDERG.
La deuxi¢me partie de la réunion présidée par Da-
niel Renault, président de I’ AIRG-France, était
destinée a recenser les éléments de motivations
des associations représentées et initier la suite des
travaux préparatoires dans la construction de la
fédération.

Les associations représentées |’ étaient soit direc-
tement par des membres présents (certains excu-
sés en raison de probleme de santé) soit par des
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néphrologues présents au congres.

- 8 pays de ’Europe des 27 étaient représentés :
Allemagne — Belgique — Bulgarie — Espagne —
France - Irlande - Pays-Bas — Royaume-Uni

- 2 pays extérieurs : la Suisse et le Maroc ainsi que
2 fédérations internationales.

Dans le laps de temps court de 2 heures, la réu-
nion a permis 4 chacun de faire connaissance et
d’esquisser les axes de travail et la mobilisation
pour la suite. La collaboration entre les néphro-
logues et les associations de patients est le sésame
d’une grande efficacité. Mais par ailleurs, il est fait
le constat de la difficulté de mobiliser les patients
dans certains contextes, ainsi un appui externe est
quelquefois nécessaire. Cela doit étre un des ob-
jectifs de FEDERG que de soutenir I’émergence
et le développement d’associations locales dans
les contextes défavorables.

Catherine Cabantous (AIRG-France) concluait
la réunion en présentant la plateforme web de
FEDERG prévue pour faciliter les échanges au-
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tour de I’¢laboration des objectifs, des missions,
des statuts de la future fédération que chacun ap-
pelle de ses veeux. Chacun pourra trouver sur ce
site toutes les informations relatives 8 FEDERG,
4 commencer par les interventions des néphrolo-
gues a cette premicre réunion.

Sur le fond, les deux sessions cumulées ont per-
mis de définir le cadre de la fédération et rappeler
certaines motivations ainsi que la feuille de route
dans le court terme.

LE CADRE

Il y a accord sur une vision de FEDERG comme
fédération d’associations de patients ouvertes a
tous les groupes de patients dés lors qu’ils sont
concernés par une ou plusieurs maladies rénales
génétiques.

La fédération est ouverte aussi aux organisations
non européennes, c’est-a-dire aux associations
¢manant d’un pays en dehors de I’Europe des 27
ou une organisation internationale.

Par contre il est important que les statuts soient
bien cadrés par rapport aux exigences de I’éche-
lon européen pour étre bien reconnu comme par-
tenaire officiel c6té associations de patients.

LES MOTIVATIONS
POUR UNE FEDERATION EUROPEENNE

o Une reconnaissance et un pOidS accrus par rapport
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-~

a celle d’une association isolée (recherche, décision de
santé publique, médicaments, essais cliniques,..)

e La collaboration avec les néphrologues facilitée.
o L’obtention de financements européens (qui
vont de plus en plus aux organisations et projets
qui couvrent plusieurs pathologies)

o Une solidarité entre associations et entre pays.
¢ Une mutualisation des cofits

¢ Une meilleure capacité a mobiliser les patients
en Europe.

ELEMENTS DE LA FEUILLE DE ROUTE FEDERG

e Enroler davantage d’associations dans le projet.
e Rédiger un document de projet permettant de
solliciter un appui plus officiel des sociétés euro-
péennes ERA-EDTA et ESPN.

e Lancer rapidement la phase de maturation des
éléments du projet (buts, objectifs, missions, sta-
tuts, etc..).

e Décider d’un plan d’action A court terme tel
que la traduction/diffusion des livrets existants

par pathologies.

LA SUITE DE CETTE AVENTURE ?

Eh bien vous la connaitrez si vous cliquez sur le
lien ci-dessous
http://federg2012.wordpress.com/
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Reunion de TAIRG-France
et du centre de
réféerence Marhea
sur le SHUa

esamedi 16 juin, s’est tenue la 2°™ journée

francophone sur le Syndrome Hémoly-

tique et Urémique Atypique. Nous étions
plus de 70, réunis dans le magnifique auditorium
de I’Hopital Européen Georges Pompidou de
PARIS (15:™).
Cette 2™ journée fut tres riche en informations
et rencontres.
Nous constatons le pas de géant accompli en deux
ans, date de notre 1* journée sur le SHUa. Il y a
I’avant et 'apres Eculizumab ! Nous avons éga-
lement constaté que les préoccupations des pa-
tients en France sont maintenant différentes de
celles de nos voisins. Le SHUa s’internationalise
et I’ AIRG-France va tenir un réle clef A cet égard.
Nous retiendrons également I'excellence des
intervenants. Le Pr Nivet, qui a su transformer
les questions complexes en de simples réponses a
travers ses analogies intelligentes.
Le Dr Fremeaux-Bacchi dont I’enthousiasme et
la passion permettent une compréhension simple
et complete des mécanismes du SHUa pourtant

si complexes. Le Pr Loirat dont les connaissances
font autorité sur les questions SHUa.

Par ailleurs, les Prs Tsimaratos, Fakouri et le
Dr Zuber, nous ont expliqué de maniére trés
simple les actions en pédiatrie et adultes, ainsi que
la réussite des greffes sous Eculizumab.

Nous avons eu le plaisir d’accueillir nos amis es-
pagnols (http://www.ashua.es) et anglais (htep://
ahusuk.org), qui, grice au formidable travail de
Véronique GONFREVILLE et ses amis inter-
pretes, ont suivi avec nous I’ensemble de cette
journée. Comme toujours, nous nous sommes
¢également appuyés sur la présence et la participa-
tion active de I’ AIRG Belgique et de plusieurs de
ses adhérents.

Nous constatons que ’ensemble des familles pré-
sentes ont les mémes préoccupations, les mémes
questions, enjeux, a vivre avec un SHUa. Nous les
remercions pour le déplacement et leur participation.
Nous tenons également a remercier plus particu-
lierement le Pr Loirat et le Dr Fremeaux-Bacchi
pour 1’organisation de cette journée, ainsi que

Génétique

Volonts
mMalad

i
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I’ensemble des intervenants et modérateurs (Dr
L. Heidet, A. Lahoche, A. Servais, MA ; Dragon-
Durey et A. Wynckel) sans qui nous n’aurions pu
atteindre la qualité des présentations et débats.
Et a titre plus personnel, je retiendrai ce message
requ d’un participant : « Nous sommes ressortis
pleins d’espoir...., et vous pouvez compter sur nous
pour parler de votre formidable association et du
travail des médecins, et des bénévoles et inciter notre
entourage a penser d vous quand ils font des dons. »
Gréce A Eurordis, vous retrouverez trés prochai-
nement |’ensemble des intervenants en vidéo
sur nos sites www.airg-france.fr, www.facebook.
com/France. AIRG et www.rareconnect.orgfr/
community/syndrome-hemolytique-et-ure-
mique-atypique-shua.

Merci & Marif Derufhi, photographe (www.marif-
deruffi.com) pour avoir immortalisé les instants
forts de cette journée.

Comme d’habitude le docteur Laurence Heidet
du centre de référence Marhea s’est révélée une
excellente organisatrice et le Conseil d’ Adminis-
tration de I’ AIRG-France était largement repré-
senté par Daniel Renault , Ghislaine Vignaud,
Monique Chevalier, Anne Graftiaux, Roger Pier-
ré et Jacques Vignaud.

Donnons nous rendez vous dans peu de temps
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pour la 3* journée sur le SHUa et, ¢’est mon
veeu le plus cher, qu’elle soit internationale.
Pour qu’un jour nous puissions nous dire que le
SHUa est une maladie qui se soigne comme une
grippe ! Bien a vous.

NICOLAS MULLIER

AIRG FRANCE, REFERENT SHUA
06.99.18.69.36, NMULLIER.AIRG@FREE.FR
© PHOTOS : MARIF DERUFFI

Faites connaitre AIRG-France autour de vous.
Et devenez les ambassadeurs de [association.
Retrouvez toutes les infos
sur www.airg-france.fr
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Réception a la Maison
des Associations de
Paris 7¢™en

présence de
Mesdames
Malevergne, Paumelle,
Morice, Lieutaud et

Mr Barreau

du Lions Club, de

Mme Tible-Grégoire
Directrice de la Maison
des Associations et des
représentants(es) de
’AIRG-France :
Ghislaine Vignaud,
Béatrice Sartoris,
Monique Chevallier,
Bernadette

de Franqueville,
Jacques Vignaud et...
Raphaél Vignaud

C
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ions Club soutient

PAIRG-France

e 9 mai 2012 le Lions Club Paris Suffren
Fontenoy remettait & Ghislaine Vignaud
pour I’AIRG-France un ché¢que de 400
euros a la Maison des Associations du 7éme arron-
dissement de Paris.
Le Lions Clubs International est la plus importante
association au monde, présente dans 206 pays ou
territoires et comptant 1.300.000 membres. Lions
(Liberty Intelligence Ours Nation’s Safety) est
I’acronyme anglo-saxon de : « Liberté et Compré-
hension sont la Sauvegarde de nos Nations ». En
France le Lions compte 29 000 membres, regrou-
pés dans 1 200 clubs et organisés en 15 districts.
16,5 millions d’euros y sont collectés chaque an-
née. Le district Ile de France Paris compte 1 000
membres pour 48 clubs.
« On ne peut aller bien loin dans la vie, si I'on
ne commence pas par faire quelque chose pour
quelqu’un d’autre ».
Telle est la devise de Melvin JONES, qui a fondé
le Lions Clubs International en 1917 4 Chicago.
Les objectifs principaux du mouvement sont les
suivants :
o Créer et développer un esprit de compréhension
entre les peuples du monde
e Promouvoir les principes de bon gouvernement
et de civisme
e S’investir activement dans le bien-étre civique,
culturel, social et moral de la communauté
e Unir les membres des Lions clubs par des liens
d’amitié, de fraternité et de compréhension
mutuelle

e Créer un forum de libre discussion sur tous les
sujets d’intérét général, 3 I exception toutefois des
sujets de politique partisane ou d’ordre religieux

e Encourager les individus animés par un esprit
de solidarité, a servir leur communauté, a stimuler
Iefficacité et & promouvoir le respect des valeurs
morales

Les actions du Lions Club sont multiples et variées,
elles se déclinent sur un plan international, natio-
nal oulocal. Différents thémes sont plus particuli¢-
rement traités, la liste qui suit n’est pas exhaustive :
- Programme pour la vue : dépistage des troubles
visuels, amélioration des soins, création de la canne
blanche, école de chiens d’aveugles, création du
Centre du Glaucome 4 I’hépital des Quinze Vingt
, recyclage de lunettes, campagne de traitements en
Ethiopie ...

- Soutien 4 la jeunesse : programmes de construc-
tion d’écoles, d’orphelinats, de centres d’accueil
pour les enfants partout dans le monde, collecte
de vétements, de livres ou de nourriture, alpha-
bétisation, organisation de séjours, programmes
d’échanges ...

- Secours aux victimes de catastrophes naturelles :
tremblement de terre & Haiti, tsunami au Japon ...
- Programme pour la santé : prévention du diabéte,
luttes contre les déficiences auditives, lutte contre
le handicap, recyclage de prothéses auditives, in-
formation sur le cancer ...

- Soutien aux banques alimentaires

- Aide 2 la coopération internationale

Jacques Vignaud et moi-méme avons interviewé
avec attention et intérét Mesdames Malvergne et
Paumelle, respectivement actuelle et ancienne pré-
sidente du Lions Club Paris Suffren Fontenoy.
Encore merci pour le soutien & I’ AIRG-France.
ROGER PIERRE
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e stand AIRG-France tenu par Ghislaine

Vignaud et Rose Marie Payrot a connu un

vif succes dans la capitale du Roussillon.
La documentation et en particulier les livrets sur
les pathologies ont été littéralement pillés tant les
infirmiéres ont apprécié notre littérature. A cette
manifestation nous avons fait la connaissance d’un
homme assez extraordinaire et Rose Marie a pu
Iinterviewer pour Néphrogene.

Témoignage de Mr Frangois VICTOR, vigneron
en activité sur le terroir de MAURY, pres des Cha-
teaux Cathares, 3 coté de PERPIGNAN, atteint
de la maladie de BERGER.

« Ce matin, je me suis levé a 4 heures du matin, et
Jusqu’a 11 heures jai effectué le travail de la vigne.
(en ce moment je souffre a [ aide d’un poudrette 4 la
main). Pour moi la dialyse fait partie de mon activi-
té normale. 'ai 20 ans de dialyse. La 1% fois j avais
21 ans (en 1986). Un an aprés en 1987, j'ai été
appelé pour une greffe au mois de mai sur MONT-
PELLIER. ] ai été greffé. Cela a bien marché. Elle
a maintenu jusqu’en 1993. ] ai commencé un rejet
chronique et avec ce rejet Chronique, j'ai tenu 2 ans
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DN Perpignan

de plus. Donc fin octobre, je repasse en dialyse sans
problémes physiques. Je le savais a ['avance, j’étais
prévenu donc pas de probléme. Avec la complicité de
ma_femme qui avait alors 19 ans (nous avons 8 ans
d’écart) elle a vécu la fin de la greffe et connu le débur
de la dialyse en 1993. Elle s’est formée a la ma-
chine cela s’est fait normalement, pendant 3 mois 4
[’AIDER de PERPIGNAN. Pendant la formation
mon épouse n’a pas franchi I’étape de la ponction de
la fistule donc je me pique moi-méme. Au bout de
trois mois au domicile, le train- train s’est remis en
marche, sans arréter de travailler. On sent qu’on est
bien, qu’on travaille avec passion et on aime ce que
Uon fait, c’est le moteur de notre vie. La dialyse est
la pour nous permettre de faire perdurer cette passion
de la vigne et du vin. Jusqu’a aujourd hui on a vécu
toujours pareil.

Chaque quatre mois, je vais 4 la consultation du doc-
teur Néphrologue. Je rentre chez moi et je reprends
le rythme quotidien. Le choix dans le travail a été
calculé. Cest la recherche de sérénité, de passion, on
a choisi de travailler au cheval, sans chercher la pro-
duction.

En 95, toujours inscrit sur la liste des Greffes, je suis
rappelé pour une deuxiéme greffe. Cette greffe mal-
heureusement a échoué. Elle n’a méme pas démarré
puisque j ai fait un rejet hyper aigu. | ai mal vécu cet
échec parce que jai été appelé pendant les vendanges.
Jai du laisser mon travail pour aller me faire greffer.

Rose-Marie Payrot
et Frangois Victor
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Pour moi cela a été du temps perdu pour rien. Depuis
rythme régulier de dialyse.

Aujourd’hui prés de 20 ans de dialyse en continu,, je
fais de la dialyse 4 la demande minimum S heures.
Je dialyse dans une piéce avec climatisation qui fait
fonction de burean, bibliothéque avec canapé et qui
ne fait pas du tout chambre d’hépital. Cette piéce qui
sert de lieu de dialyse est trés conviviale. ]’y regois mes
amis. Cette piéce fait partie intégrante de notre lieu
de vie.

La dialyse pour Uintégrer rotalement dans sa téte
psychologiquement, il faut que ¢a devienne une habi-
tude et il faut chercher qu’il n’y ait pas de change-
ment ou de probléme d’une dialyse a "autre.

Sl fallait refaive une formation... Aprés 20 ans
quant on est dans un cycle habituel de dialyse, et
qu’on n’a pas souvent de pannes, il serait méme diffi-
cile de refaire les protocoles. Les gestes sont habituels et
en cas de panne grave et rare, on a oublié les solutions
des protocoles que ’on nous a appris en_formation.
La résolution de la solution sera plutét instinctive.
Les infirmiers reconnaissent les patients de dialyse
a4 domicile parce qu’ils ne connaissent pas les pro-
tocoles : par exemple :prise de tension S ou 6 fois en
centre alors qu’a la maison, je ne la prends qu’une
Jfois au départ. Quand on se sent bien pas besoin de
la reprendpe.

La fistule c’est la 3™ fistule pour moi, ¢ est la prise de
vie. C’est ce qui me relie a la machine et me fait vivre.
Je plains les gens qui ont de manvaises fistules.
Jaiun apport vasculaire important, ¢ ‘est mon point
de vue, et ayant une activité physique importante,
la fistule s’adapte au travail que je fais. IL FAUT
AVOIR UNE RAISON DE VIVRE ET POUR
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MOI CEST LA VIGNE ET NOTRE PAS-
SION. » (Notre passion il s agit de Mr Victor, son
épouse, ses 2 enfants de 11 et 15 ans qu’il ont eu
pendant la vie en dialyse).

Interview par téléphone, pendant la dialyse en fin
d’apres- midi.

Mr Frangois VICTOR a créé en 2010 son entre-
prise familiale « DOMAINE VICTOR » avec
son épouse. Leur vision de la viticulture est :
Amour, Tradition, Respect de la nature et séré-
nité. Ils ont pour compagnon de travail un cheval
de trait « QUININE » qui fait partie de la famille.
Pour plus de renseignement voir leur site : qui

sommes-nous : Domaine-Victor.com.

Toute notre reconnaissance g

pierre. Ghislaine Vignaud

NICOLE DESNOUVEAUX

Des la création de I’AIRG en 1988 Nicole Desnouveaux a rejoint les premiers adhérents
sous la présidence de Raymond Calvayrac, au temps des premiéres réunions dans les
sombres sous sols de I’hépital Necker. Certains s’en souviendront sans doute !

Durant toutes les années qui ont suivi et jusqu’a son déces survenu au début de I’année,
Nicole Desnouveaux s’est révélée une contributrice fid¢le et généreuse a notre action de
soutien a la recherche sur la polykystose autosomique dominante, cette maladie I’ayant
atteinte ainsi que des membres de sa famille. Son attachement a notre action I’a également
emmené a léguer a son décés une partie de son assurance vie a ’association. L’AIRG-
France doit beaucoup a Nicole Desnouveaux qui reste vivante dans nos cceurs et quand un
jour la recherche sur la PKD aboutira, nous nous souviendrons qu’elle y aura apporté sa
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Nous y etions !

amedi 3 mars 2012 se

tenait & Montpellier, la «

Journée des maladies rares
», une manifestation de sensibi-
lisation, coordonnée par une cen-
taine d’associations de patients
ou de leurs familles.
Cette journée avait pour objectif
de sensibiliser le grand public, les
élus, les représentants de I’indus-
trie, les chercheurs, les profes-
sionnels de santé, bref quiconque
porte attention a ces questions.

Deux événements marquerent
cette journée :

- A 10 h, le rassemblement place
de la Comédie (ou des stands te-
nus par les associations portaient
A la connaissance de tous les mala-
dies qu’elles représentaient).

Puis ce fut la marche joyeuse au
ceeur de la cité, déguisements
pour certains, pancartes pour les
autres, mégaphone pour les orga-

nisateurs et quelques pauses-lec-
tures !

- A 12h30, de retour sur la place
de la Comédie, la lecture de la
liste des 7000 maladies rares
s’ égrainait : ce fut une premiére
mondiale qui se termina tard...
pres de 12 heures de lecture !
Des dizaines de lecteurs, plus de
65000 mots prononcés !

Que de solidarit¢ déployée, de
rencontres, d’échanges ! Il s’ agis-
sait de mettre en avant le combat
commun de tous, sans privilégier
une affection, ni une association.
Merci aux organisateurs, dont
Daniel et Marie Renault que
nous représentions.

Ces liens qui se sont constitués
ont donné I'envie, pour I’année
prochaine, de rééditer la méme
initiative... en plus large encore ?
Nicole Patin, AIRG-France Mi-
di-Pyrénées

NICOLE
CABLAT

aouvert la
permanence de
I’ AIRG-France
4, boulevard du
Mail A Sens

Tous les premiers
mardis du mois
de 10h 4 12h

Juillet - mardi 3
Aout - mardi 7
Septembre - mardi 4
Octobre - mardi 2
Novembre - mardi 6
Décembre - mardi 4

Nicole

et Jocelin, _ A

lecture sur le A bient6

godium ! un mardi a Sens
eux pages .

entieres eta Nicole CABI;AT

deux voix ! nilanglais@free.fr
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Daniel Renault,

AIRG-France
Anne-Sophie van
Turenhoudt,
Vice-présidente
AIRG-Belgique
Jacques Vignaud,

AIRG-France
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AIRG-Belgique

uelques-unes des missions I’ AIRG-Bel-

gique sont d’informer, de représenter

et de soutenir les patients. Pour cela,
nous s communiquer un maximum et étre
présents a différents événements afin de faire
connaitre notre association et témoigner le plus
possible.
L’ AIRG-Belgique a participé durant les derniers
mois a quelques conférences et journées spéciales
dont voici un bel échantillon.
-1e17/10/2011 : Présentation de I’ AIRG-Belgique,
témoignage et débat lors d’une conférence dans une
clinique du Brabant wallon, auprés d’un auditoire
d’infirmiéres de dialyse et d’autres services.
- le 28/11/2011 : Présentation de I’AIRG-Bel-
gique et témoignage lors du symposium “Qualité et
Sécurité du patient” organisé par le Service Public
Fédéral de Santé Publique, Sécurité de la Chaine
Alimentaire et Environnement. 3 Bruxelles. La
journée portait sur “Les incidents, parlons-en”
et notre sujet était “Vivre avec une maladie chro-
nique: 'importance du patient empowerment et
le vécu du patient”. Plus de 360 personnes étaient
présentes.
- le 16/12/2011 : Invitation d’une représentante
de I’ AIRG-Belgique 4 parler de “la contribution des
associations de patients” dans le cursus d’un certifi-
cat universitaire en gestion hospitaliere et plus pré-
cisément sur le management des soins et le patient
au centre de I’hopital. Un débat s’en est suivi sur le
pour ou contre I’entrée des associations de patients
dans le pouvoir décisionnaire des hopitaux.

Président

Secrétaire

-1€29/02/2012 : Journée des Maladies Rares avec
comme slogan “Rares mais forts ensemble”. Euror-
dis organisait une conférence a Bruxelles, suivie
d’un premier diner de gala auquel I’AIRG-Bel-
gique avait été convié.

- le 06/03/2012 : Présentation de I’AIRG-Bel-
gique et témoignages lors d’une conférence sur les
maladies rénales génétiques dans une clinique du
Hainaut, aupres d’un auditoire d’infirmieres de
dialyse et d’autres services.

-1e 08/03/2012 : La Journée Mondiale du Rein.
L’AIRG-Belgique ¢était présente dans différents
hopitaux afin de mieux nous faire connaitre et
entourer les patients et leur famille. Notre vice-
présidente a été interviewée par la radio Bel RTL
dans le cadre de cette journée et a pu également
témoigner et parler de sa maladie.

- le 26/05/2012 : Participation du Président
de ’AIRG-Belgique et du Président du Conseil
Scientifique 4 la réunion de lancement de la Fédé-
ration Européenne des Associations de patients at-
teints de maladies rénales génétiques (FEDERG) a
Paris (voir I’article qui y est consacré).

- le 16/06/2012 : La 2*™ Journée Nationale sur
le SHU atypique & Paris. Présence de I’ AIRG-Bel-
gique en compagnie de patients belges et rencontre
de I’équipe frangaise. Trés beau succes et impor-
tants espoirs de guérison suite a une greffe de rein

couplée a un nouveau médicament.
-1e 18/11/2012 : Prochaine Journée Annuelle de
I’ AIRG-Belgique
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Concert de bienfaisance
en faveur de 'AIRG-Suisse

I'approche des fétes de Noél, il nous a sem-

bl¢ que la période était propice pour un

événement culturel et nous avions envie de
tenter I’expérience. Nous avons donc organisé un
concert de bienfaisance en faveur de I’ AIRG Suisse
le 10 décembre 2011. Et nous pouvons dire que cela
a été une jolie réussite, autant pour les oreilles et
I"ame que pour notre tirelire.
Ce soir-la dans la belle église de Lutry (petite bour-
gade au bord du lac Léman), un public nombreux
était venu. Marie-Hélene Essade, soprano et Dario
Alasia, piano, nous transportérent I’espace d’une
grande heure dans un récital plaisant et méme
joyeux dans la derniere oeuvre.

Cela commenga avec les trés beaux po¢mes de la

reine Marie Stuart de Robert Schumann, pour
continuer avec quatre lieder de Johannes Brahms,
ainsi qu’une piece pour piano seul. Ensuite, le pro-
gramme se fit plus récent avec trois poémes (de Jean
Lahor, Charles Baudelaire et Théophile Gauthier)
sur une musique d’Henri Duparc. Pour terminer
trois pi¢ces de George Gerschwin, donc le fameux
summertime, magniﬁqucment enlevées.

Apres avoir encore profité d’un « summertime »
bissé, nous avons partagé un verre de vin chaud bien-
venu dans la salle de paroisse attenante a I'église.
Avec une nouvelle occasion de fraterniser dans une
ambiance sympathique. Oui, vraiment, une belle oc-
casion de resserrer les liens et d’échanger entre nous.
MARJOLAINE FLEURY
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Agenda Automne 2012

Les états 2 6-7-8 Septembre 2012 < 2-5 Octobre 2012
généraux du e Congrés ESPN Cracovie Congreés de la SFN Genéve

h@ = B T
' % ! n <> Mardi 18 septembre

EGR : Réunion du
Comité Scientifique SOCIETE
DE

Les 6 premiéres Tables Rondes NEPHROLOGIE

(sous réserves de confirmation

date et contenus)

2 les vendredis

21 septembre, 5 octobre, A R G < 20 Octobre NANCY
19 octobre, 16 novembre, JA AIRG-France le samedi
30 novembre, 14 décembre France

2012. Themes probables :

Prévention et diagnostic,

Annonce, Greffe, Dons

d’organes, Dyalise (mise en _ 2 Samedi 17 Novembre

route), Dyalise (organisation). ﬁ JA AIRG-Espagne
% 1
1z

-F q
<> 30 Octobre Paris _
& Elﬁ[ﬁgﬂ?ﬁ Atelier du Conseil des I I = Dimanche 18 Novembre

fédérations européennes JA AIRG-Belgique

(CEF) 4 EURORDIS.

Trans-Forme

L’association Trans-Forme vous invite & participer aux 20°™ Jeux Nationaux
des Transplantés et Dialysés, ouverts a tous nos adhérents greffés ou en dia-
lyse, et notamment aux jeunes de ’AIRG, du 19 au 21 octobre 2012 & Tré-

lazé (Angers). Une aventure unique pour peut-étre participer ensuite aux Jeux

Européens et pourquoi pas aux Jeux Mondiaux en 2013.

:

Foam

Renseigncments et inscriptions sur le site Www.trans-forme.org

Contact : Anne Graftiaux: 06 18 81 15 28/ mail: a.graftiaux@orange.fr
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Depuis sa création en 1988 sous impulsion du professeur J.-P. Griinfeld et du docteur Ginette Albouze, I’ AIRG-
France publie un magazine d’information destiné 4 ses adbérents en conformité avec les objectifs de [’association

qui veulent informer, aider les patients et soutenir la recherche. Cette publication rend compte de la vie et de [acti-

vité de I’ AIRG-France et informe ses lecteurs sur les sujets médicanx qui les préoccupent.

Elle onvre aussi largement ses colonnes aux témoignages de ceux qui ont besoin de s exprimer. Néphrogéne se veut

enfin un trait d union entre vous par ce que nous appelons les fiches contact. Bonne lecture 4 tous.

ADHESION o

Envoyer vos idées, arficles,
témoignages @ :

Jucques Vignaud -

AIRG-France - B.P. 78 -

75261 Paris Cedex 06

E-mail : jacques.vignaud@noos.fr

AIRG-FRANCE - ASSOCIATION POUR L’ INFORMATION
ET LA RECHERCHE SUR LES MALADIES RENALES GENETIQUES

CONSEIL D’ADMINSTRATION

BUREAU

Président : Daniel RENAULT
Trésoriére : Marianne WORBE
Secrétaire : Jacques VIGNAUD

Secrétaire adjointe : Francoise COUPPEY

ADMINISTRATEURS
Catherine CABANTOUS : Webmestre
Cloude CHEVALIER : PACA

Marylise CLANET : lle-de-France
Monique CHEVALLIER lle de France
Roger PIERRE lle de France

Vital TRONET Ile de France

Frangois COUPPEY : LanguedocRoussillon

Anne GRAFTIAUX : Bretagne

Nicolas MULLIER : Nord - Pas de Calais

Valérie SLAMA : Bouches du Rhdne
Aimé VERLAQUE : PA.CA.
Ghislaine VIGNAUD : Paris

Raphagl VITE : Rhone-Alpes

Nicole PATIN MIDI PYRENEES

CORRESPONDANTS
Bernadette BAUDIN : Picardie

Ingrid FEJAN  lle de France
Bernadette de FRANQUEVILLE
Catherine MAZE lle de France
Justine MOREAU lle de France
Maryvonne NORDEY Loire Atlantique
Armelle ZAFRA lle de France
Bénédicte BOURQUARD : Rhdne
Nicole CABLAT : Seine-et-Marne
Jean-Louis DANNEPOND : Charente
Damien GABORIAU : Gironde

Lucien MIKOLAJCZAK : Gard
Géraldine PARELADA : Calvados

055809 27 43
049033 39 80
014542 66 43
0146369037
0169839263
0169033724
04 66 7557 88
0618811528
06150829 87
06 03 02 23 06
04 83 44 08 09
0142224713
04782703 44
06 20 96 49 00

03 23 83 46 20
06 87 93 64 80
0145502875
0608 9713 36
06 13505032
0228035016
06 83 06 83 60
0437240737
0160171698
0545397676
06851268 12
04 66754572
02 31 32 92 89

04 68 54 65 86
04 67 27 55 24
04 90 34 46 43

Rose-Marie PAYROT : Pyrénées Orientales
Marie RENAULT : Hérault
Jucki ROUSTANG : Vaucluse

CONSEIL SCIENTIFIQUE
® Président

Pr Dominique CHAUVEAU

Néphrologie, CHU Rangueil, Toulouse

® Président d’honneur

Pr. Jean-Pierre GRUNFELD, Néphrologe,
Hapital Necker - Enfants malades, PARIS.

® Membres

Pr. Eric ALAMARTINE

Dr. Corinne ANTIGNAC
Dr. Frangois BOUISSOU
Dr. Georges BRILLET

Pr. Pierre COCHAT

Pr. DESCHENES

Pr. Michel FONTES

Pr. Thierry HANNEDOUCHE
Dr. Laurence HEIDET

Pr. Bertrand KNEBELMAN

CHU Nord Saint Efienne

Inserm U 423 Paris

Hopital Rangueil Toulouse
Centre d’Hémodialyse Chéteauroux
Hapital Femme-Mére-Enfant Bron
Hapital Debré, Paris

Inserm U 491 Marseille
Hospices civils Strashourg
Hatial Necker enfants Malades
Hapital Necker -

Enfants Malades Paris
Courbevoie

Hapital Robert Debré Paris
Hapital Femme-Mére-Enfant Bron
Hapital Necker -

Enfants Malades Paris

Hapifal Bretonneau Tours
Clinique Saint Luc Bruxelles
(CHU Reims

Hopital Necker -

Enfants Malades Paris

Hopital de La Timone Marseille
CHR Valenciennes

Dr. Micheline LEVY
Pr. Chantal LOIRAT
Dr. Aurélie BERTHOLET-THOMAS
Pr. Patrick NIAUDET

Pr. Hubert NIVET
Pr. Yves PIRSON

Pr. RIEU

Pr. Rémy SALOMON

Pr. Michel TSIMARATOS
Dr. Philippe VANHILLE
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Un grand MERCI 4 tous

ceux qui nous aident

Pharma
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