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ÉDITORIAL

Chers amis, 

Au moment d’un troisième déconfinement lié à la pandémie de la Covid 19, nous avons 
à cœur de garder le contact avec vous, chers adhérents. Nous avons donc décidé 
d’éditer deux numéros de Néphrogène en 2021.

Nous avons dû nous adapter en organisant des webinars auxquels vous avez participé 
nombreux en continuant à chercher des sponsors. Nous avons accueilli de nouveaux 
adhérents et avons eu la joie de faire connaissance de personnes motivées pour nous 
aider à mener nos projets ! Ainsi, nous travaillons sur notre outil informatique avec 
un petit groupe coordonné par Brigitte CHAMPENOIS. 
Notre Assemblée Générale s’est déroulée le 27 mars en visioconférence. Nicolas 
MULLIER, administrateur très actif était « aux manettes » comme lors de notre 
Journée annuelle et je tiens à le remercier pour son implication.

Nous avons élaboré le programme de notre prochaine journée annuelle en l’axant sur 
la recherche, la dialyse, la transplantation, à partir de donneur vivant. 

La Journée Annuelle se tiendra en virtuel, le samedi 9 octobre 2021. 
Notez bien cette date dans vos agendas !

Dans ce numéro, vous trouverez l’essentiel des interventions de la journée annuelle 
2020 ainsi qu’un article du docteur Robert NOVO du CHRU de Lille sur un thème 
important et d’actualité, la transition enfant adulte.

Vous aurez également le plaisir de retrouver dans ce numéro un joli témoignage du 
vécu d’une donneuse vivante, ainsi que le témoignage émouvant d’une jeune femme 
qui nous a rejoint et qui souffre du syndrome d’Alport. 

Dans l’espoir d’un retour progressif à une vie moins contrainte, je vous souhaite un 
bel été.

Bien amicalement

Sandra Lawton

. DE SANDRA LAWTON, PRÉSIDENTE DE L’AIRG-FRANCE
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> �PROCÈS VERBAL DE 
L’ASSEMBLÉE GÉNÉRALE 
de l’AIRG-France  
. �QUI S’EST DÉROULÉE LE SAMEDI 27 MARS 2021 DE 14H30 À 16H00 
EN VISIOCONFÉRENCE.

La séance en visioconférence débute à 14h30.	  

1. RAPPORT MORAL 2020
Sandra Lawton, présidente, expose	 
le rapport moral 2020 :
Il n’est pas chose aisée de faire le bilan d’une année 
durant laquelle nous avons été confinés une grande 
partie de l’année en raison de cette crise sanitaire 
inédite, avec une interdiction de se réunir à plus de 
six personnes… 
Malgré tout, il s’est passé des choses ! En virtuel 
certes mais plein de choses ! 
Je veux parler des réunions en visioconférence, en 
utilisant un lien zoom le plus souvent. Nous avons 
dû rapidement nous familiariser avec ces outils de 
communication nouveaux pour nous !
Effort récompensé : nous avons pu organiser nos 
rendez-vous avec nos partenaires, nos réunions de 
Bureau, nos Conseils d’Administration (4 en 2020), 
nos réunions pour organiser la Journée Annuelle, 
ainsi que pour le lancement, la sélection et le vote 
des appels à projets. Finalement notre Assemblée 
Générale 2020 a eu lieu assez récemment car nous 
avons espéré jusqu’au bout pouvoir la faire en 
présentiel, tout comme notre journée annuelle. 
Nous avons finalisé la relecture de la revue 
Néphrogène, chacun chez soi… Nous avons aussi 
beaucoup travaillé avec la filière ORKID pour aboutir 
à un travail sur l’errance et l’impasse diagnostique.
Beaucoup de temps d’écran mais quel plaisir de se 
retrouver malgré les péripéties de connexion. 
Pierre COCHAT, ayant été nommé Président de la 
Commission de transparence à l’HAS, a dû quitter 
la présidence de notre Conseil Scientifique. Nous ne 
le remercierons jamais assez de sa forte implication 
à nos côtés. Son mandat aura marqué l’association.

Jérôme HARAMBAT prend le relai et nous apporte 
déjà son aide dans l’organisation de notre Journée 
Annuelle 2021. Il est également très investi dans le 
suivi de notre prochain appel à projets. Vous trouverez 
ci-dessous les différentes actions de l’Association en 
2020 concernant le soutien à la recherche, les actions 
d’information, la participation aux manifestations, 
les évolutions concernant l’organisation interne et 
les perspectives pour l’année 2021.

> SOUTIEN À LA RECHERCHE	  
Dans la poursuite du soutien à la recherche de 2019 
qui avait été particulièrement conséquent, nous 
avons lancé un appel à projets de 140 000 e sur les 
maladies rénales génétiques en avril 2020 en plein 
confinement et avec l’aide du Président de notre 
Conseil Scientifique, le Pr. Pierre Cochat. 

Les 4 projets retenus en 2020, pour leur intérêt et leur 
pertinence scientifique, par le Conseil d’Administration 
sur proposition du Conseil Scientifique, sont les 
suivants :
• �« Mécanismes physiopathologiques de l’atteinte 

osseuse de la cystinose »	  
Justine BACCHETA - Lyon - 50Ke

• �« Marqueurs non-invasifs pronostiques de la 
dysfonction rénale chez les patients porteurs 
d’un syndrome d’Alport »	  
Jost SCHANSTRA - Toulouse - 50Ke

• �« Facteurs génétiques associés aux HTA malignes 
avec syndrome hémolytique et urémique »	  
Khalil EL KARAOUI - Créteil - Henri Mondor - 20Ke

• �« Evaluation non invasive de la progression de la 
maladie de Dent à l’aide d’un marqueur urinaire 
retrouvé chez un modèle de souris transgéniques » 
Stéphane LOURDEL - Paris avec collaboration 
HEGP - 20Ke

> ACTIONS D’INFORMATION
Plusieurs actions à visée d’information ont été 
réalisées en 2020.

Présents en ligne : 18
Votes par correspondance : 24
Total votes : 42
Majorité absolue : 42/2 = 21

ACTUALITÉS 
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Livrets scientifiques : le Dr Micheline Levy est 
en cours de finaliser le prochain livret sur la 
néphronophtise.

Notre Info-Lettre, incluant des informations 
scientifiques et d’autres nouvelles, vous a été envoyée 
par mail chaque mois par Catherine MAZE. J’en profite 
pour la remercier pour tout le travail accompli au 
cours de ces dernières années.

Le site AIRG-France est mis à jour régulièrement. 
Vous pouvez, entre autres, y retrouver de nombreuses 
informations, les enregistrements de la Journée 
Annuelle et la possibilité de renouveler votre adhésion 
ou de faire un don ponctuel

La revue Néphrogène 67 finalisée à Noël 2020, sous 
la responsabilité de Jacques Vignaud, vous a été 
adressée en décembre 2020. Elle inclut notamment 
les retranscriptions des interventions de la Journée 
Annuelle qui s’était déroulée à Tours le samedi 12 
octobre 2019.

La page Facebook est alimentée par Nicolas Mullier. 
Nous vous incitons à venir la visiter pour consulter, 
liker et partager. 

La Semaine du rein n’a malheureusement pas pu avoir lieu.

Le point fort de cette année est sans conteste notre 
Journée annuelle qui s’est tenue en visioconférence 
le 10 octobre 2020.

Nous avons pu être présents aux évènements suivants 
(dont certains en visio) :
• �46 èmes Séminaires Universitaires de Néphrologie 

5-7 février 2020 - D.Rousiot, B.Sartoris, N.Touraine, 
C.Jagu, M.Authier, M.Laurent

• �JIMR/Hôpital HCL - 28 février 2020 - Lyon
• �JIMR/Gare St Sauveur Lille 28 et 29 février 2020 

(N.Mullier, K.Steinecker)
• �Course Intrail Muros de St Malo 29 février 2020 J.Gaslain
• �Journée de la filière ORKID (5°journée) qui inclut 

l’ensemble des centres de références impliqués dans les 
maladies rénales rares, le 15 décembre 2020 (S. Lawton)

• �5ème Congrès de la SFNDT (Société Française de 
Néphrologie, Dialyse et Transplantation) du 7 au  
8 octobre 2019 en virtuel (JM Bourquard)

• �Néphronor journée maladies rénales - le 12 mars 
• �Journée mondiale de sensibilisation au SHUa 

- 24 septembre (Nicolas Mullier)

> PERSPECTIVES 2021	  
Les différentes actions de 2021 restent perturbées par 
la pandémie.
C’est la raison pour laquelle, nous avons dû organiser 
le CA et l’AG en visioconférence. 

Notre JA 2021 se déroulera également en Webinar le 
samedi 9 octobre et mettra l’accent sur les progrès 
récents et à venir pour les maladies rénales génétiques. 
Une partie de la journée sera dédiée à la dialyse et la 
transplantation. Nous vous tiendrons informés de la 
date d’ouverture des inscriptions.
Nous mettrons tout en œuvre pour éditer Néphrogène 
68 avant l’été.

En 2021 nous poursuivrons notre aide de financement 
à la recherche par un appel à projets sur les maladies 
rénales génétiques d’environ 90 Ke validé par le CA et 
que nous vous soumettrons dans le budget prévisionnel.

Jeannine Besler et Nicolas Mullier ont gentiment 
accepté de reprendre le flambeau de la communication 
de l’association : ils seront bien sûr aidés dans leur 
démarche.

Il convient de renouveler certains administrateurs du 
Conseil d’Administration lors de notre AG de ce jour et 
nous vous proposons deux nouvelles candidatures : 
Jean-Marie Bourquard et Brigitte Champenois qui se 
présenteront lors de notre Assemblée.
 
Bien amicalement
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2020 2019 2018

Produits 140 551 e 134 592 e 121 909 e

Charges 188 689 e 59 549 e 177 296 e

Excédent/Déficit - 48 139 e 75 043 e - 55 387 e
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2. COMPTES 2020
Jean-Pierre Schiltz, trésorier, prend ensuite la parole 
pour présenter les comptes arrêtés au 31/12/2020 :
 
> PRODUITS

Les adhésions se maintiennent bien.
En ce qui concerne les dons, ils proviennent de personnes 
physiques mais également de personnes morales, c’est-
à-dire d’entreprises qui aident l’association.

Après un début d’année qui ne se présentait pas très 
bien, la fin de l’année a montré un fort redressement qui 
permet une augmentation de presque 20 000 euros du 
total des produits par rapport à l’année 2018.
Les produits financiers sont uniquement des placements 
sur livrets, pas de placements risqués. Les produits de 
placements sont en baisse pour deux raisons : 
• �Les réserves de l’association ont plutôt tendance à 

baisser de façon volontaire, nous ne souhaitons pas 
en effet que l’association thésaurise, l’argent qui nous 
est confié est destiné à financer les missions sociales 
de l’association.

• �Les taux de rémunération des livrets continuent de 
baisser.

> CHARGES

Les frais d’information sont quasi identiques entre 
2019 et 2020.

La règlementation comptable oblige l’association 
à distinguer les frais de fonctionnement des frais 
de collecte de fonds. L’AIRG France n’utilise pas de 
plateformes ou sociétés de collecte payantes. Ses 
principaux frais de collecte sont donc liés à l’envoi 
d’une relance postale annuelle aux adhérents et 
donateurs potentiels. Les frais de fonctionnement 
ont mécaniquement baissé, les réunions internes ou 
externes ayant été réalisées en distanciel.
Et enfin nous avons affecté 150 000 e à la recherche :
• �140 000 e, soit 135 000 e votés en 2020, auxquels 

nous avons décidé d’ajouter 5 000 e, afin d’équilibrer 
les montants alloués.

• �10 000 e destinés à compléter le financement d’un 
projet lié au syndrome d’Alport par le professeur Gross. 

> COMPTE DE RÉSULTAT

Le déficit de 48 139 e provient essentiellement de 
l’attribution de 150 000 e à la recherche, financés en 
partie sur les réserves de l’association, en gardant 
des réserves raisonnables et dans l’esprit de ne pas 
thésauriser. Si l’on ne tient pas compte de ces subventions 
à la recherche, l’année dégage un excédent de 100 000 e.

> AFFECTATION DU RÉSULTAT
La résolution suivante sera soumise au vote de l’AG :
Le résultat de l’exercice 2020 fait apparaître un 
déficit de 48 139 e que l’assemblée générale décide 
d’affecter en totalité au compte « Réserves diverses ». 
Ce dernier, de la somme de 188 483 e se trouve porté 
à la somme de 140 344 e.

> BILAN 2020

PRODUITS 2020 2019 2018

Adhésions 65 235 e 58 673 e 64 624 e

Dons 61 143 e 59 635 e 50 430 e

Total Adhésions & dons 126 378 e 118 308 e 115 054 e

Produits financiers 673 e 1 284 e 1 575 e

Parrainages 13 500 e 15 000 e 5 280 e

Total Produits 140 551 e 134 592 e 121 909 e

CHARGES 2020 2019 2018

Fournitures 496 e 869 e 1 279 e

Information 30 457 e 31 757 e 51 382 e

Frais de collecte 846 e 625 e 462 e

Fonctionnement 7 211 e 10 762 e 8 506 e

Impôts et taxes 162 e 233 e 288 e

Dotations aux 
amortissements 46 e 294 e 380 e

Subventions à la 
Recherche 149 472 e 15 000 e 115 000 e

Total Produits 188 689 e 59 549 e 177 296 e

ACTIF PASSIF

Immobilisations
nettes 1 089 e Fonds associatifs 

et réserves 88 123 e 

Créances 14 738 e Réserves diverses 188 483 e 

Trésorerie placée - Résultat exercice - 48 139 e 

Disponibilités 319 313 e Sous-total Fonds 
propres (1+2+3) 228 467 e

Charges constatées 
d’avance 286 e Fournisseurs 11 873 e 

Subventions et 
autres tiers à régler 95 086 e 

Total 335 426 e Total 335 426 e 
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L’actif comporte au 31/12/2020 :
• �Les immobilisations nettes, qui représentent la 

valeur résiduelle des ordinateurs détenus par 
l’association et qui sont utilisés à la permanence 
ou par les membres du Conseil d’Administration,

• �Les produits à recevoir (créances) sont des règlements 
HelloAsso par Internet (14 738 E) reçus au titre de 
2020 mais virés sur le compte courant le 10 janvier 
2021. On notera l’augmentation des règlements par 
internet pour adhérer ou faire des dons.

• �Les disponibilités, qui sont composées de dépôts 
bancaires sur compte courant, livret A et livret non 
réglementé, et de chèques à encaisser (7 185 E).

Le passif comporte au 31/12/2020 :
En fonds propres (ce qui appartient réellement à 
l’association), 228 467 E décomposé en :
• �88 123 E de fonds statutaires, fonds auxquels on ne 

touchera pas sauf difficulté majeure de l’association 
au niveau de son équilibre financier,

• �188 483 E de réserves diverses sur lesquels on 
peut agir pour accorder des subventions ou affecter 
l’excédent de certaines années. 

Les sommes qui ne nous appartiennent plus vraiment 
bien qu’elles soient sur notre compte courant :
• �11 873 E de factures à régler (lesquelles ont été 

réglées depuis la fin de l’exercice).
• �95 086 E de subventions à régler : subventions 

décidées en Assemblée Générale, pour lesquelles 
les contrats étaient en cours de conclusion, et qui 
n’avaient donc pas été réglées. Ces sommes, bien 
qu’étant sur nos comptes, ne doivent donc plus être 
considérées comme nous appartenant. 

Sandra LAWTON souhaite insister sur le fait que 
nous avons reçu en 2020 140 000 E dont 30 000 E 
ont été dédiés à l’information, 10 000 E en frais de 
fonctionnement (l’association n’a pas de salariés, 
il s’agit donc uniquement de frais de téléphone, 
fournitures, affranchissements, assurances etc…). 
Il convient donc de retenir que nous pouvons dédier 
environ 100 000 E à la recherche. 

4. RAPPORT DU COMMISSAIRE AUX COMPTES
Michel LAURENT lit le rapport du commissaire aux 
comptes.

5. BUDGET PRÉVISIONNEL 2021
Le budget prévisionnel proposé est prudent, car 
même si cette année les produits étaient d’un 
montant supérieur aux années précédentes, on ne 

peut pas exclure que l’année 2021 soit plus difficile 
que l’année 2020. Nous vous proposons donc de 
prévoir une baisse de 20 % des produits. 

Pour utiliser ces produits, nous vous proposons un 
budget de recherche de 90 000 E. Comme vous l’avez 
vu, ce budget correspond à l’excédent de 2020 (hors 
subventions à la recherche). 
Si l’année se déroule comme nous l’envisageons, 
les réserves de l’association ne devraient pas être 
impactées. Naturellement en fonction des appels à 
projets et de la façon dont l’année se présente, ce 
montant peut être ajusté. 

Nous prévoyons une stabilité des montants alloués à 
l’information (Journée Annuelle en visioconférence, 
et publication de deux numéros de Néphrogène) ainsi 
qu’une stabilité des frais de fonctionnement.

6. VOTES
Brigitte CHAMPENOIS et Jean-Marie BOURQUARD, 
candidats au Conseil d’Administration, se présentent 
à l’Assemblée Générale. 
 
Les participants sont appelés à exprimer leurs votes 
sur les 14 résolutions qui leur étaient soumises :
• �Rapport Moral 
• �Validation des comptes de 2020
• �Affectation du résultat 2020
• �Rapport du commissaire aux comptes,
• �Budget prévisionnel 2021
• �Réélection d’Ingrid FEJAN, administratrice,
• �Réélection de Catherine JAGU, administratrice,
• �Réélection de Sandra LAWTON, administratrice,
• �Réélection de Dominique ROUSIOT, administratrice,
• �Réélection d’Hélène MONNIER, administratrice,
• �Réélection de Jean-Pierre SCHILTZ, administrateur,
• �Réélection de Valérie SLAMA, administratrice
• �Election de Jean-Marie BOURQUARD au conseil 

d’administration
• �Election de Brigitte CHAMPENOIS au conseil 

d’administration
 
Majorité : 21 
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PRODUITS (e) CHARGES (e)

Adhésions 60 000 e Recherche 90 000 e

Dons 50 000 e Information 24 000 e

Autres produits 12 000 e Fonctionnement 8 000 e

Total 122 000 e Total 122 000 e
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7. SUJETS NON SOUMIS AU VOTE
Sandra Lawton reprend la parole :
• �Notre commissaire aux comptes, Monsieur Brami, 

nous a remis sa démission. Il était commissaire 
aux comptes de notre association depuis 2010, son 
mandat a été renouvelé une fois. Monsieur BRAMI 
a décidé d’arrêter ses fonctions de commissaire 
aux comptes, cette charge étant devenue trop 
contraignante pour lui (heures de formation 

annuelle obligatoires etc …) Nous sommes donc 
sans commissaire aux comptes mais nous n’en avons 
pas l’obligation. Cela étant, nous reprendrons un 
commissaire aux comptes pour assoir la crédibilité 
de l’association.

• �En ce qui concerne la Journée Annuelle, elle aura 
lieu le 9 octobre, encore en visioconférence cette 
année devant l’incertitude des conditions sanitaires. 
Son organisation est déjà bien avancée, et y seront 
abordées la dialyse et la transplantation ainsi que 
les progrès réalisés, en cours et à venir sur les 
maladies rénales génétiques. Un groupe coordonné 
par Véronique NEVEU travaille sur le sujet, et 
l’invitation finalisée sera diffusée avant l’été.

• �Les projets de recherche retenus pour l’année 
2020 vous ont été détaillés par Sandra LAWTON 
dans son rapport moral.Les versements des 
subventions à ces projets ont été effectués à ce jour 
et conformément aux conventions signées. En ce 
qui concerne l’appel à projets 2021, un budget 
de 90 000 e a été voté et adopté sur le thème  
« recherche clinique sur les maladies rénales 
génétiques ». L’année dernière, à la suite de 
notre appel à projets, nous avons reçu onze 
lettres d’intention et quatre projets retenus au final. 
Les équipes ayant travaillé grâce en partie à nos 
financements ont été sollicitées pour nous faire parvenir 
un résumé des résultats obtenus. Ceux-ci vous seront 
bien sûr communiqués lors de la Journée Annuelle 
et publiés dans Néphrogène. Nous transmettons les 
remerciements les plus chaleureux de l’AIRG-France à 
tous ceux et toutes celles qui, par leurs initiatives, font 
vivre notre association. Je ne citerai que Monsieur et 
Madame GASLAIN qui organisent une course à Plerguer 
pour l’AIRG-France, Monsieur et Madame CHEVALIER 
qui récoltent des bouchons de liège au bénéfice de 
l’association et bien d’autres qui rivalisent de créativité 
pour nous aider. Leurs témoignages seront sollicités et 
publiés dans Néphrogène. Jacques Vignaud propose 
Karl Steinecker pour être le lien de l’AIRG-France auprès 
des autres AIRG. Karl donne son accord. 

Le Procès-verbal de cette Assemblée Générale sera 
publié in extenso suivant les règles légales, sur le site et 
dans Nephrogène. 

VOTE (suffrages exprimés) POUR CONTRE ABS. RÉSULTATS

Rapport Moral 42 - - Approuvé

Comptes 2020 42 - - Approuvé

Affectation du  
résultat 2020 41 1 Approuvé

Rapport du 
Commissaire aux 
comptes

42 - - Approuvé

Budget Prévisionnel 
2021 42 - - Approuvé

Réélection de  
Ingrid Fejan 42 - - Réélue

Réélection de 
Catherine Jagu 42 - - Réélue 

Réélection de  
Sandra Lawton 41 1 - Réélue

Réélection  
d’Hélène Monnier 42 - Réélue

Réélection de 
Dominique Rousiot 42 - - Réélue

Réélection de  
Jean-Pierre Schiltz 42 - - Réélu

Réélection de  
Valérie Slama 39 3 - Réélue

Election de  
Jean-Marie Bourquard 42 - - Elu

Election de  
Brigitte Champenois 42 - - Elue

La Présidente  
Sandra Lawton

Le Secrétaire 
Michel Laurent
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JOURNÉE ANNUELLE

Vivre la maladie Vivre la maladie 
rénale génétiquerénale génétique  
au quotidienau quotidien
SAMEDI 10 OCTOBRE 2020
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Retrouvez l’intégralité des interventions sur notre site :  
www.airg-france.fr

08h30 - 09h15	 ACCUEIL DES PARTICIPANTS	 	

09h15 - 09h30	 OUVERTURE DE LA JOURNÉE ANNUELLE	  	
	 Sandra Sarthou-Lawton, Présidente de l’AIRG-France	  
	 Pr Pierre Cochat, Président du Conseil scientifique de l’AIRG-France

	 Modérateurs de la matinée : Pr Christian Combe - Catherine Jagu AIRG-France

09h30 - 11h00	 ÉDUCATION THERAPEUTIQUE 		
	 Pédiatrie : Pr Michel Tsimaratos - Hôpital de la Timone, Marseille	  
	 Adulte : Dr Isabelle Tostivint - Hôpital de la Pitié Salpêtrière, Paris	  
	 Jérôme Defazio - AIRG-France (patient expert)

11h00 - 11h30	 PAUSE

11h30 - 13h00 	 DIÉTÉTIQUE 	 	
	 Pédiatrie : Pr Pierre Cochat – Néphrologue Hôpital Mère-Enfant, Lyon	  
	 Charlotte Garnier - Diététicienne	  
	 Lilly, patiente	  
	� Adulte : Dr Maxime Touzot, AURA Paris Plaisance - Emma Belissa, 			 

diététicienne, nutritionniste, coordinatrice ETP Rénif

13h00 - 14h00	 DÉJEUNER

	 Modérateurs de l’après-midi : Dr Côme Bureau - Nathalie Touraine AIRG-France

14H00 - 14H45	 ACTIVITÉS PHYSIQUES ADAPTÉES 	 	
	 Dr Philippe Nicoud - Centre Hospitalier Alpes Léman - Thonon-les-Bains

14H45 - 16h00 	 DROITS SOCIAUX ET ASSURANCES	 	
	 Anne Bergantz, assistante sociale adultes Hôpital Necker	  
	 Daniel Courtois, chef de service évaluation de la MDPH du Val de Marne	  
	 Thierry Rolland, BESSE, Conseil en Assurances 	

16h00 - 16h30	 PAUSE	 	

16H30 - 17h30	 ÉCHANGES ET CONCLUSIONS

P R O G R A M M E
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> �ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE  
pédiatrie 
. �PR MICHEL TSIMARATOS - HÔPITAL DE LA TIMONE-ENFANTS MARSEILLE

VIVRE AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE, C’EST VIVRE !
Depuis plusieurs années, le nombre de décès secondaires à une maladie rénale chronique pendant 
l’enfance continue de diminuer. On considère aujourd’hui que 95% des enfants atteints d’une maladie 
rénale chronique vont devenir des adultes. Le travail des équipes soignantes qui les prennent en charge 
a donc beaucoup changé. Il ne s’agit plus de répondre ponctuellement à un problème comme on pouvait 
l’imaginer il y a quelques années, mais consiste à faciliter cette transition vers l’âge adulte, en limitant 
les effets collatéraux, et en optimisant le recours au système de santé. 

Pour illustrer cette évolution, nous pouvons prendre 
l’exemple d’un enfant qui arrivait, il y a quelques 
décennies, aux urgences avec une violente douleur 
dans le côté ou dans l’abdomen. Lorsque le médecin 
des urgences diagnostiquait une colique néphrétique, 
et suspectait une lithiase, il hospitalisait l’enfant pour 
traiter la douleur, puis adressait son patient à un 
médecin pour extraire le calcul si nécessaire. L’enfant 
pouvait ensuite rentrer chez lui. A l’heure actuelle, dans 
ce même contexte, l’enfant va suivre un parcours, qui va 
intégrer une démarche diagnostique et thérapeutique, 
pour comprendre ce qui va se passer, mais aussi 
le risque de récidive, et apprendre comment éviter 
les récidives. Lorsque cette démarche aboutit à un 
diagnostic de maladie chronique, les équipes soignantes 
vont se mobiliser pour accompagner l’enfant et sa 
famille tout au long de la vie, en essayant de réduire 
autant que possible le temps d’impact hospitalier et 
la douleur. Certains examens et séjours hospitaliers 
seront bien sûr nécessaires, mais il va y avoir le plus 
souvent une prise en charge ambulatoire, en hôpital 
de jour et en consultation, parfois en hospitalisation 
à domicile, parfois avec des prestataires de service. 
Les informations délivrées devront être compatibles 
avec la vie quotidienne de ces enfants. L’éducation 
thérapeutique s’inscrit dans la continuité de ce parcours.

L’ETP EST UNE IDÉE TRÈS ANCIENNE 
Les patients on toujours voulu comprendre l’origine 
de leurs souffrances, et les médecins se sont toujours 
efforcés de donner des informations compréhensibles 
et assimilables. L’éducation thérapeutique moderne a 
offert une méthodologie rigoureuse à cette démarche. 
Parce que lorsqu’on explique avec bienveillance, et 

que les mots viennent simplement, le message est 
plus efficace, mieux assimilé et les actions qui en 
découlent sont plus pérennes. S’il est nécessaire 
que le programme d’éducation thérapeutique soit 
coordonné par l’équipe hospitalière qui connaît bien 
la famille, ce programme doit inclure tous les acteurs 
qui vont contribuer au parcours de ces enfants, 
pédiatre, médecin généraliste, etc. 

Le temps médical et infirmier, le temps expert qu’on 
va passer à l’éducation thérapeutique aujourd’hui 
n’est pas toujours reconnu à la hauteur des 
bénéfices qu’il apporte aux patients.

Ressources bibliographiques
• �Plus les éducateurs sont formés, plus  

les programmes et les actions de 
l’ETP sont efficaces. (Voir Gagnayre R., 
D’Ivernois J. F. ; L’Education du patient, 
rôle de la formation pédagogique des 
soignants. – Cahiers de santé 1991)

• �Les médecins généralistes et les 
pédiatres sont souvent peu inclus dans 
les programmes d’ETP qui se font en 
milieu hospitalier. (Voir Fournier C., 
Buffet P. Education du patient dans les 
établissements de santé français,  
enquête EDUPEF. Evolutions, 2008)

• �Le temps médical dédié aux soins est  
tenu par de moins en moins de médecins 
(Atlas de la démographie médicale en 
France, CNOM, juin 2014)

Pr Michel Tsimaratos

JOURNÉE ANNUELLE
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L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE : DE QUOI PARLE-T-ON ?
C’est un moyen mis à la disposition du patient et de 
son entourage pour prendre en charge sa maladie 
chronique tous les jours, même lorsqu’il n’est pas 
à l’hôpital.
C’est une démarche structurée qui vient compléter 
et renforcer la stratégie thérapeutique, pour 
augmenter et améliorer les connaissances du 
patient (amélioration de la qualité de vie, meilleur 
contrôle de la maladie, aide à la prévention des 
complications). 

Il s’agit d’une démarche collective de toute l’équipe 
et de beaucoup d’intervenants qui est formalisée lors 
d’une séance dédiée. Ce qu’on a bien expliqué a-t-il 
été bien compris ? L’évaluation de ces séances d’ETP 
est complexe, et s’appuie sur des critères cliniques, 
psychosociaux et pédagogiques avec des processus 
multifactoriels. Cette évaluation est nécessaire pour 
s’assurer que l’ETP a atteint son but.

POURQUOI FAIRE DE L’ETP ?
• �Pour diminuer les répercussions de la maladie sur 

la qualité de vie,
• �Pour bien connaître sa maladie et ses traitements,
• �Pour arriver à davantage d’autogestion et 

d’autoévaluation permettant au patient ou à ses 
parents de mieux savoir à quel moment avoir 
recours au système de soins et diminuer ainsi le 
temps passé en milieu hospitalier, but recherché 
pour privilégier la qualité de vie à la maison. 

L’ETP, POUR QUI ?
I l  faut d’abord définir une population cible 
(démarche indispensable avant la mise en œuvre 
d’un programme d’éducation thérapeutique) : 
en pédiatrie ce ne sont pas que les patients 
mais souvent les enfants et leurs parents, mais 
quelquefois les grands-parents aussi ou les 
personnes qui s’occupent de ces enfants dans la 
journée. 
Le public d’une séance d’éducation thérapeutique 
n’est pas un club fermé. Il peut y avoir un message 
important à délivrer aux enseignants et aux 
éducateurs par exemple. 

Pour les enfants atteints d’une maladie chronique, 
l’éducation nationale demande un PAI (protocole 
d’accueil individualisé) sur lequel doivent figurer 
les gestes d’urgence ; au-delà de ces gestes 
indispensables à connaître, il peut être utile 

d’informer les enseignants qui peuvent avoir peur 
d’un certain nombre de manifestations d’une 
maladie. L’éducation thérapeutique permet aussi 
aux patients eux-mêmes de donner une information 
plus adaptée aux enseignants. 
Les séances d’éducation thérapeutique permettent 
d’impliquer tous les soignants qui vont devoir 
répondre, à un moment ou à un autre, aux questions 
des parents et des enfants.

Enfin, la répétition des séances permet d’évaluer 
l’impact de l’éducation thérapeutique. Avoir participé 
à un ETP c’est aussi modifier un peu la posture 
des soignants (médecins, infirmiers, psychologue, 
diététicien …) lorsqu’ils vont revoir ces enfants. 

Dans le cas des maladies rares, la participation à 
un ETP est parfois aussi l’occasion d’enrichir les 
connaissances des soignants qui n’auraient pas 
encore été confrontés à la maladie rare concernée.

COMMENT PROCÉDER ?
Les choses sont très encadrées. 
• �Il faut au minimum deux soignants formés en ETP 

(médecins, IDE, patient expert),
• �Un lieu à l’hôpital ou en dehors calme et adapté, 

du matériel pédagogique bien identifié et adapté. 
• �Le programme doit être simple et lisible par tous.
• �Un diagnostic préalable (pré test : niveau de 

connaissance au début) et une évaluation après 
la séance sont indispensables.

• �Enfin il faut une bonne communication entre les 
différents acteurs.

On retrouve un certain nombre d’informations sur 
Internet, par exemple, si nous prenons le thème de 
la Lithiase urinaire :
• �Une thèse dédiée à l’ETP en 2011 -Dr . Prigent-

Rieder - Rennes,
• �Une RCP dans la filière ORKID, 
• �Un PNDS (cystinurie) 
• �Des journées d’information : �  

AIRG-France, association LUNNE, patients experts 
qui permettent de progresser dans l’ETP de façon 
pratique.

EVALUATION 
L’évaluation de l’efficacité de l’ETP fait aussi l’objet 
d’une démarche structurée. Par exemple, une thèse 
de dermatologie sur le Psoriasis (Paola Bergniolles 
- Mémoire de DES 2019 Service de Dermatologie 
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de l’hôpital Saint-Joseph) a évalué les points 
positifs et négatifs après une séance d’éducation 
thérapeutique. Il en est ressorti une amélioration 
sur l’échange et l’écoute, en plus de l’apprentissage. 
Ce travail a aussi mis en évidence que contrairement 
à ce qu’on aurait pu penser, après le programme, 
beaucoup de patients ont eu l’impression de se 
retrouver seuls et non autonomes face à leur 
maladie.
 
C’est un message important pour pouvoir orienter  
et revoir le contenu des séances pour obtenir un 
meilleur impact.

CONCLUSIONS
L’éducation thérapeutique vient étoffer l’arsenal 
thérapeutique des maladies chroniques.
• �L’ETP doit faire partie intégrante de la prise en 

charge pour prévenir les complications, agir sur 
la qualité de vie et sur le contrôle de la maladie. 

• �Élaborer un programme d’éducation thérapeutique 
est loin d’être évident. Il est important de placer 
le patient au centre du questionnement, et évaluer 
ce qu’il a compris et l’impact sur sa vie 

• �L’avenir c’est la mesure continue de l’impact de 
l’ETP sur la sévérité clinique et la qualité de vie qui 
en découlent. Plus les enfants sont jeunes, plus 
on a un questionnement important des parents et 
lorsque les patients atteignent l’âge de la puberté, 
leur questionnement est sensiblement différent 
de celui des parents. 

• �Ces constatations ont amené à élaborer des 
programmes de transition enfant/adulte pour une 
meilleure prise en charge de la maladie chronique. 
L’ETP chez les enfants est la première étape d’une 
transition réussie entre l’adolescence et l’âge 
adulte.

Pour en savoir plus

Les 7 défis des maladies chroniques :
1 > �Épidémiologie des maladies chroniques
2 > �Recherche et transformation des maladies 

graves en maladies chroniques
3 > �La prévention et l’anticipation des complications
4 > �Les patients sont des acteurs de leur parcours
5 > �La place des médecins dans le projet de soins
6 > �Le travail d’équipe et la transversalité des savoirs
7 > �Le système de santé et le parcours de santé.
(Grimaldi A. – Caille Y. – Pierru F. – Tabureau D. Les 
maladies chroniques, vers la troisième médecine – 
Paris – Odile Jacob 2017)

Ces 7 défis vont devenir des objectifs pour l’ensemble 
de notre système de santé, équipes soignantes, 
différents intervenants, éducateurs et pourquoi pas 
les employeurs !

Question

Les risques d’auto-évalutation et d’autogestion ?
En pédiatrie, le « colloque singulier » s’efface devant 
une relation patient - parents – médecins, qui est 
primordiale. L’autonomie est intéressante lorsqu’elle 
n’est pas hasardeuse et qu’elle ne mène pas au déni 
de la maladie chronique, ou a de vains espoirs de 
guérison, car les conséquences peuvent être graves 
pour les patients. 

L’autonomisation ne doit pas être pour autant rejetée 
ou retardée. L’adolescence est une période cruciale 
pour l’estime de soi, qui est le premier pas vers 
l’indépendance. 

Au cours de cette période si spéciale, l’injonction 
thérapeutique autoritaire est parfois moins bien 
comprise et acceptée (et souvent moins efficace) que 
des éléments de bon sens et une responsabilisation 
directe des patients. 
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Historiquement, la médecine a été, et reste encore 
parfois peut-être trop souvent patriarcale : « je 
prescris (j’ordonne ?) et point final » sous-entendu, 
vous appliquez à la lettre mes « ordonnances » sans 
véritable espace de parole. A sa naissance, l’éducation 
thérapeutique du patient (ETP) a infiltré les hôpitaux 
plus pour lever l’échec de l’observance thérapeutique, 
c’est-à-dire l’échec du médecin : « comment ça, je 
prescris quelque chose et le patient ne suit pas ce 
que moi, médecin, j’ordonne ?! » ! 
Dorénavant, l’importance de la philosophie du  
« care » (du prendre soin) est de plus en plus admise. 
L’attention et la sollicitude passe de plus en plus 
par l’interdisciplinarité, approche essentielle de la 
personne malade : tous ensemble avec la personne 
atteinte d’une maladie chronique qui, elle, a son 
savoir propre ainsi que des compétences à développer.  
Le partage est passionnant, indispensable et tout le 
monde y gagne.

A QUOI SERT L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE ?
OMS 1998 – Recommandation HAS 2007 
L’éducation thérapeutique du patient vise à aider les 
patients à acquérir ou maintenir les compétences dont 
ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une 
maladie chronique.
L’ETP a deux intérêts majeurs :
• �La transformation de la relation avec les patients  

parce que basée sur la reconnaissance de leur savoir 
et, en termes de maladie génétique, le savoir de la 
personne qui est atteinte d’une maladie génétique, 
surtout si elle est rare, est majeur.

• �Elle permet de proposer une offre de soin intégrant 
des conseils pratiques pour la vie au quotidien avec 
une maladie chronique.

Elle permet également : 
• �D’alléger le fardeau de la maladie et/ou de 

ses traitements : on peut moduler la réponse 
thérapeutique (hors greffe). Chez les patients 
diabétiques, par exemple, on va leur apprendre à 
moduler leurs doses, pour minimiser la réponse 
thérapeutique à la maladie chronique.

• �D’organiser des ateliers collectifs pour favoriser le 
partage d’expérience de vie dans la même maladie 
chronique. Il y a des cycles dans la maladie 
chronique, et dans les périodes où « rien ne va 
», où on va arrêter la prise de médicaments en 
raison des effets secondaires, ou d’un moment 
dépressif, ce partage est essentiel. Et la spirale 
infernale du cercle vicieux s’installe. Alors qu’une 
rencontre avec des personnes à d’autres stades 
de l’expérience de la maladie peut vous faire 
retrouver une spirale vertueuse. L’expérience des 
« autres », quelquefois plus gravement atteints, 
ou qui sont à des stades différents de la maladie, 
va ouvrir « l’espoir ». Dans le cas de maladies 
rares, ces partages sont très enrichissants pour 
tous y compris les soignants. 

Les ETP en France
1500 programmes reconnus et 32 sur l’insuffisance 
rénale chronique, dialyse, transplantation compris 
dont 14 programmes recensés qui mentionnent les 
règles hygiéno-diététiques pour retarder l’évolution 
vers la maladie rénale chronique avancée.

CONCRÈTEMENT COMMENT ÇA SE PASSE ? 
Dans notre expérience, nous avons des ateliers 
collectifs mensuels d’éducation thérapeutique 
depuis une dizaine d’années sur différentes 

> �ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE  
adulte 
. �DR ISABELLE TOSTIVINT - HÔPITAL DE LA PITIÉ SALPÊTRIÈRE, PARIS

En introduction, je dirais qu’être médecin, c’est vouloir faire au patient « son bien », et non pas « du bien » 
ni même « le bien », ce « bien » général voire absolu qui ne lui correspond peut-être pas. C’est également 
dans la mesure du possible ne pas lui faire « son mal à lui », principe de l’éthique médicale minimaliste qui 
nous renvoie au « primum non nocere » d’Hippocrate à savoir « d’abord ne pas nuire ». Il s’agit en pratique 
de croiser les objectifs du patient à avoir l’amélioration de sa qualité de vie et ceux du médecin qui a à cœur 
de minimiser les risques de développer des complications : à plusieurs, on est meilleur !

Dr Isabelle Tostivint
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thématiques, dans le cadre d’un programme reconnu 
par l’Agence Régionale de Santé d’Ile de France : 
transplantation rénale, dilution des urines dédiés 
à la prévention de récidives de calculs urinaires 
pour les personnes souffrant de désordres du 
métabolisme, ateliers dédiés à des personnes 
atteintes de maladie rare, comme la cystinurie, le 
Cacchi Ricci, l’hypoparathyroïdie...

Les ateliers réunissent sept personnes maximum 
et ont été coconstruits en prenant compte des 
besoins, des retours d’expérience (par exemple 
pour anticiper les situations d’urgence), et font 
appel à des stratégies de « coping » pour « faire 
face » et dont l’effet est particulièrement positif 
chez des patients atteints de maladie rare, qui ont 
vécu une période plus ou moins longue d’errance 
diagnostique. Cette stratégie permet de réparer 
cette souffrance et de restaurer la confiance.

Nous avons la chance de travailler avec une 
diététicienne qui anime ces ateliers avec une 
infirmière voire un médecin et nous disposons 
d’outils pédagogiques simples (faux aliments, 
assiettes etc…) permettant d’être au plus proche 
de la réalité du quotidien des patients. 

Les outils concrets peuvent aider à l’auto-gestion 
de la personne malade. Quelques exemples de 
notre pratique : le calendrier mictionnel, la densité 
urinaire, les bocaux à urine, la cristallurie montrée 
au patient, les cahiers d’automesure de pH…

COMMENT DÉFINIR UNE ÉQUIPE 
PLURIDISCIPLINAIRE ? IMPORTANCE DES 
DIFFÉRENTS TEMPS DANS LA MALADIE CHRONIQUE
C’est une équipe qui n’exclut aucun acteur pouvant venir 
en aide au patient : le rhumatologue, la biochimiste 
qui regarde les cristaux, le cadre de santé, l’infirmière, 
le psychosomaticien, la psychologue, le médecin, le 
patient expert… L’interdisciplinarité est véritablement 
pondérée par le patient. 

La psychosomatique nous a beaucoup aidé permettant 
au patient de sortir d’une spirale infernale : « je n’y 
arriverai jamais, je n’y crois plus, il n’y a rien qui 
marche sur moi, on me culpabilise, c’est le médecin 
qui m’envoie, je ne suis pas motivé ». En effet, il y 
différents temps dans les affections chroniques : 
déni, rejet, lutte, acceptation, résignation, motivation.  
 
L‘annonce du diagnostic est un temps majeur.  
Pour les soignants et les patients, il est important 
de connaître ces temps physiologiques, tenir dans 
la durée ses efforts malgré les aléas de la vie qui 
peuvent déstabiliser. 

La notion d’espoir est très importante et accompagne 
la notion de déclic.

L’ETP : UN ATOUT POUR TOUS ?
« A plusieurs, on est meilleur » : médecin, 
infirmier, diététicien, patient et quelquefois aussi 
psychologues, très importants pour les patients 
atteints de maladies particulièrement douloureuses 
avec un retentissement psychique majeur. 	
L’interdisciplinarité est centrée sur le patient  
qui va pouvoir rencontrer tous les intervenants le 
même jour. 

Un programme qui fonctionne permet aussi à 
l’équipe de se souder autour de ce même projet. 
L’efficacité diagnostique et thérapeutique est 
améliorée. Il est important également dans le cadre 
de l’ETP de savoir se réjouir des petits pas réalisés 
sur la bonne voie et dans la bonne direction.

En conclusion, même si la situation à l’hôpital 
est compliquée, par manque de moyens avec de 
nombreuses contraintes, l’ETP, quand elle infiltre 
la philosophie de tout le service est précieuse car 
efficace pour soulager les personnes malades et 
leur entourage du fardeau de la maladie et/ou de 
ses traitements. 
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Les répercussions d’une maladie chronique ne se limitent 
pas au volet médical. La maladie peut avoir des impacts sur 
la vie familiale et la vie professionnelle, avec au final des 
incidences en cascades sur l’état de santé. C’est en quelque 
sorte l’histoire du serpent qui se mord la queue. Comment 
essayer d’aller mieux, alors qu’à côté tout serait compliqué 
? L’ETP aide ainsi le patient à devenir l’acteur principal dans 
sa vie avec sa maladie, à la fois sur le volet médical, mais 
aussi sur les problématiques liées aux aspects psycho-
sociaux.Selon la définition du rapport OMS-Europe publié 
en 1996, l’Education Thérapeutique du Patient « vise à aider 
les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont 
ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie 
chronique. Elle fait partie intégrante et de façon permanente 
de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités 
organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues 
pour rendre les patients conscients et informés de leur 
maladie, des soins, de l’organisation et des procédures 
hospitalières, et des comportements liés à la santé et à 
la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs 
familles, à comprendre leur maladie et leur traitement, à 
collaborer ensemble et à assumer leurs responsabilités 
dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider 
à maintenir et améliorer leur qualité de vie. » De manière 

plus concrète, un programme d’ETP est généralement 
axé sur une maladie. Un programme est ainsi composé 
de plusieurs ateliers thématiques visant à apporter des 
compétences aux patients. Un bilan individuel est réalisé 
avant le début du programme afin d’établir les attentes 
et objectifs du patient. Le choix des ateliers sera ainsi 
défini en fonction de ce bilan. 
Les ateliers peuvent être très divers, allant de l’information 
sur la maladie, sur la démonstration et l’enseignement 
d’un auto- soin ou d’un auto-contrôle, sur la gestion 
du stress, la gestion de la douleur, le droit du travail, 
les démarches administratives, la diététique, l’activité 
physique ou bien encore la sexualité. Ces ateliers sont 
généralement réalisés en groupe avec d’autres patients, 
favorisant ainsi les échanges et le partage d’expérience. 
L’accès à un programme d’ETP est gratuit pour le patient 
(financements accordés par les Agences Régionales de 
Santé). Il est cependant à noter que l’Assurance Maladie ne 
prend pas en charge les coûts liés aux transports et qu’un 
patient salarié devra poser des journées de congés, ces 
deux points étant malheureusement des freins majeurs. 
Il n’est pas nécessaire d’être suivi dans l’établissement 
réalisant le programme pour y participer. Parlez-en à votre 
Médecin traitant ou votre Spécialiste. 

> �TÉMOIGNAGE :  
l’éducation thérapeutique  
du patient 
. �JÉRÔME DEFAZIO - AIRG-FRANCE 

Vivre avec une maladie chronique n’est pas une simple affaire. Cela demande une importante capacité d’adaptation afin 
de gérer les multiples répercussions de la maladie dans la vie quotidienne. Pour agir efficacement, il est nécessaire de 
comprendre et de s’approprier les informations médicales afin d’adapter ses propres habitudes, tout au long de la vie.

Jérôme Defazio

Pour aller plus loin :
• �Présentation de l’ETP par la Filière Maladies 

Rénales Rares ORKiD : https://www.filiereorkid.
com/education-therapeutique-du- patient/

• �Annuaire ETP Maladies Rénales Rares : https:// 
etpmaladiesrares.com/maladies-renales-rares/

Dans vos Régions :
• Auvergne Rhône Alpes : http://www.ephora.fr/
• �Bourgogne Franche Comté : https://cutt.ly/2zH4HTz
• Bretagne : https://www.poleetpbretagne.fr/

• Centre Val de Loire : https://cutt.ly/EzH4LtC
• Corse : https://cutt.ly/rzH4Cdx
• Grand-Est : https://www.etp-grandest.org/
• Hauts de France https://cutt.ly/ezH40w3
• �Ile-de-France : http://www.educationtherapeutique 

-idf.org/ - Nouvelle Aquitaine : https://ethna.net/
• Normandie : https://cutt.ly/IzH499J
• Occitanie : http://www.mon-etp.fr/
• �Pays de la Loire : http://www.educationtherapeutique 

-pdl.fr
• Provence Alpes Côte d’Azur : http://www.mon-etp.fr/
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Les apports nutritionnels sont essentiels mais il y a :
• �Ce qui est indispensable selon la maladie en cause
• �Ce qui permet d’améliorer le bien-être
• �Ce qui permet d’améliorer les examens biologiques  
• �Ce qui est dangereux.  
Il est nécessaire de faire le tri….
Manger est une priorité et un plaisir. Il faut respecter 
cette priorité : c’est à nous de nous adapter pour 
respecter ce concept de qualité de vie et aussi de 
normes sociales

L’objectif est donc avant tout de ne pas transformer la 
diététique en contrainte, même au prix de traitement 
différent ou différencié pour permettre une meilleure 
adaptation diététique. Il faut :
• �Anticiper et prévenir les conflits et les chantages 

intrafamiliaux. Les recommandations ne doivent 
pas devenir un souci pour les parents et doivent 
donc être acceptables.  

• �Relativiser : il y a ce que l’on dit, ce que l’on souhaite 
et ce qui sera fait en réalité. 

• �Privilégier ce qui est essentiel : aller droit au but en 
écartant ce qui peut être dangereux et puis affirmer 
ce dont on est certain qu’il apporte un bénéfice. 

La diététique dans les maladies rénales agit rarement 
seule : pour quelques malades, la diététique peut 
être le traitement numéro 1 (le diabète insipide 
néphrogénique par exemple), mais vient souvent en 
complément des médicaments, de l’hydratation, de 
l’activité physique, etc….

LE RISQUE RÉNAL 
C’est le schéma du rein unique : quand on dit que 
tout va bien avec un rein unique, il faut avoir à 
l’esprit que cela ne durera pas si l’on n’a pas pris 
les mesures nécessaires à la protection du capital 
rénal : notion importante car toutes les situations 
à risque rénal sont les situations où le capital 
est réduit ou compromis, soit par des maladies 

génétiques, par de la chirurgie, par de l’infection, 
par des maladies inflammatoires, ou autres. On 
est alors en situation de risque rénal donc, très 
tôt, il faut mettre en place des mesures préventives 
qui reposent en grande partie sur des précautions 
alimentaires. Cette anticipation, en l’absence de 
symptômes, est parfois difficile à admettre et à 
comprendre, alors qu’elle peut être fondamentale.

Deuxième cas de figure : on sait qu’on a une maladie 
connue plus ou moins évolutive. Prenons l’exemple 
de la polykystose dominante, très bon modèle pour 
illustrer ce cas de figure. Quand un enfant naît avec 
une polykystose, il a un capital rénal qui est de 100% 
et, au fil du temps, ce capital rénal va diminuer du 
fait de la progression des kystes et des lésions du 
parenchyme rénal qui y sont associées. Pour prévenir 
les conséquences de cette réduction du capital rénal, 
et même pour la ralentir, il existe actuellement 
un consensus international pour mettre en place 
le plus tôt possible une néphro-protection qui va 
se jouer sur deux niveaux : la néphro-protection 
non médicamenteuse et la néphro-protection 
médicamenteuse.  

La diététique trouve toute sa place dans la première ; 
il faut l’initier dès le stade pédiatrique y compris 
dans la polykystose dont on dit qu’elle ne s’exprime 
généralement qu’à l’âge adulte (les conséquences 
graves ne surviennent effectivement qu’à l’âge adulte). 
Nous serions de grands incompétents si, au regard 
des connaissances actuelles, nous ne tenions pas 
compte de cette potentielle réduction du capital rénal 
au fil des années. 

LA DIÉTÉTIQUE COMME NÉPHRO-PROTECTION
NON MÉDICAMENTEUSE
Les fondements de cette néphro-protection non 
médicamenteuse sont relativement simples :

> �DIÉTÉTIQUE  
pédiatrie 
. �PR PIERRE COCHAT - NÉPHROLOGIE PÉDIATRIQUE, HÔPITAL FEMME MÈRE ENFANT - CHU DE LYON

La perception de la diététique évolue au cours de la pratique et des expériences partagées pour s’éloigner 
d’un certain dogmatisme et se rapprocher des aspects plus pratiques.

Pr Pierre Cochat
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• �Normalisation des apports sodés : il ne s’agit pas 
de réduction absolue mais d’une réduction relative 
par rapport aux (mauvaises) habitudes alimentaires 
des Français ! Il faut normaliser avec des conseils 
simples : il est inutile de peser les aliments ou 
d’acheter des produits spéciaux, car on est dans 
une démarche préventive et non pas curative. Il 
faut simplement se donner une hygiène de vie dont 
on dévie souvent par habitude (ex : manger des 
frites salées, alors que c’est aussi bon sans sel !). 
Il faut toujours éviter de resaler, éduquer les 
enfants dès le plus jeune âge à une alimentation 
moins salée, limiter (et non pas supprimer) les 
aliments spontanément salés comme le fromage, 
la charcuterie, les biscuits apéritif, etc…

 
On est alors dans un schéma assez simple, faisable, 
qui n’oblige à aucune mesure spécifique.

• �Pour les apports protéiques, c’est un petit peu 
la même chose. Les protéines à forte valeur 
azotée sont les protéines animales : viande, œufs, 
poisson. Il ne faut surtout pas peser, quantifier. 
La recommandation est simple : prendre de la 
viande, du poisson ou des œufs une seule fois 
par jour, le midi ou le soir, et, à l’autre repas, 
remplacer par un féculent ou des céréales. 	  
Il ne faut pas trop réduire non plus l’apport 
en protéines car les enfants en particulier ont 
aussi besoin de protéines pour grandir, pour 
constituer leur masse musculaire, leur ossature, 
leur organisme dans sa globalité et donc il faut 
simplement les normaliser.

Au-delà de la diététique, la néphroprotection non 
médicamenteuse c’est aussi d’éviter :
• �Tout ce qui est néphrotoxique et notamment les 

anti-inflammatoires non stéroïdiens 
• �Le surpoids, l’obésité
• �Le tabagisme
Il faut aussi favoriser l’activité physique, on en parlera 
cet après-midi.

L’étape suivante est la néphro-protection médica-
menteuse : certains médicaments comme les 
inhibiteurs de l’enzyme de conversion (enalapril 
par exemple) ou les antagonistes du récepteur de 
l’angiotensine 2 (candesartan par exemple) sont 
des produits qui protègent le rein avec un effet anti-
protéinurique, anti-albuminurique et qui protège la 
fonction rénale.

LA DIÉTÉTIQUE COMME RÉPONSE À UN RISQUE VITAL
• �Le diabète insipide néphrogénique, maladie très 

rare qui concerne le plus souvent les garçons : pas 
de gravité à long terme mais qui peut donner des 
épisodes de déshydratation majeurs durant les 
premiers mois de vie, et il n’est malheureusement pas 
exceptionnel que le diagnostic dans une fratrie soit fait 
après le décès par déshydratation d’un premier enfant. 
Dans cette maladie, les apports hydriques doivent 
être précisément ajustés tout comme la diététique 
en elle-même. Ce sont des enfants qui perdent 
trop d’eau, de l’eau et de l’eau, mais pas le reste. Il 
faut donc leur donner un régime hypo-osmolaire, 
notamment réduire considérablement, de manière 
calculée et adaptée, les apports en sodium. 	  
 
Dans des situations comme celle-ci, l’équilibre 
entre l’hydratation et les apports osmotiques 
est extrêmement important, voire vital. 	  
 
Quand un enfant a un diabète insipide, il doit avoir sur 
lui et au minimum sur son carnet de santé l’indication 
du diagnostic pour que, en cas de déshydratation, 
on prenne mille fois plus de précautions que pour 
n’importe quel autre enfant.

• �L’hyperoxalurie primitive : le danger vital est moins 
important que dans le diabète insipide néphrogénique 
et se situe dans un autre registre mais, chez les 
petits enfants, on doit apporter une hydratation 
très abondante voire colossale sur 24 heures, ce 
qui nécessite souvent la mise en place d’une sonde 
nasogastrique ou d’une gastrostomie pour pouvoir les 
hydrater suffisamment, afin de diluer l’oxalate qui est 
très peu soluble et qui peut précipiter partout. Si on 
ne le fait pas suffisamment, la maladie va s’aggraver.

• �L’insuffisance rénale chronique chez l’enfant. 
Quand cette insuffisance rénale commence très 
tôt, dès la naissance, ce qui n’est malheureusement 
pas exceptionnel, notamment lors de malformations 
de l’appareil urinaire, le risque de dénutrition est 
très important. La carence protéino-énergétique va 
compromettre non seulement la croissance staturo-
pondérale mais aussi parfois le développement 
psychomoteur de l’enfant. �  
A cela s’ajoute, et cela rejoint la néphrologie des 
plus grands enfants et des adultes, le risque 
d’hyperkaliémie qui peut être mortel à tout âge. 
Il existe des médicaments qui font baisser le 
potassium mais la première étape est d’ajuster 

JOURNÉE ANNUELLE
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la diététique pour qu’elle ne soit pas trop riche en 
potassium. Il est évidemment difficile de refuser 
chocolat et bananes aux enfants mais dans cette 
situation, il n’y a pas de dérogation possible.

Dans ces trois situations, pour des questions 
pratiques, on est parfois amené à utiliser des moyens 
mécaniques un peu agressifs, et chez des tout petits 
enfants, soit pour apporter suffisamment d’eau soit 
pour apporter les éléments nutritifs essentiels, on a 
recours à une sonde nasogastrique ou plutôt à une 
gastrostomie qui présente moins d’inconvénients et 
qui est finalement mieux acceptée car non visible, 
notamment à l’école. 

LA DIÉTÉTIQUE COMME COMPLÉMENT ESSENTIEL
Il existe plusieurs situations pour lesquelles des 
précautions diététiques doivent être prises :

• �La corticothérapie, qu’elle soit chez un greffé 
ou dans une maladie chronique qui nécessite 
ce traitement (par exemple,  le syndrome 
néphrotique) implique des précautions alimentaires. 
Il est important de réduire les glucides et 
notamment les sucres courts (ou rapides), soit 
tout simplement ce qui a un goût de sucré. 	  
 
Cela est difficile à faire accepter par les enfants qui 
le perçoivent souvent comme une sanction, mais on 
est obligé de les limiter fortement, au moins tant que 
la corticothérapie est à dose importante, car c’est 
elle qui est responsable de la prise de poids . Pour 
les protéines, c’est l’inverse : les corticoïdes font 
« surconsommer » des protéines par l’organisme 
et ont tendance à entraîner un déficit musculaire 
et un déficit osseux, et il faut donc en apporter.	  
 
On peut aussi avoir une prise de poids sous 
corticoïdes pour des raisons hormonales et non 
pas pour des raisons d’apports sodés comme on 
le pense souvent. On peut parfois observer une 
augmentation de la pression artérielle quand la 
corticothérapie est à dose relativement importante 
et il faut alors réduire les apports sodés mais là 
encore, simplement en les normalisant.	  
 
Donc en conclusion, sous corticoïdes, il convient de 
limiter surtout l’apport de glucides et de normaliser 
les apports sodés, notamment tant que la posologie 
de predisone/prednisolone est supérieure à  
0,25-0,50 mg/kg par jour.

• �Après transplantation, c’est habituellement le bonheur !  
Tout ce qui était interdit en dialyse devient souvent 
permis. Il peut y avoir quelques petits bémols qui 
viennent de la fonction rénale lorsqu’elle est imparfaite.  
 
En effet, quelques greffes ne marchent pas très 
bien et on se retrouve en situation d’insuffisance 
rénale chronique, donc on revient à la case départ 
du risque rénal. Certains médicaments vont aussi 
générer des impératifs alimentaires, comme la 
corticothérapie (de moins en moins utilisée lors 
des greffes en pédiatrie). �  
 
L’obésité reste malheureusement fréquente après 
greffe, pour trois raisons fréquentes : la première 
« de la faute des médecins » qui donnent « trop de 
cortisone », la deuxième « de la faute des patients » 
qui « se lâchent un petit peu une fois qu’ils sont 
greffés », et la troisième souvent en lien avec le 
manque d’activité physique. 

• �En dialyse, les restrictions dépendent beaucoup 
des modalités de dialyse. La dialyse péritonéale 
permet une alimentation et une hydratation plus 
souples parce qu’elle est quotidienne, l’hémodialyse 
conventionnelle est sûrement la plus restreignante, 
et l’hémodialyse quotidienne se rapproche de la 
dialyse péritonéale sur le plan diététique; le rythme 
quotidien est un inconvénient mais aussi un avantage 
en permettant d’épurer et de soustraire plus 
rapidement et au jour le jour les apports hydriques 
et éventuellement alimentaires. Les contraintes 
vont dépendre de la diurèse résiduelle, de l’âge 
de l’enfant et aussi des traitements associés.	  
En cas de dialyse péritonéale chez les enfants, les 
pratiques varient beaucoup d’un pays à l’autre : 
gastrostomie, sonde nasogastrique, simple 
supplémentation voire pas de supplémentation, 
sont utilisés très différemment d’un pays à 
l’autre, d’une région du monde à une autre malgré 
l’existence de recommandations internationales. 	 
 
On peut néanmoins affirmer que la survie des 
patients pédiatriques est impactée par la bonne 
ou la mauvaise nutrition de ces patients.

• �Quand il y a une hypertension artérielle le plus 
souvent on est amené à réduire les apports sodés.

• �Dans les tubulopathies, il existe très souvent 
une fuite de sodium. On va alors prescrire du 
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sodium, quelquefois en quantités phénoménales. 	 
Ce sont des situations difficiles à gérer quand il y a 
coexistence d’une tubulopathie et d’une insuffisance 
rénale. La tubulopathie est d’abord prédominante et 
il va falloir donner beaucoup de sodium puis, au fil 
du temps, la tubulopathie devient moins importante 
et c’est l’insuffisance rénale qui prend le dessus. 
On va alors devoir réduire un peu le sodium. 	  
 
C’est le cas notamment de certaines malformations 
urinaires qui sont parfois difficiles à gérer pour 
nous et difficile à comprendre pour les patients.

• �Dans certaines maladies lithiasiques, on retrouve 
une hypercalciurie. Contrairement à une apparente 
logique « j’élimine trop de calcium donc je vais 
moins en consommer », il est primordial de 
maintenir des apports normaux en calcium pour 
éviter une dégradation osseuse (ostéopénie ou 
ostéoporose) pouvant entraîner des fractures 
surtout chez le patient adulte. 		   
D’autre part, le calcium suit le sodium en termes 
d’excrétion urinaire donc, si l’on veut réduire 
l’excrétion urinaire de calcium, il est logique de 
réduire l’élimination urinaire de sodium et, pour 
cela, on doit réduit les apports sodés. L’eau fait 
aussi partie du traitement de toutes les maladies 
lithiases parce qu’elle permet de diluer les urines 
et le risque de cristallisation dans l’urine est liée à 
la concentration du composé qui cristallise, donc 
plus on met d’eau, plus on dilue ledit composé et 
moins il cristallisera.

• �Dans la cystinurie, qui est une maladie lithiasique, 
le raisonnement pour l’eau est exactement le même 
mais, en plus, on va éliminer ou limiter certains 
aliments riches en méthionine (apporté par les 
protéines animales) qui est un précurseur de la 
cystine. On va limiter aussi les apports sodés, 
car c’est un peu le même mécanisme que pour le 
calcium, l’excrétion urinaire de sodium est souvent 
associée à une excrétion augmentée de cystine. 

 
LA DIÉTÉTICIENNE
Le rôle de la diététicienne est essentiel à nos côtés. 
C’est un métier qui nécessite un profil particulier :
• �Une formation spécifique
• �La capacité à faire équipe avec le médecin pour 

harmoniser la prescription alimentaire
• �Des aptitudes psychologiques pour s’adapter aux 

parents, aux enfants, à la relation parents-enfants

• �Avoir une bonne aptitude au dialogue et une 
compréhension de l’inobservance, plus fréquente 
que l’observance

• �Avoir un esprit innovateur permettant de trouver 
des solutions et des compromis

• �Être disponible pour les soignants et les patients
• �Bien connaître et combattre les idées reçues.

Ce métier nécessite des qualités particulières qui 
ne sont pas données à tout le monde. Ce n’est pas 
un métier si facile !

En conclusion, la diététique occupe une place majeure 
en néphrologie avec des vertus thérapeutiques pour 
certaines pathologies génétiques, mais aussi un 
complément indispensable de nombreux traitements 
et parfois la meilleure ressource préventive. Une 
formation adaptée est indispensable. 

Pas grave !  
Le bb n’aimait  
pas tes plats...

Fini, on mange  
plus rien !!!!

JOURNÉE ANNUELLE
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Un bon nombre d’éléments 
évoqués chez l’enfant vont 
être retrouvés chez l’adulte 
avec les mêmes divergences 
d e  re co m m a n d a t i o n s 
liées aux typologies de la 

pathologie. Je ne reviendrai donc pas dessus en détail.
La diététique pour moi, en tant que diététicienne, 
c’est le plaisir de manger et la convivialité. Cela 
participe également à la qualité de vie.

Chez l’adulte, comme chez l’enfant, l’alimentation 
est au cœur des relations familiales, elle peut même 
être source de conflits (divergence de points de 
vue, de goût, d’envie). Par ailleurs, il faut veiller à 
la couverture des besoins nutritionnels de chacun, 
dans le respect des habitudes culinaires familiales, 
culturelles. Ainsi, une diététique très restrictive va 
vite devenir compliquée tant sur le plan individuel 
que familial.

Il faut éviter les prescriptions diététiques radicales, 
plutôt expliquer les liens avec la maladie rénale 
et être dans l’adaptation (voire la négociation) 
avec pour objectif principal la couverture des 
besoins et la prévention des risques nutritionnels 
avec une maladie rénale. Alimentation et maladie 
rénale chronique. Tout conseil diététique doit être 
individualisé le plus possible. Il faut entendre « la 
personne » plus que le patient. 

Il est nécessaire de favoriser l’éducation théra-
peutique et ne pas isoler la diététique du traitement 
médical. Le discours doit être cohérent avec celui 
du néphrologue, du médecin généraliste et bien 
sûr individualisé en fonction de la pathologie, et 
de chaque stade de celle-ci avec toujours en tête 
la notion de néphroprotection et de gestion des 
conséquences de la maladie rénale (fuites de 
minéraux ou de protéines par exemple).

UNE ALIMENTATION SUR MESURE 
L’alimentation équilibrée contribue à la santé et à la 
protection rénale. Les aliments se classent en groupe 
ou famille en fonction de leurs caractéristiques 
nutritionnelles. Même si on doit réduire ou adapter 
certains apports, il est important que l’on garde des 
aliments « plaisir » (desserts pour certains, fromage 
pour d’autres…). 
Le maintien de ces aliments peut avoir une incidence 
sur le moral et la perception des restrictions 
éventuelles. Cela peut contribuer à une meilleure 
observance thérapeutique et diététique. On se 
retrouve donc finalement avec une alimentation 
qui doit être sur mesure mais aussi s’intégrer au 
mode de vie, aux habitudes familiales et culturelles. 
Il est important de respecter les recettes de chacun 
et d’être capable de discuter d’une adaptation et 
non pas de l’élimination d’une recette parce qu’elle 
semble trop riche, trop grasse ou trop salée, ou 
encore trop sucrée. 
La diététicienne doit aussi avoir une bonne 
connaissance de ces pathologies notamment des 
maladies rénales rares. La diététique des maladies 
rénales est spécifique, pointue, s’adapte avec la 
connaissance des prescriptions, des résultats 
biologiques. C’est une véritable alliance entre les 
soignants et la personne concernée par sa pathologie 
qui permettra une prise en charge optimale.

LES ADAPTATIONS NÉCESSAIRES
Le sel : normalisation des apports ou réduction en 
fonction de la prescription. L’alimentation sans sel 
ajouté ni consommation de produits préparés ou 
aliments industriels apporte environ 2g de sel par 
jour (il y a du sel en petite quantité dans les légumes, 
les fruits, les laitages…). Il n’est pas question de tout 
peser, mesurer, compter mais bien d’acquérir une 
connaissance des aliments dans lesquels on va en 
trouver et être capable de jouer sur les fréquences, 
les proportions. 

> �DIÉTÉTIQUE  
adulte 
. EMMA BELISSA - DIÉTÉTICIENNE-NUTRITIONNISTE, PARIS 
. MAXIME TOUZOT - NÉPHROLOGUE AURA PARIS PLAISANCE

Intervention de Madame Emma Belissa
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En France, la consommation de sel est trop importante : 
on absorbe près du double des apports recommandés. 
Chez les patients atteints d’une maladie rénale, il faut 
le plus souvent revenir aux apports recommandés : 
4 à 6g / jour (cette recommandation est la même 
que pour la population générale). 
Cependant, ces apports pourront être plus importants 
pour certaines personnes (en cas de fuite de 
sodium) ou réduits en fonction de la pathologie, des 
traitements…

Les protéines : elles se trouvent dans les viandes, les 
poissons et produits de la mer, les œufs, mais aussi 
dans les produits laitiers, les céréales et légumes 
secs entre autres.
La consommation des aliments contenant des 
protéines sera le plus souvent à adapter en jouant sur 
la quantité et sur la qualité, et toujours en fonction 
de chaque pathologie, du stade d’évolution. 
En ce qui concerne les apports hydriques, il existe 
une grande variabilité de recommandations : pour les 
maladies lithiasiques, on va augmenter les apports 
pour augmenter la dilution des cristaux, alors que 
devant une insuffisance rénale à un stade avancé, il 
arrive que l’on doive réduire les apports hydriques.

Sucres et glucides : adaptation en fonction de la 
pathologie, du stade et des éventuelles pathologies 
associées (diabète par ex.).

Sels minéraux : adaptation en fonction de la 
pathologie et du stade.

QUID DES RÉGIMES ?
Il est important de se faire accompagner par 
un professionnel de santé qui saura répondre 
à vos interrogations, démêler le vrai du faux. Il 
existe de nombreuses idées reçues à combattre. 
Toute l’équipe soignante, votre médecin traitant, 
votre néphrologue, votre diététicien(ne) sont là pour 
vous accompagner. L’alimentation est cependant une 
affaire de patients, d’individus, de famille et ainsi avec 
une bonne alliance thérapeutique avec toute l’équipe 
soignante, il est plus facile de s’adapter.
N’hésitez pas à repérer les aliments qui vous font envie 
et qui sont bien sûr différents d’un individu à l’autre et 
à aménager votre alimentation de manière à maintenir 
le plaisir alimentaire. La maladie est certes présente 
tout le temps mais ne doit pas empêcher de vivre.

En conclusion : apprendre, repérer, aménager. 

JOURNÉE ANNUELLE
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La nutrition en dialyse (hémodialyse ou dialyse 
péritonéale), est peut-être la plus difficile pour le 
patient atteint d’une maladie rénale chronique, Le 
priorité pour le néphrologue est d’éviter la dénutrition 
des patients dont les causes sont multiples : le régime 
propre à l’insuffisance rénale, l’inflammation, les 
pathologies associées… Il n’est pas rare de voir certains 
patients s’imposer des restrictions supplémentaires 
par peur de prendre du poids entre les séances ou 
bien perturber son bilan biologique.  

Les patients sont encore plus sévères vis-à-vis d’eux-
mêmes. Il faut rappeler que l’alimentation doit rester 
un plaisir. Nous devons arriver à faire comprendre 
et montrer quels types d’aliments sont autorisées à 
savoir la plupart et quelles les quantités autorisées. 

Il peut aussi exister des confusions sur certains types 
de messages délivrés avant la dialyse et après le début 
de la dialyse, notamment en matière de protéines.  
Avant la dialyse, on essaie de limiter l’apport protéique 
pour freiner l’évolution de la maladie. 

Mais dès qu’on démarre la dialyse que ça soit en 
hémodialyse ou en dialyse péritonéale, on a un risque 
de dénutrition si un tel régime est poursuivi. 

On va donc demander au patient de manger un peu 
plus de protéines. C’est difficile pour eux parce qu’ils 
n’ont pas forcément faim, qu’ils ont pris l’habitude de 
manger peu de protéines, ce qui va obliger à modifier 
certains comportements alimentaires. 
On va même parfois être amené à donner des 
compléments alimentaires pour limiter ces soucis 
de dénutrition.

LES ÉLÉMENTS QUI VONT MÉRITER  
TOUTE NOTRE ATTENTION
Les protéines : comme je l’ai détaillé,

Le sel : sur lequel on va être très restrictif, surtout 
chez les patients qui urinent peu, voire pas ou qui 
ont une insuffisance cardiaque. 

Le sucre : pour prévenir les risques de diabète. Il 
faut aussi souligner que 40% des patients en dialyse 
sont diabétiques. 
Les sels minéraux : qui sont importants aussi à 
contrôler :

• �Le potassium avec le risque d’hyperkaliémie très 
dangereux pour le cœur : dur combat car beaucoup 
d’aliments en contiennent, notamment les fruits. 
Il est difficile de résister à un bol de cerises en été 
ou à 3-4 clémentines en hiver. Un moyen simple 
de se limiter est de prendre une portion qui tient 
dans la creux de la main. C’est important de faire 
passer ce message,

• �Le phosphore

L’eau : en fonction de la diurèse : on ne va pas 
demander les mêmes efforts à un patient qui a 
une diurèse conservée au début de la dialyse qu’à 
un patient anurique. 
Pour ce dernier, les prise de poids entre les séances 
sont variables avec un risque d’œdème du poumon 
pour des prises trop importantes. Il peut être difficile 
d’arriver à se restreindre notamment en période de 
forte chaleur.

En dialyse péritonéale, les restrictions sont un peu 
moins sévères : on surveille toujours les protéines, 
le sel et le sucre. Pour le potassium et le phosphore, 
on peut être un peu moins sévère. Ces patients ont 
toujours une diurèse, il y a moins de restriction sur 
la consommation d’eau sauf en cas d’insuffisance 
cardiaque. 

Le point important c’est d’essayer de garder le 
plaisir de l’alimentation et de faire en sorte d’être, 
à la fois pour le médecin et le patient, moins sévère 
mais raisonnable sur le régime. 

Intervention du Dr Maxime Touzot

Emma BELISSA et Maxime TOUZOT	
Présentent l’exemple d’un outil numérique 
pour renforcer les compétences des patients/
aidants sur les maladies rénales chroniques : 
l’e-learning Rénif accessible à tous sur le site 
de Rénif.
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> �TÉMOIGNAGE PATIENTE :  
Lily 
. �PRÉSENTATION DE LILY EN CO-ANIMATION AVEC LE PR COCHAT LORS DE LA JA 2020 DE L’AIRG

Je m’appelle Lily et j’ai aujourd’hui 17 ans. Je suis en Terminale et je vis ma vie d’adolescente comme  
les autres. On a découvert que j’avais une maladie rénale génétique rare (Néphronophtise) lorsque  
j’avais 12 ans et j’ai été greffée rénale grâce à une greffe préemptive et intrafamiliale (rein de ma mère) le  
12 septembre 2017, à l’âge de 14 ans, alors que j’étais en 3ème. 

Lily

« Je vais vous parler aujourd’hui de mon parcours 
diététique avant et après la greffe. Avant d’être greffée, 
je ne pesais plus que 34 kg pour 1m 47. Je n’avais 
plus d’appétit, j’étais très fatiguée et j’avais soif en 
permanence. 

J’ai rencontré pendant cette période d’avant la greffe, 
une diététicienne hospitalière qui a demandé à ce 
que je ne mange QUE 50 g de protéines animales ou 
végétales par jour : diminution de la viande, des laitages 
etc. Il fallait aussi que je réduise ma consommation 
de potassium en ne mangeant seulement que 2 fois 
par semaine maximum, des pommes de terre et en 
évitant le chocolat et les bananes. Ma pathologie ne 
m’empêchait pas de boire de l’eau et je n’avais pas de 
restriction de sel. J’étais très frustrée pendant cette 
période car les aliments interdits étaient ceux que je 
préférais. Je n’aime pas les légumes, ni les crudités 
et mon alimentation était jusque-là surtout composée 
de féculents (dont les pommes de terre), de céréales 
et de viandes. Et j’adore le chocolat. De plus, il a 
fallu que j’arrête de déjeuner à la cantine de l’école 
et cela a demandé une bonne organisation familiale. 
Heureusement que mes grands-parents maternels 
n’habitaient pas loin de chez nous et de mon collège. 
Après la greffe, les choses n’ont pas été faciles non plus. 
A cause des corticoïdes à fortes doses, je n’avais plus le 
droit de manger des aliments contenant du sucre et / 
ou du sel, pour éviter la prise de poids trop importante.  

Or, ils en contiennent tous ! Exit les céréales du matin, 
les préparations achetées, les conserves ou les bocaux, 
les desserts et surtout le pain. C’est ce qui a été le plus 
difficile pour moi, au début, c’est de devoir manger du 
pain sans sel, puis je m’y suis faite ! Les corticoïdes font 
grossir mais agissent aussi sur la faim et j’avais une 
faim de loup qui devenait obsessionnelle. 

Dès que je me réveillais, je demandais ce que l’on allait 
manger. Cela rendait « dingue » ma mère qui passait ses 
journées à préparer à manger, alors qu’elle aussi était 
fatiguée, après avoir subi l’intervention pour le don. Je 
n’aimais toujours pas les légumes (sauf haricots verts), 
seuls aliments que je pouvais manger sans restriction 
et j’avais donc l’impression de n’avoir jamais le droit de 
me faire plaisir. 

Petit à petit, nous avons trouvé des petites astuces que je 
vous livre bien évidemment : il existe des sites de vente 
sur internet qui vendent des produits et des bocaux sans 
sel (lentilles, haricots verts, petits pois) pour cuisiner ; 
dans les menus MC Do, on peut prendre des frites sans 
sel …enfin, la chocolaterie en face de l’hôpital Necker 
vend des chocolats pauvres en sel et sucres. 

Cette période, pour une adolescente, a été surtout 
compliquée par rapport à ma prise de poids car les 
médicaments, en plus de ma puberté qui s’est installée 
avec le greffon et enfin une anémie importante ont 
entraîné une longue période d’enfermement à la 
maison et d’impossibilité à faire une activité physique. 
J’ai pris, malgré mes efforts, 20 kg en 4 mois… Mon 
image de moi en a pris un coup : je suis passée du 
statut de « petit gabarit » à une jeune adolescente en 
surpoids. Mes (grosses) joues surtout me complexaient. 
J’avais tellement changé physiquement que certaines 
personnes ne me reconnaissaient pas…

Aujourd’hui, je suis à 3 ans de la greffe et je n’ai plus 
d’interdits alimentaires. Comme tous, je dois manger 
le plus équilibré possible. Mon poids est redescendu 
à 60 kg et Je me sens beaucoup mieux dans ma peau.  
Je fais ce que j’aime, je voyage à l’étranger et j’ai repris 
ma vie d’adolescente « normale » ponctuée par les 
consultations hospitalières. » 

JOURNÉE ANNUELLE
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L’idée que l’activité sportive n’est pas recommandée 
quand on est malade, et plus spécialement en cas 
d’insuffisance rénale, est malheureusement bien 
ancrée c’est une désolante idée reçue, notamment en 
pédiatrie. Il est important de bien distinguer le sport, 
voire le sport intensif, qui peut être déconseillé dans 
certaines situations, de l’activité physique qui doit être 
recommandée à tous les stades de la maladie rénale.

La pratique du sport en milieu scolaire n’est pas 
violente. Pendant la période qui suit une greffe (pendant 
deux à trois mois) il faut éviter tout risque de contusion 
du greffon car il n’a pas encore trouvé sa place et n’est 
pas suffisamment « fixé » dans l’abdomen. Toutes les 
autres situations sont à banaliser le plus possible, 
mais chaque cas reste un cas particulier. 

Un cas particulier concerne un bon nombre de 
patients : la présence d’une fistule artérioveineuse. 
Sa présence limite la pratique de certains sports, 
notamment les sports de ballon (surtout le volley) qui 
sont potentiellement dangereux. En revanche, malgré 
l’appréhension de certains patients, la pratique du ski 
est parfaitement possible. 

Donc, en réalité il n’y pratiquement pas de contre-
indication à l’activité physique et au sport.

Il existe des situations où il faut même recommander 
le sport, notamment lors d’une corticothérapie. Que 
ce soit pour des maladies qui la justifient ou après une 
transplantation, la corticothérapie induit une fonte 
musculaire et, de ce fait, il faut la compenser par une 
activité physique ou du sport si c’est possible.

Si l’on exclut les périodes de transplantation et de 
dialyse, il n’y a pas de contre-indication au sport face 
à une maladie rénale. Toutefois, certaines situations 
qui peuvent être un peu délicates, notamment toutes 
celles où les enfants transpirent beaucoup et où 
l’hydratation est essentielle, les enfants sont alors 
exposés au risque de déshydratation.

Après transplantation, le fait d’avoir le greffon 
juste sous la peau fait parfois peur, mais il existe 
un consensus à ce sujet établi par la Société de 
Néphrologie Pédiatrique, disant qu’on ne limite pas 
le sport chez les enfants greffés malgré la présence 
du greffon dans la fosse iliaque. 

Quand un enfant reçoit un coup sur son greffon, celui-ci 
est mobile et peut s’enfoncer. La Société américaine 
de néphrologie pédiatrique ne limite pas le sport non 
plus. Reste le problème de la dialyse péritonéale qui 
va obliger à limiter les sports d’eau, mais le reste 
dépend du patient. Dans tous les cas, le sport est 
un allié et certainement pas une activité à éviter. Le 
docteur Côme BUREAU intervient pour l’adulte : pas 
de contre-indication mais plutôt un encouragement 
à choisir le bon sport en fonction de chaque individu.  
Sport modéré ou sport intensif ? Doit-on inciter le 
patient à pratiquer un sport intensif, et à considérer 
le sport comme un traitement en tant que tel. Si on 
regarde la littérature, pratiquer un sport de manière 
intensive n’est pas associé à un meilleur pronostic 
par rapport aux patients qui pratiquent le sport de 
manière modérée et raisonnable. 

Aucune nécessité donc d’exercer une pression pour 
que les patients pratiquent un sport à haute dose. 

> �ACTIVITÉS SPORTIVES   
adaptées 
. �PR PIERRE COCHAT - NÉPHROLOGIE PÉDIATRIQUE, HÔPITAL FEMME MÈRE ENFANT - CHU DE LYON

Pr Pierre Cochat
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Il est très bénéfique d’encourager une activité physique 
qui s’intègre à une hygiène de vie globale.

L’association TRANS-FORME, créée par Olivier 
COUSTÈRE, est une bonne ressource : association 
sportive pour les transplantés. Pascal CYMER, trésorier 
de l’association intervient : le but de l’association 
est de promouvoir la greffe et le don d’organes par 
la promotion du sport pour toutes les personnes 
dyalisées ou transplantées et ce, quel que soit le sport 
(cyclisme, badminton, bowling, pétanque, athlétisme 
etc…) et quel que soit le niveau de pratique. 

Certains anciens sportifs de haut niveau reprennent 
après leur greffe leur activité sportive et obtiennent 
des résultats impressionnants. 
La pratique du sport est importante pour réaliser que 
cette greffe permet de « revivre » et de retrouver les 
capacités sportives acquises. 

L’association manque encore de visibilité, preuve 
que l’activité sportive n’est pas encore suffisamment 
encouragée par l’environnement médical des patients. 
Côme BUREAU essaie avec le club des jeunes néphro-
logues de créer des relais régionaux (un néphrologue 
motivé) pour promouvoir l’activité sportive au sein des 
services de néphrologie. 

JOURNÉE ANNUELLE

Remarques et témoignages

• �Sandra LAWTON tient à remercier à ce sujet 
les organisateurs d’une course annuelle à 
Plerguer réalisée au bénéfice de l’AIRG-
France. Ces évènements sont l’occasion de 
sensibiliser aux maladies rares.

• �Brig i t te  CHAMPENOIS  p réc ise  que 
certaines mutuelles prennent en charge 
cette pratique du sport ; ce qui peut aider 
certaines personnes pour lesquelles le coût 
peut être un frein.

• �Jérôme DEFAZIO insiste sur le fait que dans 
les programmes d’éducation thérapeutique, 
il doit y avoir au moins un atelier sur 
l’activité physique. C’est souvent ce qui met 
le pied à l’étrier.

• �Jean-Manuel BESSE témoigne : lors de 
ses dialyses, la proximité d’un golf lui a 
permis de pratiquer ce sport qui, sans être 
le plus violent, n’est pas si « pépère » que 
l’on pourrait le penser. Des parcours qui 
peuvent aller jusqu’à 18 km en tirant un 
chariot, des gestes exigeants. Le golf peut 
se pratiquer entre les dialyses.

• �Un participant témoigne de sa propre 
expérience : joueur de tennis classé 30 
à 18 ans, greffé deux fois, il a retrouvé le 
classement de ses 18 ans à 57 ans. Le sport 
permet de bien se porter , et permet de 
maintenir un bon équilibre personnel.

Dans une maladie chronique, le moral est 
primordial. Le sport permet de retrouver le 
moral et la combativité face à sa maladie, 
d’être davantage debout et de choisir sa vie.
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> �DROITS SOCIAUX 
et assurances 
. ANNE BERGANTZ - ASSISTANTE SOCIALE HOSPITALIÈRE ADULTES HÔPITAL NECKER (SERVICE DU PR LEGENDRE)

Anne Bergantz

Souvent les personnes voient les assistantes sociales 
comme intervenant uniquement auprès d’un public 
connaissant une grande précarité et c’est pour cela 
qu’elles hésitent à passer le pas de nos portes. C’est 
évidemment vrai pour les professionnelles travaillant 
pour certaines structures ou associations mais le rôle 
de l’assistante sociale à l’hôpital est bien plus large. 

Car si vous venez à l’hôpital pour vous faire soigner, j’ai 
coutume de dire que vous n’êtes pas QUE malade et 
votre pathologie peut avoir des « interférences » dans 
votre vie personnelle, sociale ou professionnelle. En 
effet, je ne vais pas vous apprendre que les maladies 
rénales ont des répercussions bien concrètes sur la vie 
des patients à des degrés divers. 
Le cœur du métier de l’assistante sociale est l’évaluation 
globale de la situation d’une personne. 
Notre connaissance des lois, des dispositifs, des 
partenaires nous permet, en partant de votre situation, 
de vous informer, vous orienter, réfléchir avec vous 
sur la mise en place d’un projet adapté à vos besoins 
et de vérifier que vous avez accès à tous vos droits sur 
les sujets liés au travail, au logement, etc…. A l’hôpital, 
l’assistante sociale est spécialisée dans les questions 
concernant la maladie et le handicap.
Dans cet article, j’ai repris les questions en lien avec 
l’assurance maladie et sur les arrêts de travail qui me 
sont posées régulièrement.

J’AI UN 100%, POURQUOI L’HÔPITAL �  
M’ENVOIE-T-IL UNE FACTURE ?
Ce que l’on appelle communément le 100%, c’est la 
conséquence, en termes de prise en charge, de la 
reconnaissance d’une affection de longue durée (ALD) 
par l’assurance maladie. Une affection de longue durée 
est une maladie nécessitant des soins prolongés et des 
traitements particulièrement coûteux. Elle donne donc 
droit à l’exonération du ticket modérateur pour tous les 
actes en rapport avec elle (prise en charge à 100 % des 
dépenses liées à ces soins et traitements). Attention la 
reconnaissance de l’ALD n’est pas à vie et elle doit être 
renouvelée régulièrement, à chaque fois par l’envoi d’un 

protocole de soins rempli par votre médecin traitant. 
Le 100% ne signifie pas gratuité des soins. En cas 
d’hospitalisation, les forfaits journaliers (20 e/jour en 
2020) ne sont pas pris en charge dans le cadre du 100% ; 
seules les mutuelles ou la Complémentaire Santé 
Solidaire (qui remplace la CMUC) peuvent prendre en 
charge ces frais, correspondant à une participation 
financière aux coûts d’hébergement et d’entretien 
engendrés par l’hospitalisation. 
Prenons un exemple : si, sur un séjour, vous n’aviez pas 
ou plus d’ALD et pas de complémentaire santé, vous 
seriez redevable de 20% du coût de l’hospitalisation et 
du forfait journalier. A titre d’exemple dans un service 
de spécialité coûteuse, le coût de l’hospitalisation peut 
avoisiner les 3000 e/jour soit à votre charge 620 e/jour 
(dont le forfait journalier). 
Enfin, le 100% n’exclut pas non plus une « participation 
forfaitaire de 1 e » s’appliquant aux consultations ainsi 
qu’une franchise médicale (0.50 e par médicament), 2 
e par transport sanitaire).

Un conseil : présentez vous systématiquement aux 
admissions avec votre carte vitale, votre carte d’adhérent 
à votre mutuelle complémentaire et votre convocation, 
avant d’aller à une consultation ou être hospitalisé. Cela 
peut vous paraitre un peu rébarbatif surtout quand vous 
venez régulièrement mais cela permet aussi d’éviter 
les facturations alors même que tous vos droits sont 
ouverts. Idem quand vous êtes transféré d’un hôpital 
à un autre, il faut redonner ces documents au nouvel 
hôpital qui vous accueille, car ces informations ne sont 
pas transférées, elles !

JE RENTRE À DOMICILE APRÈS UNE 
HOSPITALISATION, AI-JE DROIT À DES AIDES ?
Le fait d’être malade ne signifie pas que vous pouvez 
bénéficier d’aides à domicile. C’est parfois compliqué 
à faire comprendre car vous passez d’un stade où tous 
vos soins sont pris en charge, à un stade, le retour à 
domicile, où vous vous sentez un peu livré à vous-même. 
Néanmoins selon votre situation, des aides peuvent 
être mises en place. La première chose à vérifier est le 
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contrat souscrit avec votre complémentaire de santé :  
prévoit-il des aides à domicile post-hospitalisation ? 
Si c’est le cas, vous serez orientés vers leur service 
d’assistance. A titre indicatif, car évidemment cela dépend 
de votre contrat, la complémentaire peut proposer jusqu’à 
une dizaine d’heures sur une période d’un mois, rarement 
plus. Pour les personnes de plus de 60 ans, autonomes 
mais fatiguées, une Aide au Retour à Domicile après 
Hospitalisation (ARDH) peut être demandée à votre caisse 
d’assurance retraite. C’est une aide de quelques mois 
avec une participation financière calculée selon vos 
ressources. Pour les personnes de plus de 60 ans avec 
une perte d’autonomie durable et importante, vous pouvez 
solliciter l’Allocation Personnalisée pour l’Autonomie 
(APA) auprès du Conseil départemental (délai moyen de 
traitement du dossier d’environ deux mois). Les sorties 
d’hospitalisation, après évaluation, peuvent permettre 
à l’assistante sociale hospitalière de faire une demande 
d’APA en urgence, possible dans certains départements. 
Pour les situations financières très précaires, vous pouvez 
demander une aide financière à l’assurance maladie 
qui évaluera si elle vous accorde son soutien. Si vous ne 
rentrez dans aucune de ces cases, il n’est pas inutile de 
rappeler également que les aides à domicile donnent 
droit à des crédits d’impôts.

JE VAIS ÊTRE DIALYSÉ, COMMENT FAIRE 
AVEC MON TRAVAIL ?
Il n’y a pas de réponse unique, plusieurs possibilités 
existent selon votre statut. Il existe une disposition 
spécifique pour « indemniser » les salariés du privé qui 
s’absentent de leur poste pour leurs séances de dialyse. 
Il s’agit de la « prestation supplémentaire obligatoire » 
de l’assurance maladie. Pas de changement de contrat 
de travail, l’employeur vous paye les heures réalisées 
et l’assurance maladie compense la différence non 

travaillée (attention prestation plafonnée), sans limitation 
de durée. Deuxièmement, le médecin traitant peut 
préconiser un temps partiel thérapeutique (et non un 
mi-temps thérapeutique). On entend souvent que le 
temps partiel thérapeutique n’a qu’une durée d’un an, 
en fait il peut s’étendre jusqu’à quatre ans (prolongation 
d’un an maximum après le délai de 3 ans prévu par 
la réglementation pour l’indemnisation d’un arrêt de 
travail). Enfin il est aussi envisageable de modifier ses 
horaires de travail pour rendre son emploi du temps 
compatible avec les dialyses, par exemple, travailler 
plus les journées sans dialyse, faire ses dialyses le soir. 
On est bien d’accord que cette solution rend les emplois 
du temps des dialysés très chargés mais quand on 
débute dans un emploi et que l’on n’a pas envie de 
notifier ses problèmes de santé à son nouvel employeur, 
c’est une possibilité. Pour les fonctionnaires vous pouvez 
demander un Congé Longue Maladie fractionné (CLM 
fractionné.)

JE SUIS DIALYSÉ, COMMENT PUIS-JE PARTIR EN 
VACANCES EN FRANCE OU À L’ÉTRANGER ?
Il est tout à fait possible de voyager en France comme à 
l’étranger mais ça se prépare à l’avance et l’itinérance 
semble complètement impossible sauf à avoir une 
organisation en béton. Dans tous les cas, vous demandez 
l’avis de votre néphrologue avant d’envisager un voyage.
Pour les dialyses à l’étranger, absolue nécessité de faire 
une demande d’accord de prise en charge auprès de 
l’assurance maladie avant le départ et de disposer de 
la réponse écrite de l’assurance maladie. En l’absence 
de cet accord, vous risquez de ne pas être remboursé 
même si vous considérez que le coût des dialyses à 
l’étranger est bien moindre qu’en France. L’assurance 
maladie ne raisonne pas de cette façon.

La demande d’accord doit préciser le nom du Centre, 
la période, le nombre des dialyses et le prix par dialyse 
(attention c’est le prix pratiqué pour les autochtones, 
pas de prix spécial touriste, l’assurance maladie vérifie). 
Le patient avance les frais et, à son retour, fait une 
demande de remboursement (avec un cerfa dédié « Soins 
reçus à l’étranger »). Même si le dossier est complet, 
le remboursement peut prendre plusieurs mois. Pour 
les dialyses dans un pays européen, munissez-vous de 
votre CEAM (Carte européenne d’assurance maladie) et 
présentez là au centre de dialyse ; les séances seront 
prises en charge par l’assurance maladie sur la base 
du tarif du pays, il peut y avoir un reste à charge. Le 
transport de votre lieu de vacances vers le centre de 
dialyse n’est jamais pris en charge. 

JOURNÉE ANNUELLE
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Pour des vacances en France, c’est moins compliqué. 
Vous cherchez un centre de dialyse, attention il y a 
des secteurs géographiques sous tension en été, et 
ensuite les médecins de votre centre de dialyse habituel 
envoie les informations médicales nécessaires au centre 
d’accueil. Le seul point de vigilance : le transport. Dans 
l’hypothèse où il y ait des déplacements itératifs de 
plus de 50 kms, il faut impérativement une demande 
d’entente préalable. Sinon l’assurance maladie peut 
refuser de prendre en charge ces déplacements et ils 
vous seront facturés.

PUIS-JE AVOIR UNE PRISE EN CHARGE DE 
MON TRANSPORT POUR MES DÉPLACEMENTS 
MÉDICAUX ?
Dans le cadre de votre ALD pour des examens, des 
hospitalisations, des consultations, vos déplacements 
peuvent être pris en charge : vous devez avoir une 
prescription médicale (c’est le médecin qui détermine 
si vous avez besoin ou pas d’un transport) et vous devez 
prendre le type de transport prescrit par votre médecin 
(ambulance, VSL, taxi conventionné). N’oubliez pas de 
vous munir de votre attestation de droits à l’assurance 
maladie avec mention de votre ALD. Attention dans le 
cas de transport dont la distance serait de plus 150 
km (par ex rdv dans un centre de référence de maladie 
rare) ou de transport en série de plus de 50 kms (soit 
au moins 2 allers-retours de plus de 50 kms sur une 
durée de 2 mois) , il faut une entente préalable à 
envoyer à l’assurance maladie au moins 15 jours avant 
le déplacement. L’absence de réponse vaut acceptation.

JE SUIS EN ARRÊT MALADIE, QUELLE SERA MA 
RÉMUNÉRATION ET POUR COMBIEN DE TEMPS ?
Pas facile de répondre simplement et je ne peux 
aborder ce thème qu’avec des généralités. En effet, 
les réponses sont multiples, dépendent de votre statut, 
de vos cotisations, de la durée de votre affiliation à 
l’Assurance maladie. En tout cas quelque soit votre 
situation, n’oubliez pas de prévenir votre employeur 
et d’envoyer les volets de l’arrêt maladie sous 48 h :
• �Salarié : volet 1 et 2 au service médical de l’Assurance 

Maladie et volet 3 à votre employeur ;
• �Fonctionnaire et enseignant : volet 2 et 3 à votre 

administration ou établissement ; garder le volet 1 
(où sont précisées des informations médicales) si 
contre-visite.

Vous êtes salarié
Vous pouvez être indemnisé jusqu’à 3 ans max de date 
à date (si ALD). En cas de subrogation (ou maintien 

de salaire) de votre employeur (convention collective 
de branche ou accord interne), il continue de vous 
verser votre salaire, partiellement ou en totalité, sans 
que vous n’ayez aucune démarche à effectuer. Dans 
ce cas, l’Assurance Maladie lui versera directement 
les indemnités journalières correspondant à 50% de 
votre salaire brut de base. Renseignez-vous auprès 
du service qui gère la paye dans votre entreprise. 
Au bout de six mois d’arrêt maladie, les critères de 
calcul des indemnités journalières changent ; vos 
indemnités journalières peuvent donc évoluer.

Que se passe-t-il après votre arrêt maladie ?
Vous reprenez votre travail à temps plein ou en temps 
partiel thérapeutique voire vous êtes mis en invalidité.
La pension d’invalidité peut être demandée par le 
médecin conseil de l’Assurance Maladie ou par vous-
même. Votre capacité de travail et de gain, établi par 
le médecin conseil, doit être réduite d’au moins 2/3.
La pension sera calculée sur la base d’un salaire moyen 
des 10 meilleures années de salaire et en fonction de 
la catégorie d’invalidité (3 catégories). On peut cumuler 
travail et Invalidité (sauf 3ème catégorie).

L’obtention de la pension d’invalidité est également 
soumise à des conditions d’affiliation, de cotisations et 
de nombre d’heures travaillées avant l’arrêt de travail.

Vous êtes fonctionnaire
En arrêt maladie, vous touchez votre salaire (plein 
traitement) pendant trois mois (Congé Maladie ordinaire). 
Au-delà vous pouvez prétendre à un Congé Longue 
maladie (après avis médical de votre administration). 
Dans ce cas vous êtes à plein traitement pendant 1 an 
(déduction faite des 3 mois de congé maladie ordinaire) 
puis à ½ traitement pendant 2 ans. Si vous avez souscrit 
une prévoyance, cette dernière peut compléter vos 
indemnités.

Que se passe-t-il après votre arrêt maladie ?
Plusieurs possibilités : Reprise du travail, reclassement 
ou placé en disponibilité pour raison de santé (1/2 
traitement pendant 1 an renouvelable deux ans).

Cet aperçu des questionnements récurrents n’est 
évidemment pas du tout exhaustif. La simplification 
administrative n’étant pas encore vraiment une réalité, 
s’y retrouver parmi les acronymes est déjà un exploit, 
notre profession a encore de beaux jours devant elle.  
En conclusion, n’hésitez pas à contacter l’assistante 
sociale hospitalière. 



30

JOURNÉE ANNUELLE

> �LA MAISON DES PERSONNES 
HANDICAPÉES (MDPH) 
définition du handicap 
. DANIEL COURTOIS - CHEF DU SERVICE ÉVALUATION MDPH VAL DE MARNE

« Constitue un handicap toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en société subie 
dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou définitive 
d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap 
ou d’un trouble de santé invalidant »

Ce n’est donc pas l’altération de fonction (déficience) 
qui constitue le handicap mais l’interaction entre 
cette altération et l’environnement de la personne, et 
le retentissement induit dans la vie de la personne.
Deux principes :
Le principe d’accessibilité induit que la société doit 
d’abord permettre à la personne handicapée d’accéder 
comme tout le monde au droit commun avant de 
mobiliser des moyens spécifiques aux personnes 
handicapées. Le droit à la compensation lorsque la 
société n’arrive pas à être suffisamment inclusive. 

LES MISSIONS DES MDPH
• �Accueillir, écouter et conseiller les personnes 

handicapées et leur famille. 
• �Aider à la formulation des demandes, à la 

constitution des dossiers, à l’expression des 
attentes et des besoins de la personne.

• �Évaluer les besoins de compensation des personnes 
en cohérence avec leurs attentes et en lien avec 
leur entourage, les associations et les services 
qui les suivent.

• �Aider à la décision la CDAPH (Commission des Droits 
et de l’Autonomie des Parsonnes Handicapées) qui 
attribue des prestations et propose une orientation 
scolaire, médico-sociale ou professionnelle.

Ce qui ne relève pas de la MDPH
• �Les problèmes liés au logement ou à l’hébergement 

d’urgence.
• �Les aides financières ou alimentaires et les 

questions de surendettement.
• �Les prestations liées à l’invalidité et/ou aux 

accidents du travail.
• �Les offres d’emploi pour les travailleurs handicapés.
• �Le paiement direct des prestations et aides 

financières.
• �Le recrutement des AESH, les affectations et la 

durée de scolarisation relèvent de l’Education 
Nationale.

CIRCUIT DU DOSSIER DE DEMANDE A LA MDPH
4 grandes étapes :
• �La réception du dossier par le service « accueil » 

qui va réceptionner le dossier, enregistrer sa date 
de dépôt et le numériser avant de le transmettre.

• �La vérification et l’enregistrement du dossier (étape 
administrative) réalisé par le service analyse des 
demandes. Une fois cette démarche effectuée, le 
dossier est déclaré administrativement recevable 
et un accusé de réception signifiant la recevabilité 
administrative du dossier adressé au demandeur.

• �L’évaluation de la situation par une équipe pluri- 
disciplinaire de la MDPH. 	  
L’équipe pluridisciplinaire de la MDPH est composée 
de médecins, d’infirmiers, de travailleurs sociaux, 
de psychologues, d’ergothérapeutes et également 
d’enseignants pour tout ce qui est lié à la scolarisation. 
Ce sont ces professionnels qui évaluent les pièces 
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médicales, le formulaire de demande et qui font 
des propositions à la commission des droits et de 
l’autonomie sur un certain nombre de prestations.

• �La présentation devant la commission des droits 
et de l’autonomie des personnes handicapées 
(CDAPH). La MDPH ne décide pas, elle a une 
fonction d’évaluation et d’aide à la décision pour 
la Commission des Droits et de l’Autonomie 
des Personnes Handicapées (CDAPH). Cette 
commission est composée d’un certain nombre 
d’acteurs institutionnels. C’est une formation pluri-
institutionnelle et pluri-disciplinaire qui étudie 
et qui accorde les droits. Les notifications sont 
toujours signées par le Président de la CDAPH.
Le demandeur peut demander à être entendu et à 
être reçu par la commission. Il y a également des 
possibilités de recours : un recours administratif 
préalable obligatoire et dans le cadre de ce recours, 
vous pouvez demander à être entendu.

Les quatre pièces obligatoires du dossier sont :
• �Le formulaire de demande signé par la personne 

ou son représentant légal et daté. Ce document est 
important car il constitue l’expression de vos besoins.

• �Un certificat médical de moins de 6 mois cacheté 
et signé par le médecin. Le certificat médical 
est un document CERFA spécifique : valable six 
mois, à remplir par le médecin. Il comprend un 
certain nombre d’items permettant d’évaluer 
l’autonomie au quotidien, le retentissement et la 
répercussion du handicap sur la personne dans 
sa vie quotidienne. Plus le certificat médical est 
contributif, plus il facilitera l’évaluation et moins 
la MDPH sera amenée à faire des demandes 
d’informations complémentaires. 

• �Un justificatif de domicile de moins de 3 mois.
• �Copie de la carte d’identité ou du titre de séjour 

en cours de validité.
 
Au-delà des pièces obligatoires, des comptes-rendus 
médicaux, bilans d’hospitalisation, et sociaux peuvent 
compléter le dossier ce qui permettra d’avoir une 

meilleure connaissance des difficultés rencontrées 
et des compensations pouvant en découler.

LES AIDES POUR LES ENFANTS
Trois grands types d’aide :

1  Des aides liées à une compensation	  
- AEEH I Allocation d’Éducation d’un Enfant Handicapé
- PCH I Prestation de Compensation du Handicap
- CMI I �Carte Mobilité Inclusion�  

(invalidité, priorité ou stationnement)
2  Des aides liées à la scolarisation

- AHEH I Aide Humaine aux Élèves Handicapés
- MPA I Attribution de Matériel Pédagogique Adapté
- �Orientation scolaire en ULIS (Unité Localisée pour 

l’Inclusion Scolaire), EGPA (Enseignement Général 
et Professionnel Adapté)	

3  �Des aides liées à une orientation ESMS 
(établissements ou services sociaux médicaux-
sociaux)

- �IME, IMPro (Institut Médico Éducatif, Professionnel), 
IES…

- SESSAD (Service d’Éducation et de Soin à domicile)

L’AEEH (allocation d’éducation de l’enfant en situation 
de handicap) se compose de deux parties :
ALLOCATION DE BASE
L’AEEH est attribuable de 0 à 20 ans. Elle est destinée 
à compenser un surcoût généré par le handicap à la 
fois dans les contraintes familiales, l’éducation, les 
soins, l’entretien etc…L’évaluation va être réalisée 
par la MDPH et décidée par la CDAPH. Elle est versée 
par la CAF. L’attribution de l’AEEH est fonction du 
taux d’invalidité. 
Ça n’est pas le diagnostic en soi qui va créer directement 
un taux d’incapacité ou l’ouverture d’une prestation, 
c’est vraiment la situation de la personne dans son 
environnement, on est toujours dans une évaluation 
personnalisée à un temps T.
Il existe trois fourchettes de taux d’incapacité :
• inférieur à 50 % 
• entre 50 et 79 %
• supérieur ou égal à 80 %
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Un taux d’incapacité entre 50 et 79 % correspond à 
des troubles importants entrainant une gêne notable 
dans la vie sociale de la personne. L’entrave peut 
être soit concrètement repérée dans la vie de la 
personne soit compensée afin que cette vie sociale 
soit préservée, mais au prix d’efforts importants 
ou de mobilisation d’une compensation spécifique. 
Toutefois l’autonomie est conservée pour les actes 
élémentaires de la vie quotidienne.

Un taux d’incapacité de 80 % ou plus correspond à 
des troubles graves entrainant une entrave majeure 
dans la vie quotidienne de la personne avec une 
atteinte de son autonomie individuelle. 

Si on est sur un taux d’incapacité de 80 %, l’AEEH 
est accordée et si on est sur un taux entre 50 et  
79 % l’allocation est accordée si l’enfant bénéficie de 
soins spécifiques ou s’il est scolarisé en éducation 
spécialisée.

COMPLEMENTS PERMETTANT D’AJUSTER A LA 
SITUATION RENCONTRÉE
Attribués selon les critères suivants :
• �Surcoût en lien avec le handicap de l’enfant,
• �Réduction du temps de travail ou cessation du 

travail du fait du handicap de l’enfant,
• �Embauche d’une tierce personne du fait du 

handicap de l’enfant.

LES AIDES POUR LES ADULTES
• �La reconnaissance en qualité de travailleur 

handicapé, qui permet d’obtenir de l’employeur 
un certain nombre d’aménagements, en matière 
de temps par exemple.

• �L’allocation d’adulte handicapé (AAH) accordée 
en fonction du taux d’incapacité, est un minimum 
de ressources garanti pour les personnes en 
situation de handicap. L’AAH est aujourd’hui d’un 
montant de 900 euros mensuels versés par la CAF. 
Elle est versée pour les personnes ayant un taux 
d’incapacité supérieur à 80 % automatiquement 
et elle peut être attribuée aux personnes qui ont 
un taux d’incapacité entre 50 et 79 % si elles ont 
une restriction substantielle et durable d’accéder 
à l’emploi.

• �La Carte Mobilité Inclusion mention invalidité 
lorsque le taux d’invalidité est supérieur à 80 % 
et qui permet une déduction de part fiscale 

• �La Carte Mobilité Inclusion mention priorité 
lorsque la station debout est pénible

• �La Carte Mobilité Inclusion stationnement 
lorsque le périmètre de marche est limité ou qu’il 
y a des problèmes respiratoires, ou l’utilisation 
d’un déambulateur, d’un fauteuil roulant, d’une 
canne. Cette carte est basée sur le périmètre de 
déplacement.

• �La prestation de compensation du handicap

• �L’orientation professionnelle

• �L’orientation vers un établissement ou service 
médio-social 

Consulter également le lexique du secteur social et 
médico-social :
https://association-ies.fr/wp-content/uploads/2017/07/
ITS_lexique_secteur_medico_social_03_2012.pdf

JOURNÉE ANNUELLE
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> �AERAS 
s’assurer et emprunter avec un  
risque aggravé de santé 
. THIERRY ROLLAND - BESSE - COURTIER EN ASSURANCES

Lorsque vous souhaitez emprunter, qu’il s’agisse d’un 
crédit à la consommation, d’un crédit immobilier ou 
d’un crédit professionnel, l’ (les) établissement(s) de 
crédit ou la société de financement au(x)quel(s) vous 
vous adressez analyse(nt) d’abord votre solvabilité, 
c’est-à-dire votre capacité à rembourser l’emprunt. 
Dans la plupart des cas, il vous est nécessaire 
de souscrire une assurance emprunteur pour 
garantir votre prêt immobilier ou professionnel. 
C’est une sécurité pour le prêteur, mais aussi pour 
l’emprunteur et sa famille : en cas de décès ou 
d’invalidité de l’emprunteur, c’est l’assurance qui 
rembourse l’établissement de crédit. 

La Convention AERAS permet à toute personne 
qui souscrit une assurance emprunteur de profiter 
de la généralisation des bonnes pratiques de 
collecte d’information. Elle vous concerne plus 
particulièrement si votre état de santé ne vous 
permet pas d’obtenir une couverture d’assurance 
aux conditions standard du contrat (c’est-à-dire sans 
majoration de tarif ou exclusion de garanties). 

FOCUS CRÉDITS À LA CONSOMMATION  
Grâce à la Convention AERAS, vous pourrez bénéficier 
d’une assurance emprunteur pour un crédit à la 
consommation pour un achat précis, sans avoir à 
remplir un questionnaire de santé, si vous remplissez 
les conditions suivantes : 
• �être âgé au maximum de 50 ans ;
• �durée du crédit est inférieure ou égale à 4 ans ;
• �montant cumulé de vos crédits entrant dans cette 

catégorie ne dépassant pas 17 000 e ; 
• �votre déclaration sur l’honneur, que vous avez 

signée, de non cumul de prêts au-delà du plafond 
de 17 000 e. 

Exemple de prêt entrant dans cette catégorie : achat 
d’une voiture à l’aide d’un crédit contracté auprès 
du vendeur ou d’un crédit « spécial auto» souscrit 
auprès de votre banque. 

À savoir : Les découverts bancaires ou les crédits 
renouvelables, même s’ils sont souscrits pour un 
achat précis, n’entrent pas dans la catégorie des 
crédits à la consommation décrite ci-dessus. (c’est-
à-dire sans majoration de tarif ou exclusion de 
garanties).  

FOCUS PRÊTS IMMOBILIERS ET PROFESSIONNELS 
Les trois niveaux d’examen de votre demande 
d’assurance emprunteur.
Si votre état de santé ne vous permet pas d’être 
assuré à une garantie standard, avec ou sans 
surprime, soit au «premier niveau», votre dossier 
sera automatiquement transféré, sans démarche 
particulière de votre part, vers un dispositif 
d’assurance de «deuxième niveau» qui permet un 
rééxamen individualisé de votre demande. A l’issue 
de cet examen, si une proposition d’assurance ne 
peut pas être établie, votre dossier sera transmis, 
toujours sans intervention de votre part, au pool des 
risques très aggravés de santé ou «troisième niveau», 
dès lors que votre demande d’assurance remplit les 
conditions suivantes : 
• �l’échéance des contrats d’assurance doit intervenir 

avant le 71ème anniversaire de l’emprunteur ;
• �s’agissant des prêts immobiliers concernant la 

résidence principale, la part assurée n’excède pas 
320 000 e, sans tenir compte des crédits relais ;

• �dans les autres cas de prêts immobiliers et de 
prêts professionnels, la part assurée sur l’encours 
cumulé de prêts n’excède pas 320 000 e. 

OBJECTIF / QUI EST CONCERNÉ ? 
L’objectif de la Convention AERAS est de faciliter (SANS EN GARANTIR L’OBTENTION) l’accès à l’assurance 
et à l’emprunt des personnes ayant ou ayant eu un problème de santé.
La Convention AERAS concerne, sous certaines conditions, les prêts à caractère personnel (prêts immobiliers 
et certains crédits à la consommation) et professionnel (prêts pour l’achat de locaux et de matériels). 
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L’assureur vous informe, par courrier, de sa décision : 
acceptation ou refus d’assurance, ajournement, 
limitation ou exclusion de garantie, majoration 
éventuelle du tarif. 
Ce courrier mentionne aussi l’existence et les 
coordonnées de la Commission de médiation AERAS, 
ainsi que le niveau d’examen auquel le refus est 
intervenu.

En cas de refus d’assurance, le prêteur examinera 
avec vous les possibilités de garanties alternatives 
(cautions, hypothèques, ...), y compris dans le cas 
où votre projet ne répondrait pas aux conditions 
d’éligibilité du 3ème niveau d’examen.   

LE « DROIT À L’OUBLI »
Non déclaration d’une ancienne pathologie cancéreuse : 
le « droit à l’oubli »
Le dispositif du « droit à l’oubli » s’applique lorsque 
les 2 conditions suivantes sont réunies : 
• �Nature du prêt : les contrats d’assurance couvrent 

les prêts à la consommation affectés ou dédiés, les 
prêts professionnels pour l’acquisition de locaux et/
ou de matériels, les prêts immobiliers ; 

• �L’échéance des contrats d’assurance doit intervenir 
avant le 71ème anniversaire de l’emprunteur. 

Aucune information médicale relative à votre 
pathologie cancéreuse ne pourra être sollicitée par 
l’assureur dès lors qu’elle a été diagnostiquée 
- �avant vos 21 ans et que le protocole thérapeutique 

est terminé depuis plus de 5 ans et qu’aucune 
rechute n’a été constatée ; 

- �après vos 21 ans et que le protocole thérapeutique 
est terminé depuis plus de10 ans et qu’aucune 
rechute n’a été constatée. 

Les autres pathologies et facteurs de risque, les 
situations actuelles d’incapacité, d’invalidité ou 
d’inaptitude au travail, en lien ou non avec l’affection 
relevant du « droit à l’oubli », sont à déclarer à 
l’assureur en réponse au questionnaire de santé et 
pourront faire l’objet d’une décision adaptée ou d’une 
tarification en tant que telle. Les conséquences de 
la maladie cancéreuse ou celles des traitements, 
notamment les effets secondaires, ne sont pas 
couvertes par le « droit à l’oubli » et doivent donc 
être déclarées à l’assureur.   

LA « GRILLE DE RÉFÉRENCE AERAS (GRA) »  
La GRA définit : 
• �les caractéristiques des pathologies et les délais au-

delà desquels aucune majoration de tarif (surprime) 

JOURNÉE ANNUELLE
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ni exclusion de garantie, ne sera appliquée, pour 
certaines pathologies aux personnes qui en ont 
souffert ; 

• �Des taux de surprimes maximaux applicables par 
les assureurs, pour certaines pathologies qui ne 
permettent pas aux personnes qui en souffrent 
d’accéder à une assurance emprunteur à un tarif 
standard. 

Les dispositions de la GRA s’appliquent lorsque les 
3 conditions suivantes sont réunies : 
• �Nature du prêt : les contrats d’assurance couvrent 

les prêts professionnels pour l’acquisition de locaux 
et/ou de matériels, les prêts immobiliers ;

• �Montant assuré : les opérations de prêts immobiliers 
dont la part assurée n’excède pas 320 000 e, sans 
tenir compte des crédits relais, lorsqu’il s’agit 
de l’acquisition d’une résidence principale. Dans 
les autres cas de prêts immobiliers et de prêts 
professionnels, il s’applique aux contrats relatifs 
à un encours cumulé de prêts dont la part assurée 
n’excède pas 320 000 e ; 

• �L’échéance des contrats d’assurance doit intervenir 
avant le 71ème anniversaire de l’emprunteur.    

LA LIMITATION DES MAJORATIONS DE TARIFS 
La Convention AERAS prévoit un mécanisme 
d’écrêtement des surprimes sous conditions de 
ressources, pour les personnes présentant un risque 
aggravé de santé.

Ce mécanisme concerne la couverture des demandes 
d’assurance qui portent sur : 
• �Un financement immobilier en lien avec la résidence 

principale dont la part assurée, hors prêt relais, 
n’excède pas 320 000 e ; 

• �Un financement professionnel dont la part assurée 
n’excède pas 320 000 e après avoir pris en compte, 
s’il y a lieu, la part assurée des capitaux restant 
dus au titre de précédentes opérations de crédit 
de toute nature pour lesquelles le même assureur 
délivre déjà sa garantie.

• �Le contrat d’assurance doit arriver à échéance 
avant votre 71ème anniversaire. 

Vous pouvez bénéficier de ce dispositif à condition 
que le revenu de votre foyer soit inférieur ou égal à :
1 fois le Plafond Annuel SS = 41 136 e en 2020, 
lorsque le nombre de parts de votre foyer fiscal est 
de 1 ; 1,25 fois le PASS, lorsque le nombre de parts 
de votre foyer fiscal est de 1,5 à 2,5 ;

1,5 fois le PASS, lorsque le nombre de parts de votre 
foyer fiscal est de 3 et plus. 

Si vous faites partie de l’une des catégories ci-dessus, 
votre cotisation d’assurance ne peut pas dépasser 1,4 
point dans le taux effectif global de votre emprunt qui 
intègre l’ensemble des frais (taux d’intérêt, frais de 
dossier, cotisation d’assurance...). 

Pour les prêts immobiliers à taux zéro (PTZ+), la 
majoration du tarif d’assurance est intégralement 
prise en charge par les assureurs et les établissements 
de crédit, si les emprunteurs ont moins de 35 ans.     

DIVERS
La confidentialité des informations personnelles 
La Convention AERAS réaffirme clairement l’obligation 
de confidentialité des informations personnelles 
concernant votre santé. Il vous est proposé de remplir 
le questionnaire de santé, seul, sur place ou chez vous. 
Toujours par souci de confidentialité, votre conseiller 
bancaire ne vous assiste qu’à votre demande.

Le questionnaire de santé comporte des questions 
précises sur votre état de santé et ne fait en aucun 
cas référence aux aspects intimes de votre vie privée. 
Selon votre choix, vous pouvez envoyer votre 
questionnaire complété dans une enveloppe cachetée 
ou par une procédure de (télé)transmission sécurisée 
à l’attention du médecin conseil de l’assureur. S’il a 
besoin d’informations médicales complémentaires, il 
se rapprochera de vous.

Si vous avez déjà passé au cours des 6 derniers mois, 
dans le cadre d’une précédente demande d’assurance, 
des examens médicaux dont l’assureur a besoin, vous 
pouvez transmettre les résultats de ces examens au 
médecin conseil de l’assureur. 

Les délais de traitement 
Les professionnels de l’assurance et de la banque se 
sont normalement engagés à répondre aux demandes 
de prêt immobilier dans un délai global de 5 semaines, 
dont 3 semaines pour l’assurance, à compter de la 
réception du dossier complet.
CEPENDANT, si vous avez – ou avez eu – un problème 
de santé, vous avez tout intérêt en ce qui concerne 
l’assurance à vous y prendre le plus tôt possible. 
NOTRE CONSEIL : commencer les démarches 3 mois 
à l’avance (ATTENTION en outre aux délais rallongés 
actuellement du fait de la COVID-19).      
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LES GARANTIES ALTERNATIVES 
Comment les prêts sont-ils généralement garantis 
pour assurer la réussite de l’opération ? 
• �D’une part, via l’assurance emprunteur souscrite lors 

de la mise en place d’un prêt qui apporte une protection 
à l’emprunteur, sa famille et ses ayants droits. 

• �D’autre part, via une garantie prise sur le bien financé 
(hypothèque) ou une caution mutuelle délivrée par 
un organisme spécialisé qui couvre le risque général 
de non remboursement du prêt et protège le prêteur.  
Elle ne doit donc jouer qu’en dernier recours car 
elle peut aboutir à la saisie du bien. 

Dans quels cas le recours aux garanties alternatives 
peut-il être nécessaire ? 
• �Soit lorsqu’aucune solution n’a été trouvée ou que 

son coût est trop élevé.
• �Soit la couverture partielle d’assurance trouvée par 

l’emprunteur est insuffisamment protectrice pour 
l’emprunteur et sa famille afin d’assurer la réussite 
de l’opération. 

> �Dans ces cas si des difficultés surviennent dans 
le remboursement du prêt, la garantie alternative 
sera mise en jeu en priorité et permettra d’éviter 
la réalisation de l’hypothèque ou le recours à la 
caution mutuelle.

A titre d’EXEMPLES, liste des principales garanties 
alternatives envisageables : 
• �Caution d’une ou plusieurs personne(s) physique(s). 

Le prêteur vérifiera attentivement que la situation 
financière de la caution lui permette de faire face 
aux engagements pour lesquels elle se porte caution 
ainsi qu’à ses propres engagements. 

• �Hypothèque sur un autre bien immobilier appartenant 
à l’emprunteur (résidence secondaire, logement 
locatif...) ou à un tiers. 

• �Nantissement de portefeuille de valeurs mobilières 
(actions, obligations, OPCVM, PEA...) ou de contrat(s) 
d’assurance vie appartenant à l’emprunteur ou à 
un tiers. 

• �Délégation de contrat(s) de prévoyance individuelle. 
La nature de ces contrats étant très variable, 
leur acceptation doit être soumise à une analyse 
approfondie au cas par cas. 			   
Les contrats libres à adhésion facultative doivent 
être maintenus pendant toute la durée du prêt. 

• �Délégation de garanties de prévoyance collective. 

JOURNÉE ANNUELLE

Liens et Contacts

http://www.aeras-infos.fr/cms/sites/aeras/
accueil/la-convention-aeras.html 
Recours en cas de litige si vous pensez que les 
mécanismes de la Convention AERAS n’ont pas 
correctement fonctionné : 
Commission de médiation de la convention 
AERAS, 4 place de Budapest
CS 92459, 75436 Paris cedex 09, 
https://www.lesclesdelabanque.com/Web/Cdb/
Particuliers/Content.nsf/DocumentsByIDWeb/
8U3CNP?OpenDocument 
• �Référents AERAS des établissements de crédit
• �Un serveur vocal pour informer sur la Convention 

AERAS : 0 801 010 801 (numéro vert gratuit). 
• �France Assos Santé ( www.france-assos-

sante.org/sante-info-droits ), traite de façon 
transversale des questions juridiques et 
sociales en lien avec les problématiques liées 
à la santé : Santé Info Droits – 01 53 62 40 30 

http://www.e-cancer.fr/ 
Ligne téléphonique de Cancer Info : 0 805 123 
124 (service et appel gratuits) 

Les « ADIL »
Leur rôle : vous envisagez d’emprunter pour 
faire construire ou acquérir un logement, les 
ADIL, Agences Départementales d’Information 
sur le Logement, offrent au public : 
• une information complète, objective et 
personnalisée sur toutes les questions 
juridiques, financières et fiscales relatives au 
logement et à l’urbanisme ;
• une présentation de l’offre de logements, de 
lotissements et de terrains disponibles à la 
vente ou à la location. 
Les contacts : Il existe actuellement 78 ADIL 
agrées par le ministère du Logement après avis 
de l’ANIL (Agence Nationale pour l’Information au 
Logement), animateur du réseau des ADIL. Les 
coordonnées de ces agences sont les suivantes : 
www.anil.org. 
Le CEDEF : Le Centre de documentation 
Économie Finances : un service ouvert à tous 
https://www.economie.gouv.fr/cedef/conseils-
banque-et-assurance 
Le site officiel sur gouvernement.fr : https:// 
www.economie.gouv.fr/cedef/convention-aeras
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> �TRANSITION DE LA PÉDIATRIE  
en médecine adulte dans 
les maladies rénales génétiques 
. �DR ROBERT NOVO - CHRU LILLE

LA TRANSITION, QU’EST QUE C’EST ?
La Transition est définie comme le mouvement 
intentionnel et planifié concernant les besoins 
médicaux, psychosociaux, éducatifs et professionnels 
des adolescents atteints de maladies chroniques, 
lors de leur passage des soins pédiatriques aux 
soins adultes.
Le transfert correspond au moment ponctuel du 
passage chez les adultes.
C’est un processus de préparation et de planification 
qui dure en général plusieurs années.

LA TRANSITION SURVIENT À UNE PÉRIODE 
DIFFICILE !
La période de la transition coïncide avec celle de 
l’adolescence et du jeune adulte soit entre 14 et 24 
ans, selon la définition de l’OMS.

C’est également une période complexe, dans le 
développement d’un individu, période de transition 
entre l’adolescence et l’âge adulte. 

Riche en transformations, elle permet à l’adolescent 
de se construire et de se structurer en tant qu’individu 
autonome. Mais c’est aussi une période de modifications 
physique, émotionnelle, sexuelle, relationnelle, sociale, 
période de crise d’indépendance, de comportements 
rebelles, à risques (accident, suicide, usage de 
stupéfiants). 

Cette situation s’explique par un retard de maturation 
cérébrale, qui se poursuit jusqu’à l’âge de 25 ans. 
L’hypothèse serait que le développement rapide à cet 
âge du système limbique (noyaux gris centraux) qui 
contrôle la recherche de récompense et d’émotion, est 
associée à une lente maturation du cortex préfrontal 
responsable des fonctions cognitives (planification, 
résolution des problèmes, contrôle de l’impulsivité) 
entraînerait ce type de comportement à risques.

QUELS SONT LES OBSTACLES À LA TRANSITION 
ET AU TRANSFERT CHEZ LES ADULTES ?
L’existence d’une maladie chronique quelle qu’elle 
soit, retarde, voire fait régresser le processus du 
développement de soi par les contraintes qu’elle 
impose (régimes, traitements..). 

Elles se heurtent au désir d’autonomie du jeune et 
par voie de conséquence entrainent des problèmes 
d’adhésion aux contraintes de la prise en charge 
de la maladie. 
 
Plus spécifiquement, une maladie rénale chronique 
peut-être responsable de difficultés psychologiques 
et de troubles cognitifs surtout si elle a débuté tôt 
dans l’enfance.

Dans ce contexte, le transfert vers une structure de 
soins adultes constitue une épreuve supplémentaire 
susceptible d’aggraver encore plus les problèmes 
d’adhésion de l’adolescent à la prise en charge de 
sa maladie.
Les obstacles au transfert chez les adultes viennent : 
• �De l’équipe pédiatrique : du fait de liens affectifs 
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forts existant depuis des années voire depuis la 
naissance avec l’adolescent et ses parents, avec un 
sentiment de meilleure connaissance des maladies 
rénales rares pédiatriques que les médecins 
d’adultes du fait de l’absence d’identification d’un 
interlocuteur dans le service d’adultes lorsque 
c’est le cas. 

• �De l’équipe adulte : qui a une formation moindre 
dans le domaine des maladies rénales rares, 
qui dispose d’un manque de temps à consacrer 
pour ce type de suivi du fait de la difficulté ou 
de l’impossibilité de proposer une relation 
individualisée à ces patients et leur famille (volume 
de leur file active beaucoup plus importante qu’en 
Pédiatrie).

• �De l’adolescent lui-même : qui a peur de perdre 
une relation privilégiée, qui peut avoir un 
sentiment d’abandon, de déstabilisation par le 
changement d’environnement, peur de l’inconnu, 
peur de côtoyer des malades plus atteints que lui, 
peur d’une aggravation de la maladie, peur de ne 
pas retrouver un médecin formé aux spécificités 
des maladies rénales rares. 

• �Des parents : qui ont des craintes partagées avec 
l’adolescent, qui sous-estiment les compétences 
pour gérer son suivi, qui ont peur d’être mis à 
l’écart après le transfert chez les adultes. 

• �Du système de santé : il existe des différences 
entre les services pédiatriques et adultes :	  
- En pédiatrie, les effectifs de patients sont moins 
importants, permettant une relation plus étroite du 
médecin avec le patient et ses parents, médecin 
qui a par ailleurs une meilleure connaissance 
des maladies rares pédiatriques, et qui dispose 
d’une équipe multidisciplinaire effective.	  
- En médecine adulte, les patients doivent êtres 
plus autonomes car moins entourés, le médecin 
est moins disponible. Il peut avoir une moins bonne 
connaissance des maladies rares pédiatriques, une 
équipe multidisciplinaire plus limitée, notamment 
sur le plan social, éducatif et scolaire.

Il est, de ce fait, indispensable que la préparation au 
transfert du suivi médical vers un service de soins 
pour adultes puisse être envisagée des années à 
l’avance, et valorisée, afin d’éviter la rupture de la 
prise en charge en milieu adulte.

COMMENT BIEN RÉUSSIR LA TRANSITION ?
5 dimensions dans le champ des maladies rares 
ont été identifiées :

Les 5 dimansions de la transition dans le champ 
des maladies rares - Janvier 2020 

• �Aider le jeune poursuivre son suivi dans le 
monde adulte 
L’aider à se séparer de l’équipe pédiatrique et 
à construire une nouvelle relation avec l’équipe 
adulte.Guider les parents vers l’autonomisation 
progressive de leur enfant.

• �S’occuper de soi, prendre soin de soi 
Aider le jeune à autogérer son problème de santé, 
à prendre des décisions, à communiquer sur sa 
santé (empowerment).
L’aider à améliorer sa qualité de vie, à mettre en 
place des activités qui lui font du bien.

• �Gérer soi-même les contraintes  
de la vie quotidienne
Aider le jeune à gérer les contraintes organisa-
tionnelles et administratives liées à la maladie 
(prises de rendez-vous, transports, démarches 
administratives…).
L’aider à gérer le stress.

• �Avoir confiance en soi, être soi
Aider le jeune à développer sa confiance en soi, à 
faire face au regard des autres.
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• �Faire des choix
Aider le jeune à construire son projet de vie.

QUELLES MODALITÉS DE MISE EN PLACE 	 
ET QUELS OUTILS POUR LA TRANSITION ?
De nombreuses recommandations ont été publiées 
depuis le début des années 2000 dans le cadre des 
maladies rares. 

Plus spécifiquement en Néphrologie pédiatrique 
des recommandations sous l’égide de la Société 
Internationale de Néphrologie Pédiatrique ont été 
publiées en 2011 dont les principes sont les suivants : 
• �Début de la préparation, entre 12-14 ans par un 

médecin coordonnateur.
• �Elle doit être précoce, individualisée sur le plan 

médical, social, éducatif, psychologique.
• �Nécessité d’un professionnel de santé dans chaque 

équipe (souvent le néphrologue de chaque équipe) 
pour coordonner les contacts entre soignants, 
conseiller et soutenir les jeunes et leurs parents. 

• �Elaboration d’un dossier de transition comprenant les 
aspects médicaux, socio-éducatifs, psychologiques, 
compliance au traitement du jeune ainsi que son plan 
de transition incluant sa réponse aux questionnaires 
d’aptitude à la transition. 

• �Remise de documents écrits d’information.

• �Réunions de groupe avec des pairs, camps de 
vacances si possible.

• �Réunion conjointe des néphrologues : de pédiatrie 
et d’adultes avant le transfert avec si possible une 
première consultation conjointe.

• �Rencontres avec l’équipe adulte avant le transfert 
permettant l’information sur les modalités prévues 
de la prise en charge dans le service adulte.   

• �Visite du centre par le jeune avant le transfert.
• �Le transfert doit se faire au moment où le jeune 

se sent prêt, en période de stabilité médicale, 
familiale et sociale. La date doit être définie 
conjointement avec le patient, le médecin et 
l’équipe paramédicale.

Dans le cadre de la filière de Santé Maladies Rénales 
Rares (ORKiD), il a été mis en place un programme 
de préparation à la transition et au transfert en 
s’appuyant sur des questionnaires pour aider et 
optimiser la mise en place de ces recommandations. 
Celui-ci a pour objectif d’aider les jeunes à acquérir 
les connaissances et les compétences nécessaires 
pour gérer leurs soins avec sérénité. Ce programme 
comporte une série de questionnaires évolutifs selon 
l’âge, destinés à suivre l’évolution psychosociale 
non seulement du jeune patient mais également 
de sa famille. 
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Ces questionnaires sont également très utiles 
au médecin référent pour guider le jeune, faire 
évoluer ses connaissances et ses compétences, 
pour préparer les parents afin de repérer le bon 
moment pour le transfert. Ils permettent également 
au médecin référent adulte de connaître la situation 
du jeune au moment du transfert et de pouvoir suivre 
le vécu de son transfert dans l’année qui suit. 
L’entrée dans le programme de transition est 
recommandée vers l’âge de 12-14 ans. Mais il n’y 
a pas de rationnel dans la littérature empêchant de 
débuter la transition à un âge plus tardif.
Ce programme est inspiré du programme Ready 
Steady Go mis en place dans son service par le 
Dr Arvind Nagra, néphrologue pédiatre à l’hôpital 
d’enfants de Southampton au Royaume-Uni. 

L’ensemble du programme est téléchargeable 
gratuitement en ligne mais peut également être 
directement rempli en ligne par le jeune patient 
(https://www.filiereorkid.com/espace-membre/
groupe_travail_transition/).

CONCLUSION : ÉLÉMENTS-CLEFS POUR UNE 
TRANSITION RÉUSSIE
Les clefs d’une transition et d’un transfert réussi 
dans les services adultes sont les suivants :
• �Préparation précoce, individualisée.
• �Existence d’un référent pédiatrique et adulte.
• �Coopération des services Pédiatrie et Adulte.
• �Implication de la famille à chaque étape du 

processus.
• �Visite(s) préalable(s) du service adulte et/ ou 

consultation conjointe des 2 médecins. 
• �Transfert chez les adultes quand le jeune se sent 

prêt, en période de stabilité. 
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> �RETOUR SUR LA SEMAINE  
du Rein 2021

LA PRÉVENTION PRÉCOCE DE L’IRC, 
CAUSES ET DÉPISTAGE ?
En France, chaque année, 11 000 personnes se 
retrouvent en IRC (insuffisance rénale chronique) dont 
trop peu de patients ont pu bénéficier d’un dépistage 
précoce ou d’une consultation d’un néphrologue !

L’IRC est une maladie très lourde qui se termine par 
des dialyses et (ou) une greffe rénale.

Pourquoi un dépistage précoce de l’IR (insuffisance 
rénale) ?
1 • �Pour mettre en œuvre très tôt des mesures de 

protection afin de préserver le plus longtemps 
possible la fonction rénale et par conséquence 
la qualité de vie des patients.

2 • �Pour éviter la découverte d’une IRC au stade 
terminal et d’être contraint à une mise sous 
dialyse en urgence.

3 • �Pour permettre à chacun de construire son option 
thérapeutique de suppléance éventuelle.

L’Insuffisance rénale Chronique peut s’installer de 
manière silencieuse de symptômes pendant de 

longues années d’où l’importance du dépistage 
précoce.

Qui dépister ? Comment dépister ?
1 • �Identifier les populations à risques de maladies 

rénales chroniques : diabète, hypertension 
artérielle =HTA (traitée ou non), obésité, maladies 
cardio-vasculaire athéromateuses, insuffisance 
cardiaque, âge=+60ans, antécédents familiaux, 
maladies génétiques….sans oublier la précarité !

2 • �Dépister par une simple prise de sang annuelle 
(dosage de la créatininémie servant à évaluer le 
Débit de Filtration Glomérulaire) doublée d’une 
recherche d’albumine dans les urines.

Le risque rénal sera fonction des résultats de ces 
dosages.

COMMENT PROTÉGER SES REINS 	
DANS LA VIE QUOTIDIENNE ?
Quelles sont les fonctions du rein ?
1 • �l’élimination des déchets 		  

(urée, créatinine, acide urique…)

2 • �la réabsorption des nutriments		   
(glucose, acides aminés, sodium…)

3 • �l’équilibre acido-basique		   
(pH sanguin neutre)

4 • �régulation osmotique		   
(de l’eau, du sodium, etc.)

5 • �régulation de la pression artérielle

6 • �sécrétion d’hormones		   
(rénine, érythropoïétine = EPO…)

Lors de l’évolution des maladies rénales, ces fonctions 
vont être perturbées et cela aura des conséquences 
sur votre mode de vie.

La Semaine du REIN 2021 a été l’occasion pour la SFNDT de refaire le point sur l’Insuffisance Rénale 
Chronique (IRC). Bien qu’il ne s’agisse pas spécifiquement des maladies rénales génétiques, il nous est 
apparu intéressant de vous rapporter les 2 sujets essentiels abordés.
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Pour les empêcher ou les ralentir il est important 
de protéger les reins. Pour cela, 3 axes vous sont 
conseillés :

 • �Traiter la pathologie qui provoque des lésions 
rénales,

 • �Adapter son alimentation : augmenter l’apport 
en fibres végétales (légumes, fruits...), favoriser 
les protéines végétales pour diminuer l’apport de 
protéines animales, réguler la consommation de 
sel et boire beaucoup.

 • �Entretenir une activité physique régulière qui aidera 
entre autres à lutter contre l’obésité,

Tout ce parcours ne peut se faire en solitaire, en un 
jour. De plus, il mérite d’être adapté à chaque patient.

Par conséquent, les conseils d’un néphrologue 
complétés par l’accompagnement d’une diététicienne 
spécialisée en néphrologie vous permettront de 
protéger au mieux votre fonction rénale et d’adapter 
votre mode de vie.

Ce résumé a été élaboré à partir des présentations 
du Professeur GLOWACKI (Lille) et du docteur Laetitia 
KOPPE (Lyon Sud).

Pour plus d’explications voici le lien du webinaire :  
https://www.sfndt.org

La Semaine du Rein a été également l’occasion 
pour la SFNDT de présenter « le livre blanc 
de la transplantation » élaboré à l’attention 
des autorités afin de les sensibiliser aux 
problématiques encore très importantes que 
pose la transplantation en France.

L’AIRG-France a toujours eu dans ses objectifs la 
promotion du don d’organes de donneur vivant 
et continue à le défendre avec force. 

Schéma « Carte routière pour assurer le succès de la protection rénale en modifiant son mode de vie »  
Dr Laetitia Koppe HCL Lyon Sud
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Dix ans déjà se sont écoulés depuis la création d’AIRG-Maroc à la suite d’une visite à Fès de feu Mme 
Ghislaine Vignaud alors présidente de l’AIRG-France, de M. Jacques Vignaud (secrétaire général), et de Pr 
Jean-Pierre Grünfeld (président d’honneur du conseil scientifique de l’AIRG-France), accompagnant les 
équipes de néphrologie et d’anatomo-pathologie rénale de l’hôpital Necker pour les premières confrontations 
néphrologiques Fès-Necker les 28 et 29 janvier 2011 (photos 1 à 3). Ces journées scientifiques se sont par 
la suite tenues annuellement jusqu’à ce que la pandémie COVID-19 empêche l’organisation de la dixième 
édition en 2020.

Durant ces dix années, AIRG-Maroc a d’abord axé 
son activité sur la sensibilisation et l’information 
des patients et de leurs familles ainsi que des 
professionnels de santé sur les maladies rénales 
génétiques. Des livrets d’information ont été édités 
dont notamment la traduction intégrale du guide 
sur la polykystose rénale réalisé par l’AIRG-France. 
De plus, plusieurs actions de soutien médico-social 
et des campagnes de dépistage ont également été 
organisées. Puis 2017 a été décrétée l’année du 
démarrage de l’activité de recherche scientifique 
dédiée à cette thématique. 

Des tests génétiques ont été mis à la disposition des 
praticiens et des patients, ce qui facilite le diagnostic 
et la notification des maladies rénales héréditaires. 
Un registre régional des néphropathies héréditaires de 

l’enfant et de l’adulte est en gestation sous l’instigation 
de l’AIRG-Maroc. L’étape suivante est le soutien apporté 
à l’élaboration d’un panel de néphro-génétique pour 
l’étude par séquençage de nouvelle génération au 
sein de la faculté de Médecine et de Pharmacie de Fès 
et l’octroi d’une bourse de recherche pour ce projet. 

De plus, plusieurs thèses de Doctorat en Sciences 
sur les thématiques prioritaires de l’AIRG-Maroc ont 
notamment été encadrées par les différents membres 
de son comité scientifique. 
Une importance particulière a été accordée à la 
thématique des lithiases urinaires d’origine génétique 
à la demande du conseil scientifique de l’AIRG-Maroc 
interpellé par le nombre important de cas de lithiases 
urinaires dans un contexte familial et/ou syndromique, 
particulièrement chez l’enfant. 

> �AIRG-MAROC 
10 ans déjà

Pr Jean-Pierre Grünfeld (président  
d’honneur du conseil scientifique) et  

M. Jacques Vignaud (secrétaire général  
de l’AIRG-France) à Fès en 2011. 

Feu Mme Ghislaine Vignaud à Fès en 2011  
en tant que présidente de l’AIRG-France



C’est dans cette même logique que le thème des  
« lithiases urinaires d’origine génétique » a été choisi 
pour les premières journées de l’AIRG-Maroc en 2018. 

Par ailleurs, l’AIRG-Maroc a été régulièrement 
présente sur la scène médiatique et sur les réseaux 
sociaux. Durant la dernière année, plus de 30 articles, 
interviews, articles et émissions ont vu la participation 
de l’AIRG-Maroc. La journée mondiale du Rein est 
également célébrée annuellement aux côtés d’autres 
associations et d’institutions (photo). 

En dix ans d’existence, AIRG-Maroc a participé à attirer 
l’attention sur les maladies rénales héréditaires au 
Maroc, à créer une communauté de patients qui 
partagent les mêmes soucis et les mêmes intérêts, 
et qui œuvrent pour améliorer le quotidien et le futur 
des patients atteints de ces maladies. 

Cela passe par l’information et la sensibilisation, mais 
aussi par la promotion de la recherche scientifique 
orientée vers cette thématique. 

V 
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Pr Philippe Lesavre (Hôpital Necker)  
et Pr Tarik Sqalli (CHU de Fès) lors de la création 

de l’AIRG-Maroc en 2011. 

Première participation de l’AIRG-Maroc  
(M. Driss Erramali ; Pr Tarik Sqalli) aux journées 
annuelles de l’AIRG-France (Montpellier 2011). 

Affiche d’un séminaire co-organisé  
le 11 Mars 2021 par l’AIRG-Maroc à l’occasion  

de la journée mondiale du Rein.  



Comme nous n’étions pas prêts et convaincus 
que réal iser notre assemblée générale en 
vidéoconférence attirerait beaucoup de monde, alors 
nous avons fait une votation par correspondance. 
Nous avons préparé notre bilan moral et financier 
que nous avons soumis à chaque membre. 
Ceux-ci ont pu voter et nous avons pu ainsi valider 
notre AG. Au détour de différents rendez-vous 
médicaux, je me suis rendue compte que les 
magazines et brochures de l’AIRG-Suisse avaient 
disparu des salles d’attente pour éviter le risque 
de transmission du coronavirus. 
Alors l’idée a germé de faire un flyer électronique pour 
que celui-ci soit diffusé sur les télés présentes dans 
les salles d’attente. Grâce à Tilt-Communication et 
notre sponsor Otsuka, nous avons pu développer un 
flyer électronique en versions française et allemande 

et maintenant notre mission est de le transmettre à 
d’autres hôpitaux suisses et à des cabinets privés.

Nous avons aussi utilisé ce temps « mort » pour 
remettre à niveau les dossiers de demande de 
financement afin de pouvoir chercher des fonds 
dès que le climat économique serait plus propice. 

Je pense qu’après un moment de flottement, nous 
avons réussi à nous adapter aux nouvelles règles du 
jeu. C’est indispensable si nous voulons continuer 
à soutenir nos patients et leurs familles qui auront 
encore plus besoin de nous dans ces temps difficiles.

Restez prudentes et prudents, prenez soin de vous 
et de vos proches et au plaisir de vous raconter nos 
futures activités dans un prochain article… 

V 
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Equipe comité AIRG Suisse

> �ÉDITO DE 
Mme Stéphanie Sénéchal 
. PRÉSIDENTE AIRG-SUISSE

2020 nous aura tous chamboulés… J’avoue avoir pensé, sûrement un peu naïvement, que dès le premier 
confinement passé, la vie reprendrait gentiment ses droits et que dès l’automne, les activités de l’association 
reprendraient. Nous avons été à deux doigts d’organiser notre AG en présentiel, combinée à notre activité 
pétanque que nos patients et familles de patients affectionnent. Et puis… des variants de la Covid 19 sont 
apparus et là, une vraie prise de conscience : ce scénario allait encore durer de longs mois, donc il fallait 
dorénavant s’adapter et avancer.

Stéphanie Sénéchal
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> �FEDERG 
10 ans déjà

Il y a 10 ans, l’AIRG-France prenait l’initiative de lancer une fédération européenne des associations de 
maladies rénales génétiques avec les mêmes objectifs de soutien et d’information aux patients et d’aide 
à la recherche dans un esprit de solidarité autour d’un type de maladie. La FEDERG voyait le jour. Son 
existence fut officialisée en 2014.

L’AIRG-France a pu mener à bien la création de cette 
fédération européenne car elle s’est appuyée sur les 
autres AIRG créées à sa suite en Europe. C’est donc 
fort de 4 AIRG (Belgique-Espagne-Suisse-France) que 
le projet a pu être initié et trouver très vite le soutien 
des professionnels de santé (ESPN et ERA-EDTA) et 
intéresser d’autres associations en Europe. 

En 2021, FEDERG regroupe 15 organisations :
• Selbsthilfe MPGN & aHUS e.V Allemagne
• Cystinose-selbsthilfe Allemagne
• AIRG-Belgique Belgique
• ASHUA España Espagne
• AIRG- España Espagne
• Asociación Hipofam Espagne
• Federation Nacional Alcer Espagne
• AIRG-France
• Association Polykystose France
• NVN (Association rénale ) Pays-Bas
• VKS (Cystinosis) Pays-Bas
• Alport UK Royaume Uni
• PKD Charity Royaume Uni
• AIRG-Suisse Suisse
• NephcEurope (Syndrome Néphrotique) Europe

En 2020, le mandat de FEDERG, initialement centré 
sur les maladies rénales génétiques s’est élargi aux 
maladies rénales rares. Cette même année, le bureau 
a été significativement renouvelé, nous en sommes 
au 3ème mandat depuis sa création officielle en 2014. 

La présidence est maintenant assurée par Tess Harris 
(PKD UK) qui compte parmi les membres fondateurs. 
Tess Harris a succédé à Daniel Renault, président de 
2014 à 2020 (deux mandats). 

Michel Schenkel est Secrétaire et Daniel Renault en 
est le Trésorier. L’AIRG-France est représentée depuis 
cette date par Karl Heinz Steinecker (membre du 
Conseil d’administration de l’AIRG-France).

UNE RECONNAISSANCE ACQUISE EN EUROPE
Le grand acquis de cette décennie est la reconnaissance 
de FEDERG comme le partenaire patient en Europe pour 
ce qui est des maladies rénales rares ou génétiques. 
L’examen des résultats par activité met en valeur un 
bilan plus positif :

1 • �Information : Développer et disséminer 
l’information sur les MRG

Le développement des capacités a connu des succès 
dans notre pré carré et FEDERG s’est largement 
impliquée dans la collecte et la mise à disposition 
de l’information pour les patients dans le réseau de 
référence ERKnet (https://patients.erknet.org). 

2 • �Capacité : Appuyer le développement  
des associations nationales

L’Espagne est devenue un pôle important de FEDERG 
avec 4 membres dont l’association rénale espagnole 
ALCER. Les tentatives de développement dans les 
pays de l’Est de l’Europe n’ont par contre pas été 
jusqu’à maintenant couronnées de succès. 

Cet appel à se développer vers l’Est de l’Europe est 
commun à toutes les associations de patients, toutes 
éprouvent d’énormes difficultés à y arriver. Sans 
doute en raison de leur histoire récente, la tradition 
associative n’est pas développée dans les pays de 
l’Europe de l’Est. 

Aujourd’hui la tentation est grande pour les patients 
motivés de passer tout de suite sur les réseaux 
numériques sans passer par la case association 
locale.

3 • �Recherche : Être un partenaire actif  
représentant les patients

Deux projets importants de recherche, financés 
par l’Union Européenne, ont mobilisé FEDERG 
entre 2015 et 2018 EURenOmics et RD-Connect. 
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EURenOmics visait le développement de nouveaux 
outils scientifiques pour améliorer le diagnostic, 
le pronostic et la connaissance de l’impact des 
traitements pour 5 grands types de maladies rénales 
rares (https://www.eurenomics.eu). 

RD-Connect visait à développer et améliorer les 
performances des infrastructures de recherche sur 
les maladies rares à travers l’approche génomique, 
les registres et biobanques, et les bases de données 
(https://rd-connect.eu). FEDERG a été membre du 
comité éthique de patient pour EURenOmics et 
membre du comité conseil des patients et du comité 
d’éthique pour RD-Connect. 

Depuis sa création, FEDERG a été sollicitée réguliè-
rement pour appuyer l’élaboration des projets dans 
la phase de soumission des offres au niveau de 
l’Europe. On constate là aussi un progrès en dix 
ans, puisque les institutions qui lancent les appels 
à projets reconnaissent pleinement la valeur ajoutée 
des organisations de patients dans les projets de 
recherche. 
La participation des patients est devenue non 
seulement obligatoire dans les appels à projets, 
mais elle donne lieu à une forme de rétribution de 
l’organisation.

4 • �La voix des patients : Représenter les patients 
à l’échelle internationale

Le concept de « rare mais nombreux » s’applique aux 
maladies rares, on estime ainsi que 30 millions de 
personnes en Europe souffrent d’une maladie rare, 
il y en a plus de 8000. 

Il en est de même pour les maladies rares rénales, 
ainsi on estime qu’il y a environ 600 000 patients en 
Europe concernés.

Les maladies rares
Depuis sa création FEDERG est membre d’EURORDIS, 
une alliance européenne non gouvernementale 
d’associations de malades, financée en grande partie 
par l’Union Européenne. 

EURORDIS est un acteur extrêmement important 
des maladies rares en Europe. 

Nous lui devons de très nombreuses initiatives pour 
développer les capacités des patients, pour organiser 
les soins en Europe, notamment à travers les ERNs.
FEDERG a bénéficié à de nombreuses reprises de 
l’appui d’EURORDIS pour organiser nos propres 
réunions et pour rencontrer et échanger avec d’autres 
fédérations.

Réunion des membres en présentiel en octobre 2019 à Barcelona.
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Les réseaux de référence
La très grande implication de FEDERG au cours de 
la décennie a été dans la mise en place des ERNs 
(Réseaux Européens des Maladies Rares) et en 
particulier du réseau dédié aux maladies rénales 
rares ERKnet dans lequel sont associés 38 centres de 
néphrologie pédiatriques et adultes dans 12 pays (voir 
Néphrogène 2017 n° 63). Les membres de FEDERG 
ont largement participé à la constitution des sous-
comités professionnels-patients du réseau et se sont 
largement investis entre autres dans l’élaboration 
de la documentation destinée aux patients ( https://
www.erknet.org/disease-information)

Un acteur au sein de réseaux multiples
Un des rôles critiques de FEDERG est d’être le 
représentant des maladies rénales rares/génétiques au 
sein de réseaux plus larges, avec de multiples objectifs :  
faire entendre la spécificité de nos patients, amplifier 
notre voix au sein de l’Europe, s’appuyer sur des 
réseaux plus étendus pour se développer là où nous 
ne sommes pas représentés.

Ainsi FEDERG est devenue membre de :
- �EKPF (ex CEAPIR), un réseau qui regroupe 23 

associations nationales de patients atteints de 
maladies rénales

- �EKHA qui regroupe des professionnels de santé, 
des associations de malades autour du rein

- �RDI (l’équivalent mondial d’EURORDIS).

Ce rôle critique consiste aussi à être proche et actif 
auprès des associations professionnelles du secteur.   
Ces dernières, ESPN pour la partie pédiatrique et 
ERA-EDTA pour la partie adulte, ont dès le début 
soutenu l’initiative FEDERG, et nous accueillent 
régulièrement dans leur congrès. FEDERG participe 
aussi aux travaux du réseau KDIGO dont l’objectif est 
d’élaborer des recommandations à partir de la mise 
à plat des connaissances sur les maladies rénales. 

 

Glossaire 

• �ALCER	  
Federación Nacional de Asociaciones para 
la Lucha Contra las Enfermedades del Riñón

• �CEAPIR	  
Confédération Européenne des Patients 
Insuffisants Rénaux

• �EKHA	  
European Kidney Health Alliance

• �EKPF	  
European Kidney Patients’ Federation

• �ERKnet	  
European Rare Kidney Diseases Network

• �ERA-EDTA	  
European Renal Association – European 
Dialysis and Transplant Association

• �ERN	  
European Reference Network

• �ESPN	  
European Society for Paediatric Nephrology

• �EURORDIS	  
European Organisation for Rare Diseases

• �FEDERG	  
Fédération Européenne des associations de 
patients atteints de maladies Rénales rares 
ou génétiques

• �FNAIR	  
Fédération nationale d’aide aux insuffisants 
rénaux

• �KDIGO	  
Kidney Disease: Improving Global Outcomes

• �MRG	  
Maladies rénales génétiques

• �PKD UK	  
Polycystic Kidney Disease

• �RDI	  
Rare Diseases International



LU POUR VOUS…

> �INTERVIEW DU  
Professeur Olivier Kourilsky 
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Question : Olivier Kourilsky, pouvez-vous nous 
présenter vos différentes casquettes ?

Réponse : Je suis néphrologue. J’ai découvert cette 
spécialité, toute récente à l’époque, chez Jean 
Hamburger en 1969, pendant ma première année 
d’internat. Je l’ai ensuite approfondie pendant dix 
ans chez Gabriel Richet. Plus tard, j’ai eu la chance 
de pouvoir développer un service de néphrologie 
ex-nihilo dans la banlieue parisienne, une aventure 
fantastique qui m’a accompagné jusqu’en 2010.
Pianiste amateur, la musique est une autre passion 
qui m’habite depuis toujours.

Et enfin, je suis écrivain, auteur de romans policiers. 
Je me suis mis à l’écriture sur le tard, alors que 
j’étais encore en activité à plus que temps plein. 
J’avais sans doute cela en tête depuis un moment. 
Le premier, Meurtre à la morgue (sorti en 2005), 
ayant bien marché, j’ai continué... et j’en suis au 
11ème! C’est devenu une sorte de deuxième métier, 
cependant la médecine reste ma passion principale. 
Plus de dix ans après ma retraite de l’hôpital public, 
je continue encore à consulter trois demi-journées 
par semaine, pour le plaisir.

Question : Pourquoi les romans policiers ?

Réponse : Tout d’abord, j’ai toujours eu du mal à me 
prendre au sérieux : entrer dans la littérature par le 
polar avait un côté ludique. Par ailleurs, le diagnostic 
médical a de nombreux points communs avec une 
enquête de police ! J’étais en pays de connaissance. 

Ensuite, mes polars se déroulent le plus souvent 
– mais pas toujours – dans le milieu médical. Cet 
univers donne une couleur particulière aux histoires 
et me permet de parler d’un métier qui a toujours 
été ma vie (en veillant bien sûr à ne pas inonder le 
lecteur de détails techniques incompréhensibles !).
C’est ainsi que j’ai publié 11 livres, dont 10 romans 
policiers. Ces polars font intervenir des personnages 
récurrents qui, contrairement à San Antonio ou SAS, 
prennent de l’âge au fur et à mesure ! 
Certains disparaissent, d’autres prennent leur 

place... Mais sauf exception, on peut les lire dans 
le désordre, les histoires étant indépendantes, ou les 
lire dans l’ordre chronologique. Il y a des lecteurs qui 
commencent par le premier (Meurtre à la morgue) 
ou un des derniers (Marche ou greffe ! ou THC sans 
ordonnance) ou les deux, ce qui peut être un choix 
intéressant pour apprécier l’évolution de l’écriture. 
Cela dit, lorsque j’ai préparé la réédition de Meurtre 
à la morgue, j’ai eu l’agréable surprise de prendre 
du plaisir à le relire !

Le 10ème ouvrage, La médecine sans compter, est 
complètement à part, c’est un livre de souvenirs, 
un livre ouvert sur un demi-siècle de médecine 
hospitalière. J’ai eu la chance de connaître une 
révolution comme on n’en connaîtra jamais plus :  
la naissance de la dialyse et de la greffe dans les 
années 60. Avant, c’était la mort pour tous les 
insuffisants rénaux... 
Une ambiance extraordinaire de pionniers, des 
patients qu’on suit pendant plus de trente ans et 
qui deviennent des amis. 
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J’ai eu envie de témoigner de cette époque, et aussi 
de la vie à l’hôpital (on ne comptait pas nos heures !), 
du drame des avortements clandestins que ceux nés 
après 1975 n’ont heureusement pas connu. 

Je ne pouvais par ailleurs éviter de dresser un triste 
constat sur l’évolution de la médecine hospitalière, 
qui s’avère d’actualité en cette période de pandémie 
virale. Ce livre fourmille d’anecdotes parfois drôles, 
parfois bouleversantes, et se lit j’espère comme 
un polar !

Question : Comment trouvez-vous l’inspiration et 
comment se déroule la genèse de vos romans ?

Réponse : J’essaie de créer de toutes pièces mes 
intrigues, sans m’inspirer de faits divers réels. De 
même, aucun de mes personnages n’existe en vrai, 
mais ils peuvent être un mélange de divers traits 
de caractère ou détails physiques. 

Souvent, l’intrigue naît à partir d’une étincelle et 
tout se construit autour. Par exemple, pour Meurtre 
à la morgue, je faisais un stage d’informatique à la 
faculté des Saints Pères. J’ai demandé au formateur 
si les salles de dissection, où nous étions censés 
apprendre l’anatomie en 2ème année de médecine, 
étaient toujours des décors de films d’horreur. Il 
m’a répondu : «Oui, d’ailleurs une fois il y a eu un 
mort de trop». 

J’ai cru que c’était une blague, mais l’idée m’a 
travaillé, j’ai contacté le directeur du pavillon 
d’anatomie et lui ai demandé de visiter les salles 
en question afin de me documenter pour un livre. 

Et j’ai commencé à écrire mon histoire, celle d’une 
étudiante retrouvée morte au milieu des cadavres 
de la salle de dissection, sans savoir où j’allais.

Neuf mois plus tard, alors que j’avais écrit les deux 
tiers du livre, je participais à une commission pour 
la répartition des internes. J’y croise un ami qui était 
devenu médecin légiste. Je lui demande : « C’est 
quoi cette histoire de meurtre à la Fac de médecine ? 
Du pipeau ?». Il me répond : «Pas du tout. C’est moi 
qui ai fait l’autopsie!» Et j’ai donc découvert qu’il y 
avait eu effectivement un meurtre en 1981 aux Saints 
Pères (dans des conditions différentes de celles de 
mon polar). Cela montre bien que l’imagination la 
plus fertile se heurte à la réalité des faits ! 

Si c’était le seul exemple...
Habituellement, je connais le synopsis du roman, 
mais je me laisse un espace de liberté entre le début 
et la fin. Les idées viennent souvent en cours de 
route ! Les personnages prennent leur vie propre. 
C’est le miracle de l’écriture…

En général, il me faut un an et demi pour «boucler» 
un roman (en comptant le travail de correction avec 
l’éditeur, qui prend au moins trois mois !). Et avant 
la rédaction, il y a tout un travail passionnant de 
documentation. C’est aussi l’intérêt : en écrivant, 
on s’instruit !

Ainsi, THC sans ordonnance m’a permis d’apprendre 
beaucoup sur les filières du trafic de cannabis. Ce 11ème 
ouvrage est sorti en début d’année et je suis heureux 
des bons retours, car je me suis particulièrement 
régalé à concocter ce petit dernier ! 

Interview réalisé par Raphaël et Jacques Vignaud
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> �SANTÉ RÉNALE  
21 jours de menus 
. DE ROXANNE PAPINEAU - NUTRITIONNISTE EN NÉPHROLOGIE - PARU LE 9 FÉVRIER 2021

 

Ce livre est un outil important pour la prévention 
de l’évolution de la maladie rénale chronique. Des 
résultats étonnants peuvent être obtenus grâce à la 
mise en place d’une approche nutritionnelle prônant 
de bonnes habitudes alimentaires. 
Concrètement, elle permet de ralentir la perte 
de la fonction rénale, de diminuer l’excrétion en 
quantité anormale de protéines dans l’urine, de 
mieux contrôler la tension artérielle et d’atteindre 
un poids santé. C’est une démarche qui intègre 
une activité physique dans la routine quotidienne 
et le maintien d’un poids santé pour voir des effets 
bénéfiques sur la santé.

L’alimentation est un facteur clé en matière de 
prévention et de traitement des maladies rénales 
dès les stades précoces. À l’heure actuelle, il n’existe 
aucun traitement curatif pour l’insuffisance rénale 
chronique. Toutefois, son évolution peut être ralentie, 
voire stabilisée notamment grâce à des mesures 
nutritionnelles visant à préserver la fonction rénale. 
Un régime alimentaire adapté permet également 
de limiter d’éventuelles complications (ex: fragilité 
osseuse, hypertension, maladies cardiovasculaires). 

Ce guide vous permettra de : 
- �Comprendre l’impact bénéfique de la nutrition 

pour freiner la progression des maladies rénales. 
- �D’expérimenter et d’adopter de saines habitudes 

alimentaires avec 50 recettes et un menu sur 21 
jours. 

Témoignage : La problématique pour une famille où 
la maladie rénale est un sujet au quotidien, c’est 
de savoir ce qu’on mange matin, midi et soir ? .... 

Comment faire pour que cette question « comment 
se nourrir » n’aggrave pas notre santé tout au long 
de notre vie, au quotidien, sachant que l’apport en 
sel, en protéines, et notamment la boisson sont 

des préoccupations cruciales dans l’évolution de 
la maladie chronique. De plus, pour une grande 
majorité d’entre nous, nous ne sommes pas 
médecins, nutritionnistes, diététiciens…pour accéder 
à une compréhension scientifique de ce domaine : 
la nutrition. 

Comment savoir ingérer 50 gr de protéines par jour ? 
Comment donner du goût aux plats sans saler ? … 
comment garder le « plaisir » de manger pour un 
ado, une personne dialysée … ? tout en gardant le 
lien familial avec les autres ! Il y a aussi la logistique 
des repas ! nous travaillons, les enfants vont à 
l’école, … et nous n’avons pas toujours le temps de 
faire cette action quotidienne de façon pertinente 
et efficace !

Tout est dans le titre : 21 jours de menus pour 
préserver la fonction rénale !

Pour moi, ce fut un bon « guide » pour avancer pas 
à pas, 21 jours. C’est un délai tout à fait raisonnable 
mais aussi nécessaire pour organiser les repas sur 
une journée, sur la semaine, sur le mois et acquérir 
de bonnes habitudes ! Approvisionner son placard 
avec les bons ingrédients et progressivement se 
débarrasser des « moins bons » ! et faire l’expérience 
de cuisiner et de manger de nouvelles associations 
d’aliments, de les déguster avec plaisir !! et faire 
que toute la famille s’y retrouve unanimement ! 

Ce guide m’a permis effectivement de modifier 
nos habitudes alimentaires, de planifier notre 
alimentation en suivant les menus spécialement 
élaborés et de cuisiner de bons repas pour tous en 
améliorant notre santé.  

Jeannine BESLER - Jean-Marie BOURQUARD

Préface de Daniel Garceau, interniste et néphrologue du Québec. Bonne lecture et bonnes dégustations !!!!!

Roxanne Papineau
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> �AU REVOIR  
Jacki ! 
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Nous venons d’apprendre la disparition en avril 
de Jacki Roustang.

C’était le 20 mai 2001, lors de la Journée Annuelle de 
l’AIRG-France à Lille, que le nouveau correspondant 
du Vaucluse, Jacki Roustang se présentait à 
l’Assemblée Générale.
Ce jour-là, de nouveaux statuts étaient soumis au 
vote par la Présidente, Isabelle Manciet.
Parmi les nombreux points discutés, l’un définissait 
pour la première fois le rôle des correspondants.
« Leur rôle est d’assurer la présence locale de 
l’Association, de faire connaître l’AIRG-France dans 
leur ville, d’encourager l’adhésion de nouveaux 
membres, de répondre au besoin d’écoute et de 
soutien des patients atteints de maladies rénales 
génétiques ».

ÉCOUTER … SOUTENIR ….
Deux mots qui résument bien son engagement 
auprès des patients, dans sa région, pendant près 
de 20 ans.

Toujours présent pendant les Journées Annuelles 
de l’AIRG-France.
Il voulait comprendre les mécanismes des maladies 
rénales génétiques.
Il cherchait à s’informer sur les dernières possibilités 
thérapeutiques.

Toujours prêt pour représenter notre Association 
à différentes réunions.

Le voici en mai 2018 à Juan-les Pins, présentant la 
documentation de l’AIRG-France pendant la 40ème 
session de l’Association Française des Infirmiers(ères) 
de Dialyse, Transplantation et Néphrologie (AFIDTN).

Pr Jean-Pierre Grünfeld, Dr Micheline Levy

Les membres du Conseil d’administration, les 
Correspondants Pathologies adressent à son 
épouse Aline et à sa fille Marie-Claire leurs vives 
condoléances.  



> �TÉMOIGNAGE 
de Maryel 
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Déjà 2 ans .. ce jour de mai 2019, qui aurait pensé 
qu’en restant déjeuner, la conversation se dirigerait 
sur la greffe de son rein ! Sandra m’annonça qu’elle 
n’avait pas eu lieu et qu’elle était encore sous dialyse.

Je lui demandais si n’importe qui pouvait faire un 
don et elle répondit qu’il suffisait d’une prise de sang 
pour savoir si on était compatible.

Le lundi matin, je prenais rendez-vous à l’hôpital au 
service Néphrologie et 2 jours plus tard, j’allais me 
faire faire une prise de sang.

Un mois après, j’ai reçu un coup de fil qui m’annonçait 
que j’étais compatible et je téléphonais à Sandra qui 
éclata en sanglots (de joie).

Très vite, j’annonçais à mes enfants (mon mari étant 
déjà au courant !) que j’allais donner un rein. Ils furent 
enchantés.

Les examens pour la compatibilité commencèrent 
et un check up fût programmé (scanner, radio, test 
d’effort, prises de sang…)
Entre temps, j’avais parlé à mon psy de mon don. 
Il m’informa que lui-même avait reçu un rein d’un 
donneur inconnu et il me dit que je n’avais jamais 
été aussi épanouie et heureuse.

Une fois les examens passés, je passais devant une 
commission de psychologues et médecins, ils me 
dirent que j’étais apte à donner et que la dernière 
étape était le tribunal.

Un mois après, un juge me reçut pour régler 
administrativement la conformité du don de mon 
rein par rapport aux lois d’éthique françaises.

Nous étions de plus en plus impatientes d’arriver au 
jour J d’autant qu’une date d’intervention ne put être 
fixée au 27 novembre que tardivement.

Enfin, le jour tant attendu arriva.

Sandra était déjà à l’hôpital pour dialyses et différents 
traitements nécessaires en raison entre autres de 
notre incompatibilité ABO.

J’allais la voir une dernière fois, la veille du jour J, en 
arrivant moi-même à l’hôpital pour cette opération.

Le lendemain, nous sommes chacune dans une 
chambre séparée, Sandra pour la dernière dialyse 
et aphérèse en Néphrologie et moi dans le service 
Urologie.

Je pars en premier au bloc.

Au réveil, une infirmière me raconta que l’opération 
s’était très bien passée et que mon rein avait très bien 
réagi dès l’ablation. Une bonne nouvelle pour Sandra ! 
Impatiente de la voir, le lendemain, à ma sortie de 
l’hôpital, une émotion intense nous envahit toutes 
les 2 malgré la fatigue de Sandra.

Je rentrai chez moi et mon mari s’occupa de moi 
pendant 3 semaines pour m’éviter toute tâche 
fatigante et difficile.

Les jours suivants ne furent que des relations 
phoniques pour se tenir au courant de l’évolution et 
de la santé de l’une et de l’autre avec une joie extrême 
de voir la situation s’améliorer de jour en jour.

Maintenant, chaque année la date du 27 novembre est 
devenue notre deuxième naissance que nous fêtons 
avec beaucoup de joie.

Depuis, je ne vois plus mon psy car ma déprime s’est 
envolée et ma vie a changé. Je suis heureuse car 
pour la première fois j’ai pu faire quelque chose pour 
une personne.  
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Tout a commencé le jour de mes 18 ans, en Février 
2003. Une grippe banale dure depuis plusieurs jours. 
Ma mère, qui travaille en milieu hospitalier, prend 
l’initiative de me faire passer un bilan sanguin de 
contrôle.

Une insuffisance rénale déjà avancée est détectée tout 
de suite. Et un premier rendez-vous en néphrologie 
au CHU de CAEN est fixé très rapidement.
Le médecin m’annonce qu’il va être important de 
diagnostiquer ce qui provoque cette insuffisance 
rénale. D’autant plus, si jeune.

Il me parle de tout un panel de maladies. De la plus 
simple, jusqu’au cancer. Ma mère est à mes côtés. Je 
ressors en pleurs de cet entretien, avant de retourner 
au lycée. Moi qui ne suis jamais malade. Le ciel me 
tombe sur la tête.

Pendant un an, ma famille et moi allons connaître ce 
qu’on appelle l’errance de diagnostic. Régulièrement 
je passe des examens et investigations au CHU. 
Pour commencer 3 biopsies rénales que j’ai très 
mal vécues. Puis un défilé de scanners, IRM, 
électromyogramme et autres dont je ne connais plus 
les noms. Tout cela entre mes heures de cours. 

Un traitement est mis en place pour ralentir la 
progression et des prises de sang toutes les semaines 
quasiment. Les mots créatinine, protéinurie, débit de 
filtration, anémie, commencent à m’être familiers.
Je suis de plus en plus fatiguée. Je m’accroche 
et passe mon bac en Juin. A part ma professeure 
principale et ma meilleure amie de l’époque, je 
n’en parle à personne. De toute façon qui peut 
saisir l’ampleur de mon problème ? L’insuffisance 
rénale est malheureusement très mal comprise car 
asymptomatique aux yeux des gens. Et la fatigue 
assimilée à de la paresse.

Les investigations se dirigent vers une maladie 
auto immune, potentiellement transmise du côté 
de ma mère. Nous sommes hospitalisées elle et moi 
à la Pitié Salpètrière à PARIS durant presque une 
semaine afin de passer des examens et rencontrer 

un spécialiste. Ma mère subit une biopsie rénale. 
Mais la piste de cette pathologie s’effrite. 

Toujours pas de diagnostic. L’hiver arrive. A la maison 
je dors beaucoup. Une fatigue dont ma petite sœur 
ne saisit pas le sens. C’est normal comme je le disais 
ce n’est pas une maladie « visible ». Elle se lancera 
pourtant dans des études d’infirmière, afin de mieux 
comprendre.

C’est alors qu’un professeur néphrologue du CHU 
de Caen propose d’approfondir les recherches sur 
un syndrome d’ALPORT. Maladie rénale génétique, 
touchant plus souvent les hommes, mais pas 
impossible chez certaines femmes.

Le gène d’ALPORT est effectivement trouvé. C’est 
un vrai soulagement de poser un nom sur mon 
problème. Sortir du brouillard et de l’incertitude. 
On m’explique bien cette pathologie, qui touche les 
reins, le système auditif et la vue, par l’absence 
d’un maillon indispensable dans le collagène. Ce 
même professeur me suivra des années. Je lui suis 
infiniment reconnaissante.

Je passe mon année suivante en fac de droit, 
mon traitement s’intensifie, l’insuffisance rénale 
progresse. J’ai désormais des injections d’EPO toutes 
les semaines pour stimuler les globules rouges 
et lutter contre l’anémie. Je ressens surtout une 
immense fatigue. Puis j’entre en première année 
de BTS pour me préparer au métier de conseillère 
en Assurances. Je termine l’année par un stage en 
banque, où je me suis endormie dans mon bureau. 
Epuisée.

J’arrive en phase terminale. Je devrais être bientôt 
dialysée. Cela me fait très peur.

Le néphrologue discute de greffe entre vivants avec 
mes parents, et c’est naturellement que ma mère et 
mon père proposent d’être donneurs. Pour m’éviter 
la dialyse et me permettre de poursuivre ma vie 
d’étudiante et de femme. Le choix des médecins se 
portera sur mon père.
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Le 21 Juin 2005 a lieu la transplantation. J’ai 21 ans. 
Les mots nous manquent pour exprimer ce qu’on a 
sur le cœur. Bien que très angoissés tous les deux, 
tout se passe très bien pour mon papa comme pour 
moi. Trois jours d’hospitalisation pour lui, quinze 
pour moi. C’est un vrai bonheur. Une renaissance 
physique et psychologique. Je ne sais pas comment 
lui exprimer ma gratitude. Les mots ne sont pas 
assez forts. 

Grâce au don de mon père je finis mes études 
d’Assurance. Je fais une première rencontre avec 
l’AIRG-France lors des journées annuelles à PARIS 
où lui et moi intervenons pour apporter notre 
témoignage.

Je travaille pour la première fois. Passe aussi mon 
permis de conduire. Première émancipation. Je 
sors beaucoup et fais la fête. Je suis dans l’euphorie 
de sortir de la maladie et de vivre comme tout le 
monde. J’oublie de nombreuses fois les prises 
d’immunosuppresseurs. A 20 ans on est insouciant, on 
se croit immortel. Pour le moment peu d’incidences. 
Je ne parle pas de ces oublis à mon néphrologue. 
Mais cela diminue grandement la durée de vie des 
greffons. Je l’apprendrai plus tard. 

Je rencontre mon futur mari 3 ans après. Il est 
vétérinaire et connaît les rouages complexes du 
corps et de son fonctionnement. Ça m’est d’un grand 
réconfort car souvent il m’apporte les explications 
que je n’ose pas demander lors de mes entretiens 
au CHU. Il me sera d’un très grand soutien d’amour 
et de compréhension.

Nous nous marions en 2010 et une première 
grossesse arrive. Un dépistage précoce d’ALPORT 
chez mon bébé est réalisé avec une recherche du sexe 
à huit semaines et une biopsie du début de placenta 
à douze semaines. C’est un garçon qui heureusement 
n’a rien et ne porte pas la maladie. Le suivi médical 
est plus rapproché mais tout se passe très bien. Mon 
fils Paul naît en Mars 2011. 
En 2015, après 10 ans de greffe, le rein commence 
à fatiguer. Ma tension monte. L’anémie fait son 

retour. Je prends la décision d’arrêter le travail 
et nous décidons avec mon mari d’une deuxième 
grossesse, malgré l’indication des médecins comme 
étant risquée, mais pas impossible.

Un dépistage à nouveau. C’est cette fois une petite 
fille. Elle porte malheureusement le gène Alport. 
Coup de massue. Le généticien n’est pas capable de 
dire si elle développera ou non la maladie. Celle-ci 
peut rester silencieuse et ne pas s’exprimer comme 
pour la plupart des filles concernées. Cela me donne 
espoir. 

La fonction rénale se détériore au fur et à mesure 
de la grossesse. Mon bébé est aussi en souffrance. 
A 23 semaines de grossesse, en Mars 2016 je fais 
une pré éclampsie. Hospitalisation d’urgence. Ma 
tension est à 24. Dans la nuit les médecins décident 
de faire sortir ma fille par césarienne.
Léa pèse 550 grammes. Mais elle s’accroche à la vie. 
Dans ce moment précis, je ressens une culpabilité 
immense. 

Notre princesse est en soins intensifs, passe par des 
phases très critiques, nous nous préparons au pire. 
Puis grâce à une formidable équipe médicale, et sa 
volonté de fer, elle s’en sort. Au bout de 4 mois elle 
rentre enfin à la maison !

Le bonheur de la voir grandir et en bonne santé me 
transporte, et me fait oublier que ma greffe entame 
un rejet chronique sérieux. Encore plus abîmée par 
cette dernière épreuve.

Trois années s’écoulent en dents de scie. Par moment, 
l’insuffisance rénale se stabilise, et par moment elle 
fait un bond en avant. Ça ne pourra plus s’améliorer. 
Au mieux se stabiliser. Je suis comme en sursis.  
Une surdité aux deux oreilles, liée à Alport est 
également apparue. Je n’ai pas tout perdu mais 
presque cinquante pour cent d’audition en moins. 
Des prothèses auditives m’aident un peu.

Les années 2019 et 2020 sont très éprouvantes. Cette 
fois je ressens beaucoup plus de symptômes que 
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lorsque j’étais étudiante. Immense fatigue causée 
par l’anémie très profonde. Mais aussi migraines, 
hypertension, douleurs chroniques, nausées, 
problèmes digestifs, vomissements. Je perds 10 kilos 
en un an. Mes pieds sont très gonflés par l’œdème.
Je recrute une aide à domicile pour m’aider au 
quotidien et s’occuper des enfants que je n’arrive 
plus à gérer comme il faudrait. Je pleure tous les 
jours à cause de cela.

Je vois nos amis mais les soirées sont écourtées 
par la fatigue. Je suis comme absente lors des 
conversations. Je ne parviens plus à me concentrer 
plus de dix minutes. 

Ma mère commence des investigations pour être 
donneuse et envisager une deuxième greffe. Elle 
subit beaucoup d’examens car elle aussi a un 
bagage génétique, une hématurie dans les urines. 
Il ne s’agirait pas que son don de rein impacte sa 
santé à elle. Et par bonheur elle est compatible. Et 
tous les feux sont verts pour débuter le parcours pré 
transplantation. 

Parallèlement, mon père ressent un profond 
sentiment d’échec. Je le rassure. Grâce à lui je me 
suis accomplie ! J’ai fini mes études, travaillé, je 
me suis mariée j’ai eu des enfants. C’est énorme 
pour moi.  

Puis, à la suite d’un épisode hypertensif, on 
m’hospitalise en Mai 2020 et la néphrologue me 
propose de débuter la dialyse. C’est l’inconnu. 
Je choisis l’hémodialyse en suivi hospitalier. Les 
médecins me proposent à domicile mais je ne 
veux pas imposer cette machine chez moi, à la vue 
des enfants. On me pose un cathéter veineux et 
commence ma première séance. Puis quatre séances 
de trois heures par semaine. C’est très contraignant, 
fatigant. Mais je retrouve une certaine forme. Je n’ai 
plus de nausées et retrouve l’appétit. Je reprends du 
poids. Indispensable avant l’opération. Celle-ci est 
fixée pour Octobre 2020. 

Le grand jour arrive. Ma mère et moi dormons dans 
la même chambre la veille de l’opération. Une grande 
nervosité, mais aussi beaucoup d’émotion. On essaye 
de rire, de se détendre comme on peut. Le lendemain 
elle part en premier au bloc, puis je la suis deux 
heures après. A dire vrai, j’ai peur pour elle et moins 
pour moi. Nous nous réveillons ensemble. C’est fait.

Avec les mesures sanitaires du COVID 19, nous ne 
nous verrons qu’une seule fois pendant des jours. 
C’est très dur moralement pour nous deux. 

Quelques complications deux semaines après. Je 
subis une reprise chirurgicale au niveau du système 
urinaire. Dix jours d’hôpital en plus. Mais peu importe. 
C’est fait et ça fonctionne ! Et ma mère va bien.

Aujourd’hui je suis comme il y a quinze ans. Au 
meilleur de ma forme. J’attends une biopsie de 
contrôle qui aura lieu mi-janvier. Je veux profiter de 
ma famille, gâter mes enfants et mon mari, qui eux 
aussi ont été très courageux de supporter et essayer 
de comprendre la maladie comme ils ont pu. Car elle 
impacte aussi l’entourage, on y pense moins. Et mes 
parents, qui m’auront donné chacun deux fois la vie. 
La maturité de mes 35 ans et l’expérience jouent 
aussi beaucoup dans l’observance du traitement et 
l’hygiène de vie.

J’ai des projets plein la tête. Je désire aussi 
m’engager auprès de l’AIRG-France, apporter mon 
témoignage, mon soutien aux personnes malades 
et répondre à leurs questions, redonner de l’espoir. 
Finalement je vis tout cela comme un cheminement 
personnel qui m’a fait énormément grandir et 
réfléchir sur le sens de la vie et la valeur des petites 
choses du quotidien. 
La maladie est toujours là mais on fait une trêve 
quelque temps toutes les deux. Elle est mon chemin 
initiatique à moi. 



À Jacques, 
À tous les Faiseurs de Bien,
Aux médecins, aux Infirmières,
Aux donneurs, Aux chercheurs,
À ceux qui sauvent encore et toujours.

Il n’est jamais trop tard
Pour prendre le relais 
De cette envie d’Aimer
La Vie à en Rêver !

Savez-vous ce qui nous rend immortels ?

Le sourire, oui, le sourire, 
Que l’on a su un jour graver
Au fond de quelques coeurs
Avec les yeux bleus du Bonheur...
Et ce fameux don d’Aimer.

Savez-vous ce qui nous rend immortels ?

Le baiser, oui, le baiser,
Que l’on a pu déposer 
Sur la joue d’un enfant,
Où la larme qui coulait 
A séché dans l’instant.

Savez-vous ce qui nous rend immortels ?

 

Les mots, oui, les mots, 
Que l’on a su dire un jour,
Où les nuages du coeur
Avaient pris d’assaut
Un lendemain meilleur.

On ne l’a pas toujours,
Au fond de sa besace,
Ce cadeau de naissance,
Qui transforme l’air lasse,
En une joie immense.

Mais tous peuvent essayer, 
Un jour, d’être immortels !
Je vous en ai donné 
Quelques formules nouvelles.

Les sourires, les baisers, les mots,
Rendent la vie si belle,
Qu’elle devient ainsi très vite, 
même un instant, éternelle.
À vous d’essayer...
D’être immortel !
 
Florence Signoret

> �POÈME  
de Florence Signoret 
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AIRG-FRANCE

> �L’AIRG-France a besoin de nouveaux bénévoles : 
• Disponibles pour quelques heures par semaine.
• �Ayant des compétences bureautiques de base. 
• Une capacité rédactionnelle.	  
• Une polyvalence indispensable dans une association. 

> �Pour, dans le cadre du plan de communication :
• �Collecter l’information concernant les objectifs de 

l’Association.	
• Sélectionner ce qui devrait être publié ou débattu.
• �Le diffuser aux divers médias de l’association : �  

Site, Réseaux sociaux, Néphrogène, Info-Lettre.
• Évaluer les résultats.
 
Cette cellule est en prise directe avec le Bureau de 
l’AIRG-France : Présidente, trésorier, secrétaire.

ET TOUJOURS
En Province comme à Paris, nous accueillons 
toujours toutes celles et ceux qui disposent d’un peu 
de temps pour aider l’AIRG-France dans le cadre de 

ses activités / visites dans les hôpitaux, participation 
à des évènements, organisation d’actions, rédaction  
d’articles, contacts avec les autorités etc…

 
POUR NOUS CONTACTER :
> ��Permanence : airg.permanence@orange.fr �  

01 53 10 89 98 (avec répondeur)
> ��Sandra Lawton (Présidente) : 	  

sandra.sarthou-lawton@airg-france.fr 
06 11 91 14 96

> ��Dominique ROUSIOT (Vice-Présidente) : 	  
dominique.rousiot@airg-france.fr 
06 70 79 19 74

> ��Jean-Pierre Schiltz (Trésorier) : 	  
jean-pierre.schiltz@airg-france.fr 
06 07 51 80 34

> ��Michel Laurent (Secrétaire) :  
michel.laurent@airg-france.fr 
06 50 73 58 37

> ��www.airg-france.fr

> �AVIS DE RECHERCHE  
bénévolat et initiatives

> �VOTRE AIDE  
est notre véritable soutien

COUPON RÉPONSE
 �M.  �Mme

Nom : ......................................................................................................................................................  Prénom :............................................................................................................................................................................

Adresse :........................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

.......................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

CP : rrrrr  Ville : .......................................................................................................................................................................................................................................................................................................

Email : ...............................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

Téléphone : rr rr rr rr rr

 �Souhaite devenir bénévole de l’AIRG-France 
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> �INFORMER sur tous les aspects afférents aux maladies rénales génétiques et leurs conséquences sur 
l’organisme et la vie des patients, grâce à : notre journée annuelle • la revue Néphrogène • l’info-lettre  
• les livrets sur les pathologies • les sites Internet : www.airg-france.fr - www.carenity.com - www.youtube.com  
- www.facebook.com

 
> �AIDER les patients et leurs familles en leur offrant un lieu d’écoute et de défense de leurs intérêts.
 
> �SOUTENIR dans la mesure du possible le développement de toute forme de recherche (En 15 ans,  

l’AIRG-France a reversé plus de 1 800 000,00 e à la recherche sur les maladies rénales génétiques).
 
Toutes ces actions ne sont possibles que grâce aux adhésions et aux dons qui sont faits à l’AIRG-France.
Notre Association ne bénéficie d’aucune retombée médiatique ou publicitaire.

> �LES OBJECTIFS 
de l’association

AIRG-France	-	BP	78	–	75261	Paris	cedex	06 I Téléphone	:	01	53	10	89	98 I Email	:	airg.permanence@orange.fr
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MALADIES RÉNALES 
GÉNÉTIQUES

AVANCER,	C’EST	TOUS	LES	JOURS	

FAIRE RECULER LA MALADIE

Richard Berry, 
parrain	d’AIRG	France

Rejoignez l’AIRG-France	pour	mieux	connaître	

votre	maladie	et	mieux	la	combattre	en	aidant	la	

Recherche.

www.airg-france.fr

Rejoignez l’AIRG-France	pour	mieux	connaître	la	
maladie	de	votre	enfant	et	mieux	la	combattre	en	
aidant	la	Recherche.

www.airg-france.fr
AIRG-France	-	BP	78	–	75261	Paris	cedex	06 I Téléphone	:	01	53	10	89	98 I Email	:	airg.permanence@orange.fr
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FAIRE RECULER LA MALADIE

Richard Berry, 
parrain	d’AIRG	France
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AIRG-FRANCE

L’AIRG-FRANCE MET À DISPOSITION DES PATIENTS 
DES RÉFÉRENTS PATHOLOGIES.
Ces référents pathologies n’ont aucune compétence 
médicale et ne peuvent émettre d’avis dans ce 
domaine. En revanche, ils sont à l’écoute des patients 
et ont pour mission de les aider et de les informer. 
Ils peuvent donner des informations d’ordre général, 
aider les patients à trouver les bons interlocuteurs au 
sein du corps médical.
 
N’hésitez pas à prendre contact avec les correspondants 
régionaux qui représentent l’AIRG-France dans  
votre région. 
Proches de vous, ils sont particulièrement à votre 
écoute. Ils animent des groupes de bénévoles et 
sont les moteurs des activités et actions locales de  
l’AIRG-France.
• �Jeannine BESLER 

(Rhône Alpes)
• �Jérôme DEFAZIO  

(Provence, Alpes Côte d’Azur)
• �Catherine MAZE  

(Centre Val de Loire et Poitou-Charentes)
• �Karl STEINECKER 	  

(Nord- Relations Internationales et FEDERG)
• �Josiane VAULEON  

(Bretagne)

Vous pouvez entrer en contact avec ces correspondants 
régionaux ainsi qu’avec les référents pathologies en 
laissant vos coordonnées à l’AIRG-France : 
• par téléphone : 01 53 10 89 98
• par courriel : airg.permanence@orange.fr 
• �ou par courrier postal : 	  

AIRG-France 	  
BP78 75261 	  
PARIS Cedex 06 

> BUREAU
• Présidente : Sandra LAWTON
• Vice Présidente : Dominique ROUSIOT
• Trésorier : Jean-Pierre SCHILTZ
• Secrétaire : Michel LAURENT	  

> CONSEIL D’ADMINISTRATION 
• Jeannine BESLER
• Jean-Marie BOURQUARD
• Catherine CABANTOUS
• Brigitte CHAMPENOIS
• François COUPPEY 
• Jérôme DEFAZIO
• Ingrid FÉJAN
• Catherine JAGU
• Hélène MONNIER
• Nicolas MULLIER
• Véronique NEVEU-ROBIN
• Valérie SLAMA
• Karl STEINECKER
• Nathalie TOURAINE

> CONSEIL SCIENTIFIQUE
Président : Pr Jerôme HARAMBAT (CHU Bordeaux)
Président d’honneur : Pr Jean-Pierre GRUNFELD	  
(Néphrologie, Hôpital Necker-Enfants Malades, Paris)

> MEMBRES
• �Dr Aurelia BERTHOLET THOMAS �  

(Hôpital Femme-Mère-Enfant LYON BRON)
• �Pr Dominique CHAUVEAU (CHU Toulouse)
• �Pr Christian COMBE (CHU Bordeaux)
• �Dr Emilie CORNEC-LE-GALL (CHU Brest)
• �Dr Claire DOSSIER (Hôpital Robert Debré Paris) 
• �Dr Lucile FIGUERES (CHU Nantes) 
• �Pr Luc FRIMAT (CHU Nancy)
• �Dr Fitsum GUEBRE �  

(Hôpital Edouard Herriot Lyon)
• �Pr Jean Michel HALIMI (CHRU Tours) 
• �Dr Laurence HEIDET 	  

(Hôpital Necker-Enfants Malades Paris) 
• �Pr Bertrand KNEBELMANN	 

(Hôpital Necker-Enfants Malades Paris)
• �Pr Christophe MARIAT (CHU St Etienne) 
• �Dr Robert NOVO (CHR Lille) 
• �Pr Paloma PARVEX (HU Genève)
• �Pr Emmanuelle PLAISIER�  

(Hôpital TENON Paris) 
• �Pr Michel TSIMARATOS 	  

(Hôpital de la Timone Marseille)

> �AIRG-FRANCE 
Organisation



NEPHROGENE N° 68

6161

> �RÉSERVEZ 
votre journée !



DIRECTION DE LA PUBLICATION
Jacques Vignaud 

AIRG-France
BP 78 

75261 Paris cedex 06
lapasset66@gmail.com

COMITÉ DE RÉDACTION ET DE RELECTURE
Jeannine Besler 

Jean-Marie Bourquard 
Catherine Jagu
Michel Laurent

Véronique Neveu
Dominique Rousiot 
Florence Signoret
Raphaël Vignaud

N°ISSN
1967-7855/NEPHROGENE

AIRG-France
Association pour l’Information

et la Recherche sur les 
maladies rénales Génétiques

www.airg-france.fr

MERCI POUR LEUR SOUTIEN





Association loi de 1901. Reconnue d’utilité Publique

 
Envoyez vos idées, articles, 

témoignages à :

Jacques Vignaud
AIRG-France B-P 78
75261 Paris Cedex 06

Mail : lapasset66@gmail.com


