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En 2020 la crise a durement éprouvé 
l’engagement des bénévoles, la volonté 
des partenaires et l’ensemble du 

réseau associatif qui ont su, tous ensemble, 
se montrer à la hauteur de l’épreuve de la 
pandémie.

Ces efforts, qu'on aurait pu craindre de 
courte durée ont perduré concrétisant la 
force de l'engagement de chacun au service 
des patients. 

Ainsi, beaucoup de projets ont pu voir le 
jour en 2021 notamment le séjour jeunes 
malgré un contexte difficile pour les enfants 
et les animateurs, mais aussi l’enquête sur 
la qualité de vie de des patients dialysés et 
les travaux sur la greffe au sein du Collectif 
Greffes +, mais aussi notre partenariat dans 
le Livre Blanc de la Transplantation Rénale 
aux côtés de la SFNDT, la SFT et l’AFU.

Par ailleurs de gros efforts ont été faits 
pour réduire les frais de fonctionnement et 
pérenniser certains de nos outils, comme 
le site internet ou notre base de données 
adhérents, afin de consolider les travaux 
menés par l'équipe salariée.

2021 a aussi vu la création du dossier de 
renouvellement de l'agrément en Santé 
nous permettant de représenter les usagers 
du système de santé dans les différentes 
instances sanitaires ainsi que le dossier de 
demande d'agrément de formation de base 
des Représentants des Usagers. Ces dossiers 
ont été déposés afin d'ancrer les travaux de 
nos RUs sur tout le territoire. 

Tous ces travaux ont été menés jusqu’au 
bout dans un contexte difficile, malgré la 
pandémie, malgré un contexte financier peu 

favorable et surtout malgré l’épreuve de la 
maladie puis du décès du président Alain 
Trouillet, en cours de mandat.  

Je profite de cette occasion pour rendre 
hommage à Alain, que j’appréciais beaucoup 
et avec lequel j’aimais travailler. Nous 
retiendrons sa gentillesse et son ouverture 
aux autres et au dialogue, son courage face 
à la maladie pour continuer à honorer son 
mandat malgré la maladie, et ce jusqu'à la 
fin. 

Je ne doute pas que 2022 nous permettra 
de récolter les fruits de ce labeur, et que 
les travaux que nous avons menés jusqu'au 
bout, malgré la difficulté, sauront participer 
à l'amélioration de la prise en charge et 
de la qualité de vie des patients de notre 
communauté.

 

Jan Marc Charrel
Président par intérim de France Rein

La  force du réseau solidaire en action 
a su maintenir son effort face à l'épreuve 
de la pandémie

LE RÉSEAU EN ACTION

LE MOT DU PRÉSIDENT
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50 ans au service
des insuffisants rénaux
La FNAIR (Fédération Nationale d'Aide aux Insuffisants Rénaux), renommée FRANCE 
REIN en 2017, a été fondée en 1972 par Régis Volle, qui en a été longtemps président. Le 
réseau de France Rein compte 23 associations régionales réparties sur tout le territoire 
français et Outre-mer. 

2019 La fédération 
s’engage auprès de l’Uni-
versité Descartes pour la 
recherche sur la douleur.

DATES CLÉS

2019 L’affaire des bains de dialyse 
au citrate, la création de forfait de pré-
suppléance sont autant de sujets sur les-
quels France Rein intervient aux plus hauts 
niveaux.

2018 France 
Rein participe au projet 
scientifique participatif 
ComPaRe, initié par 
l’AP-HP, destiné à faire 
avancer la recherche 
sur les maladies chro-

niques par la participation et les échanges 
d’expérience de la communauté des patients.

2018 Alerte sur le projet de modifi-
cation de l’organisation et du mode de 
financement des transports sanitaires.

2020 Plaidoyer pour une optimisation 
de la dialyse à domicile et des dialyses auto-
nomes, une harmonisation nationale des pra-
tiques et des prises en charge de la greffe.

2020 Mobilisation pour la gestion de 
l’épidémie de la Covid-19.

2017 Parce qu’ils 
sont parfois bien oubliés 
dans notre société, la 
fédération crée la Jour-
née des Aidants, temps 
de répit et de réflexion 
pour les malades et leurs 
proches.

2017 La fédération devient France Rein, 
notamment pour mener à bien un 
autre "combat", celui d’une meil-
leure visibilité, lisibilité et représen-
tativité au service des malades.
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2006 puis 2016
Signature de la convention AERAS , 
qui vise à faciliter 
l’accès à l’assu-
rance et au crédit 
des personnes 
ayant un risque 
aggravé de santé.

2014 La fédération se posi-
tionne contre le projet de Ministère 
de la Santé de diminuer le nombre 
d’infirmiers et d’aides-soignants 
dans les structures d’hémodialyse.

DATES CLÉS

2016 Alerte sur la probable baisse 
généralisée des forfaits de dialyse.

2014 Plaidoyer pour des 
garanties de maintien et de 
surveillance de la qualité de la 
prise en charge de l’anémie des 
patients dialysés.

2004 puis 2011 puis 2018.
Participation aux commissions de 
révision de la Loi de bioéthique.

2011 à 2013
Participation active 
de la FNAIR aux 
États  généraux 
du rein (EGR) avec 
l’ensemble des 
acteurs liés aux 
maladies rénales.

2006 Création et 
organisation de la Semaine 
Nationale du Rein, pierre 
angulaire du dépistage de l’irc en 

france, initiative 
visant à obtenir 
du Ministère 
de la Santé un 
réel dépistage 
des maladies 
rénales.

 

La
semaine
nationale
durein

2002 Création des bourses 
de recherche. Plus de 21 bourses 
attribuées depuis, pour un montant 
total de 442 000 euros

2002
1èreJournée de 
réflexion sur le 
don d’organes et 
la greffe.

2002 France Rein est agrée par 
le ministère de la Santé, pour repré-
senter les usagers du système de santé 
dans les instances sanitaires locales, 
régionales et nationales.

R É S E A U  S O L I D A I R E  E N  A C T I O N
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DATES CLÉS

2001 Contribution 
à l’écriture du "Programme 
national d’action 2001-2004 
Insuffisance rénale Chro-
nique".

1989 à 1995
Combat pour l’accès pour tous au 
traitement par Erythropoïétine 
(EPO), obtenu en 1995.

2002 Réédition du Livre Blanc de l’Insuffisance 
rénale. De nouveaux décrets réorganisent le traitement 
de l’insuffisance rénale.

2000 Contribution à l’éla-
boration du "Plan Greffe 2000", 
dont l’objectif est d’atteindre un 
taux de prélèvement de 20/million 
d’habitants.

1991 Obtention de la RUP 
- Reconnaissance d’Utilité Publique -
Ardemment voulue la RUP permet de 
recevoir des dons et legs, tout en étant 
exonérés des droits de succession. Une 
aide importante au financement de 
l’association.

2002 Revendications 
pour l’information et les 
droits des malades. D’où la "Loi 
Kouchner" en 2002.

2002 C’est le 
"combat de l’eau" et 
pour l’hémodialfiltra-
tion.

1986 Création de la 
"Section Enfants" et début des 
"Séjours Jeunes".
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DATES CLÉS

1983 L’autonomie du patient est un 
des objectifs phares de la fédération  : ob-
tention de la création de l’autodialyse.

1973 1ère revue : 
le "Bulletin de liaison"

1978 Le président de 
la fédération est nommé 
membre de la Commission 
nationale d’hémodialyse et de 
transplantation.

Intégration des instances dé-
cisionnaires, afin d’y porter la 
voix des malades.

1984 Participation aux 1ères 

lois de bioéthique.

1981 Obtention de l’indem-
nisation de la dialyse à domicile 
et du remboursement de plu-
sieurs médicaments.

1972 Création de la FNAIR 
par Régis Volle, pour un accès à 
la dialyse pour tous, une infor-
mation exhaustive sur les traite-
ments, le choix du traitement, une 
plus grande autonomie du patient. 
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La pandémie, une opportunité
supplémentaire de faire entendre
les patients vulnérables

Dans le cadre de la pandémie l’association a 
été particulièrement sollicitée : d’un côté par 
les patients anxieux et en quête de réponse, 
et de l’autre par les instances nécessiteuses 
de données et d’avis de "terrain". 

Après la diffusion de masques en 2020 
dans un contexte de pénurie, France Rein a 
activement milité pour la prise en charge et 
l'harmonisation des soins des patients IRC 
dans le cadre de la Covid.

PLAIDOYERS

Mise à disposition des doses de vaccins, 
harmonisation de la prise en charge vaccinale, 

remboursement des dosages d’anticorps, 
l’association a su se montrer présente auprès 
de la SFNDT avec laquelle les liens restent très 
forts, mais aussi auprès du ministère de la santé. 
Ainsi dès le mois de janvier 2021 les patients IRC 
ont été reconnus prioritaires dans le cadre de la 
vaccination. 
Grâce à l’action de l’association l’arrêté ministériel 
du 4 octobre 2021 stipule désormais que les 
patients sévèrement immunodéprimés peuvent 
enfin bénéficier, sur prescription médicale, d’un 
examen sérologique permettant de quantifier le 
taux d’anticorps dirigés contre la protéine spike 
du SARS Cov 2, afin de déterminer l’état de leur 
défense immunitaire et la stratégie à adopter. 
De même la HAS a réaffirmé la stratégie dite 
de "cocooning" en recommandant une dose de 
rappel pour ces patients mais aussi pour leur 
entourage.

La vaccination des patients immunodéprimés
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PLAIDOYERS

Des échanges ont eu lieu avec le ministère 
de la santé en collaboration avec France 

Assos Santé et avec les représentants des 
malades de toutes les pathologies entrainant 
une immunodépression concernant l’accès aux 
traitements prophylactiques, et l’hétérogénéité 
dans les stratégies de leur prescription.  
En effet, d’après les données du registre REIN 
(nombre d’hospitalisations et de décès de 
patients IRC), les risques restent importants pour 
les patients IRC face à la Covid 19 et ses différents 
variants.    
Dans ce cadre, France Rein s’attache donc à 
informer les patients et à collaborer au maximum 
avec les autorités de tutelle et les professionnels 
de santé pour un "aller vers" les malades, et leur 
donner la possibilité d’accéder au traitement 
préventif, dès qu’ils sont éligibles.

Après des débuts hésitants durant ces deux 
dernières années, la pandémie a ouvert plus 

largement la voie d’une collaboration intense 
avec l’association européenne European Kidney 
Heath Alliance. 
Cette opportunité, renforcée par la présidence 
française de l’UE durant les prochains mois de 
2022 devrait permettre d’aborder certaines 
problématiques spécifiques à l’IRC : néphrologie 
et environnement, inégalité des soins, priorité de 
la maladie rénale chronique au niveau européen.

La prophylaxie, les anticorps monoclonaux

La pandémie, l’opportunité de donner une dimension 
européenne aux plaidoyers
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En 2020, beaucoup de projets avaient été annulés ou modifiés face à la pandémie, du fait de 
leur nécessité d’entrer en contact avec le public. 

En effet, la force de notre réseau associatif, son maillage et sa proximité avec le public et les 
patients n’a pu s’exprimer pleinement durant la pandémie.

PROJETS

Reprise des projets phares

LA SEMAINE NATIONALE DU REIN

Habituellement la Semaine Nationale du Rein 
mobilise plusieurs centaines de bénévoles sur 
tout le territoire afin d’organiser, mettre en place 
et animer environ 200 stands de sensibilisation et 
dépistage des maladies rénales.

En 2020, le format de la Semaine Nationale du 
Rein s’est concentré sur une large campagne de 
communication ayant pour objectifs d’inciter le 
public à réclamer le dépistage à son médecin/ 
pharmacien ou autre professionnel de santé et de 
faire connaître l’association.
Pour cela, plusieurs outils ont été créés : 

o L’affiche, et notamment un nouveau format 
abribus
o Les flyers
o Création d’une petite animation vidéo
o Les spots radios 
o Les relations presse nationales

 
Des canaux mobilisés de communication plus 
larges ont été ont été mobilisés : 

o La radio, dans le cadre d’un partenariat, 
o Les salles d’attente de cabinets via un 
prestataire de diffusion digitale
o Les pharmacies 
o Les actions régionales pour placer les outils 
(affiches et animation vidéo), 
o Les communes, pour affichage gracieux 
d’affiches au format abribus.

Cette campagne de communication a eu un 
certain impact sur le budget de la fédération. 

LE SÉJOUR JEUNES

Le séjour jeunes a fêté ses 30 ans en 2018. Il est 
un événement annuel incontournable de la vie 
de France Rein. Son annulation en 2020 a donc 
beaucoup marqué les esprits de l’ensemble 
des bénévoles impliqués au niveau national et 
régional, mais également les professionnels qui le 
soutiennent. 

Après quelques hésitations, il a été décidé de 
maintenir l’édition 2021 du séjour, tout en mettant 
en place le maximum de mesures de précaution 
face au contexte sanitaire. 
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PROJETS

Les enfants concernés par le séjour devaient 
avoir entre 12 et 21 ans au moment du départ, 
être dialysés ou greffés et justifier d’un contexte 
de précarité ou de difficulté sociale. Le séjour est 
mixte, les chambres étant en très grande majorité 
individuelles. 
En 2021, 12 enfants ont pu profiter du séjour. 10 
d’entre eux sont restés les 2 semaines du séjour, 
2 enfants ne sont venus qu’une semaine. Une 
annulation de dernière minute pour rejet de greffon 
a laissé une place libre qui n’a pu être proposée 
à un autre enfant dans des délais corrects pour la 
sécurité de tous. 
Les mesures sanitaires maximales :  pour tous les 
vacanciers (en fonction de leur âge et suivant la 
règlementation en vigueur) et l’équipe encadrante, 
il a été exigé la vaccination anti-covid (2 injections), 
ainsi qu’un test de dépistage réalisé 48h avant le 
départ. 
De plus, des auto-tests ont été réalisés à l’arrivée 
et au départ des enfants. 

Parmi les vacanciers, 3 enfants étaient dialysés 
(au CHU de Bordeaux et à l’AURAD), et 9 greffés.   
De plus, des soins infirmiers ont été réalisés 
quotidiennement par un professionnel libéral sur 
place pour 3 des enfants. 

L’encadrement a été assuré par 3 animateurs et 
une directrice du séjour. L’équipe a été soutenue 
dans sa mission par un infirmier bénévole qui a 
suivi l’ensemble du séjour et la majorité des 
activités, assurant une sécurité optimale. 
L’équipe d’animation avait par ailleurs reçu 
préalablement une formation afin de la sensibiliser 
au contexte particulier de santé de ses jeunes 
vacanciers.
Le programme pédagogique a donc été adapté à 
leur état et au programme des soins et de dialyses. 

Les règles de vie en collectivité (programme des 
journées, levers, couchers, usage des téléphones) 
ont été renforcés par les mesures barrières 
imposées par le contexte sanitaire (lavage des 
mains, port du masque, respect des distances, 
hygiène du matériel utilisé). 

Les activités ont été nombreuses et leur niveau 
adapté aux jeunes patients : laser game, parc 
aquatique, jet ski, baptême de l’air en avion, 
équitation, jeux de société, body board, 
accrobranche, kayak, taureau piscine, visite de zoo, 
vélo, chasse au trésor et promenade en bateau 
ont été alternés avec des temps d’échanges 
avec des jeunes issus d’autres séjours hébergés 
dans d’autres bâtiments du Domaine de la Dune 
(stage tennis, et séjour vacances des enfants de 
la gendarmerie nationale). Ceci leur a permis de 
partager concernant leurs modes de vie respectifs 
et, pour les jeunes insuffisants rénaux, de briser le 
tabou que représente pour eux leur maladie. 

Le budget prévisionnel a été parfaitement respec-
té, mais on constate au fur et mesure des années 
une baisse des soutiens financiers pour ce projet. 
Ceci a été renforcé par l’effet de la crise sanitaire 
à la suite de laquelle on constate une baisse im-
portante des dons des particuliers et par voie de 
conséquence une baisse du soutien des associa-
tions régionales.
Le budget total de 45 673€, auquel s’ajoute la par-
ticipation bénévole valorisée à 5 790€. 
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PROJETS

Les nouveaux projets 2021

ATELIER PATIENTS/AIDANTS

Après les Week-end de la relation aidants-
patients dialysés organisés en 2017et 2019, 
France Rein a souhaité proposer des événements 
régionaux. Pour cela, l’association a proposé à 
ses associations régionales des formations et des 
outils afin de les soutenir dans l’organisation de 
ces événements en région.

A l’issue de leur formation, organisée et mise en 
œuvre par l’équipe salariée, les bénévoles régio-
naux ont reçu des outils afin de soutenir leur pra-
tique : affiche, communiqué de presse, autorisa-
tion droit d’image, évaluation des participants, 
fiche d’inscription, modèle de budget, présenta-
tion partenaires, tableau modèle de suivi des ins-
criptions. 

Ainsi, 8 sessions de formation ont été organisées, 
réunissant chacune de 1 à 5 participants. 33 per-
sonnes ont pu bénéficier de cette formation du-
rant 2021. 

Pour le séjour jeunes 2021, France Rein a pu 
compter sur le soutien de la Fondation de 
France, Astra Zeneca, Bristol Meyer Squibb, et 
les associations France Rein Limousin, Alsace et 
Bretagne. 
Par ailleurs, certaines associations régionales ont 
soutenu les frais liés au séjour pour les parents 
(frais de transport notamment) : bretagne, nord 
pas de calais, pays de la loire. 

La participation en fonds propres de France Rein 
reste pour cette année de plus de 30% ce qui 
pourrait mettre en péril les futurs projets de séjour 
jeunes pour lesquels les dons et mécénats restent 
difficiles à mobiliser.
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PROJETS

ENQUÊTE QUALITÉ DE VIE DES PATIENTS 
DIALYSÉS

Mise en place à la suite notamment de la 
modification de prise en charge de l’insuffisance 
rénale et des forfaits de dialyse, l’enquête lancée 
le 10 septembre 2021 concernait la qualité de vie 
des patients dialysés. Elle avait notamment pour 
objectifs de connaître le vécu des patients en 
dialyse afin de pouvoir proposer aux institutions 
des modèles de prises en charge adaptées aux 
patients dans un contexte de croissance alarmante 
de l’obésité et des maladies chroniques, dont 
l’insuffisance rénale, qui lui sont associées. 

Cette enquête intervient dans un contexte de 
modification de la prise en charge au niveau 
institutionnel : 

• 2018 : Le PLFSS propose un nouveau mode de 
prise en charge pour les maladies chroniques 
pilotes : diabète et IRC. 
• 2019 : début de la mise en place des forfaits 
MRC, et annonce des modifications des forfaits 
de dialyse, sans analyse de la QVT des dialysés.
• 2020 : Amendement au PLFSS sur la dialyse à 
domicile (mesures coercitives pour les centres)

L’objectif était de connaître la réalité du vécu 
des patients dialysés : état de santé (technique 
de dialyse, effets secondaires, observance), 
vie quotidienne (impact de la maladie et des 
traitements sur leur projet de vie), évaluer les 
différences de qualité de vie en fonction des 
modes de traitement de dialyse, évaluer le niveau 
d’information des patients dialysé et le niveau 

d’accompagnement selon les techniques de 
dialyse. 
Ces informations permettront d’envisager les 
conditions nécessaires à l’amélioration de la 
qualité de vie et de la prise en charge des patients 
dialysés. 
Le questionnaire quantitatif a été co-construit 
avec des professionnels (santé, social, dialyse, 
sociologue) et des patients puis soumis à un 
comité scientifique avant d’être diffusé en ligne. 
Le questionnaire qualitatif a été mené lors 
d’entretiens téléphoniques avec des volontaires 
issus du questionnaire quantitatif.
L’enquête a donc permis de collecter 857 
réponses au questionnaire quantitatifs et 8 
entretiens individuels dont l’analyse des résultats 
sera présentée début 2022. 
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SUPPORTS

Les supports de communication

DIFFUSION DU GUIDE 
"GREFFE DONNEUR 
VIVANT"

Rédigé durant 2020, le 
guide "Greffe donneur 
vivant, regards croisés 
donneur / receveur" a 
été distribué au sein 
du réseau France Rein 
mais aussi auprès des 
établissements hospita-
lier (par le partenaire).

LES NEWSLETTER ET E-MAILINGS

18 publications en 2021 - Près de 5 000 abonnés
Un excellent taux de lecture de 48%

LES RÉSEAUX SOCIAUX DE FRANCE REIN

LES WEBINAIRES

Les webinaires de 
France Rein ont offert 
une nouvelle voie au 
dialogue patients/soi-
gnants, sur les thèmes 
variés de l'IRC.

Page 
Facebook

Groupe 
Facebook

LinkedIn Twitter YouTube

2017 600 1300 7 312 290

2018 1100 1740 74 456 509

2019 1350 1860 115 562 644

2020 2181 2555 289 779 1520

2022 2837 3119 840 1114 3470
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SUPPORTS

LE NOUVEAU SITE INTERNET

Le site web de l’association est le fer de lance de 
la communication de l’association. Vitrine de l’ac-
tivité associative nationale et régionale, mais aussi 
source d’informations précieuses pour les patients 
avec une médiathèque riche et diversifiée, le site 
permet également d’entrer en contact avec l’as-
sociation (candidatures de bénévolat, collecte 
de fonds, adhésion, abonnement au magazine et 
contact). 

Or, le précédent site Internet dysfonctionnait de 
façon régulière (liens rompus, bugs, etc.), et ne 
permettait pas une autonomie de gestion suffi-
sante de son administration, notamment dans la 
gestion de son menu ou la création de pages. 
De ce fait, il ne lui était pas possible de s’adapter 
aux activités stratégiques de l’association et de 
mettre en avant nos positions en termes de poli-
tiques de santé ou de valeurs.

Les objectifs du nouveau site étaient donc de 
présenter la structure et ses activités, fournir des 
informations concernant l’insuffisance rénale, les 
projets de l’associations, ses actions et ses va-
leurs, donner des informations sur l'organisation, 
le fonctionnement de la structure, fournir des 
informations pratiques pour les patients.

Le futur site devait être évolutif afin de s’adap-
ter aux exigences de l’association mais aussi de 
l’évolution du web et notamment pouvoir inté-
grer de la vidéo. Il devait également répondre 
aux normes d'accessibilité du web en matière de 
handicap.

Pour répondre à ces objectifs, la solution propo-
sée a permis de créer, modifier et supprimer les 
rubriques et sous rubriques nécessaires en fonc-
tion des priorités de l’association, mais aussi de 
saisir des informations et de les affecter à une 
rubrique du site, mais aussi de communiquer une 
information claire concernant le réseau associa-
tif (24 régions) et la publication actualités régio-
nales de façon aisée. 

Le choix de la solution technique mais également 
du prestataire ont également permis une mise en 
place rapide. Les volontaires des 24 régions ont 
été formés. Toutes les régions ont reçu un mode 
d’emploi concernant la partie du site qu’elles 
administrent. 

Dès sa mise en ligne, nous avons pu remarquer 
une augmentation significative du nombre de 
contacts, et notamment de candidature de béné-
volat. 

Le site a également permis, de façon immédiate, 
une meilleure réactivité des équipes pour la mise 
en ligne d’information liées à l’actualité de la 
santé. 

www.francerein.org :
444 000 visites et 784 000 pages vues en 2021
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PARTENARIATS

L’année 2021 est restée stable dans le contexte de la pandémie, avec 24 conventions dont 
deux appels à projet.

France Rein et ses partenaires

Les partenaires ont essentiellement soutenu les 
grands projets, tels que la Semaine Nationale du 
Rein, le Séjour Jeunes, les dispositifs de soutien aux 
relations patients-aidants et l’enquête nationale 
sur la qualité de vie des patients dialysés. 
Toutefois, certains marquent un intérêt marqué 
pour l’action de France Rein en matière de 
défense des intérêts des patient et tiennent à un 
soutien global qui marque la volonté de soutenir 
une structure active sur ses différents champs 
d’action.

France Rein intervient également en soutien et 
co-construction des projets de ses partenaires sous 
forme de conseils (élaboration de questionnaires, 
de plate-forme santé, de mise en place de projets 
de prévention, de communication interne..). 
 
Tous ces projets concourent à une dynamique de 
concertation et de co-construction en néphrologie 
au service des patients. 

1Français
   sur 10 est
     concerné par
   une maladie
   rénale.

Surpoids, diabète, hypertension, 
vous présentez des risques 

supplémentaires...

R É S E A U  S O L I D A I R E  E N  A C T I O N

Du 6 au 13 mars 2021 

La
semaine
nationale
durein

les
maladies

rénales
Pour bien vivre,
ménagez vos reins !

TOUTES LES INFORMATIONS SUR  :  www.semainedurein.fr

Parlez-en avec votre médecin
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VIE DU RÉSEAU

LES ANNONCEURS DANS LE MAGASINE LIGNES DE VIE

En 2021, 8 annonceurs ont publié des annonces et ainsi participé au financement de notre magasine 
trimestriel.
La vente des espaces publicitaires, pour un total de 47 500 euros, a affiché une hausse de 50% malgré 
une année toujours marqué par la crise COVID 19.
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VIE DU RÉSEAU

S’adapter, aller de l’avant 
La Fédération France Rein s’appuie sur le travail des associations régionales et des bénévoles 
en région, et dans le même temps impulse une dynamique nationale, veille à la pertinence et la 
performance de ses actions afin de donner de l’ampleur à l’action de chacun de ses bénévoles. 

Au niveau du siège, les projets ont été nombreux 
au service de la performance et de la réduction 

des frais de fonctionnement : déménagement du 
siège, refonte du site Internet et de la base de 
données adhérents, ayant tous pour objectif final de 
valoriser les projets au service des patients. 

Depuis plusieurs mois, le site Internet et la base de 
données adhérents de l’association souffraient de 
défauts techniques qui les rendaient instables et 
ralentissaient considérablement la communication 
digitale de l’association. 
Un nouveau site Internet a donc été créée et mis 
en ligne, stabilisant l’ensemble des contenus et 
offrant une nouvelle souplesse et une autonomie 
d’utilisation. Grâce à ces nouveaux outils, 
l’association peut désormais être plus réactive 
dans un contexte d’actualité sanitaire en constante 
évolution. 
Par ailleurs, la nouvelle base de données adhérents 
proposée sous forme d’un logiciel en ligne 
combinant la gestion des contacts et la gestion 
financière des associations de la fédération, permet 
une consolidation des données essentielles dans ce 
contexte fédératif. 

La crise sanitaire, le confinement et le télétravail 
ont globalement révélé un bon fonctionnement de 
l’équipe salariée qui a su s’adapter aux nouvelles 
conditions de travail. Dans ce contexte, il est apparu 
que les bureaux situés dans le 11ème arrondissement 
parisien étaient beaucoup trop grands et trop 
onéreux pour leur utilisation. Soucieux d’alléger les 
frais de fonctionnement pour concentrer les moyens 
sur les projets, il a été décidé de déménager le siège 
de la fédération dans une structure d’hébergement 
d’entreprise plus souple, qui saura s’adapter aux 
besoins (et aux finances) variables de l’association. 
Depuis le mois de décembre 
2021, le siège de l’association 
se situe donc au 19 boulevard 
Malesherbes – 75008 Paris. 

Durant 2021 l’équipe 
salariée a toutefois connu du 
mouvement, avec le départ 
de l’assistante du siège et 
l’embauche d’un contrat en 
alternance de gestion des 
PME. Ce mouvement répond à la fois à la mission 
de solidarité de l’association et à la nécessaire 
rationalisation des frais de fonctionnement. 

Durant 2021, la vie associative est restée riche, 
malgré des conditions souvent difficiles.

On peut ainsi saluer l’engagement des bénévoles 
régionaux qui ont su rester mobilisés pour les 
réunions statutaires et se montrer actifs, même à 
distance, autour de projets majeurs. 

NOUVEAUX STATUTS
Le projet de nouveaux statuts qui a débuté en 
2017 a repris courant 2021 avec l’intervention 
d’un conseil et diverses propositions qui ont été 
soumises au réseau associatif. 
Toutefois, malgré la mobilisation du réseau et un 
travail collaboratif important, aucun projet n’a su 
remporter suffisamment de voix pour permettre un 
vote positif lors de l’Assemblée Générale du 5 juin 
2021.  

REPRÉSENTATION DES USAGERS
Le réseau associatif a également su se montrer 
présent pour soutenir la création du dossier de 
renouvellement de l’agrément de la fédération en 
tant qu’association Représentant des usagers. Le 
dossier, envoyé en septembre a donc été validé 
courant décembre 2021.  
A la suite de ce renouvellement, il a été proposé à 
France Rein par le ministère de la santé de présenter 
un dossier afin d’obtenir l’agrément de formation 
de base des représentants des usagers. Ce dossier 
a donc été instruit et envoyé durant le mois de 
décembre. L’avis sera rendu durant 2022.

Rationalisation du fonctionnement opérationnel

La fédération, locomotive associative
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LE RÉSEAU EN ACTION

Les régions en action

> France Rein BRETAGNE
ENFIN LA REPRISE DES DÉPISTAGES 
DANS LES CÔTES-D’ARMOR !
La crise sanitaire a stoppé toutes les actions de dépistages des 
maladies rénales au grand dam des malades qui s’ignorent. 
Ces maladies silencieuses sont trop souvent diagnostiquées 
tardivement et l’association veut jouer son rôle de sensibilisation 
auprès du grand public.

Jusqu’à aujourd’hui, l’intervention au sein des établissements 
de santé restait difficile et les communes demeuraient frileuses 
pour l’organisation d'événements.

Toutefois, début octobre, les bénévoles et salariés de l’ADMR 
d’Hillion-Trégueux nous ont sollicités, et ont permis de relancer 
la dynamique afin de démontrer que la prévention est utile et 
réalisable. En effet, une centaine de personnes ont participé.

> France Rein CENTRE-VAL DE LOIRE
NOUVEL ESSOR EN RÉGION 
CENTRE-VAL DE LOIRE
France Rein Centre-Val de Loire a travaillé son dynamisme 
avec de fortes modifications dans le renouvellement de 
son bureau depuis bientôt un an.

Pascal Lefèvre a repris le flambeau, en étayant son conseil 
d’administration par l’arrivée de nouveaux bénévoles, en les 
personnes de Alain Beziat, trésorier, Anne Claude et Yves 
Dugouchet, administrateurs, Sylvie Monier, administratrice, 
Naima Formont, administratrice,… tous ont rejoint l’équipe lors de la dernière Assemblée générale 
ordinaire du samedi 26 juin 2021.

A ce jour, tous nos départements sont ainsi représentés par des administrateurs ou bénévoles.

Forte de toutes les associations régionales qu’elle fédère, 
France Rein est présente grâce à son réseau solidaire 
sur tout le territoire auprès des insuffisants rénaux et de 
leurs proches. Autonomes dans leur fonctionnement, les 
associations France Rein régionales partagent les mêmes 
valeurs et objectifs, le même projet associatif et ont signé 
une charte qui les lie à la fédération.

Au niveau régional comme dans les départements, les 
bénévoles France Rein sont là pour aider, informer et 
apporter un soutien moral.
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> France Rein NORD PAS-DE-CALAIS
UN NOUVEAU SYSTÈME VIDÉO POUR LES ENFANTS DIALYSÉS À LILLE

Dans la région Nord-Pas-de-Calais, plusieurs 
enfants insuffisants rénaux doivent subir des 
séances d’hémodialyse à l’hôpital Jeanne 
de Flandre au CHU de Lille, en général à 
raison de trois séances de quatre heures par 
semaine. Pour qu’ils trouvent le temps moins 
long et pensent moins à l’inconfort généré 
par leur traitement, les soignants souhaitaient 
que soit installé un système vidéo dans la 
salle de dialyse pédiatrique.

Cette demande, transmise par l’association 
AVENIR (Association pour les Vacances des 
Enfants du Nord-Pas-de-Calais Insuffisants 
Rénaux) a été reçue par France Rein Nord-
Pas-de-Calais et par le Rotary Club de Lille 
Sud.

Freddy Sigarfd, nouveau membre du conseil d’administration de l’association, voulait 
contribuer à l’amélioration des conditions de traitement des enfants. Il a collecté de 
nombreux dons destinés à participer à cette installation, et a négocié auprès du fournisseur 
un prix intéressant pour le matériel. Le Rotary Club de Lille Sud a contribué pour moitié 
(1 100 euros) au financement de l’opération. La différence (soit 1 100 euros) a été apportée 
par France Rein Nord-Pas-de-Calais.

Lors de l'arrivée des enfants pour leur dialyse, les soignants diffusent un fond sonore qui 
permet de calmer les enfants et de les détendre lors de la piqûre dans la fistule au début 
de leur dialyse.

LE RÉSEAU EN ACTION

> France Rein FRANCHE-COMTÉ
JOURNÉE POUR LES DIALYSÉS ET LEURS AIDANTS
A l’instar des premières éditions organisées par le siège national de 
France Rein à Paris en 2017 puis à Anglet en 2019, les associations 
régionales membres du réseau France Rein sont invitées à décliner 
localement la "Journée de la relation aidants/patients dialysés".

C’est pourquoi après avoir participé à une session de formation, nous 
avons décidé de nous lancer et forts des conseils qui nous ont été 
prodigués, nous avons sollicité des intervenants, (deux psychologues, 
une diététicienne, une sophrologue), réservé les salles adéquates à 
la Maison des Familles de Besançon, convenu d’une date, établi un 
budget et prévu une campagne de diffusion de l’information.

Le programme de cette journée dédiée à des duos de personnes 
dialysées accompagnées de leurs proches aidants s’articule autour 
d’ateliers animés par des professionnels expérimentés dans 
l’accompagnement des personnes atteintes d’une maladie rénale 
chronique ou dans l’accompagnement des proches aidants.
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> France Rein AQUITAINE
UNE BELLE JOURNÉE EN MONTAGNE POUR DES PATIENTS DU 
CENTRE DE DIALYSE DE LAYNÉ

Après une année de Covid 
difficile sans sortie, nous avons 
organisé pour la 4e année notre 
sortie montagne qui commence 
à devenir le rituel des patients 
dialysés qui nous réclamaient sans 
cesse une nouvelle excursion.

Cette année, le dimanche 12 
Septembre 2021, nous sommes 
allés au barrage du Tech.

Nous étions 25 patients et 
15 soignants, parmi eux des 
médecins, des secrétaires, des 
infirmiers, des aides-soignants, du 
personnel biomédical et même 

d'anciens collègues qui sont venus prêter main forte.

Une fois sur place nous avons fait la traditionnelle photo de groupe, puis sommes partis 
pour une promenade autour du Lac. Une entraide et une solidarité de tous, patients 
et soignants, ont permis aux personnes à mobilité réduite et aux personnes en fauteuil 
roulant de pouvoir effectuer cette balade.

> France Rein NORMANDIE
BÉNÉVOLES ET SOIGNANTS MAIN DANS LA MAIN !
Une journée de travail sur l’Education Thérapeutique des Patients 
(ETP) pour aider les personnes à vivre mieux avec la maladie, a 
été organisée par l’Anider, établissement de la prise en charge 
de la maladie rénale en Normandie. Deux bénévoles de France 
Rein Normandie sont invitées et ont participé à l’élaboration du 
programme.

L’objectif de cette journée est de faire découvrir l’ETP aux personnels 
soignants qui ne connaissent pas, et tester des ateliers déjà préparés. 

Sylvie Bossuat, bénévole France Rein, ayant suivi la formation de 
42h nécessaire, a co-animé l’atelier "Ma vie et la Maladie" avec une cadre de santé. Des photos sont 
présentées aux participants pour qu’ils expriment leur vécu en image et en retiennent les difficultés sous 
forme de mots clés. Dans un deuxième temps, le collectif réfléchi aux solutions à mettre en place en rapport 
avec les problèmes précédemment retenus. Chaque personne peut alors s’approprier une ou plusieurs 
idées pour résoudre les problèmes rencontrés au quotidien.

Il a ensuite été testé deux autres ateliers, un sur "La fistule en dialyse" et un autre sur ‘Comprendre une 
ordonnance’, qui ont été présentées par le personnel soignant.

Après un très bon déjeuner permettant de se connaitre et d’échanger, l’après-midi est consacré aux tables 
rondes où chaque soignant ayant préparé des ateliers présente son travail. Les autres participants peuvent 
alors poser leurs questions et faire part de leurs remarques.

Les ateliers sont "Lavage des mains", "l’Hypnose médicale", "l’Equilibre alimentaire" "Ma vie intime avec 
la maladie" et "La gestion du stress". 

LE RÉSEAU EN ACTION
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> France Rein OCCITANIE
ASSEMBLÉE GÉNÉRALE DE FRANCE REIN LANGUEDOC-ROUSSILLON 
- GARD-LOZÈRE
Le dimanche 21 septembre 
plus d’une cinquantaine 
de personnes adhérent(e)
s et aidant(e)s ont participé 
à l’Assemblée Générale de 
France Rein Gard Lozère. 

Cette belle journée  a été 
l’occasion d’enfin se retrouver 
et profiter de  ce lieu 
exceptionnel qu’est le Musée 
de la Romanité de Nîmes.                                                                                                                                        

Le matin, une visite guidée du Musée "permanent"  était programmée, suivie d’un 
déjeuner au restaurant panoramique du Musée.    

Après le déjeuner ce fut la partie formelle de l’assemblée, avec une intervention de 
Mme Teissier, responsable départemental de NephroCare, portant sur  les "partages 
d’expérience en activité physique adaptée en dialyse".

Enfin, les adhérents ont pu profiter librement de la magnifique exposition temporaire de 
"L’empereur romain, un mortel parmi les Dieux".

A en croire les participants, cette journée que le Conseil a voulue amicale et cordiale a 
répondu à leurs attentes.

LE RÉSEAU EN ACTION

> France Rein PARIS ÎLE-DE-FRANCE
LE DON D’ORGANES UN PALLIATIF ESSENTIEL À LA DIALYSE !
Se faire greffer reste l’alternative majeure en cas d’insuffisance rénale sévère et de mise sous dialyse.

Le 14 octobre 2021 est une date à marquer au fer rouge. En effet, c’est au sein de la prestigieuse Académie 
de Médecine située dans le 6ème arrondissement de Paris qu’ont eu lieu  les premières Assises Nationales 
du Don d’Organes.

Au total, ce sont 220 personnes (dont 100 en présentiel et 
120 en visioconférence) qui ont pu communiquer, échanger 
et débattre sur ce sujet si important tout au long de cette 
journée avec pour support un manifeste pour le don 
d’organes réalisé par le collectif Greffe+

Participaient à ces premières assises l’Agence de la 
biomédecine et également des néphrologues, des infirmiers, 
des responsables de coordination de prélèvements, des 
professeurs, des chefs de service de néphrologie, des 
directeurs d’Agences Régionales de Santé et plusieurs 
associations majeures dont France Rein, l’Association Gregory 
Lemarchal, France Adot, tous réunis autour de tables rondes 
ayant des thématiques complémentaires sur le sujet. Ce 
rendez-vous a mis en exergue l’urgence d’actions à mettre 
en place sine die pour atteindre des objectifs raisonnables 
dans le domaine du don et de la transplantation d’organes.
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> France Rein NORD PAS-DE-CALAIS
POUR LE DON D’ORGANES, MARCHEZ AVEC 
ELAN ! 
Cette année, 215 personnes se sont inscrites à la randonnée 
organisée par le club de marche ELAN (Erquinghem Lys 
Association Nature).

La randonnée est accessible à tous les publics, avec ses 3 
parcours très agréables, dans un environnement agréable 
et verdoyant, bien fléché par les organisateurs, et nous 
avons eu la chance qu'une météo favorable soit de la 
partie.

Cette action est destinée à promouvoir le don d'organes. 
Nous y avons tenu un stand pendant toute la matinée. Nous avons distribué des informations écrites et 
donné des renseignements aux personnes se posant des questions sur les moyens de faire connaitre 
leur avis concernant le prélèvement d'organe, en cas de décès brutal pouvant amener à cette situation.

Les inscriptions ont permis de réunir la belle somme de 1210 €, dont la totalité a été reversée à la 
"Section Enfants" de France Rein Nord - Pas de Calais.

Nous remercions vivement le club ELAN, ainsi que tous les bénévoles ayant participé à cette journée, 
dans une ambiance très conviviale.

LE RÉSEAU EN ACTION

> France Rein PAYS DE LA LOIRE
L’ASSEMBLÉE GÉNÉRALE DE VOTRE ASSOCIATION S’EST TENUE LE 26 SEP-
TEMBRE DERNIER
Cela faisait un an et demi que nous ne nous étions pas 
rassemblés pour ce rendez-vous incontournable, l’AG 
de 2020 ayant finalement eu lieu par correspondance. 

Traditionnellement, ça a été l’occasion de prendre 
connaissance des différents rapports : moral, 
d’activités et financier de l’année 2020 et d’élire de 
nouveaux administrateurs, ainsi que ceux dont le 
mandat de trois ans était arrivé à échéance.

Puis le docteur Anne-Hélène Querard  a gentiment 
répondu à notre demande et a fait deux présentations 
très intéressantes et appréciées par tous : une sur "la 
dialyse à domicile en Vendée" et la seconde sur "le 
Covid et la vaccination".

Ensuite, Fabrice Huré n’ayant pu se rendre disponible, une vidéo de présentation enregistrée quelques 
jours avant a précédé le reportage diffusé lors de l’émission Stade 2 du 5 septembre dernier sur sa 
dernière expédition "Sur les chemins corses du GR20".

Les administrateurs et l’ensemble de l’assemblée ont également remercié Pierre Morvan, Micheline et 
Daniel Papin,  pour leur investissement au service de l’association et leur dévouement.

L’Assemblée Générale est surtout l’occasion de se rencontrer, d’échanger et de partager un agréable 
moment entre "insuffisants rénaux" puisque la matinée est ensuite suivie d’un apéritif et d’un copieux 
repas.
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BILAN ACTIF AU 31/12/2021
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BILAN PASSIF AU 31/12/2021
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COMPTE DE RÉSULTAT 2021
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COMPTE DE RÉSULTAT 2021
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FINANCEMENTS ET RESSOURCES 2021

Le financement des actions 2021

Pour un total de 489 K€

Abonnements magazine 
+ espaces publicitaires

19 %

Dons et legs 24 %

Cotisations 10 %

Partenaires 45 %

Divers 2 %

Pour un total de 611 K€

L'utilisation des ressources 2021

Enquête qualité 
de vie 4%

Prévention 6%

Représentation auprès des 
institutions 

19%

Formations journées 
aidants/pateints 5%

Animation du 
réseau national 

14%

Formations des 
bénévoles 7%

Information auprès des 
patients (webinaires) 

12%

Magazine Lignes de Vie 
24%

 Séjour jeunes 
9%
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SIÈGE NATIONAL
19 boulevard Malesherbes
75008 PARIS
contact@francerein.org
01 55 27 37 75

ALSACE
7 rue des Ecoles - 67270 
Alteckendorf - 03 88 21 96 58
alsace@francerein.org
Président : à pourvoir
03 88 51 55 55

AQUITAINE
41A, rue Blanchard Latour  33000 
BORDEAUX - 05 56 98 94 91
aquitaine@francerein.org 
Président : M. Jean-Pierre BLANC
06 70 38 99 10
jp.blanc@francerein.org

AUVERGNE
Locaux AURA Auvergne – rue Marie 
Marvingt – CS 10001 Cebazat – 
63360 GERZAT
auvergne@francerein.org
Président : M. Edouard EFOE
06 43 21 39 90 
e.efoe@francerein.org

BOURGOGNE
26 rue de Dijon - 21121 FONTAINE-
LÈS-DIJON
bourgogne@francerein.org
Présidente : Mme Nicolle DUPLUS
n.duplus@francerein.org 
06 14 67 63 89

BRETAGNE
10 Le Dégage - 35890 LAILLÉ
06 84 43 61 91
bretagne@francerein.org
Président : M. Jean-Yves LAUNAY
jy.launay@francerein.org

CENTRE –  
VAL DE LOIRE
60 av. de l'Europe - 37100 TOURS
06 84 41 54 27
centrevaldeloire@francerein.org
Présidente : M. Pascal LEFEVRE - 
p.lefevre@francerein.org

CHAMPAGNE-ARDENNE
5 avenue du général Eisenhower - 
51100 REIMS
champagneardenne@francerein.org
Adresse de correspondance :
Chez M. Dominique THOMAS
5 lot. de la Haie Migaut - 02190 
MENNEVILLE - 09 86 68 64 80
Président : M. Dominique THOMAS 
06 16 08 58 60
d.thomas@francerein.org

FRANCHE-COMTÉ
Espace Boichon Meunier
4 rue Branly - 25000 BESANCON
03 81 81 12 01
franchecomte@francerein.org
Président : M. Denis FLEURY
06 63 63 26 10 
d.fleury@francerein.org
 

GUADELOUPE
11 lotissement Labelle - Destrellan - 
97122  BAIE MAHAULT
06 90 16 84 29 
guadeloupe@francerein.org
Président : M. Alain BRAVO
a.bravo@francerein.org

LANGUEDOC-
ROUSSILLON
30 rue les Hyades - 
30230 RODILHAN
languedocroussillon@francerein.org
Président : M. Jean Claude TOUJAS 
06 15 46 19 42 
jc.toujas@francerein.org

LIMOUSIN
Maison des associations - 16 avenue 
de la République 87170 ISLE
limousin@francerein.org
Présidente : Mme Madeleine 
DUCHATEAU - 05 55 77 56 94
m.duchateau@francerein.org

LORRAINE
CHU de Brabois (locaux ALTIR) 
- Allée du Morvan 54500 
VANDOEUVRE LÈS NANCY - 
lorraine@francerein.org 
Président : M. Pascal FEVOTTE
06 85 20 94 03 
p.fevotte@francerein.org

MARTINIQUE
AMIR - 11 rue des Goyaviers 
- Résidence du Moulin à Vent - 
97232 LE ROBERT - 06 96 27 48 
78 - martinique@francerein.org
Présidente : Mme Mérette 
FORTUNE
m.fortune@francerein.org

MIDI-PYRÉNÉES
37 bis rue du Général De Gaulle - 
31600 SEYSSES - 07 83 12 92 24
midipyrenees@francerein.org
Président : M. Frédéric ESCALA 
f.escala@francerein.org

NORD 
PAS-DE-CALAIS
22 rue de la Carnoy –
59130 LAMBERSART
nordpasdecalais@francerein.org
Président : M. Dominique SCHILTZ 
07 82 66 29 59 
d.schiltz@francerein.org

NORMANDIE
Maison des Associations
9 rue Germaine Tillon - 14000 
CAEN - 06 23 09 67 07 
normandie@francerein.org
Présidente :  Mme Corinne 
GUERIN - 06 23 09 67 07 
c.guerin@francerein.org

OCÉAN INDIEN
123 rue du Musée - Appt 4122 - 
Bât 2 D - Les Tamariniers -
97436 SAINT LEU - LA RÉUNION
06 92 39 40 60
oceanindien@francerein.org
Présidente : Mme Valérie FERNEZ 
06 92 39 40 60
v.fernez@francerein.org

PARIS-ILE DE FRANCE
11 rue Jonquoy – 75014 PARIS 
07 69 15 12 41
parisiledefrance@francerein.org
Présidente : Mme Odile BASSE
o.basse@francerein.org

PAYS DE LA LOIRE
12 rue Philippe de Broca -
44100 NANTES
paysdeloire@francerein.org
Président : Mme Anne HIEGEL
06 45 89 88 80
a.hiegel@francerein.org

PICARDIE
18 rue de la Carrière - 80250 
Chaussoy-Epagny - 06 84 52 31 70
picardie@francerein.org
Président : M. Gérard DESSEAUX
g.desseaux@francerein.org

POITOU-CHARENTES
12 ch. des Rivauds - 17160 
PRIGNAC - 05 46 24 08 29
poitoucharentes@francerein.org

Président : M. Alain SANCHEZ
06 83 93 24 13
a.sanchez@francerein.org

PROVENCE-ALPES-
CÔTE D’AZUR-CORSE
80, Boulevard Françoise Duparc – 
13004 MARSEILLE- 04 91 49 35 91
pacacorse@francerein.org
Président : M. Michel COULOMB
m.coulomb@francerein.org

RHÔNE-ALPES
183, rue des Salins – 73000 
CHAMBERY - 09 50 93 15 72 
rhonealpes@francerein.org
Président : M. Joaquim SOARES - 
06 24 04 52 01 
j.soares@francerein.org


