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LE MOT DU PRESIDENT

Tous les soutiens sont bons

es bénévoles sont multiples : patients,

aidants mais aussi sympathisants et

professionnels, tous ont en commun
de vouloir faire avancer la cause d'une
meilleure prise en charge de la maladie
rénale chronique. Tous aident a leur fagon.
Multiples et variés, ils sont la richesse
associative et nous saluons aujourd’hui
leur engagement dans une société
particulierement individualiste.

Tous portent leur part de taches, parfois
ingrates, souvent difficiles, malgré la maladie
pour beaucoup d’entre eux.

La mission premiére de |'association est
le soutien aux patients et aux aidants. Les
voies du soutien sont multiples, et I'année
2023 a bien illustré cet aspect de I'activité
associative.

Actifs dans des actions de proximité, les
bénévoles ont suse montrer présents aupres
des patients et de leurs proches dans le
cadre de la crise Covid et de ses suites. lls
ont multiplié les actions de soutien aupres
des publics fragiles et notamment des
enfants.

Actifs pour mettre en place des activités
ludiques ou sportives, mais aussi des sorties
pour se mettre au vert et se changer les
idées.

Actifs pour sensibiliser au don et a la greffe,
rendre hommage aux donneurs et soutenir
les familles en deuil tout en encourageant
ceux qui attendent.

Actifs au sein des établissements de santé
pour orienter, informer et rassurer les
patients face aux traitements et a une prise

en charge souvent complexe qui les effraie.

Actifs pour orienter, informer et favoriser
I'accés des patients a des dispositifs de
soutien.

Actifs enfin, discrétement, les bénévoles
soignants pour soutenir |'association dans
son activité plus technique ou scientifique,
former et informer les autres bénévoles et
vulgariser les informations médicales.

Nous espérons qu‘au sein de ce rapport
d’activité, chacun d’entre eux se reconnaitra
un peu, et saura prendre pour lui la part de
succes de France Rein qui lui revient.

Merci a tous, a ceux qui continueront en
2024, et a ceux qui nous quittés.

Jan Marc Charrel
Président de France Rein
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DATES CLES

Plus de 50 ans au service
des insuffisants renaux

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 francais et Outre-mer.

organise a cette occasion son
7¢me Congres National

l llllll 2019 1. coomon
.- : sengage aupres de l'Université
\ ‘ Descartes pour la Recherche
' - 5 sur la douleur.

2020 Plaidoyer pour une optimisation UNIVERSITE
de la dialyse a domicile et des dialyses auto- DESCARTES

nomes, une harmonisation nationale des pra-

tiques et des prises en charge de la greffe.

2020 Mopiljsa,tio]n dans
2019 Ltaie des bains de dialyse 2 gestion de [epidemie de
au citrate, la création de forfait de pré- ;
suppléance sont autant de sujets sur les-

quels France Rein intervient aux plus hauts
niveaux. 20 17 Parce qu'ils sont

parfois bien oubliés dans notre

2018 . B société, la fédération crée la
INCUCVIGCRao) SN TTIUENE Journée des Aidants, temps

de répit et de réflexion pour les

cation de l'organisation et du mode de
financement des transports sanitaires. malades et leurs proches.

2 O 17 La FNAIR devient France REIN,
notamment pour mener a bien un autre

‘combat’, celui d'une
meilleure visibilité, lisibi-
lité et représentativité au

FRANCE REIN S€7Vice des malades . Journées d arelton
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DATES CLES

2 O 1 6 _ 2 O 14 La fédération se posi-
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généralisée des forfaits de dialyse. de la Santé de diminuer le nombre
d'infirmiers et d'aides-soignants

20 14 Plaidoyer pour des dans les structures d’'hémodialyse.
garanties de maintien et de

prise en charge de tanemie des 24 QML= WP O KK

patients dialysés. Participation active

de la FNAIR aux
2 O O 6 Etats généraux
puis 2016 du rein (EGR) avec
Signature de la convention AERAS, l'ensemble des
qui vise a faciliter acteurs lies aux

l'acces a l'assu- T maladies rénales.
rance et au credit -

des personnes .|

ayant un Yisque s Etats Généraux du Rein:
aggravée de santé. - MR

20 04 puis 2011 puis 2018
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%@h Mur, o) Participation aux commissions de
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Tug . . . sen:
“HllEg révision de la Loi de bioéthique.
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2 O O 6 Création et organisation 2 O O 2 Création des bourses

de la Semaine Nationale du Rein, de recherche. Plus de 21 bourses
pierre angulaire du  attribuées depuis, pour un montant
depistage de lirc total de 442 000 euros

en france, initiative
visant a obtenir du

Minigtélrgz de }(a Sante 2 O 02 France Rein est agrée par
LGLEG S S S le ministére de la Santé, pour repré-

' - des rlnaladles senter les usagers du systéme de santé
Ienaies. dans les instances sanitaires locales,
régionales et nationales.

Pour les patients,
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= & 4 |
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DATES CLES

20 02 Réédition du Livre Blanc de l'Insuffisance
rénale. De nouveaux décrets réorganisent le traitement

de l'insuffisance rénale.

2 O O 2 Revendications 2 O O 1 Contribution

pour l'information et les a l'écriture du "Programme

(o (eI IR (IR 1T LT MDYVl Nnational d'action 2001-2004
Kouchner” en 2002. Insuffisance rénale Chro-
nique".

2 O O O Contribution a 1'éla- 2 O O 2 st 1o

boration du "Plan Greffe 2000",
dont l'objectif est d'atteindre un "combat de l'eau” et
taux de prélevement de 20/million F¥IRARWENIR ATl eE

d'habitants. tion.

1989 4 1995 1991 obtention de ta rup

(Glojaglo- 1@ olo]VigK:-Tlel-T-R o JITI R LIIEX-ITH - Reconnaissance d'Utilité Publique -

traitement par Erythropoiétine Ardemment voulue la RUP permet de
(EPO), obtenu en 1995. recevoir des dons et legs, tout en étant
exoneres des droits de succession. Une
19 8 6 aide importante au financement de
Création de la l'association.
"Section Enfants” et début des
"Séjours Jeunes”.
~
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DATES CLES

1983 Lautonomie du patient est un

lois de bioéthique. des objectifs phares de la fédération : ob-
tention de la création de l'autodialyse.

198 1 Obtention de l'indem- 197 8
nisation de la dialyse a domicile J / O Le président de
et du remboursement de plu- }f?\;%ilg:gtcligqaego?r?mig}s?on
AU BRI nationale d'hémodialyse et de
transplantation.

1973 lere revue : Intégration des instances dé-
le "Bulletin de liaison cisionnaires, afin d'y porter la
voix des malades.

1984 Participation aux 1¢res

M sSOCIATION DES
YnsurFIsanTs
E=2enaux

1972 Création de la FNAIR

par Régis Volle, pour un acces a

la dialyse pour tous, une infor-
mation exhaustive sur les traite-
ments, le choix du traitement, une
plus grande autonomie du patient.

“ I BULLETIN

ni DE
JUILLET 73 LIRISON
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PLAIDOYERS

Le plaidoyer est au coeur
de l'action associative militante

Lorsqu'il s'agit de plaider la cause de ceux qui ne peuvent se faire entendre, on pense aux
références que restent "J'accuse” d'Emile Zola, ou “Les derniers jours d'un condamné a
mort” de Victor Hugo. Susciter un débat public pour que les décideurs se saisissent d'une
problématique d'atteinte aux droits constitue toujours le coeur des stratégies d'influence
que mettent en ceuvre les associations en faveur des personnes et des groupes vulnérables.

Le plaidoyer, pour France Rein, consiste a agir auprées des décideurs en portant la parole des
bénévoles et adhérents fondée sur le recueil de témoignages mais aussi sur une analyse
de l'actualité du monde de la santé, des évolutions de prise en charge et de 1'état de la
recherche et des traitements innovants. Lobjectif poursuivi est donner de la résonnance
aupres des politiques publiques de santé et des professionnels soignants.

Pour arriver a desrésultats, les actions répétées de lobbying, communication et événementiel,
alerte et mobilisation par les militants et l'équipe salariée sont menées de concert, et
s'appuient sur une expertise solide.

C'est dans ce cadre que s'inscrit le manifeste du rein, ouvrage pédagogique destiné aux
institutions afin d'orienter les décisions dansles modifications de prise en charge de lamaladie
rénale chronique mais aussi la publication au sein de la revue scientifique "Néphrologie et
thérapeutique”.

Publication au sein de la revue scientifique
"Néphrologie et Thérapeutique”

"Néphrologie et Thérapeutique", publica- "
tion scientifique de la société savante SFNDT, Enquéte

regroupe plusieurs types de communications Qualité de vie FRANCE REIN
et articles produits par des chercheurs en né- du patient FEEEEEEE——
phrologie. dialysé

Ces supports décrivent de facon détaillée les
études ou expériences menées dans la disci-
pline et les conclusions des auteurs. lls sont
préalablement revus par un comité éditorial
et un comité de lecture indépendant constitué
de pairs, qui peut demander des précisions
ou des compléments, mais valide la qualité de
la démonstration scientifique de I'article. Ces
écrits peuvent servir de base a d'autres tra-
vaux : informations a d'autres professionnels
ou vulgarisation scientifique par exemple.

L'enquéte fait l'objet d'une publication
dans la revue scientique
Néphrologie & Thérapeutique

Dans ce contexte, on comprend que la publi- francerein.org
cation d'un contenu dans cette revue scienti-

fique est la garantie d'une information juste,

claire et valable scientifiquement.
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PLAIDOYERS

Pour France Rein, qui a pu publier une informa-
tion concernant les résultats de son enquéte
sur la qualité de vie des patients dialysés, cette
publication met en valeur la force d’'un parte-
nariat entre association de patients et associa-
tion de professionnels qui se complétent.

Le Manifeste du Rein

A la suite de l'enquéte, le 7°™® congrés de
France Rein a permis de soulever des problé-
matiques mais aussi de recueillir les proposi-
tions des acteurs, patients et professionnels,
autour de la prise en charge de la maladie
rénale chronique.

Il a été I'occasion d’échanges riches d’ensei-
gnements et d’espoirs.

Afin de garder trace de cette richesse, mais
aussi de porter ces messages au plus haut,
France Rein a souhaité en faire produire un
plaidoyer vaste, riche et pédagogique.
L'ensemble de ces propositions et de ses pers-
pectives ont été organisées et synthétisées au
sein du Manifeste du Rein.

L'objectif du Manifeste est double :

- Présenter au grand public mais aussi aux dé-
cideurs administratifs et politiques, les notions
essentielles de la maladie rénale chronique et
ses enjeux,

- Proposer aux décideurs administratifs et poli-
tiques des actions concretes et dont |'implé-
mentation permettrait une amélioration de la
prise en charge des patients a tous les stades
de la maladie, depuis la prévention primaire
jusqu'a la mise en ceuvre des traitements de
suppléance.

Le manifeste a recu un tres bon accueil aupres
des institutions, des personnalités politiques
et des professionnels de la maladie rénale
chronique qui ont manifesté un vif intérét pour
ces propositions.

Elle a également validé la qualité du travail

de I'association et de son expertise dans son

domaine et marqué d'une pierre blanche la vie
'association.

de |

()

FRANCE REIN

RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

Les notions
essentielles de la
maladie rénale
chronique
et ses enjeux

MANIFESTE
REIN

POUR LA QUALITE DE VIE
DES PATIENTS

FRANCE REIN

francerein.org

Il a été le déclencheur pour engager a nouveau
le dialogue avec les institutions sur les modi-
fications nécessaires de la prise en charge de
la maladie.

La Direction Générale de I'Offre de Soin
(DGOS), la Caisse Nationale d'Assurance Ma-
ladie (CNAM) ont souhaité mettre en place
une collaboration avec I"association et les so-
ciétés savantes autour du projet des nouveaux
modeles de prise en charge.

Ces travaux se dérouleront durant 2024 et
2025, de la prévention jusqu’a la dialyse. La
greffe faisant I'objet de travaux a part au sein
du plan greffe.
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PLAIDOYERS

France Rein soutient la Recherche

La maladie rénale chronique (MRC) est carac-
térisée par une perte progressive de la fonc-
tion des néphrons, les unités fonctionnelles du
rein. Les néphrons sains restants peuvent, dans
les premieres phases de la maladie, prendre
en charge le travail supplémentaire. Toute-
fois, dans le temps, ce surtravail endommage
les néphrons restants ce qui peut conduire a
la perte compléte de la fonction rénale. Sans
fonction rénale on ne peut pas survivre. Les
patients qui sont dans cette situation doivent
recourir a la dialyse et/ou a la transplantation
rénale.

La vitesse de progression vers |'insuffisance
rénale terminale est variable d'un individu
a l'autre. Les prises en charges varient donc
beaucoup.

Les recherches en néphrologie sont nom-
breuses : de l'identification des prédicteurs
(bio-marqueurs) capables de prédire |'évolu-
tion de la maladie aux techniques prédictives
de rejet du greffon, en passant par la gestion
de la douleur en dialyse ou la qualité de vie
des patients, les problématiques a étudier et
améliorer sont nombreuses.

. La SFNDT (Société Franco-
2% phone de Néphrologie Dia-
8¢ lyse et Transplantation) dé-
¢* livre chaque année plusieurs

bourses et subventions a de
SFnDT jeunes médecins ou cher-

cheurs, en cours de cursus,
pour leur permettre de mettre en ceuvre un
projet de recherche ou des travaux scienti-
fiques porteurs d'espoir pour de nombreux
patients. La palette de soutiens est variée et
s'articule autour de la prévention de la mala-

die, I'amélioration des traitements, la lutte
contre le rejet de la greffe rénale, etc.

Parmi tous les chercheurs qui sollicitent leur

soutien, la société savante a sélectionné plu-
sieurs projets pour les proposer a France Rein.
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RECHERCHE SUR L'IRC

France Rein soutient la Recherche
en attribuant des bourses
aux chercheurs en néphrologie

francerein.org

« Ceux qui nous aident et nous soutiennent es-
pérent des résultats rapides et concrets » ex-
plique Jan Marc Charrel, président de France
Rein.

« Nous écartons a priori les projets de re-
cherche fondamentale pour privilégier ceux
pouvant avoir des retombées a court terme
pour la qualité de vie des patients. Cette an-
née, nous avons voulu privilégier une étude
sur l'anxiété des patients a l'occasion de la
premiere visite chez le néphrologue. »

Cette étude qualitative est conduite sur un pe-
tit panel de patients par Clémence Béchade,
néphrologue au CHU Caen Normandie, et de-
vrait délivrer ses résultats dans le courant de
I'année prochaine. Les 15000€ du prix France
Rein ont été remis a la chercheuse lors du hui-
tieme congres de la SFNDT.
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PROJETS

Les projets 2023 de France Rein

LA SEMAINE NATIONALE DU REIN

La Semaine Nationale du Rein 2023 a eu lieu
du 4 au 11 mars autour du théme "2023 : Une
bonne santé rénale pour tous !"

. ‘
1Francais
.. sur 10 est

concerne par
une maladie

' I ' ' rénale.
\ Diabéte, hypertension, surpoids,
. vous présentez des risques

S \"“‘:i‘i""’_'émﬂta{ir(esm__,_,,
‘maladies
rénales

2023 : Une bonne
santé rénale pour tous
Se préparer a l'imprévisible,

FRANCE REIN

RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

le

maitriser la vulnérabilité

Du 4au 11 mars 2023

TOUTES LES INFORMATIONS SUR : www.semainedurein.fr

o MO Tl umea?  Baxter 65 G ooman o
e riliia

Bnr RN e Tmme, @ G

s

& rcaoon

L'année 2023 a été marquée par une forte
reprise de l'activité de la Semaine Nationale
du Rein, dont les éditions précédentes avaient
été trés impactée par la crise Covid et les
risques de reprise d'épidémie.

On notera notamment :

* 19 régions participantes (11 en 2022)

e Pres de 300 stands de dépistage

e Une large participation des Centres
Hospitaliers, des Cabinets Médicaux et des
laboratoires.

® Beaucoup de lieux publics investis : mairies,
supermarchés, parcours du cceur, Mutuelle,
galeries commerciales.

* Environ 17000 dépistages
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La campagne d’informations/sensibilisation a
été tres fortement soutenue par la campagne
de sensibilisation d'Astra Zeneca, notamment
via la presse et des affichages publics en grand
nombre. La campagne d'information a été
relayée par :

- La presse (24 retombées en forte audience)

- Les écrans digitaux (Nombre de contacts :
1490 271, Nombre de spots diffusés : 253 872)

On remarque une trés forte appropriation
des outils de communication de la Semaine
Nationale du Rein et un détournement de son
utilisation en dehors de |'activité associative.
Les différents acteurs profitent de la notoriété
de |'événement pour se |'approprier ou s'y
joindre sans méme contacter les associations.

I
LE SEJOUR JEUNES

Depuis plus de 30 ans, France Rein organise
des séjours pour les jeunes dialysés et greffés
en situation de précarité.

Le réseau associatif se mobilise autour de ce
projet de fagon annuel pour encourager et
soutenir les familles dans cette démarche,
mais aussi pour participer au financement du
projet avec de nombreux partenaires.

En 2023, le séjour des jeunes de France Rein
s'est déroulé au centre grand larg’ des PEP39,
centre d’hébergement adapté aux PMR en
bordure de plage situé a Saint Pierre Quiberon.
11 jeunes la premiére semaine, puis 12 autres
jeunes la 2°m¢ semaine ont pu profiter de ce
séjour adapté du 15 au 29 juillet 2023.

Le groupe a été trés bien regus avec un soin
particulier. On notera notamment le prét de 2
fauteuils roulants hippocampes ont été mis a
disposition pour les déplacements sur le sable.
Les locaux comportant 3 chambres équipées



PROJETS

LS

Le Séjour Jeunes 2023

francerein.org

de sanitaires complets, les 12 jeunes ont
pu étre répartis par tranches d'ages ou par
affinités. L'équipe d’encadrants (1 directrice,
3 animateurs, 1 infirmiére) était également
logée dans la méme aile que les jeunes afin
d’'étre toujours disponibles pour eux.

Le centre dispose d'un grand parc avec un
terrain de volley, un amphithéatre extérieur,
des tables de pingpong et des babyfoots.

Les activités ont été choisies en alternant
des activités culturelles et de loisirs, tout en
respectant |'état physique et les particularités
de chacun. Chaque semaine, elles étaient
composéesd’une activité nautique, touristique,
et d'un grand jeu.

Ce séjour était également |'occasion pour
certains de relever des défis personnels, et de
dépasser leurs limites, notamment en termes
d’activités physiques, grace a une équipe
d’encadrants tres efficace et des prestataires
a I"écoute.

Tous les soirs, les journées étaient cloturées
par des veillées trés appréciées : casino, café
philo et la traditionnelle boum de fin de séjour
afin de laisser de beaux souvenirs aux jeunes
vacanciers.

LE FONDS DE SOUTIEN SHU

En 2022, France Rein avait été sollicitée par
la Fondation Nestlé pour assurer la gestion
et l'administration d'un fonds de soutien
exceptionnel dédié aux patients atteints d'un
syndrome hémolytique et urémique typique
ou atypique, dont le diagnostic avait été établi
précisément entre le 1°" janvier et le 31 aolt
2022. Ce diagnostic devait avoir été établi en
France, par un professionnel de santé exergant
sur le territoire (titulaire d’un n° RPPS).

Les dossiers ont été déposés sur la plateforme
sécurisée dédiée a |'opération entre le 1ler
septembre 2022 et le 30 avril 2023. Durant
cette période, 120 dossiers ont été déposés
et analysés, 98 d’entre eux ayant un dossier
conforme aux conditions ont pu recevoir une
allocation de soutien.

Afin de mener a bien cette opération, France
Rein a piloté ce projet, et confié a un prestataire
I"élaboration de la plateforme sécurisée.

Dans le plus strict respect de la confidentialité
et du secret médical, les dossiers ont été
analysés par un comité scientifique composé
de médecins néphrologues bénévoles et
indépendants. Ceux-ci avaient pour mission de
s'assurer que les demandes étaient conformes
a I'objet du fonds de soutien. En cas d'avis
favorable, I'association France Rein procédait
ensuite au versement de |'allocation.

Syndrome Hémolytique et Urémique

Un fonds de soutien exceptionnel aux patients

francerein.org
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COMMUNICATION

Les supports de communication

Durant 2023, France Rein a proposé 4 numéros du magazine Lignes de Vie a ses adhérents
ainsi que 6 newsletters et mailings. A cette communication réguliére viennent s‘ajouter

divers supports d'information.

En effet, dans le cadre de sa mission de soutien aux patients, France Rein propose divers
contenus informatifs et pédagogiques au sujet de la maladie rénale chronique et de sa prise
en charge. Ils sont généralement soutenus par des partenaires qui nous permettent ainsi de

développer ces précieux outils.

GUIDE PRATIQUE DES PERSONNES
DIALYSEES

L'arrivée en traitement de suppléance, et plus
particulierement en dialyse, est un moment
difficile, physiquement et moralement. Pour
autant, en étant bien informé, cela permet de
devenir acteur de sa santé, de prendre sa déci-
sion du mode de traitement de facon éclairée,
et ainsi de mieux vivre sa maladie.

- Médical

- Social

- Enfance et Handicap

- Dialyse et vie professionnelle
- Vie pratique

- Activité physique

- Voyages, vacances

- Ete.

A |
Q.
~ &

i@

GUIDE PRATIQUE DES
PERSONNES DIALYSEES

Avoir un projet de vie malgré la maladie, c’est
possible et méme indispensable. L'autonomi-
sation est un facteur motivant, elle redonne
I'estime de soi et apporte une meilleure qualité
de vie tant sur le plan médical que familial et
social. Un bon nombre d’études le prouvent ;
les équipes médicales en sont maintenant
convaincues.

Adapté a un format a conserver (A5), ce sup-
port d'une cinquantaine de pages est destiné a
accompagner les patients au quotidien sur des
thématiques variées : les traitements, |'hygiene
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de vie, les prises en charges sociales, |'activité
physique, le travail ou encore la maternité.

LES SUPPORTS PRURIT

Les démangeaisons (ou "prurit" - qui en est
le terme médical) sont un symptéme fréquent
dans la maladie rénale chronique, en particu-
lier chez les patients traités par hémodialyse.
Leurs origines peuvent étre multiples : consé-
quence directe de la maladie rénale chronique,
médicament(s), maladie systémique, troubles
psychiques, etc.

Elles peuvent étre un véritable fardeau phy-
sique et psychologique..

Afin de préparer au mieux informer les patients,
France Rein propose divers outils sur le sujet.

Questionnaire évaluation prurit
Un questionnaire d’évaluation du prurit (intensi-
té et étendue) permet au patient qui en souffre
de faire un point de situation afin de faciliter
le dialogue avec son néphrologue qui pourra
prendre en charge ces symptémes.

v

PRURIT
Evaluez la sévérité
de vos démangeaisons
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Video prurit

Un témoignage patient sur la question du pru-
rit permet de mieux comprendre |'impact sur la
vie quotidienne des patients.

Vivre avec le prurit

Le temoignage de Marie-France,
insuffisante rénale depuis 3 ans

Marie-France, patiente dialysée témoigne de la
douleur, mais aussi de I'impact visible du prurit,
avec des plaies sanglantes sur tout le corps pro-
voquées par le grattage sur une peau devenue
fragile.

COUPE DU MONDE DE RUGBY

A l'occasion de la coupe du monde de Rugby,
une épreuve amicale France Fidji qui s’est dé-
roulée a Nantes a permis la sensibilisation a la
maladie rénale chronique et au don d’organe.

du Monde de RUGHYIZOZS

France Rein a 'honneur sur TF1

Pour sensibiliser le grand public
sur le don d'organes et les maladies renales

francerein.org

En effet, c'est un jeune adhérent qui a procédé
au coup d’envoi, et une vidéo de sensibilisation
a pu étre diffusée dans le stade pour les 35 000
spectateurs.

TRAVAUX EN VUE DU MAGAZINE
NUMERIQUE

Avec l'essor du numérique, la presse francaise
se trouve dans une dynamique de transforma-
tion accélérée, imposée par |'évolution radicale
des comportements de consommation des mé-
dias. La forte baisse des ventes "print", la crise
des groupes de presse et les aléas de la distri-
bution postale mettent de nombreux titres de
la presse quotidienne dans une situation éco-
nomique critique, voire de disparition.

N

Bient6t le magazine Lignes de Vie
en version numérique

De plus, Le prix de la matiére premiere des
journaux et des livres ne fait que grimper de-
puis |'été 2021. L'équilibre économique fragile
de la presse ou encore celui de I'édition s'en
retrouve directement menacé.

France Rein meéne depuis plusieurs mois une ré-
flexion a ce sujet, et travaille a la création d'un
format numérique du magazine Lignes de Vie
pour ses abonnés a paraitre en 2024.

La version papier de Lignes de vie continuera
car beaucoup d'adhérents y sont attachés. I
sera possible dés janvier 2024 de choisir entre
le papier ou le numérique, ou les deux.
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UNE PRESENCE CROISSANTE SUR LES RESEAUX SOCIAUX

Forte de sa page Facebook institutionnelle, de son groupe privé et de ses pages et groupes
Facebook régionaux, France Rein totalise prés de 10 000 membres actifs et impliqués dans la
plus grande communauté web de l'insuffisance rénale.

f f in ¥ o
2018 1100 1740 74 456 509
2019 1350 1860 115 562 644
2020 2181 2555 289 779 1520
2022 2837 3119 840 1114 3470

y 2023 3400 3900 2240 1276 4430

LE MAGAZINE LIGNES DE VIE

Les promesses de la
xénotransplantation

La publication trimestrielle de France Rein a destination des adhé-
rents abonnés, mais aussi des professionnels de santé, des centres
de dialyse et des institutions.

Juin 2023 #174

A
SE SOIGNER j A

Les nouveaux
médicaments de la MRC
SINFORMER

Le rapport 2023
dela CNAM ¥
(9551

FRANCE REIN

Construire
avec I'IRC

Février 2023 #173

LE DOSSIER > ] =7 \ Dépistage gratuit

Fistule ou cathéters, i i , 3 \ £ maladles

des abords précieux

_——

SENGAGER

Ou en est-on du Plan
026 ?

SE SOIGNER ) Molécules, Xénogrgffe.,.
Grossesse et dialyse L Intelligence Artificielle

- au secours du rein
S'ENGAGER
Manifeste duRein
pour la qualité de vie £

LY

FRANCE REIN

Qu'en est-il de la i o .
e Semaine Nationale du Rein

Du4 au 11 mars : une semai
g > eoe
- dépistage gratuite pour tous et partout !

.
SENGAGER

La force tranquille - Iy

dubénsvole _’ "'

=
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France Rein et ses partenaires

ENSEMBLE ON VA PLUS LOIN

GREFFE+, LOPERATION VILLE
AMBASSADRICE DU DON D'ORGANE

Ville ambassadrice “
du don d'organes

Des panneaux
pour sauver des vies

francerein.org

Greffe+ est un collectif d'associations, de fédé-
rations, de fondations, dont les thématiques
abordent notamment le don d’organes et la
greffe. Il comprend : France Greffes coeur pou-
mons, Transhepate, Maryse pour la vie, France
Rein, Vaincre la Mucoviscidose, affdo, Grégory
Lemarchal, Fondation greffe de vie. Le collectif
a organisé les Assises Nationales du Don d'Or-
ganes en octobre, qui ont donné lieu a la paru-
tion du Manifeste "Plus de prélevements pour
plus de greffes".

Ensemble, ces organisations ont également
développé le projet des villes ambassadrices
du don d'organes, qui a pour objectif la diffu-
sion de la culture du don et I'augmentation du
nombre de donneurs.

Dans le cadre de sa collaboration au sein du
collectif Greffe+, France Rein a été sollicitée
afin de promouvoir un dispositif proposé aux
collectivités territoriales : le label "Ville Ambas-
sadrice du Don d'Organe"” au sein de son ré-
seau associatif.

Les villes ambassadrices installent un panneau
aux entrées principales de leur ville et sont éga-
lement invitées, a leur discrétion, d'appuyer leur
démarche par plusieurs autres moyens tels que
des actions de sensibilisation dans les écoles,
la création d’un lieu de mémoire en hommage
aux donneurs et a leurs proches, ou encore a
I'installation d'un stand de sensibilisation lors
de la journée nationale du don d’organes le 22
juin.

L'objectif est d'inciter les passants a réfléchir
sur le sujet, et d'en discuter ensuite avec leurs
proches, afin de diffuser la culture du don et
d'augmenter le nombre de donneurs.

Les outils d'information et de promotion du
dispositif ont donc été mis a la disposition au
sein du réseau France Rein afin de soutenir les
bénévoles dans cette démarche militante.

De ce fait, une centaine de villes ont déja été
contactées et environ 60 d’entre elles ont don-
né un accord de principe ou définitif.

COLLECTIF GREFFE
Dans le cadre du "Collectif Greffe" incluant la
SFNDT, I'AFU, la SFT et France Rein, un livre
blanc de la transplantation avait été édité et
envoyé aux institutions en 2022, il sert désor-
mais de plaidoyer de référence sur cette cause.
Par ailleurs en 2023, un suivi du plan greffe,
mobilisant les professionnels du collectif et les
patients afin veiller a la mise en place effective
du plan greffe 2022-2026 du plan greffe.
Le premier constat fait par le collectif a révélé
un retard majeur de la mise en place du plan,
notamment au sein des ARS, et par consé-
quent, au sein de certains établissements.
Une série de tables rondes ont eu lieu en ré-
gion :

e Nantes en avril 2023,

e Nancy mi-novembre 2023

e Poitiers est prévue début 2024.
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FRANCE REIN
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~ ENQUETE

Suivi de la mise en oeuvre du Plan Greffe

Favoriser l'amélioration des activités de greffe rénale
sur l'ensemble du territoire

francerein.org

Par ailleurs, le collectif a mené une enquéte
visant a recueillir la perception des acteurs de
terrain de la mise en application du Plan. Réa-
lisée entre janvier et mars 2023, cette enquéte
a généré plus de 500 réponses de la part de
professionnels de santé et de patients, et offert
une bonne idée des efforts a engager un an
apres la publication du Pan. Cette enquéte est
reconduite actuellement (jusqu'au 11/02) pour
observer |'évolution des résultats d'une année
sur l"autre.

Prises de contact avec les ARS, réunions réu-
nissant les différents acteurs et les patients en
région ont mobilisé le collectif afin de veiller a
ce que les dispositions régionales soient réel-
lement mises en place, conformément au plan.

SKEZI

Depuis plusieurs années, France Rein est parte-
naire de Compare, la communauté de patients
pour la recherche de I'inserm.

Compare propose :

- Une e-cohorte de patients adultes souffrant
de maladies chroniques (asthme, diabeéte,
cancer, vitiligo...) qui vont donner un peu de
leur temps pour répondre régulierement a des
questionnaires en ligne sur leurs maladies et
traitements.

- Une plateforme de recherche collabora-
tive permettant a des équipes de recherche
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publique d'utiliser les données collectées ou
de demander la collecte de nouvelles données
pour répondre a des questions de recherche
sur les maladies chroniques.

Les patients sont impliqué dans la conception,
la mise en place et I'analyse des projets de re-
cherche de Compare.

L'Assistance Publique-Hopitaux de Paris (AP-
HP) et I'Université Paris-Cité se sont associées
pour le développement d'un logiciel dédié a la
collecte des données de la cohorte de Com-
PaRe, donnant ainsi naissance a SKEZI, startup
cofondée par I'AP-HP et |'Université Paris-Cité
en décembre 2020 pour poursuivre le dévelop-
pement technologique du logiciel initial et de

SK=THIS

la communauté by Skezl

*

Rejoins-la!
Ta voix compte
et résonne ici.

francerein.org

le commercialiser sous la dénomination SKEZI.
France Rein est partenaire de SKEZI et a parti-
cipé a |"élaboration du produit SKEZIA, applica-
tion de gestion de cohortes et d’enquétes.
Cette application permettra a France rein de
pouvoir diffuser ses propres enquétes a partir
d'une plateforme appropriée et sécurisée.

LES SOCIETES ASSOCIATIONS
PROFESSIONNELLES

A force d’engagement et de volonté des béné-
voles dans le sens de la collaboration en vue
de la création d'une meilleure prise en charge
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de la maladie rénale chronique, France Rein est
devenue un partenaire actif des associations
professionnelles avec lesquelles elle entretient
un dialogue constant. Ce lien de confiance,
qui permet un dialogue et une confrontation
des points de vue est essentiel pour imaginer
ensemble des modéles de prise en charge en
cohérence avec les projets de vie des patients,
dans un systeme de santé en souffrance.

Dans le cadre de ces collaborations, France
Rein a été présente lors des congres de ses
partenaires, a travers un stand et diverses inter-
ventions :

- Afidnt : 44°me sessions nationales au palais
des congres du touquet

- Université d’été SFNDT : Forum des pertuis a
la Rochelle

- SENDT Liege :
congres de Liege

8°Me congreés au palais des

C’est a cette occasion que France Rein a remis
une bourse de 15000€ a Clémence Béchade
(néphrologue au CHU Caen Normandie) pour
une étude qualitative sur I'anxiété des patients
a l'occasion de la premieére visite chez le né-
phrologue.

Les partenaires de France Rein en 2023
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2023, la regionalisation des
actions en faveur de la gref'fe

2023 a été marquee par une mobilisation ex-
ceptionnelle du réseau en faveur de la greffe,
au niveau des institutions mais aussi au niveau
des communes.

En effet, l'une des mesures du plan greffe
2022- 2026 demandées par les associations,
est la mise en place d’interlocuteurs régionaux
au sein des ARS pour veiller a la mise en place
effective du dernier plan greffe.

Le réseau France Rein s'est donc mobilisé afin
de trouver, et d'entrer en contact avec ces
interlocuteurs quand ceux-ci avaient été dési-
gnés. L'objectif étant de mobiliser les acteurs
bénévoles patients et professionnels afin que
les moyens proposés dans le plan, soient ef-
fectivement orientés vers les établissements
"greffeurs”.

Sur le terrain, les bénévoles ont bien trop
souvent rencontré de grandes difficultés a
identifier ces interlocuteurs au sein des ARS,
lorsqu’ils avaient été désignés.

Par ailleurs, un premier constat partagé par
tous a révélé un retard majeur de la mise en
place du plan, notamment au sein des ARS, et
par conséquent, au sein de certains établisse-
ments.

Une série de tables rondes ont eu lieu en ré-
gion :

- Nantes en avril 2023,

- Nancy mi-novembre 2023

- Poitiers est prévue début 2024.

ASSEMBLEE GENERALE A PARIS

Cette mobilisation, orchestrée depuis la fédé-
ration, a également beaucoup occupé I'équipe
bénévole et ses partenaires qui se sont forte-
ment investi dans cette opération.

Par ailleurs, les bénévoles se sont également
mis au service de |'opération "Ville Ambassa-
drice du Don d'Organe" proposée par le col-
lectif Greffe+, et largement mis en place par le
réseau France Rein.

Ces actions conjointes, renforcées par une
communication permanente avec |’Agence de
la Biomédecine, tentent d'apporter un nouvel
éclairage et un élan de sensibilisation en faveur
de cette cause.

En 2023, I'assemblée générale s’est tenue a Paris. Ces réunions conviviales sont le sel de la vie
associative. Elles permettent a tous de se retrouver, d'échanger sur leurs actions et leur engage-

ment, de se soutenir mutuellement.
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Photo de groupe Assemblée Générale nationale a Paris - De gauche a droite sur la photo : Odile Basse,
présidente France Rein Paris fle de France | Cécile Vandevivére, directrice générale siége national France
Rein | Anne Hiegel, présidente France Rein Pays de la Loire | Gérard Desseaux, président France Rein Picardie
| Anne Stinat, France Rein Rhéne-Alpes | Aziz Aberkane, France Rein Rhéne-Alpes | Ludovic Bussignies,
France Rein Bretagne | Jan Marc Charrel, président France Rein | Martine Lelorain, gestionnaire siége national
France Rein | Richard Cichosz, président France Rein Alsace | Virgine Morris, France Rein Pays de la Loire |
Alain Bravo, président France Rein Guadeloupe | Bernard Debono, président France Rein Poitou-Charentes |
Nicolle Duplus, présidente France Rein Bourgogne | Guy Carbonell, France Rein Rhéne-Alpes | Sylvie Bossuat,
France Rein Normandie | Denis Fleury, président France Rein Franche-Comté | Alain Lerroux, président
France Rein Limousin | Monique Ribot, France Rein Rhéne-Alpes | Jean-Pierre Remars, trésorier France Rein
| Patrick D'Angio, France Rein PACAC | Hervé Ancelet, président de France Rein Nord Pas de Calais | Edouard
Efoe, président France Rein Auvergne | Jean-Pierre Blanc, président France Rein Aquitaine | Alain Lefevre,
président France Rein Centre Val de Loire | Valérie Fernez, présidente France Rein Réunion | Thierry Vignolles
(prend la photo), chargé de mission siége national France Rein.
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Les régions en action .

°
00 000000000000000
Forte des 23 associations régionales quelle fédeére, France Rein  gooee  esocosocese

est présente grace a son réseau solidaire sur tout le territoire 00000000
aupres des insuffisants rénaux et de leurs proches. Autonomes
dans leur fonctionnement, les associations France Rein

régionales partagent les mémes valeurs et objectifs, le méme 0000000000000

projet associatif et ont signé une charte qui les lie a la fédération. .:::::::::::::.
0000000 .

Auniveaurégional comme dans les départements, les bénévoles Lad &

France Rein sont la pour aider, informer et apporter un soutien R s,

moral. i e

> France Rein PAYS DE LA LOIRE

PROJET LAUREAT AVEN'IR : POUR LES JEUNES PATIENTS
ET LEUR FAMILLE AR AR 42

?hz‘?gpelu?hig Accueil par l'équipe d'éducation
Ce projet lauréat vise a organiser des "week-ends d'ETP" pour les [(Gosus secsaiomepaions oo

12h30- 14h : Pause dejeuner

jeunes greffés ou en attente de greffe et leur famille, parents, fratrie jshs:ishisoymaiaces =~ 0 @ e

et éventuellement grands-parents afin d’augmenter la compliance en f::::“::;}:i”“;ﬂ%ﬁﬁ?&ﬁﬁgnawma
particulier vis-a-vis des traitements, donc la longévité de la greffe et 8h3o:Repsseisoieofestirein biindtest scone
d’améliorer la transition entre le service pédiatrique et celui des adultes. DIMANGHE 20 JANVIER 2023

7H30 - 9H : Petit déjeuner
9H : Cirque, découverte de la baie et de la nature

Le montant du prix alloué est de 10000 €. Il va permettre d’organiser i Tomgsds esituion

-, o . A 12h: Pique-nique
2 week-ends sur I'année 2023. Le 1er les 28-29 janvier. Entre les jeunes 14hiFncuwesiend ‘,ﬁ

patients, leur famille, les différents intervenants, professionnels et ?‘
bénévoles, il y aura donc pas moins de 60 personnes sur le site du centre

.t . . Astraz ’% FRm:ERﬂN Pastell
Palandrin & Penestin chaque fois ! T s

> France Rein ALSACE
LA SEMAINE NATIONALE DU REIN EN ALSACE

Aprés trois années d'interruption liée a la pandémie,
France Rein Alsace a organisé, en collaboration avec les
établissements de santé, 4 journées de dépistage dans |
les hopitaux de Thann, Altkirch, Emile Muller a Mulhouse, |
Haguenau, NHC Strasbourg et a la clinique Ste Anne de
Strasbourg. Le Centre de Santé Filieris de Wittelsheim a
egalement proposé 2 demi-journées de dépistage.

Au total, sur les 7 sites, 1081

dépistages ont été réalisés. Quelques personnes, dont les analyses étaient
préoccupantes, ont été invitées a consulter leur médecin traitant.

Pour une reprise aprés Covid, ce résultat est trés encourageant.

A noter que France 3 Alsace a réalisé un court reportage sur cette opération.
https://youtu.be/kpGJYGté6zFU
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> France Rein PARIS ILE-DE-FRANCE

LA SEMAINE NATIONALE DU REIN
EN ILE-DE-FRANCE

Cette année une cinquantaine [
d’'établissements parisiens et franciliens : 18 &
hépitaux, 14 cliniques et 18 centres de santé
ont organisé une journée d'information et de
dépistage, soit durant la Semaine du Rein, soit
en avril pour une dizaine d’entre eux (pour
des raisons d’organisation).

Nos bénévoles ont pu étre présents dans 16
établissements

> France Rein FRANCHE-COMTE

UN RUBAN VERT FEDERATEUR LE 22 JUIN
A TREVENANS ET VESOUL

Le 22 juin, I'Hopital Nord FC de Trévenans et LE Groupe hospitalier §
de Haute-Saéne (GH 70), site de Vesoul, se sont mobilisés, aux |
cOtés des bénévoles des associations de personnes malades, pour
sensibiliser le public.

A Vesoul, I'hépital s’était paré de vert, a commencer par les membres
du personnel. Des animations ont été proposées au public : quizz,
diffusion des vidéos de |'’Agence de biomédecine, sans oublier B8
"Bernadette”, surnom donné au mannequin de la Coordination [
hospitaliere qui permet de visualiser les organes et les tissus pouvant
étre greffés. Christophe Aubry et Michel Tupin, tous deux greffés rénaux, ont fait passer I'information et
témoigné de leur vécu avec ceux d’entre eux qui étaient disposés a prendre un temps pour échanger.

> France Rein NORMANDIE
ASSEMBLEE GENERALE A BEUZEVILLE

Le 13 mai, nous nous sommes retrouvés a
Beuzeville. Nous étions plus de 30 présents,
adhérents chevronnés et "petits nouveaux".

Plus que "présents", les participants sont largement
intervenus tout au long de la réunion.

Apres les traditionnels rapports d'activité, moral
et financier, Sylvie Bossuat a fait une présentation
vivante de I'Education Thérapeutique du Patient.
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> France Rein ALSACE

LEIMBACH DANS LE HAUT-RHIN - 1% VILLAGE VADO EN ALSACE A INSTALLER
DES PANNEAUX

Beau cérémonial organisé par la municipalité de
Leimbach, le samedi 14 octobre, avec le maire
Philippe Ziegler accompagné de conseillers
pour dévoiler I'un des 4 panneaux VADO (Ville
Ambassadrice du Don d'Organe), en présence
de Jacky Hautier, sous-préfet, de Fabien Jordan,
président de |'Association des maires du Haut-Rhin
et de Ludovic Haye, sénateur.

L'inauguration s'est poursuivie dans la salle
polyvalente, avec des allocutions fortes et
poignantes des personnalités ainsi que des
représentants du monde médical, le Dr Julie
Salomé Schaeffer, médecin de Coordination
Hospitaliere des dons d'organes et de tissus a
Mulhouse. Un parent d'un jeune donneur, dont le
déceés accidentel a 17 ans a permis de sauver 7 vies

de malades en attente de greffe.

La charte "VADO" établie par la commune de Leimbach a été contresignée par Richard Cichosz,
président de France Rein Alsace et Francois Pelissier, vice-président de I'Adot 67-68.

Le but de cette signalétique est d'inciter, faire réfléchir le plus grand nombre : POUR OU CONTRE LE
DON - L'important c'est de se poser la question.

Il faut espérer que le nombre de refus régressera. La réussite de cette opération d’envergure nationale
passe par |'accord du plus grand nombre de municipalités a adhérer et fédérer autour de ce panneau
par une animation pour le collectif.

> France Rein AQUITAINE et France Rein OCCITANIE

TOURNOI DE FOOT POUR LES ENFANTS
INSUFFISANTS RENAUX

Dimanche 10 septembre 2023 a été une treés belle journée pour les
enfants IR suivis aux CHU de Bordeaux, Montpellier et Toulouse.
Le service de néphrologie pédiatrique du CHU de Toulouse avait
organisé un tournoi de foot pour les jeunes IR au stade Rangueil.
Il a bien sir été soutenu au niveau préparation par les services de
néphrologie pédiatrique de Bordeaux et Montpellier.

Les associations France Rein Aquitaine et Occitanie-Languedoc-
Roussillon ont été sollicitées pour financer chacune un autocar afin
d'amener tout le monde a bon port (enfants, accompagnants et
soignants) et ont bien sir répondu présentes.

Il'y avait quatre équipes de foot au total dont une équipe d'enfants
par CHU : Toulouse, Montpellier, Bordeaux, et une équipe de
soignants tous les CHU confondus.

Des équipes plus ou moins importantes en nombre d’enfants, mais
aussi en taille, pas facile pour certains !

Dans tous les cas, ce fut un plaisir mais aussi une surprise de voir
les enfants - dont certains petits - greffés ou dialysés - se déchainer
sur le terrain.
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> France Rein BRETAGNE - Léon

EN ATTENDANT LUDO

Seul, sans assistance, Ludovic, greffé rénal,
adhérent a France Rein, va parcourir 640 km, du 2
au 5 mai 2023, en 4 étapes.

Son périple : la traversée de la Bretagne a vélo. Ce
Tour de Bretagne Solidaire est parrainé par Dorian
Foulon coureur cycliste médaillé d’or aux jeux para-
olympiques a Tokyo.

Son but : récolter des fonds pour le séjour jeunes
a Quiberon, sensibiliser le public sur les maladies du rein, montrer le bienfait de I'activité
physique et faire connaitre notre association.

—+a4 > France Rein CHAMPAGNE-ARDENNE
S8 VIVRE AVEC L'INSUFFISANCE RENALE

Le 28 septembre, France Rein Champagne-Ardenne a organisé avec
I'aide du Docteur Charlotte Colosio, néphrologue au CHU de Reims
et de I'ARPDD, un stand retracant la vie d'un insuffisant rénal, de la
découverte de sa maladie jusqu’a la dialyse et la transplantation.
Nous avons rencontré des éleves infirmiéres, des patients, des
ambulanciers, des externes, etc.
Toutes les techniques de dialyse, que ce soit hémodialyse en centre,
- HDDQ et péritonéale, y furent présentées par Sandrine, infirmiére
a I’ARPDD.
Les différents générateurs d’hémodialyse et un cycleur de dialyse
péritonéale étaient exposés sur le stand.
Les animateurs sportifs de I'’ARPDD, Perrine et Bastien, ont pu
montrer aux visiteurs le fonctionnement des pédaliers en dialyse et
o’ s les bienfaits du sport pour un insuffisant rénal.

/& " Tous les aspects de la maladie ont été abordés avec le public, que
o W ce soit le social, le travail, le sport, le suivi de la maladie...

s

> France Rein FRANCHE-COMTE
REUNION A LAGENCE DE LA BIOMEDECINE

Denis Fleury et Pascal Petithory ont participé a la réunion
d'informations pour les associations de sensibilisation
au don d’organes dans le Grand Est, aux cotés d'une
cinquantaine de participants, sur invitation de I’ABM, le
7 octobre a Nancy.

Le Dr Meckert et Mme Bianchi ont commenté les chiffres
de l'activité de prélevement et de greffe d'organes et de
tissus enregistrés en 2022.

Impressionnant le fait que ces derniéres années, le taux de refus augmente quand la situation économique,
sociale, politique engendre diffi-cultés et précarité. L' ABM veut développer la greffe rénale de donneur
vivant (15 % des greffes actuellement) avec une mission d'accompagnement des équipes hospitalieres les
moins performantes (Plan Greffe 2022 - 2026 : objectif 20 %).

Il reste encore beaucoup a faire pour communiquer sur le don d’organes et la greffe dans nos territoires
respectifs.
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LE RESEAU EN ACTION

> France Rein RHONE-ALPES
JOURNEE NATIONALE DES AIDANTS 2023

Le theme : Une journée pour rendre visible les aidants :
aidons ces invisibles ! Tous concernés !

1ére partie : rencontre avec les acteurs impliqués dans le
soutien aux aidants et les services sociaux des HCL.

2éme partie : présentation d'un film de métropole suivi
d'une table ronde pour et avec les aidants.

Puis série de conférences sur les dispositifs activés pour
aider et accompagner les aidants :

- Centre Léon Bérard : mise en place de systeme de repérage des personnes aidantes ayant besoin
d’'étre accompagnées, conseillées.

- Bref Addictions : dispositif de soutien développé par le Service Universitaire d'Addictologie de Lyon
(SUAL).

- Maison de répit de la Métropole de Lyon : une solution de répit pour les aidants.

- Présentation de I'échelle de Zarit et d'une solution clinique par le service de gériatrie de I'Hopital
Edouard Herriot.

Une journée trés enrichissante sur la problématique complexe de la place de |'aidant aupres de leurs
proches malades.

> France Rein PICARDIE
SEMAINE NATIONALE DU REIN EN PICARDIE

S ; ‘ & Bl i Nous avons organisé
§ o isd deux journées de dé-
REPDTRBII NER  istage, une au CHU
88 d'Amiens et l'autre au
=t CH de Creil, qui ont ren-
| contrées un succes avec
plus de 400 dépistages '
| et lacoopération du ser-
vice d'hémodialyse, des infirmieres et surtout des bénévoles
qui ont répondu présents pour participer a cette réussite.

> France Rein CENTRE - VAL DE LOIRE

JOURNEE MONDIALE DU REIN AU CHU BRETONNEAU DE TOURS

2 ] I A B85~ France Rein Centre-Val de Loire, avait invité plusieurs par-
: SR tenaires associatifs a |'occasion de la Semaine Nationale
¢ du Rein 2023.

. Nous remercions nos fidéles partenaires de I’AIRG, France
Polykystose, le service du CHU Bretonneau, le Don du Vi-
vant, qui étaient avec nous pour informer et sensibiliser a
la recherche d’une insuffisance rénale. Ainsi que le centre
de dialyse ARAUCO qui tenait un stand d’information. Et
les équipes médicales pour leur forte mobilisation durant
toute cette journée d'information et de sensibilisation.
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LE RESEAU EN ACTION

> France Rein LORRAINE
CONFERENCE SANTE A BOUSSE

La conférence santé a été organisée par |'association 4 Y
France Rein Moselle, ouverte au grand public, en g
présence de Monsieur le Maire Pierre Kowalczyk et
d'adjoints.

Cette année, le Docteur Benjamin Savenkoff, chef du
service de néphrologie au CHR Metz-Thionville, a fait
un exposé sur les conséquences de I'hypertension, de
la prise de certains médicaments, en particulier sur les reins. Il a également présenté la greffe rénale.

Pour terminer, il a présenté la transplantation rénale qui est, actuellement, le meilleur traitement de
I'insuffisance rénale pour celles et ceux qui peuvent en bénéficier.

Le Dr Savenkoff est reconnu pour ses qualltes pedagog|ques et sa capacité a captiver |'assistance et son
plaidoyer pour le don d’organes a été apprécié par les participants.

> France Rein BRETAGNE - Morbihan
RECOLTE DE FONDS POUR LE SEJOUR JEUNES

L'association France Rein Morbihan était présente les week-
ends du 10-11 et 17-18/12 2022 pour |I'emballage, papier,
cadeaux.

L'objectif : récolter des fonds pour le Séjour Jeunes qui
permet a des enfants en précarité dialysés ou greffés de
vivre un séjour autour du sport et surtout une tres belle
occasion de faire connaitre, de mettre en avant |'association
ey tzr?l  France Rein Morbihan dont je suis bénévole.

francerein.org

SENTATIONS FORTES

:
i

> France Rein NORD PAS-DE-CALAIS

FETE DE NOEL DES ENFANTS DIALYSES
ET GREFFES

Samedi 3 décembre, pour la 34éme année, environ
25 enfants dialysés et greffés, accompagnés de
leur famille, se sont retrouvés dans la belle salle du
Mont Garin a Lambersart pour la féte de Noél.

Le conseil d’administration de France Rein Nord-
Pas-de-Calais était presque au complet pour
préparer la salle et les accueillir.

Le spectacle qui a été présenté cette année par
la compagnie "La citadelle/Scene et Vision",
"Kalinka petite fille des neiges" a été beaucoup
apprécié du jeune (et moins jeune) public, qui a pris plaisir a participer en chantant et en encourageant
les personnages. Puis ce fut I'arrivée du Pere Noél qui a distribué aux enfants les cadeaux qu'ils avaient
demandés, avec la traditionnelle brioche sans sel.

Ce moment fut I'occasion d'un échange entre les participants : enfants et leur famille, équipe, bénévoles.
En effet, nous nous réjouissions que I'équipe médicale du service de I'hopital Jeanne de Flandre, presque
au complet, ancienne et actuelle, ait accepté notre invitation.

Ce fut une apres-midi trés réussie et une belle action a I'actif de France Rein Nord-Pas-de-Calais.
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BILAN ACTIF AU 31/12/2023

ACTIF

Exercice N

Exercice
N-1

Brut

Amortissements
et dépréciations
(a déduire)

Net

Net

ACTIF IMMOBILISE

Immobilisations incorporelles

Frais d'établissement

Frais de recherche et de développement

Donations temporaires d'usufruit

Concessions, brevets, licences, marques,
procédés, logiciels, droits et valeurs similaires

41248

17 461

23787

24 381

Immobilisations incorporelles en cours

Avances et acomptes

Immobilisations corporelles

Terrains

Constructions

Installations techniques, matériel et outillage
industriels

19735

15376

4359

444

Immobilisations corporelles en cours

Avances et acomptes

Biens recus par legs ou donations destinés a étre cédés

165 500

165 500

Immobilisations financiéres

Participations et Créances rattachées

Autres titres immobilisés

Préts

Autres

7015

7015

6238

Total |

233 498

32 837

200 661

31063

ACTIF CIRCULANT

Stocks et en-cours

Créances

Créances clients, usagers et comptes rattachés

85967

85967

90 244

Créances regues par legs ou donations

11115

11115

11 062

Autres

77 138

77 138

54 312

Valeurs mobiliéres de placement

543 875

543 875

334 825

Instruments de trésorerie

Disponibilités

51494

51494

1367 687

Charges constatées d'avance

13638

13638

12768

Total Il

783 227

783 227

1870 898

Frais d'émission des emprunts (l11)

Primes de remboursement des emprunts (IV)

Ecarts de conversion Actif (V)

TOTAL GENERAL (1 + 11+ 1l + IV + V)

1016725

32 837

983 888

1901961
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BILAN PASSIF AU 31/12/2023

PASS I F Exercice N Exercice N-1

FONDS PROPRES / FONDS ASSOCIATIFS

Fonds propres / fonds associatifs sans droit de reprise 117 179 117 179

dont legs et donations avec contrepartie d’actifs immobilisés,
subventions d’investissement affectés a des biens

Fonds propres statutaires 1576 1576

Fonds propres complémentaires

Ecarts de réévaluation (sur biens sans droit de reprise)

Fonds propres avec droit de reprise

Fonds statutaires

Fonds propres complémentaires

Autres fonds associatifs (partie 1/2)

Fonds associatifs avec droit de reprise

Apports

Legs et donations

Résultats sous contréle de tiers financeurs

Ecarts de réévaluation (sur biens avec droit de reprise)

Ecarts de réévaluation

Réserves
Réserves statutaires ou contractuelles 27 541 27 541
Réserves pour projet de |'entité 222 162 222 162
Autres
Report a nouveau - 132 689 |- 299 234
Excédent ou déficit de I'exercice 314 454 166 545
Situation nette (sous total) 550 223 235 769

Fonds propres consomptibles

Subventions d'investissement

Provisions réglementées

Autres fonds associatifs (partie 2/2)

Subventions d'investissement sur biens non renouvelables

Provisions réglementées

Droits des propriétaires - (Commodat)

Total | 550 223 235769
FONDS REPORTES ET DEDIES
Fonds reportés liés aux legs ou donations 176 615 11 062
Fonds dédiés 83472 87391
Total ll 260 087 98 454
PROVISIONS
Provisions pour risques
Provisions pour charges 74 633 74 633
Total lll 74 633 74 633
DETTES

Emprunts obligataires et assimilés (titres associatifs)

Emprunts et dettes aupres des établissements de crédit

Emprunts et dettes financiéres diverses

Dettes Fournisseurs et Comptes rattachés 29743 37 986
Dettes des legs ou donations

Dettes fiscales et sociales 69 202 36 187
Dettes sur immobilisations et comptes rattachés

Autres dettes 1418932

Instruments de trésorerie

Produits constatés d'avance

Total IV 98 945 1493 105
Ecarts de conversion Passif (V)
TOTAL GENERAL (I + 11 + 11l + 111 bis + IV + V) 983 888 1901 961
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COMPTE DE RESULTAT 2023

COM PTE DE RESU LTAT Exercice N Exercice N-1
PRODUITS D'EXPLOITATION
Cotisations 44182 48 077
Ventes de biens et services
Ventes de biens 53 847 48 401
dont ventes de dons en nature
Ventes de prestations de service 132633 198 497
dont parrainages
Produits de tiers financeurs
Concours publics et subventions d'exploitation 40000
Versements des fondateurs ou consommations de la dotation consomptible
Ressources liées a la générosité du public
Dons manuels 601 488 133298
Mécénats
Legs, donations et assurances-vie 177 164 153 157
Contributions financiéres
Reprises sur amortissements, dépréciations, provisions et transferts de charges 1500
Utilisations des fonds dédiés 22 145 224389
Total | 1071459 807 319
CHARGES D'EXPLOITATION
Achats de marchandises 36784 37438
Autres achats et charges externes 216973 294 311
Aides financiéres
Impbts, taxes et versements assimilés 29551 44121
Salaires et traitements 181 895 149 552
Charges sociales 71431 64022
Dotations aux amortissements et aux dépréciations 11968 8991
Dotations aux provisions
Reports en fonds dédiés 183 778 25878
Autres charges
Aides financiéres
Autres charges 37582 24 963
Total Il 769 962 649 276
1. RESULTAT D'EXPLOITATION (1 -11) 301497 158 043
PRODUITS FINANCIERS
De participation
D'autres valeurs mobiliéres et créances de |'actif immobilisé 3206
Autres intéréts et produits assimilés 14 486 1085
Reprises sur provisions, dépréciations et transferts de charge
Différences positives de change
Produits nets sur cessions de valeurs mobiliéres de placement
Total lll 14 486 4291
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COMPTE DE RESULTAT 2023

COMPTE DE RESULTAT

Exercice N Exercice N-1

CHARGES FINANCIERES

Dotations aux amortissements, aux dépréciations et aux provisions

Intéréts et charges assimilées

Différences négatives de change

Charges nettes sur cessions de valeurs mobiliéres de placement

Total IV

2. RESULTAT FINANCIER (lll - IV)

14 486 4291

3. RESULTAT COURANT avant impdts (1 - 11 + 11l - IV)

PRODUITS EXCEPTIONNELS

Sur opérations de gestion

1398 3318

Sur opérations en capital

184 469

Reprises sur provisions, dépréciations et transferts de charges

Total V

1398 187 786

CHARGES EXCEPTIONNELLES

Sur opérations de gestion

2927 18 820

Sur opérations en capital

164 755

Dotations aux amortissements, aux dépréciations et aux provisions

Total VI

2927 183 575

4. RESULTAT EXCEPTIONNEL (V - VI)

- 1529 4211

Participation des salariés aux résultats (VII)

Impots sur les bénéfices (VIII)

Total des produits (I + Il + V)

1087 343 999 397

Total des charges (Il + IV + VI + VIl + VIII)

772 889 832 852

EXCEDENT OU DEFICIT

314454 166 545

CONTRIBUTIONS VOLONTAIRES EN NATURE

Dons en nature

Prestations en nature

Bénévolat

67 840 62 336

TOTAL

67 840 62 336

CHARGES DES CONTRIBUTIONS VOLONTAIRES EN NATURE

Secours en nature

Mises a disposition gratuite de biens

Prestations en nature

Personnel bénévole

67 840 62 336

TOTAL

67 840 62 336
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FINANCEMENTS ET RESSOURCES 2023

Le financement des actions 2023

Utilisations des
fonds dédiés
2%

Cotisations Abonnements magazine + Espaces
4% publicitaires
10%

Dons et legs

24% Prestations diverses

2%

Partenaires...

Appels a projets
4%

Idemnité de gestion -
Opération SHU

14%
Don exceptionnel

29%

Pour un total de 1071 K€*  rors temps des benévoles

Lutilisation des ressources 2023

Animation du

réseaux national Magazine Lignes

Formation des de Vie
bénévoles 16%
7%

Représentation
aupres des
institutions

8%

Séjours jeunes
12%

Gestion du fonds de
soutien Nestlé
6%

Recherche en
\_ insuffisance rénale
7%

Information auprés des
patients
24%

Opérations prévention
11%

Pour un total de 770 K€ * * Hors temps des bénévoles
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ALSACE

33 Grand'rue - 68100 MULHOUSE
0624 82 8143
alsace@francerein.org

Président : M. Richard CICHOSZ
r.cichosz@francerein.org

AQUITAINE

Maison des associations - 55 avenue
du Maréchal de Lattre de Tassigny -
33700 MERIGNAC
aquitaine@francerein.org

Président : M. Jean-Pierre BLANC
0670 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
0643213990
e.efoe@francerein.org

BOURGOGNE

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

BRETAGNE

10 Le Dégage - 35890 LAILLE

06 84 43 61 91
bretagne@francerein.org
Président : M. Jean-Yves LAUNAY
jy-launay@francerein.org

CENTRE -

VAL DE LOIRE

60 av. de I'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

09 86 68 64 80
champagneardenne@francerein.org
Président : M. Dominique THOMAS
06 16 08 58 60
d.thomas@francerein.org

FRANCHE-COMTE

Espace Boichon Meunier

4 rue Branly - 25000 BESANCON
0381811201
franchecomte@francerein.org
Président : M. Denis FLEURY

06 63 632619
d.fleury@francerein.org

ANNUAIRE DES ASSOCIATIONS REGIONALES

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

2 rue Yves Allégret -

66000 PERPIGNAN - 04 68 50 92 04
languedocroussillon@francerein.org
Président : M. Bernard DESCROIX
b.descroix@francerein.org

06 08 54 96 90

LIMOUSIN

Maison des associations - 16 avenue
de la République 87170 ISLE
limousin@francerein.org

Président : M. Alain LEROUX
0678011009
a.leroux@francerein.org

LORRAINE

CHU de Brabois (locaux ALTIR)
- Allée du Morvan 54500
VANDOEUVRE LES NANCY -
lorraine@francerein.org
Président : M. Pascal FEVOTTE
06 8520 94 03
p.fevotte@francerein.org

MARTINIQUE

AMIR - 11 rue des Goyaviers

- Résidence du Moulin a Vent -
97232 LE ROBERT - 06 96 27 48
78 - martinique@francerein.org
Présidente : Mme Mérette
FORTUNE
m.fortune@francerein.org

MIDI-PYRENEES

37 bis rue du Général De Gaulle -
31600 SEYSSES - 07 831292 24
midipyrenees@francerein.org
Président : M. Frédéric ESCALA
f.escala@francerein.org

NORD

PAS-DE-CALAIS

10 résidence les tilleuls

62580 NEUVILLE SAINT VAAST
nordpasdecalais@francerein.org
0681331846

Président : M. Hervé ANCELET
h.ancelet@francerein.org

NORMANDIE

Maison des Associations

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

OCEAN INDIEN

123 rue du Musée - Appt 4122 -
Bat2D - Les Tamariniers -

97436 SAINT LEU - LA REUNION
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 691512 41
parisiledefrance@francerein.org
Président : M. Dominique ZEZIMA
d.zezima@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 Carriére - 80250
Chaussoy-Epagny - 06 84 52 31 70
picardie@francerein.org

Président : M. Gérard DESSEAUX
g.desseaux@francerein.org

POITOU-CHARENTES

12 chemin des rivauds

17160 Prignac - 06 83 93 24 13
poitoucharentes@francerein.org
Président : M. Alain SANCHEZ
a.sanchez@francerein.org

PROVENCE-ALPES-

COTE D'AZUR-CORSE

80, Boulevard Frangoise Duparc —
13004 MARSEILLE- 04 91 49 35 91
pacacorse@francerein.org
Président : M. Michel COULOMB
m.coulomb@francerein.org

RHONE-ALPES

745 route des Ménards — 73170
Saint-Paul - 09 50 93 15 72
rhonealpes@francerein.org
Président : M. Joaquim SOARES -
06 24 0452 01
j-soares@francerein.org

SIEGE NATIONAL

19 boulevard Malesherbes
75008 PARIS

contact@francerein.org
0155273775

FRANCE:REIN

RESEAU SOLIDA(RE EN ACTION

Association Reconnue
d'Utilité Publique
depuis 1991
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