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- Informer et favoriser le dialogue entre les adhérents
- Améliorer l'information du public

%

- Représenter et défendre les intéréts des patients et leur

famille

- Stimuler et aider la recherche fondamentale et clinique
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Les Réfevents 1011

Franck
LAMIDEY 2
CABC

& PTG ' Présidente d’Honneur :
e Mme Lhermitte Nicole

2 référents :
e Mr Ribiére Nicolas et
e Mme Pons Elisabeth

3 personnes présentes
aujourd’hui sur Toulouse :




@ CHIEERES CLES

650 000 euros pour la

19
e recherche

" 106 adhérents en Occitanie, dont 50 a jour de
la cotisation en Occitanie !

Moyenne de 750 euros de fonctionnement

wannuel
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Conférence scientifique sur le Syndrome sa‘“ed\"
Néphrotique - 29/01/22 Confbvence SciontiGepe
—— ; ; Webinar
Gem Syndvome Neghrotiove % GEM
L1 du programme de la matine : Le 29 Janvier 2022 a 9h35

celen Inscrivez vous pour y participer !
i

webinar.
Soyez nombreux a partciper 8 cet événement |
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1500 membres - Modéré

par Stéphanie Dulong
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PAGE FaceBook
Page d’informations

GROUPE PUBLIC
Parents d'enfants atteints du
Synd rome Néph rOtiq ue Parents d'enfants atteints du

Syndrome Néphrotique

8 59 m e m b re s @ Groupe Public - 579 membres .Q/ "3 ..6’



https://www.facebook.com/groups/342280797230
https://www.facebook.com/groups/70727940672
https://www.facebook.com/AMSN-Association-des-Malades-dun-Syndrome-N%C3%A9phrotique-469662336400295

Réseaux Sociaux M

https://twitter.com/AMSN68692275

' < AMSN Syndrome Néphrotique Q. Recherche Twitter

2 Tweets
Instagram # Explorer

{8} Paramétres

Nouveau sur Twitter ?

Inscrivez-vous pour profiter de votre propre fil
personnalisé !
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AMSN Syndrome Néphrotique =] Sa medi 30 ja n
@AMSN68692275

Lassociation AMSN (Association des Malades d'un Syndrome Néphrotique) a été
créée en 2003 pour représenter et soutenir les malades et leur proches

@© Nationale (& amsn.ambitionrecherche.fr A rejoint Twitter en janvier 2021

https://www.instagram.com/amsn_syndromenephrotique/

https://www.linkedin.com/in/amsn-syndrome-n%C3%A9phrotique-340396204/

Newsletter : Envoyée a 1500 personnes
et disponible sur le site
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Association de malades atteints d'un Syndrome Néphrotique Qui a vu votre profil ces 90 derniers
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[YESTTED ( Ajouter une section au profil +
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Septembre 2022 / Nicolas Ribiéere, référent Occitanie




@ Prochaines actions \r1

Journée de 'APNP (Association des Personnels de
néphrologie pédiatrique) 15 et 16 Oct. 22 a Paris. Marisa,
nouvellement reférente, qui représentera TAMSN.

Samedi 19 Novembre : concert organisé a_Oloron Sainte

Marie par Elisabeth PONS, référente Aquitaine et
Occitanie. Bénéfices pour la recherche sur le SNI




Prochawnes actions 171

Route du Rhum du 26 Octobre 22 au 6 Novembre 22.

Association
des Malades
d'un Syndrome
éphrotique

UNE PELUCHE
COMME UN DON

VILLAGE DE LA ROUTE DU RHUM
A'ST MALO

DU 25 OCT. /AU 6 NOV. 2022
LES PELUCHES SERONT
DISTRIBUEES CONTRE DES DONS
POUR LA RECHERCHE MEDICALE

Marc Lepesqueux est depuis 2006 le parrain de I'AMSN,
I'Association des Malades du Syndrome Néphrotique, qui lutte
contre cette maladie rare altérant le fonctionnement des reins.
L'association accompagne les malades et leurs familles, et finance
des bourses de recherche active sur cette maladie rare qui touche
d‘abord les enfants. L'AMSN tiendra un stand A Saint Malo pour le
départ de la Route du Rhum.

cuUr umng ‘ m Marc LEPESQUEUX

LIFE FORWARD CAPWEST SENSATION




Aiepd TIMULER ET ATOER LA RECHERCHE
- ONOAMENTALE ET CLINTIQUE (amexTTon RECHERCHE

«Projet Biobanque SNI avec 5 centres d'inclusions+
un 6ieme en cours (BDX, financé par ’AMSN)

«Projet de création d’une application SNI sur
¥  téléphone portable (présélectionné par ’ARS IDF,
pitch le 29/09/22 ...Projet retenu pour la 2éme phas
d’investigation (travail avec la fabrique numeérique
des ministeres sociaux pour démontrer la
faisabilité, I'impact sur les usagers et les
conséquences socio-economiques. Sélection final
, le 15/12 — appel a candidature pour interview des
. 4l parentssemaine du 10 Octobre (contact Martine)
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POUR CONTINUER NOUS AVONS BESOIN :

eDe nouveaux membres bénévoles
% eD’adhérents/ de référents

eDe nouvelles idées

«De nouveaux financements d’entreprises

«De dons tout simplement
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Questions?

http://www.amsn.ambitionrecherche.fr

taillez.amsn@gmail.com
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