Association
des Malades d'un
Syndrome Néphrotique

<« GRANDIR AVEC UNE MALADIE

RENALE CHRONIQUE, DE L’ENFANCE A L’AGE ADULTE »

pa—

Journée du Centre de Référence du Sud-Ouest
% AMPHITHEATRE HOPITAL PIERRE-PAUL RIQUET.
SITE DE PURPAN. TOULOUSE e samedi 21 actopye 2022

Samedi 21 Octobre 2023

« Grandir avec une Maladie

Rénale Chronique, de I’enfance a I'dge adulte »

ANTRERIR (HR]

CHU de Toulouse - Purpan

Centre de Congrés Pierre Paul Riquet
330 Av. de Grande Bretagne, 31300 Toulouse




Association Nationale

. LAMSN

~ I'¢le ses
o

Association

des Malades

d'un Syndrome

Néphrotique

*

Association des patients atteints d’'un SNI et de GEM
Siege a Hopital Universitaire Henri Mondor - 1 rue Gustave Eiffel — 94010 CRETEIL CEDEX




@ Bureau 2021-2024

Martine Aude Franck Esi Aurélie

TAILLEZ BREAUD LAMIDEY GUILLAUME PAQUIER

Présidente Trésoriére Adjointe Secrétaire Vice Présidente Communication et
Ambition Recherche Ambition Recherche appui juridique

E N\
, o ‘

Delphine Gérald Vincent Nicole

Vice Boboens TRONCY Présidente d'honneur

o Président d'honneur
Communication Cofondatrice



W Les missions de I'AMSN

Informer et favoriser le dialogue entre les adhérents
Améliorer l'information du public
Représenter et défendre les interéts des patients et leur famille

Stimuler et financer la recherche fondamentale et clinique



@ Chiffres clés

670.000 €

Dons récoltés pour la recherche Adhérents et/ou donateurs de - 5 ans

Fonctionnement annuel moyen

102 adhérents* en

occitanie

*50 a jour de la cotisation
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Association des Malades d'un Syndrome Néphrotique

J'adhéve

Je €ais Un don

dambitionrecherche.fr
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Site internet
https://amsn.ambitionrecherche.fr/

. #ORPHAN
l SKIDNEY
ZDISEASES
FORM s

Formation Pavents/Bxgerts 1014

iamvier 3juin2024.

=5 Vi e fien finzcriptions pour le Wesinar.

28 novembre 2022

g
Néghraiogie Cin iiné = Dizyze =t
Trarsplantation) et & tous fes auteurs -

ACTUALTSATION U PrOS SNT

Vous trouverez avec ce Lien le Protocole National de-

Idfopathicue de sdute sctuaisé.

Newsletters

Newsletter AMSN Spicial =18

(Or SAHALI DT Néohvologus, SOOrIomataur Sers G retrance Iabelisd Pars

(OrVANHILE Phllons Nigmoioge, Vakacenes.

Aidez-vnous

Adhérez a
I'association

ou faites un don
au programme de
recherche




& AMSN, Association des Malades d'un Syn... Q

Sin€ormer

AMSN, Association des Malades
d'un Syndrome Néphrotique

1KJaime - 1,1Kfollowers

Information, Soutien et Donation a la recherche: http:
//amsn.ambitionrecherche.fr/

FACEBOOK

& Syndrome néphrotique : parlo...

Néehvotique,

. gavions-en !

Syndrome néphrotique :

parlons- en! >
Groupe (Privé) - 1,6 Kmembres

#0320

Groupe prive
Syndrome Néphrotique
1639 membres - Modé
de ’AMSN (Marisa,



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

53 121

Publications Followers

17
Suivi(e)s

AMSN ambition recherche

L'association AMSN (Association des malades d'un
syndrome néphrotique) a été créée en 2003 pour
représenter et soutenir les malades et leurs proches

(2) amsn.ambitionrecherche.fr

Reseaux Sociaux

Linked T

https://www.linkedin.com/in/amsn-syndrome-n%C3%A9phrotique-34

AMSN Syndrome Néphrotique - ter
Association de malades atteints d'un Syndrome
Néphrotique

Charenton-le-Pont, ile-de-France, France

379 relations



Posters et cartes !
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Associgtion

Réalisé pav Lavence Guibaud
Kakéwmonos Cartes povr
pro€essionnels de santé

| disponible sur le site
événements
édecins/ néphrologues



Route du Rhum avec Marc LEPESQUEUX (Parrain de 'AMSN)/ 13 jours
de présence
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Actions en 2023

Congrésdela

~ SociétéFrancaise e Pédiatrie

31 mai, 1" et 2 juin2023 - Marseille

Congrés de la Sociéte Francaise de pediatrie_ Marseille Mai 2023

Stand de 'AMSN tenu par:
-Martine

-Nicole et Christophe
-Camille et Julien

-Marie et Romain.

— Beaucoup de contacts.



o Ambition Recherche
< Stimuler et aider |a recherche fondamentale et clinique

- Projet Biobanque SNI avec 7 centres d'inclusions (Necker, Mondor, Tenon,
Debre, Trousseau, Verdier, Nice) et Pellegrin (Bdx) en cours de financement
par 'AMSN.

- Application SNI sur téléphone portable: en cours de développement

- Intérét patients: Carnet de santé digital (Remplacement du livret de suivi
papier) avec des alertes corticoides, planning de médicaments pour
decroissance des doses, historique en infographie, ...

- Intérét scientifique: Transmission des données de patients vers un
registre national

- Appel a projets Fondation Maladies Rares (Avril 2023):

Nombreux contacts. 7 rovition

t Maladies Rares



Ambition Recherche

e: En cours de recrutement de stagiai
r aider TAMSN a mettre en place un visuel
es différents populations autochtones de Gu

s hésiter a solliciter vos anciennes écoles pour
ts de 'TAMSN.



s Prochaines rencontres avec |’ AMSN
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8®me Journée nationale

MALADIES
RENALES RARES

Jeudi 14 décembre 2023

De 9h a 16h30
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Dimanche &
17 Décembre 2023
a 14h00

Rencontre avec
Grégoire BARRERE

14:00-15:30 Echange sur le cours
15:30-16:00 Dédicace
16:00-17:00 Godter

VGA Tennis

2 bis avenue de Neptune

94100 Saint-Maur des fosses

Assemblée Générale
(AM) + réunion
scientifique SNI
(PM) le samedi 27
Janvier 2024 a Paris



Aide

OUS AVONS BESOIN :
mbres bénévoles

e référents

idées

financements d’'entreprises

implement




@ Conclusion

Alors n’hésitez pas a nous rejoindre, a nous soutenir et a
devenir adhérents.

L’AMSN c’est un collectif qui ne peut vivre sans vous
Pour continuer, nous avons besoin de vous



erci pour votre attenti



Questions ?

http://www.amsn.ambitionrecherche.fr



