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Association Nationale

Association des patients atteints d’un SNI et de GEM
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Bureau 2021-2024



Informer et favoriser le dialogue entre les adhérents 

Améliorer l'information du public 

Représenter et défendre les intérêts des patients et leur famille 

Stimuler et financer la recherche fondamentale et clinique

Les missions de l’AMSN



Chiffres clés

20 ans

670.000 € 

1200€ 

370

Dons récoltés pour la recherche 

Fonctionnement annuel moyen  

Adhérents et/ou donateurs de - 5 ans 

*50 à jour de la cotisation 

102 adhérents*  en 
occitanie



Site internet

https://amsn.ambitionrecherche.fr/

contact.amsn@ambitionrecherche.fr 



FACEBOOK 

Groupe privé

Syndrome Néphrotique : Parlons-en !

1639 membres - Modéré par 3 référents 

de l’AMSN  (Marisa, Alexandre et Maurice)

Groupe public

1117 membres

Page d’information 

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


Réseaux Sociaux  

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

Envoyée à 1500 

personnes 

et disponible 

sur le site 



Posters et cartes !! 

Matériel disponible sur le site 
-pour les événements 
-pour les médecins/ néphrologues 



Actions en 2022/ 2023
Route du Rhum à St Malo / Nov 2022

Route du Rhum avec Marc LEPESQUEUX (Parrain de l’AMSN)/ 13 jours 
de présence



Actions en 2022/ 2023
Soirée Cabaret le 19 Novembre,  à Asasp-Arros (64) 

Organisée par Elisabeth PONS (Référente Occitanie et Nouvelle-Aquitaine)



Actions en 2023
Congrès de la Société Française de pédiatrie_ Marseille Mai 2023

Stand de l’AMSN tenu par: 

-Martine

-Nicole et Christophe

-Camille et Julien

-Marie et Romain. 

→ Beaucoup de contacts.



Ambition Recherche 
Stimuler et aider la recherche fondamentale et clinique

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

- Application SNI sur téléphone portable: en cours de développement

- Intérêt patients: Carnet de santé digital (Remplacement du livret de suivi 

papier) avec des alertes corticoïdes, planning de médicaments pour 

décroissance des doses, historique en infographie, …

- Intérêt scientifique: Transmission des données de patients vers un 

registre national 

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

Nombreux contacts.



Ambition Recherche

- Hopital de Cayenne: En cours de recrutement de stagiaires issus d’école 
d’ingénieurs pour aider l’AMSN à mettre en place un visuel sur le SNI dans le 
but d’informer les différents populations autochtones de Guyane ne parlant 
pas français. 

→ Ne pas hésiter à solliciter vos anciennes écoles pour faire avancer 

les projets de l’AMSN.



Prochaines rencontres avec l’AMSN

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



Aide

POUR CONTINUER NOUS AVONS BESOIN :

●De nouveaux membres bénévoles

●D’adhérents/ de référents

●De nouvelles idées  

●De nouveaux financements d’entreprises 

●De dons tout simplement



Conclusion

Alors n’hésitez pas à nous rejoindre, à nous soutenir et à 

devenir adhérents.

L’AMSN c’est un collectif qui ne peut vivre sans vous

Pour continuer, nous avons besoin de vous 

17



Merci pour votre attention 



Questions ? 
http://www.amsn.ambitionrecherche.fr


