ASSOCIATION
roLvivstose @ P

Nos projets
pour I'année 2019

Nous avons lintention de continuer

les activités entreprises en 2018.

Nos participations aux congrés

p|aniFiées pour 2019

& MARS
Journée Mondiale
du Rein a Paris

(ConFérence | NSEDM)

Journées annuelles
du Club des Jeunes
Néphrologues

3 Marseille

& MAI
Journées d'actualités
néphrologiques
de I'hépital Necker

& OCTOBRE
Congrés de la Société
Francopl‘none de Néphro|ogie

Dia|yse et Transp|antation
(S’:N DT) a Nancy

Pour retrouver

toutes les informations

sur ces événements, consultez
régu'iérement notre site internet :

www.polykystose.or;
polyky g

MAGENTA CYAN

L'ambassadeur
de |' association

Dimitri DRAGIN

.

Ancien champion de judo, Dimitri est un véritable ambassadeur du sport. Aprés ses nombreuses
années en équipe de France aux cotés de Teddy Q\ner, Dimitri devient coach personne| aupres de
jeunes judo&as. Engagé avec la volonté dvapporter tout son soutien, cest naturellement quyi‘ integre
‘ve’quipe en qua‘ité dambassadeur de [Association. Compe’ﬁteur dans |véme, il se lance un nouveau deh

pour nous aider dans notre quéte et lutter contre cette maladie.

« Entraide et prospérité mutuelle », ces principes fondamentaux seront au cceur de son investissement

pour offrir une vie meilleure & tous ces patients aux parcours douloureux.

Contacts

@ contact@polykystose.org

@ Patrick GUIRCHOUN, @ |sabelle CAPART,

Président \/ice—présidente

patrickguirchoun@gmail.com isabellecapart7@gmail.com

@ Alexandre LANNOOTE,
\/ice—pre’sident
alexandre.lannoote@polykystose.org

Avec le soutien de : @ OTS U |<O‘

@ FCOEnNdT(XLIJ'%E

L'adaptation créative et la gestion de projet ont été réalisées grace au soutien de & G UTEN BE R G et limpression par Avenir Numérique - Mars 2019

d'lle-de-Fi

& GUTENBERG

oisaeed U] PKD

A N F R A N C E

Pour soutenir REhlEA
la recherche sur  EESiellglelge
[SReleliSSIeNCIN nofre réseau
G - solidarité

www.po|yl<ys’cose.org et d l entra |de

LA POLYKYSTOSE RENALE,
UNE MALADIE GENETIQUE
PARMI LES PLUS FREQUENTES
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du président

Bonjour a toutes et a tous,

Au préa|al)|e, je tiens a remercier celles
et ceux qui nous ont rejoints, nous re-
joignent ou vont nous rejoindre dans la

lutte contre la po|yl<ystose rénale.

Silencieuse dans le débat pu|:)|ic, cette
maladie génétique, progressive, comp|exe,
a |onglemps semblé simposer comme une

fatalité pour les patients.

Cette maladie est en quéte de connais-
sance et de reconnaissance. Le but de
cette quéte est de concevoir des moyens
pour arréter ou du moins ralentir la pro-
gression de la maladie rénale et possi-
blement hépathique. Jusqud présent,
aucun traitement navait encore été pro-
posé, anOUFd‘I’\Ui gréace aux avancées de
la recherche, nous sommes certainement

4 un tournant.

Merci aux soignants qui ont |a responsabi-
lite également de transmettre aux patients
le complément d'informations utiles pour
mener une vie {ami|ia|e, professionne"e,
sociale ou sportive 3 la mesure de ses

désirs et des possibilités réalistes.

Je connais le parcours douloureux des
familles de malades. Mais la fatalité doit
faire place a limplication de tous, méde-
cins, malades et chercheurs, pour une vie
meilleure avec la polykystose. Pour nous,
pour eux, votre aide et votre soutien sont

nos plus précieux alliés.
I [

Patrick GUIRCHOUN

BLACK MAGENTA CYAN

La polykystose rénale,
qu’est-ce que c'est ?

a polykystose rénale est l'une des maladies
La polykystose rénale est [une des malad
génétiques les p‘us répandues dans le monde.

e touche plus d'une personne sur mille, soit entre
Elle touche plus dune p lle, soit ent
80 000 et 100 OOO personnes en France et p|us
de 12 millions dans le monde. La PkR est beaucoup
p|us Fre’quente que bon nombre de maladies

génétiques bien connues du pubhc.

La PkR se manifeste par |Yapparition progressive

de kystes, petits sacs remp‘is de |iquide, quien
grossissant detruisent les reins et conduisent

a linsuffisance rénale partie”e puis terminale.
Celle-ci apparait, en moyenne, a la fleur de "ége
(entre 50 et 60 ans). Et, souvent, la PkR ne se limite

pas aux reins : po‘ykystose hépathique, notamment.

La PkR est heréditaire et existe sous deux formes :
|’autosomique dominante, la p‘us ﬂéquente,

se transmet de génération en génération par [un de
ses deux parents, soit le pere, soit la mere.
Chaque enfant qui nait a 50% de risques detre

atteint. Elle touche indifféremment les deux sexes.

tautosomique récessive est relativement rare,
mais elle est toutefois tres grave, car elle affecte les
enfants en bas age, souvent avec des effets mortels

desles premiers mois de lexistence.

avancées de la recherche

Découverte du géne PkD 1 responsable de 85% des cas de polykystose dominante.

l—
)
7

Découverte du géne PkD 2 responsab‘e de 15% des cas de po‘yk\/stose dominante.

Mise en place aux USA de grands centres de recherche pour la polykystose.
Découverte du géne responsable de la polykystose récessive.

Lancement des 1°° essais c‘miques sur un traitement pour ralentir la progression des l(ystes.

De nouveaux critéres échographiques pour le diagnostic de la polykystose

rénale autosomique dominante.

Définition du volume des reins comme critere intermédiaire pour juger de lefficacite

d'un traitement de la PkD.

rrrreend

Mise sur le marché du Tolvaptan pour les personnes atteintes de la PkD

avec une progresswon rap\'de.

L'Association Polykystose France

L Association Do‘ykystose France est une association reconnue par la Loi 1901 ﬂangaise. Elle
fonctionne en par{aite autonomie en France mais elle prend éga‘ememt part a la stratégie euro-
péenne pour assurer une cohérence des messages et des informations & apporter aux patients

a travers |'Europe. Elle recueille des fonds pour la recherche médicale.

Les ol)jeclifs de l'association sarticulent autour de 4 axes

soutenir
financierement
la recherche
médicale

rorveios: @ PKD

informer
les patients
et leur famille

sensibiliser
le grancl pubhc

créer

un réseau

dentraide

L Association est composée dun Conseil dadministration et dun Comité scienti%que réunissant démi-
nents ne’phro|0gues de toute la France, le Président de ce Comité, le Pr. Dominique Jo‘y exergant

a Hﬂépita‘ Necker & Paris. Environ 20 corresponclants régionaux relaient les actions de lassociation.

En rejoignant
I'association

[

Vous bénéficierez de notre réseau
dentraide, de solidarité

et dinformation.

Un groupe de paro\e

est actif sur Paris et en province.

Vous participerez & la recherche :
votre adhésion est essentielle

pour que tous ensemble,

nous puissions soutenir le financement

de la recherche sur la po‘ykystose.

En 2008,
nous avons financé 20 000 €
les travaux de Laurent Me'\jer,

chercheur au CNRS
3 la station bio‘ogique de Roscoff.

En2010,

remise d'un don de 15000 €
a Fi‘ippo Massa,

chercheur a ['lnstitut Cochin.

En 2014 et 2015,
nous avons financé 20 000 €

les travaux de Jérémy Bellien,

chercheur au CHU de Douem.

En 2016,
nous avons participé
financierement de 10 000 €

3la campagne européenne

BumpPKD de PKDI.

En201s,

remise d'un don de 15000 €
a SopHe Limou,

chercheuse au CHU de Nantes.

NOM

O Membre Bienfaiteur de [Association*

O Membre Actif de [Association®

O Soutien & [Association
Montant libre

Je souhaite devenir :

PRENOM

n montant supérieur 35 €

Et je joins mon paiement

du

e35€

Et je joins mon paiement
n montant

du

d

€

Et je joins mon paiement de

ADRESSE

O Par virement bancaire au moyen du RIB ci-dessous :

O Par cheque a lordre de [Association PolyKystose France
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CODE POSTAL
VILLE
TELEPHONE FIXE
PORTABLE
COURRIEL

Code Guichet : 06274

Ne° de Compte : 00020982901 Clé RIB : 74

Afin de faciliter la procédure de suivi, merci de bien vouloir préciser
Domiciliation : Crédit Mutuel Palaiseau lgny

vos nom et prénom dans le libellé ou le motif du virement.

IBAN : FR76 1027 8062 7400 0209 8290 174

BIC . CMCIFR2A

Code Banque :10278 ----

Alattention de Mme Christine GUIRCHOUN
42 rue Victor Hugo - 91400 SACLAY

Association Do‘yk\/stose France
Mairie annexe du Val dAlbian

A retourner & [adresse suivante

bE RECEVRAI UNE INVITATION A LA JOURNEE ANNUELLE ET UN RECU FISCAL A HAUTEUR DU MONTANT DE MA COTISATION VALABLE POUR LANNEE CIVILE INDIQUEE. REDUCTION D'IMPOT SUR LE REVENU DE 66%.J
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