« La Journée d’'Information aux Patients et aux Fanlies sur le Syndrome Néphrotique »

Organisée dans le cadre du Centre de RéférenceddO&est des Maladies Rénales Rares, le Samedi
9 juin 2007 de 9h30 a 16h a I'Hépital des enfaetd dulouse, a été un véritable succes.

Cette journée a accueilli environ 250 personnesi@giles 4 régions (Aquitaine, Limousin,
Languedoc Roussillon et Midi-Pyrénées)@entreDe Référence CDR-SORARE).

Cette journée a été I'occasion de rencontres padage entre les équipes médicales, les patients e
leurs familles.

La journée a débuté par le mot d’accueil du Docg&tédphane DECRAMER, responsable de I'équipe
de néphrologie pédiatrique de Toulouse.

Des généralités concernant la prise en chargé\atllition de la maladie a été ensuite présentéke par
Docteur Brigitte LLANAS de Bordeaux. Cette préséintaa été suivie d’échanges interactifs avec les
parents.

Puis le Docteur Dil SAHALLI, responsable du CenteeREférence du Syndrome Néphrotique, Paris,
Hoépital MONDOR, a abordé les origines puis la phgathologie de la maladie ainsi que les travaux
de recherche entrepris en France sur le sujetsljets treés variés tels que le rbéle des lymphocytes

et B, l'intérét des modeles animaux, et la possibile thérapie génique dans le futur ont été aisord

Ensuite, les Docteurs Francois BOUISSOU r,}. .
Toulouse, coordinateur du Centre de Référen g 3 ;
et Vincent GUIGONIS de Limoges, ont parlg®
des nouveautés thérapeutiques, en particulier;
la place actuelle de Cellcept et du Mabthe
(Rituximab).L’équipe de Montpellier était
représentée par les Docteur F DALLA VAL
et ML ADRA..

En paralléle, des ateliers « éducatifs » ont été
proposés aux enfants en fonction de leurs ages et
leur ont permis de s’exprimer sur des thémes
précis tel que le traitement, le ressenti, la vie
sociale et le vécu de la maladie ...(coordonnés
par les Docteurs BROCHARD et BANDIN, le
personnel soignant).




Grace a cette journée trés ensoleillée, nous av
pu partager un buffet « champétre et convivial_s

par enfant adapté a leurs ages.

L'aprés-midi, Mme Marie Claude PONZI, diététiciermné€Hobpital des enfants de Toulouse, a mis
I'accent sur les problemes liés a la diététiguauetégime, et a apporté des réponses pratiques aux
problémes de la vie quotidienne.

Ensuite, IAMSN (Association deMalades dibyndromeNéphrotique) a présenté le réle de leur
association dans le but de soutenir et d’inforrasifamilles avec la distribution de différents stk
informatifs.

La fin de la journée a été consacrée aux témoigndge patients et de leurs familles avec le partage

d’expériences souvent émouvantes, de quoi stinese¥quipes médicales pour renouveler les
méthodes d’éducation et d’'accompagnement de ladeala

En espérant que cette journée soit le point dertddjzautres expériences si enrichissantes pour. tous

Nous remercions tous les enfants et leurs fandéeleur participation active ainsi que le labonaoi
ROCHE dont le soutien financier a permis le borodi&ment de cette journée.



