DE LA MPR

Qu’est-ce que la MPR?

Sivous ou l'un-e de vos proches avez
récemment recu un diagnostic de maladie
polykystique rénale (MPR]J, vous vous posez
sirement de nombreuses questions
concernant la maladie et les différentes
étapes a venir. Sachez qu'il est possible
d’avoir une vie heureuse et épanouissante,
méme quand on a la MPR!

Il existe deux types de MPR : la MPRAD et
la MPRAR. La différence entre les deux est
d’ordre génétique. Il s'agit de deux formes
d’'une méme maladie qui se transmet de
génération en génération, plutdot que de se
contracter ou de se développer.

La maladie polykystique rénale autosomique
dominante [MPRAD) est l'une des maladies
génétiques mortelles les plus répandues au
monde et touche entre 1 personne sur 400 et
1 personne sur 1 000. Généralement, chez
les personnes touchées, il existe des
antécédents familiaux de la maladie. En effet,
les probabilités que des parents atteints de
MPRAD transmettent la maladie a leurs
enfants s'élevent a 50 %. La MPR ne saute
pas de génération. Certaines personnes
atteintes de MPRAD auront besoin

d'une greffe au cours de leur vie, d'autres
pourront suivre un traitement. De
nombreuses personnes atteintes de MPRAD
peuvent vivre avec la maladie sans
développer de symptomes pendant plusieurs
années avant de nécessiter davantage de
soins médicaux.

La maladie polykystique rénale autosomique
récessive [MPRAR) est une maladie
génétique plus rare, qui survient chez environ
1 personne sur 25 000. Elle touche aussi bien
les hommes que les femmes et peut conduire
a un décés au cours du premier mois de

la vie. La plupart des enfants touché-e-s par
la MPRAR auront besoin d’une greffe tot,
entre 4 et 10 ans. Dans certains cas,

les symptomes de la MRPAR n’apparaissent
que plus tard dans l'enfance ou méme

a l'adolescence.

FONDATION CANADIENNE

Voici quelques-uns

des symptomes les plus
courants de la MPR,
qu’elle soit autosomique
dominante ou récessive :

HYPERTENSION ARTERIELLE
DOULEUR AU DOS 0U AUX COTES
MAUX DE TETE

AUGMENTATION DE LA TAILLE
DE L' ABDOMEN

PRESENCE DE SANG DANS
L’'URINE

URINATION FREQUENTE
CALCULS RENAUX
INSUFFISANCE RENALE

INFECTIONS DES VOIES
URINAIRES OU DES REINS
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Il se peut que vous deviez faire certains
ajustements a votre mode de vie si vous
apprenez que vous ou l'un-e de vos proches étes
atteint-e de la MPR. Pour toutes

les personnes atteintes de la MPR, il est de

la plus haute importance de prolonger au
maximum sa santé rénale et d'avoir une qualité
de vie élevée apres la pose du diagnostic et tout
au long du traitement. Votre objectif principal
devrait étre de faire votre maximum pour rester
globalement en santé en faisant attention a votre
alimentation, en faisant de l'exercice et en
gardant un ceil sur les facteurs de risque liés aux
maladies cardiovasculaires, notamment
"hypertension, qui est tres courante chez

les personnes atteintes de MPR. Pour en savoir
plus sur certaines des questions fréquentes
concernant les deux formes de MPR, consultez
notre site Web a l'adresse
https://www.finielampr.ca/apprendre.



La Fondation canadienne de la MPR est la pour vous
accompagner tout au long de votre parcours lié a cette maladie.

Depuis l'octroi de la premiere subvention de recherche en 1999, la Fondation canadienne de la MPR a
mis en place des sections régionales et des groupes de soutien a travers le pays, a bati un vaste réseau
de bénévoles passionné-e-s et est entrée en relation avec des groupes de personnes atteintes de la MPR
dans le monde entier pour mieux venir en aide a la communauté de la MPR a U'échelle mondiale.

A Uheure actuelle, la Fondation canadienne de la MPR est la seule et unique organisation nationale
entierement dédiée a la lutte contre la MPR par lintermédiaire d'actions de recherche, de formation,

de défense des intéréts, de soutien et de sensibilisation.

RECHERCHE

La Fondation canadienne de la MPR est la cheffe de

file nationale en matiere de financement de
la recherche clinique et de bourses dans le domaine

de la MPR. Depuis 1999, nous avons alloué plus

d'un million de dollars a des projets de recherche
et des bourses au Canada. Nous poursuivons notre

engagement a améliorer la qualité de la recherche

menée au Canada, tout en renforcant les rangs
des spécialistes de la MPR a l'avenir en financant

des bourses.

DEFENSE DES INTERETS

Les voix de la MPR est un recueil de témoignages

et de photos qui permet de découvrir la maladie a
travers le regard des personnes qui en sont touchées.
Avec l'aide de nos bénévoles, ces témoignages
contribuent a mettre en lumiere une maladie
largement méconnue.
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L objectif de la Fondation canadienne de la MPR est
d'aider les personnes touchées par cette maladie

a mener une vie heureuse et en santé. Afin de garantir
que les personnes atteintes de la MPR et leurs
proches disposent de toutes les ressources
nécessaires pour atteindre cet objectif, nous avons
mis des ressources pédagogiques a disposition sur
notre site Web.

De plus, la Fondation canadienne de la MPR organise
aussi des webinaires pédagogiques. Les webinaires
couvrent de nombreux sujets liés a la MPR, tels que
le régime alimentaire, la gestion de la santé mentale
dans le cadre d'une maladie chronique, les effets de
la COVID-19 sur les personnes atteintes de MPR et
bien plus encore.

Les forums pour les patient-e-s sont une excellente
occasion d’entendre parler de sujets liés a la MPR par
les meilleur-e-s spécialistes locaux-ales en la matiere.

SENSIBILISATION
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Depuis 2015, Santé Canada reconnait le 4 septembre
comme étant la Journée de sensibilisation a

la MPR. Il s’agit d'une journée dans le cadre de
laquelle des gens du monde entier mettent

en lumiere la MPR, en parlent autour d’eux,
partagent des tem0|gnages et encouragent

les autres a se renseigner sur cette maladie. A
travers le Canada, des municipalités montrent

leur soutien envers cette cause par
le biais de proclamations locales, de levers de

drapeaux et d’illuminations de monuments.

SOUTIEN
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La Fondation canadienne de la MPR fournit

un soutien émotionnel aux personnes atteintes de
MPR et a leur famille tout au long de leur parcours
lié a cette maladie. Cet accompagnement peut
prendre la forme de rencontres de soutien en
personne organisées par les sections régionales,
de rencontres en ligne ou encore de la mise en
relation avec des bénévoles de la Fondation
canadienne de la MPR proches de chez eux-elles.

Pour accéder a nos ressources en

ligne, balayez le code QR!

Fondation canadienne de la MPR
3-1750 The Queensway, Suite 158
Etobicoke ON M9C 5H5

Assistance téléphonique gratuite pour les patient-e-s : 1877 410-1741
Courriel : endPKD@endPKD.ca

La Fondation canadienne de la MPR est un organisme de
bienfaisance enregistré auprés de ['Agence du revenu du Canada,
sous le numéro 852683853RR0001.



