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Eunles Qéndilgue

 L'AIRG-France est une association de bénevoles
animeés par des valeurs d'écoute, de solidarite et
d'espoir ou chacun combat sa maladie et aussi
celle dont souffrent les autres.

Nous voulons

Briser la terrible chaine de I’hérédité
Redonner I’espoir aux familles qui se sentent impuissantes devant la maladie
Chercher a retarder les ravages des pathologies

Envisager encore mieux : LA GUERISON
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Association loi de 1901
Créée en 1988,
reconnue d’Utilité Publigue en 2007
présidee par Ghislaine Vignaud

énales Géndéiigue

BP 78-75261 Paris Cedex 06 Tel: 01 5310 89 98
www.airg-france.org

Hopital de Rangueil, Toulouse.

Parrainée par Richard Berry
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LES OBJECTIFS de I’'AIRG-France

* Informer sur tous les aspects afférents aux maladies réenales génétiques
et leurs conséquences sur I'organisme et la vie des patients, notamment
sur les études et progres realisés en France ou a l'étranger, dans les
domaines techniques, scientifiques et médicaux concernant la
thérapeutique des maladies renales génétiques..

« Aider les patients et leurs familles en leur offrant un lieu d'écoute, de
partage et de soutien réciproque.

« Soutenir dans la mesure du possible le développement de toute forme de
Recherche visant a lutter contre les causes et consequences des

maladies rénales génétiques.
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JOURNEES
ANNUELLES DE L'AIRG

i ; R
Des exposés présentant les demiers développements et

en matiére de recherche, de troitement of de Perspectives |+ ala b faain
thérapeutigues. Des exposés présentont les derniers + vanLn o peaizia
développements en motiére de recherche, de troftement e

et de perspectives thémpeutigues. Rt~
:

Created with novaPDF Printer (www.novaPDF.com)

INFORMER

Avec les JOURNEES ANNUELLES

_Conférences scientifiques

17 et 18 octobre 2009 Echanges patients médecins

Bordeaux

Journées annuelles

Association pour I'nformation
et la Recherche sur les maladies
Rénales Génétiques

France

Tel: 06 42 583341  www. airg-france.org

URNEE ANNUELLE

MONTPELLER 15 OCTORRE 201

15 sept 2011 faculté de Médecine Montpellier
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Témoignages des patients

Les CONFERENCES
INTERNATIONALES

Cystinose
Paris, Tarragone,
Nimegue, Atlanta,
Dublin
Lonterence infernationale
suria Cystinose
"New Frontiers
June, 28-30, 2002

= Dfficial longuoges -
English, French

« Langues officielles :

Anglais, Frongais
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GENE

INFORMER

AVEC LE JOURNAL NEPHROGENE

La lettre Bimensuelle

LES LIVRETS SUR LE PATHOLOGIES:
PKD, S. Alport, Cystinose, Néphronophtise
Maladie de Fabry, Maladie de Berger

LE SITE : et facebook

.alrgfrance.org
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e Travail régional
contacts

Rapprochement avec les
nephrologues

Groupes de paroles et d’'aide
Réunions patients-médecins
Lettre régionale
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Paris

Ecoute téléphonigue
Tel : 01 45 65 40 39

Permanence
tous les jeudis

8 22\ A la Mairie du 6eme

arrondissement

Tel : 01 53 10 89 98

@ : airg.permanence@orange.fr
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Travall avec les Centres de

Référence

IR\& AIA B LT,

Hopital Necker

Reunion commune sur le SHUa en 2010 et aujourd’hui
sur les maladies de Bartter et Gitelmann

-Et Soutien a la mise en place du pétale ALPORT
dans la construction de la cohorte Alport par CEMARA

r-lhlr'l"‘ﬁa,,.,qc

ﬁﬁ

«. . ChudeRangueil Toulouse
Reéunions communes sur la pédiatrie Néphologique
Et les essais thérapeutiques sur la PKD
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ASSOCIATIONS, FONDATIONS, ORGANISMES AMIS

Fondation du rein

QS é Demalr;iaGreffe

NEPHROLOGIE
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=1l Inserm whdes s Ofphane.. | Qviesan

I"rﬂ' itrﬂ:“ alliance nationale
@ b4 santd 1 da la recharche midicale 1. ' : pour les sciences de la vie et de la santé

Académie Nationale de

Médecine
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SOUTENIR LA RECHERCHE

Hlﬂ"ﬁn !'Ql o nE SYIDE

Soutien a la
recherche

En financant plusieurs projets de recherche | 22-13 3
fondamentale ou clinique apres appels <"y
d’offres S )

En aidant des jeunes chercheurs par des bourses d’étude

En unissant nos efforts avec nos amis européens
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Le soutien a la recherche

EVOLUTION DU SOUTIEN A LA RECHERCHE
depuis 2003

e 2003 56000

e 2004 95000

e 2005 52000

e 2006 165000

e 2007 164000

e 2008 127000

e 2009 197000

e 2010 170600

TOTAL 1026600€
EN 8 ANS I'AIRG-France a attribu¢ plus
d'UN MILLTION d'EUROS

ala RECHERCHE MEDICALLE sur les MALADIES RENALLES
GENETIQULES
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Ventilation des dépenses en 2010 en fonction des objectifs
et importance de la recherche

FONCTIONNEMENT 5%

INFORMATION 25%

12
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I’action européenne

I’AIRG-Espagne
I’AIRG-Suisse

I’AIRG-Belgique

NOUS UNISSONS NOS EFFORTS AUPRES DE LA
COMMISSION EUROPEENE POUR SOUTENIR DES
PROJETS DE RECHERCHE DE GRANDE ENVERGURE en
TRAVAILLANT A LA CREATION DE LA

FEDERATION DES AIRG-EUROPEENNES
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Conseil d’administration de I’AIRG-Belgique

52 Jornada
AIRG-Espana

52 JORNADA ANUAL DE LA AIRG-Espaiia.

Barcelona 21 de Noviembre de 2.010 «
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Et bientdt 'AIRG-Maroc

Voila I’equipe de
I’AIRG-Maroc

a FES =

- le Pr Tarik Squalli Houssaini et ses
adjoints

Et on reconnait les Prs Grinfeld, Noél et

Lesavre, Le Dr Joly, Ghislaine et Jacques
Vignaud
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Rapprochement ALPORT\SYNDROME
avec

I'nllrn- Ar fu'::r. f,..lr.r'.r_..f

- REUNIONS avec les associations ameéricaines : Alport
syndrome foundation et Cystynosis Foundation, American
Kidney Fund, Children’s Rare Disease —Network EINational
Kidney Foundationf- National Organization for Rare

Disorders (N.O.R.D.) Et the Foundation for Children with
Atypical HUS

e .Adhésiona EURORDIS
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AIDEZ-NDUS A PROLDNGER DES VIES, PARLEZ DU DON DTIRCANES®

‘ = DON 01 SOI...
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MALADIES RENALES GENETIQUES

Je veux
o SAVOLT
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VOUS AUSS

* Rejoignez notre combat !
« Enadhérantal’ "

Franct

enales OQénédlligues

Mercl de votre attention
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