BELGIQUE : L'AIRG A L'HONNEUR A LIEGE
LE 22 MAI 2006

Au lendemain de nos journées annuelles, j'ai eu I'honneur de repré-
senter I'AIRG-France lors de I'inauguration d'un car de dépistage de
I'insuffisance rénale doublée du lancement de la campagne
“Don d’organe, don de vie”, organisée par la province de Liege et
parrainée par Richard et Marie Berry.

ATl'origine de ce projet, le député permanent en charge de la santé,
Monsieur Georges Pire, déja a I'initiative de plusieurs cars de dépis-
tage (sida, cancer du sein et de la prostate). C'est gratuitement,
que les services de la province proposent ainsi, dans toutes les
communes un dépistage de I'insuffisance rénale par simple prise de
sang et analyse d'urine, a partir de 45 ans.

Pour faire face a la diminution du nombre de donneur d’'organes et
au mangue d'information de la population sur ce sujet, Georges Pire
a également lancé officiellement une grande campagne de sensibi-
lisation intitulée “Don d’organe, don de vie”.

Le député nous avait d’ailleurs fait 'honneur de participer a notre
journée du dimanche 21 mai sur ce theme, a Paris.

Les témoignages de Richard et Marie, ainsi que d'autres patients
greffés ont été suivis par la projection du fim “Chronique d'une
greffe annoncée” pour cléturer cette journée.

Lors de la conférence de presse, puis devant plusieurs centaines de
spectateurs, j'ai été invitée a m’exprimer sur les maladies rénales
génétiques mais aussi sur le role de notre association et sur la
proche naissance de I'AIRG Belgique.

De fructueux contacts ont été pris avec des patients ainsi que des
médecins néphrologues et transplanteurs de la province.

Ceux-ci n'ont pas manqué de répondre présents quelques semaines
plus tard a I'invitation du Professeur Yves Pirson, lors de la réunion
préparatoire de I'assemblée constitutive du 17 juin, a laquelle nous
avons participé avec Ghislaine et Jacques Vignaud.

J'ai été particuliérement frappée, lors de ces journées, par I'accueil
chaleureux qui nous a été réservé et I'extréme gentillesse de nos
amis belges et je suis trés heureuse de les voir rejoindre notre
grande famille par la création de I'AIRG Belgique.

Anne Graftiaux

ARG

France

Chers lecteurs,

Je souhaite par ces quelques lignes et
au nom de I'AIRG-Suisse, mes sincéres

félicitations a I'AIRG-Belgique qui vient nous rejoindre dans cette
belle aventure. L'union fait la force et je reste persuadée que nous
pouvons encore grandir. Informer, rassurer et conseiller de maniére
ciblée les personnes touchées de pres ou de loin par les MRG, c'est
notre but a tous.

C’est la communication et I'échange qui feront avancer la recherche
et s'étendre AIRG dans toute I'Europe.Meilleures pensées a tous.

MEMO

Dans notre prochaine séance, le 1 novembre 2006, nous parlerons
de I'importance du diagnostic génétique dans la famille.

Estelle Mayer, Secrétaire AIRG-Suisse

AIRG-ESPANA

Le 25 novembre I'AIRG-Espafna organise sa deuxiéme
Journée d'information et d'échanges a Barcelone.

La journée sera inaugurée par Ramon Angel Quintilla Président
de IAIRG-Espana. Le Pr JP Griinfeld évoquera les perspectives
de I'AIRG-Europe.

Les exposés médicaux porteront sur le maladies rares et les
criteres de reconnaissance européens, les implications psycho-
logiques dans les maladies rénales génétiques, les nouvelles
perspectives thérapeutiques dans la PKD.

Seront ensuite évoquées : la transplantation rénale dans les
maladies rénales génétiques et les maladies rénales héréditaires
chez l'enfant.

Les représentants de L'AIRG-France évoqueront la situation de
I'Association et ses projets.

Une table ronde et des témoignages de patients clotureront
cette journée qui sera riche en émotion et en enseignement.
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