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Ce livret a été conçu comme une aide destinée aux parents ayant un
enfant atteint de cystinose, et à cet enfant lui-même lorsqu’il sera
plus grand. Il vise à faciliter leur compréhension des mécanismes à

l’origine de la cystinose et des conséquences de la maladie sur les reins et
les autres organes. Ces données leur permettront de comprendre la
nécessité d’un traitement spécifique sans défaillance la vie durant. 
Ce livret présente une vue générale des informations actuelles. Les progrès
apporteront certainement à l’avenir des modifications aux idées exprimées
ici. 
L'AIRG-France, qui est à l'origine de ce livret, a comme mission de
promouvoir et diffuser l'information sur les maladies génétiques rénales,
dont la cystinose. Des informations fiables améliorent le dialogue et la
confiance entre les familles, et les médecins et apportent également un
espoir raisonné à ces familles.  
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