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e livret a été concu comme une aide destinée aux patients

et aux parents d’enfants atteints de néphronophtise. Il vise

a faciliter leur compréhension des mécanismes a 'origine
de la maladie et des conséquences de la maladie. Il présente une
vue générale des informations actuelles sur la néphronophtise et
détaille en particulier sa prise en charge.
L’AIRG, qui est a l'origine de ce livret, a pour mission de
promouvoir et de diffuser I'information sur les maladies rénales
génétiques, dont la néphronophtise. Des informations fiables
améliorent le dialogue et la confiance entre les familles, les
patients et les médecins et apportent ¢galement un espoir
raisonné a ces patients et a leurs familles.
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