Por su parte, el representante y miembro de la
EKPF European Kidney patients Federation, miembro
también del Consejo Directivo de FEDERG, Juan Car-
los Julian presenté como modelo esta otra federa-
cién con éxito para animar sus integrantes a sequir
SUS Pasos.

El objetivo de esta reunion fue programar nuevas
acciones practicas que ayuden a mejorar e impulsar
el conocimiento de estas patologias, promover la in-
vestigacion, y ser parte activa en la toma politica de
decisiones de inclusion de nuestras patologias.

Un lugar para reflexionar sobre ;qué activida-
des futuras podrian aportar valor a los miembros de

FEDERG en su papel de representantes de las enfer-
medades renales raras? ;Cémo podemos consequir
gue se preste mas atencion a las enfermedades rena-
les raras? ; Como podemos presionar a los gobiernos
y a las companias farmacéuticas para que inviertan
en las enfermedades renales raras, incluso en los
grupos de enfermedades mas pequefos? ;En qué
podemos trabajar juntos para defender mejor las en-
fermedades renales raras?

Susana explicé que si el mundo comprende mejor
las enfermedades renales raras, la investigaciéon y los
tratamientos llegaran mas facilmente, dado que jun-
tos somos mas fuertes y ese es el valor de FEDERG.

JORNADA DE LA AIRG FRANCE 2024

Lugar: en la Facultad de Ciencias Médicas, Aix
marseille, La Timone

Cuando: el sabado 12 de octubre y se centré en
las mujeres con enfermedad renal.

Fue muy informativo para todos aprender de
médicos como el Dr. Vigneau del CHU de Rennes,
Emilie Cornec le Gall del CHU Brest y Sébastien
Rubin del CHU Bordeaux sobre el embarazo, las
especificidades de la PKD y las particularidades de
la hipertension en las mujeres.

Se invitdé a ginecélogos como la Dra. Florence
Bretelle y psic6logos como Aurélie Untas a presen-
tar una mesa redonda y ofrecer una vision multi-
disciplinar del cuidado de las mujeres con enfer-
medad renal. También se hablé de pacientes con

IgA y Shua. Creo que la eleccion de temas fue va-
riada e interesante.

Como representante de FEDERG y portavoz de la
AIRG Espana, tuve la oportunidad de presentar algu-
nas diapositivas y hablar sobre nuestra federacién al
final del evento y de reunirme con los miembros de
AIRG France. Fue muy interesante ponernos en con-
tacto con la Agencia de Biomedicina con el profesor
Michel Tsimaratos sobre los trasplantes en Francia y
los donantes. Hizo mucho hincapié en la importancia
de promover la donacion de 6rganos y sensibilizar
a la poblacion. Fue aun maés gratificante reafirmar
nuestras relaciones con AIRG Francia, su presidenta,
la Sra. Sandra Lawton, su secretaria, la Sra. Véroni-
que Neveu, y el profesor Dr. Jéréome Harambat.
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