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LES VEUX DE LA PERMANENCE

[

A Paris

Place Saint Sulpice

[es pigeons jouent avec le farge

il ya le vent de [a rue ‘Bona}oarte
Lodeur de [a Seine comme un chant d'océan
des arbres qui lirtent avec le vent

au soir il est 'étmnges heures

Je me souviens

rien n'était y[us beau a lombre de fégfise
que la fontaine

la mairie enrubannée

le Joetit cinéma, je me souviens.

Franck Venaille . Papiers d identité éd.. P] Oswald

PLACE SAINT-SULPICE

Les artisans de la permanence se permettent de vous
offrir ces quelques vers en guise de voeux pour la nou-
velle année.

Mais cette musique n'a pas été choisie au hasard. La
place, la rue Bonaparte, la fontaine, I'église, nous rassem-
blent tous les jeudis dans la mairie enrubannée. C'est la
que Anne, Béatrice, Emmanuelle, Francoise, Ghislaine,
Ginette, Georges et Jacques, se retrouvent au dernier
étage de la mairie dans la permanence de 'AIRG.

Une petite piéce sous les toits avec une ouverture sur le
ciel de Paris nous sert de bureau, de repére, de comité,
de conseil, de havre et de refuge. Tour a tour ruche bour-
donnante, rassemblement studieux, ou équipe a I'écoute
qui recoit vos adhésions, vos dons, mais aussi vos récla-
mations, et vos encouragements (qui nous font tant
plaisir)

Ainsi au fil des mois et des années, tous les jeudis,
nous revaoir, et partager le travail que nous faisons pour
I'’Association, c'est devenu une féte.

Toute 'administration est faite dans cet antre, dans la
bonne humeur, malgré un matériel informatique jusqu'ici
vacillant, qui nous oblige parfois a nous transformer en
vrais pieds nickelés..

Alors en ce début d'année 2006 nous faisons une pause,
nous faisons un réve.

Nous révons que l'avenir s'éclaire pour tous ceux qui
souffrent.

Nous révons que Léa, Lucie, Geoffrey, Josselin, Marie et
tant d’autres enfants connaissent une vie plus douce.
Nous révons que notre soutien a la recherche double en
2006.

Nous révons enfin que les chercheurs arrivent a concré-
tiser tout I'espoir que nous mettons en eux pour arriver
a stopper le développement de la maladie et qui sait
peut-étre a trouver la guérison...

Encore bonne et heureuse année de nous tous
pour vous et vos familles

SYMPOSIUM DE MARSEILLE - SUITE

Dans Nephrogeéne 41, nous avons publié le compte rendu des interventions du Samedi 21 mai 2005 sur le syndrome d'Alport,
au Symposium de Marseille ainsi que le compte rendu de I'Assemblée Générale Ordinaire et Extraordinaire de I'AIRG.
Nous publions dans ce numéro, dans les pages qui suivent, la deuxiéme partie des conférences du dimanche 22 mai.

LES MOLECULES CHAPERONNES : Pr Thierry LEVADE - Hopital de Rangueil, Toulouse.

LA POLYKYSTOSE RECESSIVE : Pr Pierre COCHAT - Hopital Edouard Herriot, Lyon.

LA POLYKYSTOSE DOMINANTE : Dr Stéphane BURTEY - Hopital de la Conception, Marseille.

LE FORUM QUESTIONS-REPONSES : Animé par le professeur Grinfeld, en présence des docteurs
Corinne Antignac, Stéphane Burtey et Michel Tsimaratos.
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