AAT Alphay.
o [ 21 "‘a,,

&) | ALPHANEWS

Décembre 2015 Numéro : 6

Chers amis, I'année 2015 se termine et avec elle se conclue tout un cortege de formidables
rencontres, d’émotions, de partages et d’actions en tous genres. Cette fin d’année voit aussi de
belles manifestations au profit de I’association qui permettront une nouvelle fois de donner
une belle enveloppe a notre chercheuse Marion.

Nous profitons de cette fin d’année pour remercier toutes les personnes qui ont contribués, de
prés mais aussi de loin, a faire avancer la cause des Alphas a nos cotés.

L’ensemble des membres du Conseil d’Administration vous souhaite de passer de bonnes
fétes de fin d’année sous le signe de la joie, de I’espoir et de ’lamour.

Maintenant rendez-vous I'année prochaine a partir du 04 janvier pour de nouvelles aventures !

Une année bien remplie et une association de plus en plus active !!

L'année 2015 aura été marquée par les soucis du LFB a assurer
I"'approvisionnement de I’Alfalastin. Ce disfonctionnement est rentré dans
I'ordre en cette fin d’année.

Une nouvelle coopération avec un laboratoire (CSL Behring) et I'arrivée
prochaine de son médicament sur le marché francais (le Respreeza)
devraient permettre, a I'avenir, de ne plus rencontrer de probleme
d’approvisionnement de traitement.

Le week-end famille a permis une nouvelle fois de belles rencontres et de
passer ensemble un moment riche en informations et en émotions

2015 aura vu I'épilogue d’une grosse « bataille » avec I'Etat pour la réinté-
gration de I'Alfalastin sur la liste T2A.

Les adhérents alpha se sont montré cette année tres actifs. De nombreuses
actions ont été réalisées pour réunir des fonds et représenter I'association
et le déficit en AAT a diverses occasions.

15000 euros ont été donné a Marion Bouchecareilh pour ses recherches sur
le déficit en AAT.

Sensibilisation au déficit en AAT dans un college et un lycée.
Notre mascotte a un nom depuis peu : Alphabulle.

Une campagne d’information par courrier a permis aux pédiatre et PMI en
France de recevoir une information sur le déficit en AAT.
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Cette fin d’année est aussi |'occasion de faire un petit bilan comptable du
nombre d’adhérents a I’association et de voir ainsi la répartition par région de
ceux-ci en France.

Au 22 décembre nous étions 177 adhérents !!

Auvergne-Rhone-Alpes : 45
Midi-Pyrénées-Languedoc-Roussillon : 23
Pays de la Loire : 23

Normandie : 21

Paris lle de France : 15

Bretagne : 11

Nord Pas de Calais-Picardie : 11
Champagne-Alsace-Lorraine : 9
Poitou-Charentes-Limousin-Aquitaine : 7
Provence-Alpes-Cote d’Azur : 6

Centre : 4

Bourgogne-Franche-Comté : 2

Corse: 0

On remarquera le travail trés efficace du professeur Mornex qui ne manque
pas de nous adresser systématiquement ses nouveaux patients. La Corse ne
compte pas encore d’adhérents méme si nous avons quelques contacts avec
des déficitaires.

La prochaine newsletter détaillera la répartition des membres par
départements.

A chaque fin d’année succéde un début d’année et qui dit début d’année dit renouvellement des cotisations !
Vous trouverez, joint a cette newsletter, un bulletin d’adhésion pour I’'année 2016.

Pour rappel, la cotisation est la méme que pour cette année et s’éleve a 24 euros.

Pour ceux qui souhaite faire un don a I'association en méme temps que I'adhésion merci de faire deux cheques
distinct ... c’est plus pratique pour le trésorier !!! Merci !!




