EDITO

Chars amiz

Cette nowvelle Alpha news vous parmetirag de prendre connmssance des nowvelles actions de ' Asseciation af de dicoinrir ung

nowvelle rulrigue.

Lz éwdnemenis fragigues de o mois de novembre ont plongd la France dans Mhorreur af l'incompréhension. Nous daons
core plus nows soulenir of prendee soin les whs des auires dans o8 ciimugt difffcile. Nous @unrerons 61 @ Sens avec

lassociation.  Bomne lecture d rons.

Alfalasfin : retour a la normale !
Comma il avent dod privu par le LFB, le retour de lapproni-
sionmnement de l'Alfalasnn :'esr flnit progressivemant au mois
dacrobne.
Les patients dédjd traités ont pu reprendre lewr fraitemant au
Cours dl mots.
L'imeclusion der nouveaios parienis pour recavolr ¢ matiemant
54 fera prosTessivarmens,
Tous lez Alphas powrront donc dive traiids avanr la fin de
lannde.
L'amprovirionnemens oe fall encore qu cOMDIE FoLITe mais g
principal est que fout e monde puizse avolr fa dose selon les
prescripitons médicales.
Nowr restons touigfols foujours vigilants quant 4 la
possibling dautres tensions.
Nowr devons remcontrer prochamement des responzables da
TANSM pour mettre on place des soratdgies an cas de
nowvamy problidmes d'appromizionneent.
Nowr renconfrerons ausst ientdt les responsables du

markerimg de C5L Behring pour prdparer l'mrrivde de leur
Froduit sur lo marcher fin 20016

Campagne d'info pédiatres / PMT

Pliage, tmmponnage, collage,
muse sous pii, repliage, retam-
ponnage, recollaEe, FEMIse TONT
Pl . ot el pris da 4000 foiz 11T RS
auy preumologues 1Ty a 4 ans, un
courrier d ipformarion a did
amvayd partout én France 4 tous
Iz pddiatmes o dans fouter les PMT pour loz informer sur lo
dhifficit en AAT o l'association AD4AT
LU gramd marcl & fows cowx qui nous ont donnd wn coup de
muain dims catte ddcha rianesgue.
Nowiz avons diid gualques
infdressés par o@ courriar, onit
demandd des imformaions
complimeniaires ou da aide
pour des patienis.
Mizsion accomplie 1!

Nouveauts !
Pour gider l'azsociaiion dans 565 ariions, Se5 MITsions, pour
JSimamear la recherche sur e déficir en AAT, nows avons
bazoin de vos dons. Pour nous @der én of sens, 1 existe
phusieurs selutdons © T ext possible de ROWs eNVOVET KR
chégue directement & Padresse de Uassociation. I est aussi
possible de faire un viremendt simple on mensuel sur le
compre de Nassocianon via le site Internet de voire bangue.
Il ast désormais possible Fopter pour e prelévement simple
ou mensnel. Pour ce firre =
amvayer nows un RIB. vas
noms prénom af adresse at I
SOommes que vour souhaitez
dormar chague moeis o
ponctuellement &f Rous nous
chargeons des dimarches
auprds de voire bangua. Lne
aufarization de pedlivement
vous sera foud d'abord emeoyde ef divea nous éire remvayde
sigmde. Dans tons les car un documant cerfir vous sara
arvond &n fin dannde pour las viremenis of les prélinvemants
on aprds reception du chigue, pour finme valoir vos dreoils
auprds des services des mpdts. Merel de faire cinculer catte
mformation auprs de Voo eniourage.

CEGA

Dans netre sowcs déme de plus en plis performant, de
matire ['association dans un cadre Wigal e plus sir possitile,
Oinder, apris Sandrine Nannde damidere, a suivi, catte
arnde, la formation CFGA dispensée par e (GRETA de
Cahars. Le CFGA (Certjffoat de Formanion & la Gestion
Assecigtng) ext une formation qui foeme les dirigeanis et
bdmivole: dassecianons pour leur pearmatire o apprdhemder
ﬁx feur fonctions avec phes dgificacing, de
xf sérdnitd of de rendre phu performanies

T Hlm:mﬁm;ﬂ;ﬂ'ndﬁ' callas-ci.

i
A lissue de certe formation, une
Ioutenancd a parmiz a Olnvier de
valider son dipldme.

Mamienant PeITe a METre &én TUVre
fout ceci au prafit de l'association [




Ca y est notre mascotie a un nom !!!

Dbt seprembre nows lancions sur la page membre ADAAT s
Facebook un jou concours pour donndr LR ROM 4 RO MESCoie UN NOM POUR NOTRE MASCOTTE

Nows avonzs recensd 15 propozitions de noms. Résultat final
L sondase & ensuite décidd du nom de nolne mascorta.
I rezzowt de o dermier que Nodre MASCONE 56 ROMME dordrayat ©

ALPHABULLE !

La lauréate de co concours est - Cassiopee Delasalle |7

Filicitation aelle | Ella recevrn rés
Frochaimement zom lot par colls.

Lyl des péauirars - 22 réponses au
sondage ot 18 propozitions de noms.

WAL o g - LA
PHA- PHA- PHOMSE
B ALEHy W GENEUR W BUBULLE

sdlphy - 8 votas soit 21 % HiGlo0 MJUAKE EQ2
+Oxybul & votes soit 21 % B oxyBuL EMPLOUF B SURFY

-.‘_',-*a” 5 J

A leccasion des ftes de fin d'annde, trols projeits de récolie de fonds viennet die voir le jour l&r SOmmes qins réunies
permetront de financer lez projets de Marion Bouchecarell cherchense au CNEE de Bordeaun.

=

Cetie annde Sarak ef Jerome Bordei se Une nowvelle foiz Sandrine Bremond va  Powr In troisiéme annde consdoutive,
lancent dans Varganisanion d'une rigaler ONBy @f 65 @NIrons grdce a ses Chriseelle er Srephane Bessieres
tombola. Une orgamization mende de  macarens gu'elle vwendra & loccasion du ergemizend une tombola & Saint Martin
main de mafiime par nos amis de marché de mod d"Qiby dans e Puy de Faimerowr dans le Cantal Une

Bretagne. Dome. arganization maimtenant bien rodée gui
Nous eur souhaitons fous nos veux de g MUEFIETT AT, ROWS @ Sommes T
POUEITTE  CETie OCCasion. d'dire ume nowvelle belle riuzsite [/

Brave a tous et merct !

Compteur Dons ADAAT

;.;;J;.-- -, ..I-\'.'I\.-I'rp!-:-u PP |u.p|l\.-l\r:ln11::. | Ceree anmée Ie comprenr de dons réalise un début d'anmde 1n peu moins bon que
I ID(_;?I,I & racharche our i daficir { I'ﬂﬁaﬁidﬂﬂiﬁﬂmmfﬂ}hﬂilmwwhﬂmmm
IR = "'l’m L Anti . mhfesiaiions organisées 4 cetie occasion nows maons bon espoir de voir grimper
o significativement notre compieur |
2392 € _| Pour rappel, cefte année hous avons pu donner la somme de 15000 euros &
Marien Bouchecareilh pour ses recherches.
s e 2 Lhﬁmﬁsm?ﬁpmwmﬁmm}m“mm:dwmﬁm L1
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Vous aver la parole !

Didsormaizs chague Newshettar dovmera la parele & V'un d'ening vous pour pariager 500 Expdriencs, jon weu, pour dmoisner ..
Jerame Bordet érenne donc cette nowvelle rubrigue gui, nous Vespérons vous plafra.

Tranche de vie, par Jérome.
Bonjour les amifa)s

FPour cewx qui ne ™e ConRaissent s, j@ viis commencar par me précenter. Je m ‘appelle Jirdme BORDET, 41 ans, muard, 2
anfemis, ZZ wf arfeint d un emplivséme mis sdvire.

Certaing d'enire vous sond au méme stade que mol |1l 5¢ reconmaliront lol |, powr les auires, je vais essayer en quelgues
HEmes de vous faime partager moR Wcn & as PESSeRITS depuls quelquas semaines.

Par ou commencer 7 77T y a rellememnt de chazes & dive gue j ail dil flime un o1 powr ne pas vous dorire 1w roman lol.

Je vais débuier par un syie quil fouche quelgues personnes de ldssociation ;D4 [falasiin ef sa rupiure. e suls foin d'dire le
Plus & plaidre dans catte pénurie © an ¢ffer, jai pour ma part la chance d'aveir une pharmacienne (Chriziing) trés
comprdhiensible of ma rupiure fuf de courte durde juste un mois. Comme beaucous, j¢ me Juis posé dies quesidons (Thiver
approchanil, comment firire pour résizter au mieu. Ar nivean alimeniaire, nows mangeons dqulibed of varid depuis foyjours, le
ot pluz, un compliment alimentaing (de Dalod varal, Sinon, comme fout le monde, on s couwvee fien en shitant les courants
d'air @t les gens malades 1ol

Erant quelgu'un d'un nanrel assez posisf j'ai maleré tout étd syjer & une dépression. Hé ous [ | ! Pas facile a l'ipoque du
wifl | de restar en filaire 2h/724h, de firfswer pour uh Fien | de voir sg sanid declimer of surtout d'maoir [impression gue e
médecing e comprennent paz Ao @i de franchir un cap. Toujours asi-

il que suite & oo mal-dire | ol contactd la poychelogue du service de
preume de 1'hdpital Foch e la un miracle s'est produl? . . . on m a éconid ,
i castveat 1Y Tai meva mon preumo parizien @f on g parlé pendant une
heure de grgiffe [ v e vous dis pas d quel point cela it du biem de
constater que mon dossier avance enfin

A I'heure oif jécris ces lignes , jattends ma comocation pour Foch gfin de
maitre d jour mon bilan sauguin @ muzsi pour valider ma demande de mise
an liste d'artente de greffe.

Je me suis pas qussi dowd gue La Barenne pour lécriture mals jespére par
&5 guUelgues mois avoir pu fteucher et'ou donner canfiance & cartans.

Amarids, Nirdme.

Marche des maladies rares

Sutte oy fvdmements tragiguaes de ce mois
de novembre, la Marche des Maladies
Rares prdvie @ Paris le samed? § décembre
& l'eccasion du Téldthon est anmulde.

L'annie derniére nous avions pariicipd 8
caf évdnement ¢f @vions passd wn més baon
momen? enire alphas & nous aitendion:s
TVEE TMRTTERICR COF THOTHGTIT POLT HRous
merowver ensemble une nouwvelle fois!

Nouws espérons pownair remowneler of grand

momen? de partage, despoir de Fimes & de
comnialind l'mmde prochame !




