Lne nownvelle annde scolaime commmence, ¢est ausst ia renirde pour Passocianion aprds uhe périede estnvale quil a permis d
chacun denire nows de neprendre des forces, de profieer de la famille, des amiz o du beau femps. COest done ressourcds ef plaln
de couraee @t de défermimuaiion gue nows « reprenets fes qiftaires en mam # aprés ume fin ddid riche en dvinemants.

En gffeix de groszes fensions sur l'approvisionnement de VAlflason & aszombrt cerfe fin d'étd maiz au ] de la lecture de cetta
Alpha New: nows varrons gue le monde des 4lphar est en pleine dbullitton &f gue ez Alphas sont irds mobilizds.

Bonne lechure a fous.

Alfalastin
L'approvisiormement an e
Alfalgstin se fit toyjours en fao 'l:;;';,.mu
fendu. Sa produciton denumdaet (100
enirg J & O mods, un retour 4 la '
normale a énd annencd pour
octobre. -

Muis 8 fing ndammoms resier més prudent granit & un refour
a ln normale dici I car nows ne sommes pas d [ abri d'un
nowveay rappel de ot ou d'un mcident de produciton qui
rendrart zon approvisionnement de nouvean mis difficile.

A Phewre actuelle. une grande parfie der centres hozpitaliors
n'ont plur d2d jfrlaztin. Beaucoup 4 4lpha ne regoivent plus
leur rattement. Nows ne pouvons plus Iaizser la situaiion
perdurer ¢f Rows meons décidd de metire en place des acifons.
Parmi elles, demander & FANSM qui o estimé que In pdaurie
d-Ajfalaztin n'daait pas un danger mgieur, de reconsidirer la
situdfion qfin que ['on puisse importer du Prolastn
Médicament dgunalens) Nows @vons nmdes Vous aves @ux
déft octobre pour tender de régler catie sinuaiion !

Un nouveau médicament sur le

marcheé francais !
Encore une bonne nownelle !
Nowz l'midons annencd lors de la
derniére Assembiée Générals, cs L
G foutgfis quelgues résamaes =
MATES angonre T MOUS Devons Behrln

:m!'qéﬁmﬂm!':;ffdﬁn Elul:l'hnﬂplmﬁnrufn'g
2016, sera en mesur de fournir

son produit « Respreeza = sur la

marché Frangaiz. O produr? et ldquivalent de U Alfelasiin
of sara natraliemaent de gqualitd dgunvaianta.

Clazt en gffer une honne nowvelle d'mvoir dewx produits en
France, cola permotira sans dowte de régler loz problémes de
fansion d approvizIONR ST,

Une nowvelle menconire, debud juilled, & eu Ve & Paris dans
las locau du Inboraioire. Celle-cl nowus a parmis de
renconirer foude l'dqiape de OSL Bekring France.

Nz pewvons dealement dis a prdsent compler sur o
labaratoire pour nows aider dans ROS PROJETS @ NOS QCTIONS.

L'AlMalastin et 1a liste TZA

Bonne notvella !f

En 2012, conjointement avec le LFE, ﬁ»

mows avions rervayd an référd 1 'Erar

surte 4 la décision du Minisrére de la

Semnd de suprrimar [ A lfalastin de la

fiste T24

Le Conzeil d'Erat nous a finalemant

clomrd Paizon suite d une décizion de

Ia Cours Europdenng de Justica.

L'dlfalasiin et done ritmrderd dans la liste des médicameniz
omdrguy.

Cala signjfe gue le médicament sera de nowveauy dElved
deans les hdpitaux sans que ces derniers solant obligds de las
achater

Las « aiphas » pewnvent marnienant choisie d e trafités @
I'hdpital on i domicile !

Cohorte Défi-Alpha / Etude Polygéne.
La cohorte Defi-Alpha a ete crese afin de rechercher les
facteurs pronostiques de la survenue de complications
hepatiques chez l'anfant atteint dun deficit en AAT.

Die norebrews: sutres objectifs sont pourswivis par cefte emde -
decrire Ihiztoire naturelle de la maladie etablir les
recomnandations de prise ea charge et de swivi, rechancher la
sirategie génes-candidats qui impligue I'spparition da
complications hépatiques.

En 2015, 131 patients sont inclaos dans Ia coborte et soat issus
de 17 cenfres en France.

Pour que I'émde puisse dommer de meilleurs résultats, il fauat
encore plus de candidats.

Ainszi s 1o de vos enfants est ME, MS, 5Z ou ZZ, vous
avez lz possibilité de le faire participer a catte stude.

En paralléle, I'stude Polyzéne inclus toutes les familles dont
a1 moins un enfant est atteint de deficit en AAT. Participer 3
cette émde demande simplement une prise de sang pour toute
1z famille (Parents et enfants) pour des studes gFenstiques sur
le deficit en AAT.

Pour phus dinformations n'hésiter pas DoUS COntAcTeT sur
l'adresse de I'association.




Le Week-end Familles Alpha 2015 a Kuoms

Chagus annes, e Wesk-end Familles Alpha est un
gvémament trés attendu pav les familles Alpha. Ce
week-end nows a permiz encore d en connaitre plus
sur nofre maladie grace aux misrventions de
professionnels de la sante qui vienment chague anngs
expozer las avancéas sur o commaissance du deficir
en AAT Catfe annes, les inferventions etaient
mombrenzes ef variges, lez echanges animes, viches et
pleins d'enzeignemenis.

Un grand merci denc aux professeurs JF. Mormex at
A Lachaux, aux docteurs M. Ruig ef F Willersinn
et @ « notre v cherchense Marion Bouchecareilh.

Ce weak-end fur muzsi Poccasion d'a_ﬁm’s UAszembles emerale de noire ..{.smm.rmn La compis rendu de celle-ci
est dispomible dans la partie reservee aux membras sur le site de [ Azsociation.

Nows em avons aussi profite pour visiter im peu, sous un seleil radiewx, cette belle region qu'est U drdeche. Ainsi
Ruoms, patit village avdechoiz nous a fait decownvrir zon zeyffilewr de verre. Une visite a la nousaterie d.Aubenas a
aussi régale les papilles des plus gorrmeands.

Le spectacle du samedi soir a d'nﬂ'n les enfants ar Is.spm.rmts. Mention speciale au profeszeur Mormex qui nows a
Jait decownrir a ceffe ocoasion un de ses nowvedis nombrewx ralents 7

Peritz et grands ont donc pazse un week-end riche en renconires, en échanges, en iformation, en emofions, en_jeux,

FVivement l'année prochaine !!




Le Week-end Familles Alpha 2015 a Ruoms

Chagque annes, le Week-end Familles Alpha est un
evenement rés attendu par les familles Alpha. Ce
week-and nows a permiz encore d en connaitre plus
sur maire maladie grace aux interventions de
praofezsiommels de la sante qui vienment chague annge
exposer les avancées sur la commaissance du deficit
e AAT Cette annes, les interventions etaient
nombrenses et variess, las echanges animés, riches ar
pleins d'enseignements.

Un grand merci done anux prafessewrs J F. Mornex er
A Lachawux, aux doctenrs M. Ruiz er F. Willersinn
et @ « notre » cherchense Marion Bouchecarailh.

Ce wesk-end fur aussi I'pecasion dﬂﬁm; UAszembles Genarale de nofre ..-f.m::m.rmn Le compte remdu de celle-ci
est disponible dans la partie reservee aux membras sur le site de [ dzsociation.

Nows en avens aussi profite pour visiter um peu. sens un seleil radiewux, cette bells région qu'esr U'dArdéche. Ainsi
Ruoms, petit village ardechois nous a fait decownrir sen seyffleur de verre. Une visite a la nougateris dAubsnas a
aussi regale les papilles des plus sowrmands.

Le spectacle du samedi soir a d'n.-m les enfanis et Is.spm.rmt:. Mention speciale au professewr Mornex qui nous a
fait decownrir a ceffe occasion un de sex newveany nembrewx talenis 7

Peatitz et grands ont done pazse un week-end riche en renconfres, en echanges, en information, en emotions, en_jeux,

Fivement I'année prochaine !!




Le logo ADAAT en Galice

Tous las ans dans le village natal
dAngela en alice. a lieu la fine
religteuse « Corpus Christl » @
lNoccazion de laguelle les villagoods
mavent ez rues de rapis di fleurs
g une procession foulera ef bimira.
La seur d'Angela exr 'une des

parsonnes gui dessiment of élaborens
los dessing qui Seront ensuig
remplis de fleurs. Loz motgf sont
Edndralement rellgiowy mais
pauvent qussi dire paltens. Tou? o rraver] dimande plus o'un
mois de fravadl.

g Angela diait venue, @ dicembng
dernier, accompagnde de ta seur
Marpgarifa a l'occasion de la Marche
des Maladies Rares.

Cefte dernidrg, sensible & pome cause,
a voulu faire hommeur aux 4lphar
reorisenian? ¢ logo de Vassociation.
Towrres les pevsonmes des quartiers
Darticipent qux prdparaift en
gffeuillant les fewrs, laveille of touie
la nuit, gfin que foute la ville décownre
le lendemam les créanions.

U'n énorme mercl 4 Angela of suriour & Margarita pour cerfe
charmanie & gendille aranion.

& aevie de 5 Tvestir en fmveur de
VAN AT demz son colléee.

Une course pour I'ADAAT
Le 21 juin demnier Stéphane Bessiéres
parricipet & Ulira Trail Puy Mary
Auriliae, course nanume de 105 bm qeec
J500m de dénneld pasitifen plaim
corur du massifcantalicn.
Sréphane ef Christelle ont eu & cotte
occasion ['idde doreaniser ume
fombaola au hingfice de 1ADAAT
L'objectf dtait de pavier sur e temps
gu@ mettrarnt Sniphane & rerminer certe
course. Plus de J00 ewros ont ainsi énd
récoilids.

Pour gagner il fallai se¢ rapprocher le plus possible du
femps de 17h 39 Une superbe performance gul pearmat
Stfphana de se classer 47ime parmd les SO0 parricipanis.
Brawa [

ey eryfames qui 'omt survi
ot Jer et il fowte la
oL ponr e souteniy
Félicitariions e marc 4 fous | . o aitendant wn proc i
| praja? au moins aussi fou que celui ci !

Dbyt Jom, Chriseelle Monfembanls 4 fait ume mtervention
sur le dificit en alpha-1 aniirypeine dans un heode, deaant
pins de 80 dlives, dans e cadme d'un projer de dewux élives
dont e sujet dielt o I'ignorance médicale » Une de cer dewcy
dldver mvait parnicipé o la soirde thédire en firveur de
A4 AT en novembre dermier & avait donc fout simplamant
e dehemges ong dtd trds mches ot les
guestions mdmecsamies. Les didves ont
ou de nombreuzes idder d'actions en




Alfa Romeéo et 'ADAAT

Bel exemple de cooperation pour Uorganization de cet evenement | En gffer. 7
membrar de lassociation se sont azsociez pour organiser un stand ADAAT a HALEA BOMED AMOTEMNES
laccasion de cette expesition de vehicules Alfa Romeo. smnl 14 MARS 2015
Jerame, Sarah, Dantel et Anne Border, Christelle Montembauly, Yveline et Alain D€ 104 A 18H
Dupas er hdier Leclaire se sont done relaves i
an stand de UADAAT pour vendre guelgues
objets, distribuer des flvers ef expliguer aux
differents vizitewrs nofre maladie ef nos action:
an sein de lassociation.

Alain er som groupe ot assureés guant a sux
lanimation musicals.

LUn trés grand merct a lassociation « Casur de
Irefle » de nous aveir accueilli af parmis de nows assecier a lenr organization.

En mars, plus de 200 pediarres héparologues e sont réumiz :;I'i'n dﬂm‘mﬂﬂm’
divers pathelogies et travanx lies aux maladies du foie chez lez enfanis.

Pour l'occazion, Menigue Conrer et Sylvain Fenger g
etgient présenis PoNr representer Nolre association. 4

De nombrewx specializtes se sont deplaces pour

decownir notre stand & Rotre association &f sont

repartis avec une plaguette de VADAAT

Merci Monigue st Sybvain d'aveir fait le déplacement. |§

Subvention pour la recherche

A Voccaszion du wesk-end Famille Marion Beuchecareilh, « nofre » chercheuze du CNRES ezt venue mous présenter
les resuliats de ses recherches.

Laz 10000 € que nous Inf avions remiz lammes dermiére ont permiz dacheter du mareriel et ameliorer lex conditions
de travail pour zes vecherches sur le deficit en AAT

Elle a pu ainsi tester plus de 1500 médicaments pour saveir s5ls pewvaient permetire de rétablir la secréfon
d'alpha-1 antirypsine dans le sang. Les resultats w'ent paz ete tréz probants mais de mombraux madicaments restent
EMCOre a 8ire fastes

Cependant des travany sur ['evacuanon de alpha-1 annmypsine §
bloguée dans le fore onr e parallalements réalizes par Marion et &
son egquipe. Cez fravaux ont ete gualifies par celle-ci de fres
imteressaniz af promettenrs. Elle n'a malheurenzement paz pu nous
en dive plus, les rezultats etant encore confidenticls car pas encore
publies.

Cette anmes, grace a une irés forte mobilization des Alphas, de nombrenzes manjfestations ont pu neus permetive de
remetire a Marien un cheque de I3 000 € !




Cest reparti pour ume nowvelle campagne de recolte
de dons pour_financer les projets de lassociation ef
les projets de recherche sur le dgficit en 44T
L'annee dernidre nows avons réussi a reunir 20670 €
L'ohjectif cette annes seva de_faire an moins aussi
Bign !!

Campteur des dans paur les progrommes

de recherche sur le deficlt 1

en Alpha-1 Antitrypsine

420€

=
Maimtenant, ¢'sst @ vous de jousr et de faire circulsr
le plus largement possible I'information ! SR i
Mm & oS, Je— . www ciphal - framcg omq I

Grand jeu
concours ADAAT
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L'année derniére nous avens fait connaissance avec notre nouveau

logo ainsi qu'avec notre nouvelle mascotte-

Nl est temps aujourd'hwi de la baptiser !

Alors quel sera son nom 7
C'est 4 vous de jouer !f
Un tee-shirt et une casquette de FADAAT

d gagner pour celui qui trouvera le meilleur nom & notre mascotte 1!

{Reglament do jew sar Facabook)




