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Chers amis de | 6APRAT,

En 2012, | 6 APRAT Unatristey ianniydrsair@a Brs réalité car Il est dommage que des
associations AT soient encore dob6actualit®. Nouse-aur on:
télangiectasie on auratrouvé une t h®r apie et que | dassociation nbéaur a
Nous tenons ~ vous rappeler gue nNnous avons un site r®guli
internet : [aprat.fr

Depuis | dautomne, nous avons au#BRRAT, ongroge fermé pnouswvoospt e F a
invitons a le rejoindre et a vous y inscrire si vous ne | davez pas encore fait.

sympathiques, conviviaux et souvent utiles.
Sur aprat.fr et dans ce numéro des Analectes, vous trouverez des informations sur la vie de

| association et nos activit®s. Més généreanodynareisne ue mos e u X d e
amis déploient pour nous aider a poursuivre nos ac tions (v. collectes et dons p.24 ) . Déautres
initiatives ont ®t® prises h®Il as, dans | e cadre de deu

| 6achdleurs.d/leusconst aterez quobune pidreaacés adcardéd &eLugea20t ans,u |
disparue début avril 2012. C06 ®t a i tdhénemeeengagée avec ses parents depuis plusieurs années

beaucoup dbéentre vous | es connai ssent cdegfamilédssqueccat part
soit en France ou ~ | 6®tranger, " |l dexception de |l a de
ndont pu assister en r ai s on.Nbaesomemesrirasi t@ichéear ®aastce® de Lu
actions qui nous prouventvotrea tt achement ~ | 8APRAT et qui ont per mi

redonnent un peu de tonus a nos finances trées malmenées depuis 2010, en raison de la crise
économique, phénomene constaté en France et dans le monde dans toutes les associations.

Lajournéedes familles de | 0APRAT qui a eu |-FegranddcennUud novem
beau succés de participation avec la présence de nombreuses familles ainsi que de membres
ddassociations AT venu®T Sbeetyr a il @ d¢Gti Bntice & av@lentgna ( Noi per

Lorenzo et AIP) et du Maroc ( Al Hajar ). Dans une atmosphér e trés amicale, les familles, les

chercheurs et les rééducateurs présents ont pu échanger des vues sur divers problemes pratiques de

la vie quotidienne d es familles et de leurs e nfants. Une mi se ~ jour sur |l hi stor
recher ches sur la@éernis de mes@d tbut le chemin parcouru depuis trente ans dans la

connaissance du géne ATM.

Léann®e 2012 est riche en r encongémiease de Erankfortd énglanees , sci en
le XIVe Workshopi nt er nati onal sur | 0 AEnféuier awdle sodtientfirancierde n | nde
nombreuses associatons dont | 8 APRAT ) (awencortré fleiCarnbedgey . d1& fin du mois

de juin, ou deux jeune s chercheur s francais ont représenté | 6 AP.RAT

En plus de notre soutien ~ toutes ces -Téangacthsesmouwst i on s
aidons directement la recherche par le biais de Prix APRAT, de bourses ou de subventions annuelles

aux recherches comme <cel l e apport®e au | aboratoire du professe

Bonne lecture !

LES RESPONSABLES DBBLICATION
Mireille Gervasoni, Lucette Tardieu & Christine Lamoine
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Cette grande Journée des familles du
12novembre sbest d®r oul
guatre jours car les premiers participants
sont arrivés le jeudi 10 novembre sur le lieu

de la réunion : le Novotel de Clermont-
Ferrand, et les derniers en sont partis le 14,

ce qui a permis de leur programmer des
activités extra -rencontre festives (visit es de
musee...).

Christiane et Loris Zanier avec lg
famille Daniellou, fondateurs de
| 6 assdcai &toiuan .r |

La rencontre, dont René Cassou a été avec maestria et professionnalisme, le modérateur et

| dani mat eur , sdest d®r oul ®e dans wun climat studi
amical et chaleureux, aux dires de tous ceux qui nous ont fait parvenir des messages apres leur
d®part (en plus |l a m®t ®0o nous a of f)eMous awns pt e m
compter sur | a présence de nombreuses associationsAT amies, francaise (Le sour i r)et do
étrangeres (britan nique : AT Society représentée par son directeur général William Davis;
italiennes : Gli amici di Valentina , représentée par ses fondateurs Rossano et Mimma Tugnolo,

Noi per Lorenzo, représentée par son président, Daniele Dai Pré, AIP (qui concerne les déficits
immunitaires) représentée pa r Giorgio Filippini et marocaine : association Hajar, représentée

par Bouchra Benhayoun et par Leila Jeddane, généticienne). Cela a enrichi la rencontre et les
d®bat s gui ont Sui vi dubtidient avecs desefanpll@sr viereigs cde sout d u

| 6hexadgeonteout e | Europe mai s aussi doAfriqgue du N

ps
El ¢
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Discussiongntre William Davs (AT Societypt les
représentantdes associationaliennes

Giorgio Filippini (Noi per Lorenzy, DanieleDai Pré
(AIP) et Mimma TugnoldGli amici di Valentind

Uhrhammer

Les Analectesd e

Historique de la recherche
sur | 6AT pr ®g

Laurent Poursoubire|
et Cécile Arcis

INFORMATIONS SUR LEBECHERCHES
Nous devons une grande reconnassance a
Nancy Uhrhammer et a Nicolas Foray

ddavoir permis par | eur
de r®al i ser | i mportanc
parcouru dans la compréhension de la

complexit® de | a mal adi e

de constater que la recherche désormais
sdori entsen ¢les, apec plus de
possibilités de résultats, vers des
thérapies. Des essais cliniques réalisés en

ltalie aupr s doéune vingt
pour réduire un des effets délétéeres de
| AT dat axi e, ont ®t ® p |

avant-premiére par Luciana Chessa, bien
sOr avec beaucoup de prudence afin de ne
pas susciter de faux espoirs.
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Ces trois scientifiques de r ®pitét mteriompne leurs prgposn at i or
pour répondre a toutes les demandes des familles, avec des mots compréhensible s pour les non-
scientifiques et des dessins et schémas qui ont illustré les mots et expressions difficile s pour qui

ndest ni rg@dtieieni n , ni

Discussions
entre familles

Ici, de face,
Lucette Tardieu (APRAT) et
William Davis (AT Society)

REBUCATION FONCTIONNH. Pascale Lacombe, pédiatre qui travaille avec un e équipe de
rééducateurs au CMIde Romagnat (Puyde-déme), a fait part de leur expérience avec deux

enfants AT. Philippe Rousset, kinésithérapeute, a exposé son expérience personnelle avec

un jeune AT depui s | 6&gpeudeu 69 mai nt e n ans)t RappPlensy qué a 3
Philippe Rousset avec un collegue de Nice qui lui avait suviunpati ent ~° partir d
2 ans ont été les auteurs du fascicule « Kinésithérapie et AT»(publ i ® par | APRAT
qui , comme i | | 6a pr ®cileré, « AT etsRééelucatiom © (pubéé, en av e c
2000, | a base qubune |l ongue exp®rience post®rieur
étaient trés complémentaires. Philippe Roussetarappel® qu di | ndy avaype pas
“ suivre mais qu o0 iithérafeatd ddapie ten pgrma@nentedes kxercic®ssde
r®ducation au patient AT en tenant compte not
séance a une autre.

PRESENTATION ET DEMONRATION DE MAHIEL: Joachim Ferreira de | 6 Associ at i
Malades et Handicapés (AMH) a présenté une série de matériels utiles pour les personnes AT :

fauteuils manuels, de sport, verticalisateur... et a expliqué les adaptations possibles. Ce

matériel a pu étre essayé et les familles ont obtenu en outre des informations sur les

modal it®s doéattribution et |l es co%ts ®ventuel s r
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