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Chers amis de lõAPRAT, 

En 2012, lõAPRAT a vingt ans ! Un triste  anniversaire en réalité car Il est dommage que des 
associations AT soient encore dõactualit®. Nous aurons le cïur ¨ la f°te que lorsque pour lõataxie-
télangiectasie on aura trouvé  une th®rapie et que lõassociation nõaura plus de raison dõexister. 

Nous tenons ¨ vous rappeler que nous avons un site r®guli¯rement mis ¨ jour et facile dõacc¯s sur 

internet  :  aprat.fr  

Depuis lõautomne, nous avons aussi ouvert un compte Facebook : APRAT, un groupe fermé  ; nous vous 
invitons à le rejoindre et à vous y inscrire si vous ne lõavez pas encore fait. Les ®changes y sont 
sympathiques, conviviaux et souvent utiles.  

Sur aprat.fr et dans ce numéro des Analectes, vous trouverez  des informations sur la vie de 
lõassociation et nos activit®s. Nous sommes heureux de souligner le très généreux dynamisme que nos 
amis déploient pour nous aider à poursuivre nos ac tions (v. collectes et dons p.24 ). Dõautres 
initiatives ont ®t® prises h®las, dans le cadre de deuils, en privil®giant des dons ¨ lõAPRAT plut¹t que 
lõachat de fleurs. Vous c onstaterez quõune place toute particulière a été accordée à Lucie, 20  ans, 
disparue début avril 2012.  Cõ®tait une adhérente engagée avec ses parents depuis plusieurs années  ; 
beaucoup dõentre vous les connaissent car ils ont particip® ¨ toutes les journ®es des familles, que ce 
soit en France ou ¨ lõ®tranger, ¨ lõexception de la derni¯re rencontre de novembre 2011 ¨ laquelle ils 
nõont pu assister en raison des ennuis de sant® de Lucie. Nous sommes très touchés par toutes ces 
actions qui nous prouvent votre a ttachement ¨ lõAPRAT et qui ont permis un bel afflux de dons qui 
redonnent un peu de tonus à nos finances très malmenées depuis 2010, en raison de la crise  
économique, phénomène constaté  en France et dans le monde dans toutes les associations.  

La journée d es familles de lõAPRAT qui a eu lieu le 12 novembre 2011 ¨ Clermont-Ferrand a connu un 
beau succès de participation avec la présence de nombreuses familles ainsi que de membres 
dõassociations AT venus de Grande Bretagne (AT Society), dõItalie (Gli Amici di  Valentina , Noi per 
Lorenzo  et AIP) et du Maroc ( Al Hajar ). Dans une atmosphèr e très amicale, les familles, les 
chercheurs et  les rééducateurs présents ont pu échanger des vues sur divers problèmes pratiques de 
la vie quotidienne d es familles et de leurs e nfants. U ne mise ¨ jour sur lõhistorique et lõ®tat des 
recherches sur lõAT en 2011 a permis de mesurer tout le chemin parcouru depuis trente ans dans la 
connaissance du gène ATM.  

Lõann®e 2012 est riche en rencontres p®riodiques scientifiques, le séminaire  de Frankfort  en Janvier , 
le XIVe Workshop international sur lõAT qui sõest tenu en Inde en février  avec le soutien financier de 
nombreuses associatio ns dont lõAPRAT (v. affiche p.17), la rencontre de Cambridge, à la fin du mois 
de juin, où deux  jeune s chercheur s français ont  représenté  lõAPRAT...  

En plus de notre soutien ¨ toutes ces manifestations scientifiques sur lõAtaxie-Télangiectasie, nous 
aidons directement la recherche par le biais de Prix APRAT, de bourses ou de subventions annuelles 
aux recherches  comme celle apport®e au laboratoire du professeur Gatti ¨ lõUCLA. 

Bonne lecture  !  

 
LES RESPONSABLES DE PUBLICATION 

Mireille Gervasoni, Lucette Tardieu & Christine Lamoine  
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Cette grande Journée des familles  du 
12 novembre sõest d®roul®e en r®alit® sur 
quatre 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 
musée...).  

 
 

 
 
La rencontre, dont René Cassou a été, avec maestria  et professionnalisme, le modérateur et 
lõanimateur, sõest d®roul®e dans un climat studieux et intense, quasi fervent, mais aussi tr¯s 
amical et chaleureux, aux dires de tous ceux qui nous ont fait parvenir des messages après leur 
d®part (en plus la m®t®o nous a offert un temps merveilleux de fin dõ®t® !). Nous avons pu 
compter sur l a présence de nombreuses associations AT amies, française (Le sourire dõElodie) et 
étrangères (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 Leïla Jeddane, généticienne) . Cela a enrichi la rencontre et les 
d®bats qui ont suivi dõautres exp®riences du quotidien avec des familles venues de tout 
lõhexagone, de toute lõEurope mais aussi dõAfrique du Nord. 

Christiane et Loris Zanier avec la 

famille Daniellou, fondateurs de 

lôassociation le Sourire dôElodie. 
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INFORMATIONS SUR LES RECHERCHES. 
Nous devons une grande reconnaissance à 
Nancy Uhrhammer  et à Nicolas Foray 
dõavoir permis par leur expos® dõune part 
de r®aliser lõimportance du chemin 
parcouru dans la compréhension de la 
complexit® de la maladie et dõautre part 
de constater que la recherche désormais 
sõoriente de plus en plus, avec plus de 
possibilités de résultats, vers des 
thérapies. Des essais cliniques réalisés en 
Italie aupr¯s dõune vingtaine de jeunes AT 
pour réduire un des effets délétères de 
lõAT : lõataxie, ont ®t® pr®sent®s en 
avant-première  par Luciana Chessa, bien 
sûr avec beaucoup de prudence afin de ne 
pas susciter de faux espoirs.  

Intervention de 

Laurent Poursoubire 

et Cécile Arcis  

Historique de la recherche 

sur lôAT pr®sent® par Nancy 

Uhrhammer 

Discussions entre William Davis (AT Society) et les 
représentants des associations italiennes, 

Giorgio Filippini (Noi per Lorenzo), Daniele Dai Pré 

(AIP) et Mimma Tugnolo (Gli amici di Valentina) 
 



 

 

Ces trois scientifiques de r®putation internationale nõont pas h®sité  à interrompre leurs propos 
pour répondre à 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 
nõest ni m®decin, ni généticien.   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

RÉÉDUCATION FONCTIONNELLE. Pascale Lacombe,  pédiatre  qui travaille avec un e équipe de 
rééducateurs au CMI de Romagnat (Puy-de-dôme), a fait part de leur expérience  avec deux 
enfants AT. Philippe  Rousset, kinésithérapeute, a exposé son expérience personnelle avec 
un jeune AT depuis lõ©ge de 9 ans jusquõ¨ maintenant (David a 35 ans). Rappelons que 
Philippe Rousset avec un collègue de Nice qui lui avait suivi un patient ¨ partir de lõ©ge de 
2 ans ont été les auteurs du fascicule «  Kinésithérapie et  AT» (publi® par lõAPRAT en 1996) 
qui, comme il lõa pr®cis®, reste encore, avec le livret  « AT et Rééducation » (publié en 
2000), la base quõune longue exp®rience post®rieure nõa pas modifi®e. Les deux th®rapeutes 
étaient très complémentaires. Philippe  Rousset a rappel® quõil nõy avait pas de mod¯le-type 
¨ suivre mais quõil fallait que le kin®sithérapeute adapte en permanence les exercices de 
r®®ducation au patient AT en tenant compte notamment de la fatigabilit® variable dõune 
séance à une autre. 

PRÉSENTATION ET DÉMONSTRATION DE MATÉRIEL : Joachim Ferreira  de lõAssociation des 
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 être essayé et les familles ont obtenu en outre des informations sur les 
modalit®s dõattribution et les co¾ts ®ventuels restant ¨ leur charge. 

 

Discussions 

entre familles. 

Ici, de face, 

 Lucette Tardieu (APRAT) et 

William Davis (AT Society) 
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