L’ATAXIE TELANGIECTASIE
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Ce fascicule est destiné aux enfants a partir de [dge de 9 ans, mais de 9 a
99 ans ony trouvera, nous espérons, des réflexions précieuses pour la vie
de tous les jours ; il s'agit dun document sans prétentions scientifiques,
élaboré a partir de lexpérience de familles.

Il a été rédlisé grdce a l'aide de jeunes qui ont un frére, une soeur ou un
membre de leur entourage qui ont I'AT, afin dessayer de répondre avec
simplicité et sincérité aux questions que peuvent se poser des enfants et
des adolescents. Il pourra aussi &tre ufile pour le jeune AT lui-méme qui
sinterroge sur sa maladie et sur ses rapports avec son milieu familial et
amical.

Il a pour origine une publication de 'A-T Society « So your brother/sister
has A-T... » issue de « ['atelier sur les fratries » qui avait eu lieu lors de la
rencontre des familles organisée par I'A-T Society a Birmingham en 1999
; hous sommes treés reconnaissants aux dirigeants de cette association bri-
tannique amie de nous avoir autorisés a [utiliser librement (The Ataxia-
Telangiectasia Society (registered Charity N° 803576 Website :
www.atsociety.org.uk email : atcharity@aol.com).

Il ne sagit pas de donner une description exhaustive de AT ou de
proposer des explications scientifiques complexes, en fait on espere
modestement aider les fratries et les familles a gérer la charge émotion-
nelle supplémentaire qui peut peser sur leurs épaules.

Traduction du document britannique : Christine Lamoine & Michele Imbeaud-Celle
Réalisation : Mireille Gervasoni & Christine Lamoine
Tllustrations : Emilie Bénac



TON FRERE, TA SOEUR, TON OU TA CAMARADE
DE CLASSE A I’AT : QUE FAIRE ? QUE COMPRENDRE ?

Il est évident que lorsqu'un membre
de la famille est atteint par une
maladie qui a des conséquences
dans bien des domaines, tous les
membres de cette famille en sont
affectés et des non-dits peuvent
vraiment « pourrir la vie » de tous ;
parfois il est difficile d'expliquer la
maladie du frére ou de la sceur aux
autres qui ne savent rien au sujet
de cette affection.

Qu’est-ce que PAT ?

Tout d'abord il faut savoir ce que signifie ces deux lettres : AT : c'est un
acronyme, un sigle tout simple, qui évite dutiliser un mot aux consonances
un peu inhabituelles : Ataxie Télangiectasie (il faut prononcer : A-tax-i
Té-lan-j-ek-tasi) lll

L'AT n'est pas bien connue, car c'est ce qu'on appelle une maladie rare,
« orpheline ».

ATAXTE signifie une perte du controle musculaire sur les mouvements du
corps, les premiéres manifestations de I'AT sont souvent les difficultés &
maintenir son équilibre. C'est un des signes que 'enfant peut avoir [AT.

TELANGIECTASIES sont les petits vaisseaux sanguins qui parfois appa-
raissent sur différentes parties du corps (les joues et a larriére des
épaules) dune personne qui a I'AT, mais surtout dans le blanc des yeux qui
semblent rougis. Il s'agit la encore d'un signe symptomatique de 'AT. Les
médecins n'ont toujours pas trouvé d'explications au sujet de ces vais-
seaux sanguins qui he procurent ni démangeaisons ou éruptions et ne
semblent pas provoquer de problemes.

_6-

































