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Tout d’abord une nouveauté précieuse : l’APRAT a un site propre que l’on 

peut facilement et directement trouver sur internet : aprat.fr 
 

Ce site et ce fascicule de printemps des Analectes de l’APRAT vous 
fournissent : 
● des informations sur la vie de l’association et nos activités. Nous 

sommes heureux de souligner le très généreux dynamisme que les amis de l’association 
déploient pour l’aider à poursuivre ses actions. Entre autres, vous lirez qu’à Rome, un 
couple de jeunes mariés, amis de David Gervasoni, a demandé aux parents et amis de ne pas 
leur faire de cadeaux de mariage mais des dons pour l’APRAT. Au Luxembourg, des voisins 
de Loris Zanier, au lieu de recevoir un cadeau pour leur départ à la retraite, ont préféré 
suggérer des dons pour notre association. À Lomme, dans le département du Nord, l’un de 
nos fidèles adhérents, M. Delobeau a organisé une collecte, sur plusieurs semaines. D’autres 
initiatives ont été prises, hélas, dans le cadre de deuils, en privilégiant des dons à l’APRAT 
plutôt que des fleurs. Nous sommes très touchés par ces actions qui, en outre, ont permis un 
bel afflux de chèques qui redonnent un peu de tonus à nos finances très malmenées en 2010 
par la baisse des dons, phénomène constaté en France dans toutes les associations. 
● l’annonce de la Journée des Familles de l’APRAT qui aura lieu le 12 novembre 2011 à 
Clermont-Ferrand. Il s’agira d’un échange de vues sur divers problèmes pratiques de la vie 
quotidienne des familles et de leurs enfants, après une mise à jour sur l’historique et l’état 
des recherches sur l’A-T en 2011. Nous sommes heureux d’annoncer que des représentants 
de l’association italienne Gli amici di Valentina et de l’AT Society britannique avec 
lesquelles nous collaborons étroitement seront présents. 
● des nouvelles sur la recherche. En janvier 2011, un très important workshop a réuni à 
nouveau des chercheurs du monde entier qui ont confronté leurs vues sur l’ataxie 
télangiectasie. L’initiative est remarquable car ce colloque européen a été organisé par des 
chercheurs allemands de l’Université de Frankfort, et il est très encourageant de constater 
cette volonté d’Européens de faire avancer scientifiquement les connaissances sur l’A-T. 
D’autres rencontres périodiques sont programmées par ces scientifiques en Europe avant le 
XVe Workshop International de 2012 qui se déroulera en Inde. Vous trouverez infra le 
programme de la rencontre de Frankfort mais aussi la traduction en français de deux 
résumés qui se complètent et qui ont été élaborés par William Davis, Chief Executive Ataxia 
Telangiectasia Society, et par Cynthia Rothblum-Oviatt de l’AT Children’s Project. Nous 
sommes très reconnaissants envers ces associations A-T amies qui nous ont permis de 
traduire et diffuser ce texte qui permet aux familles francophones de constater les progrès 
accomplis chaque année dans la recherche et dans des tentatives de thérapie, sans pour 
autant cacher les problèmes non résolus dans une maladie qui reste hélas incurable à ce 
jour. 

Bonne lecture ! 
LES RESPONSABLES DE PUBLICATION 

MirMirMirMireille Gervasoni, Lucette Tardieu & Christine Lamoineeille Gervasoni, Lucette Tardieu & Christine Lamoineeille Gervasoni, Lucette Tardieu & Christine Lamoineeille Gervasoni, Lucette Tardieu & Christine Lamoine    
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Des pas en avant à Frankfort 
 
Par William Davis, Directeur général de l’AT society 
 
 
Le dernier week-end de janvier 2011, à Frankfort, plus de 65 spécialistes de l’Ataxie-
Télangiectasie sont venus du monde entier pour un colloque de deux jours sur la recherche 
clinique. Organisé par Stefan Zielen et Ralf Schubert de l’université Goethe, l’événement a 
attiré d’éminents cliniciens et chercheurs dont certains venaient même des Etats-Unis et 
d’Australie. 
 
Le colloque était organisé en trois ateliers, donnant aux participants une chance de se 
concentrer non seulement sur l’aspect neurologique de l’A-T mais aussi sur les questions 
d’immunologie et de prédisposition au cancer. Etant donné le nombre limité de patients A-T que 
peuvent voir la plupart des médecins, c’était une précieuse occasion de partager leur 
expérience, de discuter des différents cas rencontrés et de comparer les méthodes de 
traitement et les résultats. 
 
Il y avait aussi la présentation d’un certain nombre de projets de recherche récents et en cours. 
Il a été question notamment des projets suivants : 
 
Le professeur Richard Gatti a présenté ses travaux de recherche sur ce qu’on appelle les 
mutations « nonsense ». Dans l’A-T, le gène qui commande la production et la régulation de la 
protéine ATM est endommagé par l’une des différentes mutations. Dans le cas de mutations 
dites « nonsense », l’organisme peut lire les instructions codées sur le gène jusqu’à l’endroit de 
la mutation mais après il reste bloqué. Sans l’ensemble complet des instructions, la production 
de la protéine est incomplète. L’équipe du professeur Gatti recherche des médicaments qui 
peuvent aider à franchir l’obstacle de la mutation afin de permettre une lecture complète (ou 
pratiquement complète) des instructions. 
Trouver un médicament qui peut faire cela implique effectivement de nombreux tests à réaliser 
et des échecs à envisager. Toutefois, ils progressent et espèrent pouvoir commencer des essais 
cliniques vers 2012-2013. 
 
Le professeur Luciana Chessa a parlé d’un essai qui va commencer cette année, en deux 
endroits, en Italie, sur l’usage d’un cortico-stéroide, le Dexamethasone Dans une étude 
précédente, les stéroides ont montré qu’ils avaient un impact positif sur des symptômes 
neurologiques, mais ils produisent habituellement des effets secondaires. Cet essai vise à 
essayer et obtenir les mêmes résultats tout en évitant les effets secondaires avec l’emploi d’une 
nouvelle méthode. De petites quantités de médicament sont insérées dans des cellules 
sanguines, lesquelles sont alors transfusées directement dans le système sanguin. Dans d’autres 
traitements, cette méthode a évité de nombreux effets secondaires. 
 
Hermann Stimm de l’association allemande sur les ataxies a présenté des résultats de recherches 
qui ont montré une corrélation positive entre l’indice de masse corporelle (le Body-Mass-Index) 
et la bonne santé de personne A-T. Autrement dit, des personnes qui ont l’A-T qui sont bien 
nourries tendent à avoir une meilleure santé, particulièrement au niveau des fonctions 
pulmonaires. 
 
Le Dr Kate Sinclair de la clinique A-T de Brisbane a décrit le travail qu’elle fait avec son équipe 
sur l’étude des dommages de la matière blanche du cerveau et les effets potentiels apportés par 
la stimulation du cerveau profond. Cette stimulation implique l’utilisation de minuscules 
électrodes qui envoient des impulsions électriques vers des régions spécifiques du cerveau. Cela 
a été très efficace pour traiter de nombreux autres cas de tremblement et de dystonie. 
 
Le Dr Liz McDermott de la clinique A-T de Nottingham est en train d’étudier par quel mécanisme 
le dysfonctionnement de la protéine ATM provoque des problèmes immunitaires. Constatant que 
les problèmes immunitaires sont réduits chez les individus dont la protéine ATM a une activité 
kinase, ils étudient les récepteurs sur les cellules T qui reconnaissent les anomalies, pour voir 
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s’il y a une chaîne normale de variation et ils identifient toutes différences entre les protéines 
qui ont une activité ATM et celles qui n’en ont pas. Les premiers résultats n’ont pas montré une 
grande différence entre les différents groupes étudiés mais d’autres échantillons vont être 
étudiés pour voir si cela reste vrai sur une plus grande échelle. 
 
Un certain nombre de présentations ont insisté sur la complexité de la situation. En particulier, 
le professeur Tom Crawford des Etats-Unis et le Dr Michel Willemsen de Nijmegen ont souligné la 
complexité de la composante neurologique. Alors que cet aspect est traditionnellement associé 
à l’atteinte du cervelet, ils ont insisté sur le fait qu’il y avait de nombreux éléments qui jouent 
un rôle dans la situation neurologique des personnes souffrant d’A-T que l’on ne retrouve pas 
dans d’autres formes d’ataxies et qui ne sont pas liés au cervelet. 
 
Il y avait aussi un certain nombre de travaux très intéressants présentés par de jeunes 
chercheurs allemands témoignant ainsi du dynamisme des recherches menées sur l’A-T et de 
l’émergence aussi d’une nouvelle génération de chercheurs. 
 
Il y avait malgré tout beaucoup de choses positives à la fin de ce colloque notamment lorsque 
l’AT Society et de l’AT Children’s Project ont proposé une continuation de ce type de rencontres 
pour assurer une plus grande coordination de la recherche clinique à l’avenir. Tous les 
participants étaient d’accord sur le fait qu’un réseau sur la recherche clinique sur l’A-T devrait 
être développé mais aussi que d’autres colloques sur la recherche clinique devraient être 
programmés à l’avenir. Cela serait très bénéfique pour le partage des connaissances et pour la 
création et l’application d’une nouvelle recherche sur l’A-T. 
 
Le prochain colloque se tiendra au Royaume-Uni soit à la fin de 2011 soit dans la première 
moitié de 2012. 
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Le colloque européen galvanise les médecins spécialistes de l’A-T 
 
Par Cynthia Rothblum-Oviatt de l’AT Children’s Project 
 
 
A la fin du mois de janvier 2011, une soixantaine environ de spécialistes de l’ataxie-
télangiectasie (A-T) venus du monde entier étaient rassemblés à Frankfort en Allemagne pour un 
colloque de deux jours sur les aspects cliniques de l’A-T. Organisé par les Drs Stefan Zielen et 
Ralf Schubert de la clinique de l’Université Johann Wolfang Goethe, l’événement avait attiré 
d’éminents cliniciens et chercheurs dont certains venaient même des Etats-Unis et d’Australie. 
 
Participant tous à l’un des trois ateliers mis en place, ils ont été amenés à discuter des atteintes 
neurologiques, des anomalies immunitaires et des prédispositions au cancer associés à l’A-T. 
Etant donné le nombre limité de patients affectés par cette maladie, il s’agissait d’une 
précieuse occasion de partager son expérience clinique, de comparer les essais thérapeutiques 
et leurs résultats et de discuter des futures orientations que devra prendre la recherche. 
 
Le colloque comprenait aussi des présentations de travaux de recherche pré-clinique et clinique 
réalisés aussi bien par des cliniciens que par des jeunes chercheurs. On peut retenir les 
présentations suivantes :  
 
- Le développement d’une petite molécule capable de lire à travers des composants (SM-RTCs) 
pour corriger les mutations « nonsense » primaires, par le Dr Richard Gatti, de la faculté de 
médecine de l’Université de Los Angeles (UCLA) aux Etats-Unis. 
 
- Associer les patients et les scientifiques dans la recherche d’une meilleure compréhension des 
résultats chez les patients souffrant d’ataxie en Australie, par le Dr Kate Sinclair de l’Hôpital 
Royal des Enfants en Australie. 
 
- Le sulfate amantadine pour le traitement de l’incoordination des mouvements dans l’A-T, par 
le Dr Andreea Nissenkorn de l’Hôpital des Enfants à Safra en Israël. 
 
- L’évaluation de l’immunité humorale et les marqueurs viraux chez des patients A-T polonais, 
par le Dr Barbara Pietrucha, de l’Institut Mémorial de la Santé des Enfants en Pologne. 
 
 
En conclusion de cette rencontre, les Drs Zielen et Schubert ont proposé de rédiger un rapport 
qui permettra de développer un protocole de soins pour les patients A-T. Egalement, deux 
organisations engagées dans la lutte contre l’Ataxie-Télangiectasie, l’AT Society en Grande 
Bretagne et l’AT Children’s Project aux Etats-Unis, se sont montrées favorable à l’idée de 
développer un réseau de recherche clinique sur l’A-T. Ce réseau pourrait impliquer un forum de 
communication pour les chercheurs cliniciens ou scientifiques travaillant sur l’A-T, de même que 
la mise en place et la programmation de nouveaux colloques sur la recherche clinique. Une telle 
initiative ne pourrait être que profitable pour partager et améliorer les connaissances et générer 
de nouvelles recherches cliniques sur l’A-T. 
 
Nous remercions les Drs Zielen et Schubert pour l’organisation de ce colloque riche 
d’enseignements qui aura convaincu les médecins et chercheurs spécialistes de l’A-T d’aller vers 
une meilleure collaboration, essentielle, pour les travaux de recherche en cours et à venir. 
 
Les participants à cette rencontre attendent avec impatience le prochain colloque consacré à la 
recherche clinique sur l’A-T qui aura lieu au Royaume-Uni. 

 
 
 
 

(Nous remercions Nathalie Le Conte-Good et Christine Lamoine pour la traduction) 
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TEXTES ORIGINAUX 

 
By William Davies, Chief Executive of AT Society 
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By Cynthia Rothblum-Oviatt of AT Children’s Project 
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Journée des Familles AT de l’APRAT 
Novembre 2011 à Clermont-Ferrand 

 
 
 
 
 
 

La journée des familles de l’APRAT du samedi 12 NOVEMBRE 2011 prend forme et nous 
sommes en mesure de présenter un programme plus abouti. 
Une rétrospective des recherches et des découvertes sur l’A-T sera présentée avec le point sur l’état 
actuel des travaux. Des chercheurs donc mais aussi des rééducateurs (kinésithérapeutes, 
ergothérapeutes…) seront là pour répondre à toutes les questions. René Cassou de St-Mathurin que 
nombre de familles connaissent bien a généreusement accepté une nouvelle fois d’être le 
modérateur de cette journée des familles 2011. Des amis italiens et britanniques représentant les 
associations Gli Amici di Valentina et AT Society seront présents également.  
 
 
 

RAPPEL DES MODALITÉS : 
 

RÉUNION + HÉBERGEMENT : Nous avons choisi un hôtel très agréable qui nous a proposé un 
tarif de groupe très intéressant et dont les chambres très vastes permettront un meilleur confort avec 
des fauteuils roulants et qui a l’avantage de se situer près des sorties d’autoroutes, à 500 mètres d’un 
aéroport et 3 km de la gare : le NOVOTEL de Clermont-Ferrand. 

ARRIVÉE : le 11 novembre dans la journée, un dîner réunira les familles. 

 

 

L’APRAT prendra en charge pour tous les participants 
 � la location de la salle de réunion et du matériel pour projections (à l’hôtel Novotel) 
 � les pauses cafés-thé du matin et de l’après-midi du samedi 

et pour les FAMILLES ADHÉRENTES (la personne AT + au maximum 2 personnes -ses parents 
ou accompagnateurs-). 
 � la chambre + petit déjeuner pour la personne AT et les personnes qui l’accompagnent 
 � nuit du vendredi 11 novembre (départ le 12) + éventuellement nuit du 12 (départ le 13) 
 � le dîner du 11 novembre, le déjeuner du 12 (et le dîner du 12 pour ceux qui ne repartiront que le 13). 

(les personnes non-adhérentes sont les bienvenues mais devront régler directement leurs 
frais de séjour et de repas à l’hôtel) 
 
 
 
 

PARTICIPATION AUX FRAIS : 100 euros par famille vous sont demandés (50 € à l’inscription 
et 50 €  lorsque vous arriverez) (seulement 50 € à l’inscription si personne seule) ; il est 
toujours possible de différer ce règlement. 
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Un groupe d’étudiants inscrits dans la spécialité « Radio/TV/Film » de l’université du 
Wisconsin, Oshkosh, National Broadcasting Society (NBS) a organisé à la fin de l’année 
2010 leur neuvième téléthon A-T. A l’origine de cette généreuse initiative se trouvent 
trois étudiants : Kylie Hodges, Kevin Cushing et J.-P. Russel qui produisent ce téléthon. 
 

 
 
 Le programme est diffusé sur la station de télévision de l’université « TitanTV » et 
l’émission dure six heures non stop. Il y a de la musique et des interviews avec des 
familles touchées par l’A-T. Des fonds sont recueillis par le biais de mises aux enchères 
de divers objets. Un stand avec de la documentation, des affiches présentait cette 
année également L’APRAT. En effet, Brian Urbanek, un des actifs bénévoles de ce 
téléthon avait pris contact avec nous au moment des préparatifs de l’émission et nous 
avait demandé de la documentation que nous lui avons transmis avec plaisir. 
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Ils ont réussi, cette année à réunir pour la recherche sur l’A-T plus de 3 700 dollars (soit 
2 760 Euros). Tout l’argent a été donné à la fondation américaine « AT Children’s 
Project » (www.atcp.org).  
 
Vous pouvez consulter leur site internet : www.uwosh.edu/attelethon/ 
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 Nous adressons de chaleureux remerciements à nos fidèles amis de l’association 
des locataires de la résidence Sèvres-Bellevue, à Boulogne-Billancourt, qui, en juin 
2010, après avoir décidé la dissolution de leur association nous ont adressé un 
dernier don de 170 euros.  

 
 

 Le comité d’entreprise de la société SOFRADIR à Veurey-Voroize qui, sous 
l’impulsion de Mme Reynon, maman d’un enfant AT, nous soutient fidèlement depuis 
plusieurs années nous a adressé, en novembre 2010, un nouveau don de 100 Euros. 
Nous savons gré à tous les membres du comité pour leur générosité. 

 
 

 L’APRAT a pu, cette année encore, compter sur l’aide précieuse du comité Puy-
de-Dôme de la Ligue contre le Cancer. C’est un don de 1500 Euros qui nous est 
parvenu en novembre 2010. Nous renouvelons notre infinie reconnaissance et       
nos remerciements à tous nos amis de la Ligue et tout particulièrement au 
Dr François Deméocq et Christine Perret, respectivement Président et Directrice du 
comité Puy-de-Dôme. 

 
 

 Un grand merci à l’un de nos fidèles adhérents, M. Bernard Delobeau, de Lomme 
(Nord), père d’Elodie disparue en 1998, qui a entrepris cet hiver une grande 
collecte, tenant un stand chaque dimanche à la sortie de l’église et prenant le temps 
d’expliquer ce qu’était l’A-T, et la lutte à mener contre cette maladie rare en 
soutenant notamment la recherche. Il a pu recueillir ainsi de nombreux chèques de 
soutien pour les actions de notre association et nous a fait parvenir en décembre 
2010 la coquette somme de 535 Euros. 
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 In memoriam du grand historien et académicien, Claude Nicolet, très lié à David 
Gervasoni et à ses parents, sa famille a demandé qu’au lieu d’offrir des fleurs pour 
ses funérailles, des dons soient adressés à l’APRAT, association que Claude Nicolet a 
fidèlement soutenu depuis sa fondation. La somme de 500 Euros a ainsi pu être 
collectée et nous exprimons encore une fois nos remerciements émus à la famille 
ainsi qu’à tous les donateurs. 

 
 

 La somme de 1 340 Euros nous est parvenue du Luxembourg en février dernier. 
Un grand merci à Suzette et Raymond, des voisins et amis de la famille Zanier-Ebel, 
qui, pour leur départ à la retraite, ont demandé à tous leurs collègues et amis ne pas 
leur offrir de cadeaux mais d’envoyer plutôt des dons à l’APRAT. Ils ont été très 
nombreux à répondre favorablement à l’appel et nous leur exprimons notre 
profonde gratitude. 
 

 
 Federico, le meilleur ami de David Gervasoni, s’est marié, en février, à Rome avec 

Cristiana et en guise de cadeaux de mariage, ils ont prié leurs proches et tous leurs 
amis de faire des dons à l’APRAT ; 3 890 Euros ont ainsi été récoltés. Nous leur 
sommes infiniment reconnaissants et remercions chaleureusement tous les généreux 
donateurs.  
 
 
 

 C’est avec beaucoup de tristesse que nous avons appris le décés de 
Noémie Penon. Sa famille nous a fait parvenir la somme de 900 Euros collectés lors 
des obsèques. Nous sommes extrêmement touchés par cette marque de solidarité 
envers toutes les familles frappées par l’A-T et ce soutien à notre action. Nous 
exprimons à nouveau notre reconnaissance émue à la famille de Noémie et à ses 
amis pour leur geste généreux. 
(Vous trouverez, page 17, un poème dédiée à Noémie par sa maman.) 
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Poème emprunté à une maman endeuillée 
que je ne connais pas mais qui a pu trouver 

les mots longtemps après le décés de son fils. 
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 Le 10ème Colloque International de Radiobiologie Fondamentale et Appliquée 
se tiendra du 11 au 16 septembre 2011 à Anglet (Pyrénées atlantiques). Deux prix 
APRAT seront décernés à cette occasion à de jeunes chercheurs par un jury 
international. 

 
 

 Après Redondo Beach à Los Angeles, l’année dernière, le XVème Workshop 
International sur l’A-T aura lieu en Inde en février 2012  

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

Jean-Jacques Oberson, hémiplégique et aphasique à la suite d’un angiome au 
cerveau et d’un coma a ressenti le besoin de raconter non seulement son histoire 
personnelle mais aussi de parler plus largement du handicap. 

 
 

Vers le papillon… 
Ma vie  

Après mon voyage à la limite de la mort 
 
 

M. Oberson assure lui-même 
la vente de son ouvrage. 

17 Euros + 3 Euros de frais d’envoi 
 

Jean-Jacques Oberson 
Résidence Les Peupliers 

02 rue Joseph Roumanille 
84000 Avignon 
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PROGRESS REPORT 
Découvertes cliniques - Recommandations aux patient s A-T  

Chamalières, mars 1994 

(épuisé) 

KINÉSITHÉRAPIE ET A-T 
Synthèse des deux rencontres organisées par l’APRAT à Clermont-Ferrand en 1995 

Chamalières, juin 1996 

ATAXIE-TÉLANGIECTASIE ET RÉÉDUCATION 
Table Ronde organisée par l’APRAT à Nice, les 20 et 21 novembre 1999 

Chamalières, mars 2000 

LES PROBLÈMES DU QUOTIDIEN 
Rencontre des familles A-T organisée par l’APRAT à N antes, les 28 et 29 avril 2001 

Chamalières, juillet 2001 

AU CŒUR DE L’EUROPE 
Rencontre A-T organisée par l’APRAT en collaboration  avec les associations A-T européennes 

DHAG (Allemagne) et GLI AMICI DI VALENTINA (Italie) a u Luxembourg, les 7, 8 et 9 mai 2004 
Chamalières, novembre 2004 

JOURNÉE APRAT 2007 DES FAMILLES A-T 
Compte rendu de la Rencontre des familles organisée  à Clermont-Ferrand, le 5 mai 2007 

Chamalières, janvier 2008 

JOURNÉE APRAT 2009 DES FAMILLES A-T 
Compte rendu de la Rencontre des familles organisée  à Clermont-Ferrand, le 16 mai 2009 

Chamalières, décembre 2009 

(version PDF du CR disponible par e-mail) 

LES ANALECTES DE L’APRAT 
Bulletin d’information de l’association : n°1 (mars  1998) à 24 (mai 2011)… 

 
 

► À VOTRE DISPOSITION : 
■ des photocopies d’articles scientifiques dont la synthèse sur l’A-T proposée par Jacques-Olivier Bay 
(réunion de deux articles scientifiques) : 
Jacques-Olivier Bay, Nancy Uhrhammer, Dominique Stoppa-Lyonnet, Janet Hall, Rôle du gène ATM dans la 
prédisposition génétique aux cancers, Bull Cancer 2000 ; 87 (1) : 29-34. 
Jacques-Olivier Bay, Nancy Uhrhammer, Janet Hall, Dominique Stoppa-Lyonnet, Yves-Jean Bignon, Fonctions de la 
protéine ATM et aspects phénotypiques de l’ataxie-télangiectasie, médecine/sciences 1999 ; 15 : 1086-95. 

■ des photocopies d’articles sur la rééducation (kinésithérapie, orthophonie, ergothérapie) concernant 
l’ataxie de Friedreich. Les techniques de rééducation utilisées pour ces deux pathologies différentes ont de 
nombreux points communs (nous remercions l’Association Française pour l’Ataxie de Friedreich). 

► POUR INFORMATION : 
■ Association Française pour l’Ataxie de Friedreich (A.F.A.F.) : 

Juliette DIEUSAERT, 12 place Brisset, 02500 HIRSON 
Tél.03.23.58.61.65  Fax.03.23.58.64.01  e-mail.  bdieusaert@nordnet.fr  site  www.afaf.asso.fr 

■ Association Connaître les syndromes cérébelleux (C.S.C) : 
Marie-Christine BONNASSIE, Le Pastel, 55 rue Martini, 31500 TOULOUSE 
Tél. 05.62.16.05.51  e-mail.  bonnassiecsc@yahoo.fr  site.  www.chez.com/csc 

 
 

 
Christine Lamoine, documentaliste-secrétaire de l’APRAT, depuis 1999, 

reste à votre disposition pour vos demandes de renseignements et de documentation. 

APRAT, L’Aventino, 1 avenue Massenet, 63400 Chamalières, France & Fax n°04.73.37.90.80 
aprat-aventino@wanadoo.fr   & site internet : aprat.fr 
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���� ÉCOUTE MÉDICALE : 
      ● PR. JACQUES-OLIVIER BAY :                  TÉL . 04.73.75.00.74 
                                                                   jobay@chu-clermontferrand.fr 
                    Hémato-oncologue au CHU de Clermont-Ferrand, il est toujours disponible pour répondre 
                    aux questions des familles et des professionnels de santé qui s’occupent de personnes AT. 
 

        ● DR. JEAN-MICHEL PEDESPAN :               TÉL. 05.56.79.56.41   FAX. 05.56.79.60.54 
                                                                         jean-michel.pedespan@chu-bordeaux.fr 
                     Neuropédiatre au CHU de Bordeaux (Hôpital Pellegrin), il suit plusieurs enfants AT et est  
                    disponible pour répondre à toutes vos questions. 
 

���� AIDE PSYCHOLOGIQUE 
      ● DR. RENÉ CASSOU DE ST-MATHURIN  TÉL.05.46.99.22.89 
                                                                         renecassou@gmail.com 
                   médecin pédopsychiatre à La Rochelle, est prêt à discuter avec les familles et à partager son 
                   expérience de parent. 
 

���� KINÉSITHÉRAPIE 
      ● PHILIPPE ROUSSET                                      TÉL.04.73.35.59.91 
                   travaille depuis 26 ans avec un jeune AT et accepte toujours d’échanger des points de vue  
                   avec ses collègues chargés de la rééducation de personnes atteintes par cette maladie. 
 

���� INTÉGRATION SCOLAIRE 
      ● ROLAND LABRANDINE                                TÉL.04.73.62.88.38  /  06.08.63.61.88 
                                                                         labrandine@wanadoo.fr 
                   ancien Directeur des classes spécialisées de l’Education Nationale, a suivi, pendant 14 ans, 
                   l’intégration scolaire d’un jeune AT (du CM1 à l’Université). Il est disponible pour dialoguer 
                   à propos de ce parcours pédagogique réussi. 
 

���� MALADIES RARES INFO SERVICES 
                   Plateforme Maladies Rares – Hôpital Broussais – 102, rue Didot, 75014 PARIS 

                   Numéro Azur : 0 810 63 19 20   -   info-services@maladiesrares.org 
 

���� ORPHANET : www.orpha.net 
 

���� FÉDÉRATION DES MALADES ET HANDICAPÉS : www.fmh.asso.fr 
 

���� SITE INTERNET DU LABORATOIRE DU PROFESSEUR RICHARD GATTI 
                   À l’UCLA, source d’informations pour les patients AT et leurs familles, les médecins, 
                   les chercheurs et toutes les personnes intéréssées 

www.pathnet.medsch.ucla.edu/department/perdir/people/faculty/gatti/gattimain.htm 
                   rgatti@mednet.ucla.edu 
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