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Un début de carriere dans la Presse
Parisienne puis l'lmmobilier Aixois dans
le Sud de la France, Deux enfants puis
un troisieme ‘pas comme les autres”..
De longues annees de
questionnements et  d'incertitudes
jusqu'au verdict qui a fait basculer
notre vie. Notre petit Maél est atteint
du syndrome de Bardet-Biedl. Je
recois cette information dans un
brouillard total. C'est irréel, c'est le
vide. Puis il faut avancer, pour lui, pour
nous. Un long chemin s'amorce, celui
d'apprendre a connaitre son enfant qui
evolue a son rythme et qui ne rentre
pas dans les cases imposées par la
Société, pour appréhender toutes les
prises en charges dont il va avoir
besoin mais aussi pour apprendre a
vivre avec lidée que mon enfant va
petit a petit devenir aveugle.. Ma vie
professionnelle a du prendre fin au
profit de ma présence aupres de mon
petit garcon aux besoins particuliers,
mais hors de question de rester sans
rien faire de plus. Je deviens
Présidente de ['Association Bardet-
Biedl France en 2018 et tente par tous
les moyens et avec l'aide d'une équipe
de bénévoles en or, de faire avancer la
cause de ce syndrome tant d'un point
de vue humain que scientifique.

)4

POUR FAIRE CONNAITRE LE
SYNDROME, CONNECTER LES
MALADES, SENSIBILISER,
FAIRE AVANCER LA
RECHERCHE IL FAUT METTRE
EN LUMIERE LE SYNDROME
DE BARDET-BIEDL

VOUS POUVEZ
NOUS AIDER'!

Veronique Heloir
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LE SYNDROME
DE BARDET-BIEDL

Une maladie rare perdue au milieu de 8 000
autres maladies rares dans le monde. A
peine plus de 500 personnes touchées par
ce syndrome en France...

Ce syndrome, d'origine géenetique, a éte decrit pour
la premiere fois en 1920 par Bardet puis par Biedl
en 1922.

Le syndrome de Bardet Biedl, en résume, se
manifeste essentiellement par une obésité, une
rétinopathie pigmentaire pouvant conduire a la
cécité, des doigts et/ou orteils surnuméraires, une
atteinte rénale, hormonale et des difficultés
d'apprentissage. L'importance des troubles est
variable d'un enfant a l'autre.

DETAIL DES SYMPTOMES
ET LEURS
CONSEQUENCES

¢ Une atteinte visuelle touchant la retine (rétinite
pigmentaire) qui est quasi constante. Les premiers
signes chez l'enfant sont une perte de la vision
nocturne. Puis vers 5-6 ans, les enfants ont une
altération de la vision périphérique et une vision en
tunnel. Progressivement, l'atteinte devient centrale,
pouvant évoluer jusqu'a une perte compléte de la vue
vers 20-30 ans.

¢ Une obésité sévere précoce ayant débuté apres la
premiere annee de vie. Celle-ci est en rapport avec
une faim intense difficilement contrélable qui
s'aggrave avec le temps. Cette obésité est surtout
abdominale et expose a un risque de diabete.

¢ Une atteinte rénale progressive pouvant évoluer vers
un mauvais fonctionnement des reins sans qu'il n'y ait
de symptomes cliniques évidents.

Un retard des acquisitions tres variable d'un

enfant a l'autre. Les difficultés
d'apprentissage sont possibles. Elles
peuvent étre dues a des troubles du
langage, une lenteur a raisonner, un retard
moteur et des troubles de l'attention.

Une atteinte endocrinienne avec une
insuffisance en hormones sexuelles parfois
responsable d'anomalies génitales chez le
garcon, plus rarement, chez la fille.

Un profil comportemental particulier
pouvant parfois géner les enfants dans
leurs apprentissages, celui-ci est en rapport
avec une immaturité émotionnelle, des
obsessions, une désinhibition ou une
hyperactivité.
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L'ASSOCIATION

BARDET-BIEDL SYNDROME

Depuis 2003, l'Association Francaise du Syndrome de Bardet-Biedl (BBS) se mobilise pour
accompagner les familles touchées par ce syndrome, les informer sur la maladie, la recherche et
les droits. C'est aussi un espace d'échange, de soutien et de solidarité. L'Association rassemble
plus d'une centaine d'adhérents en 2020.

Le Conseil d’Administrations est constitué de 6 administrateurs, tous bénévoles, parents ou
porteur du syndrome. Ce sont eux qui ménent projets, actions et événements accompagnes de
plusieurs bénévoles qui organisent des manifestations solidaires afin de lever des fonds pour
promouvoir la recherche médicale et scientifique.

L'association est également membre de l'Alliance Maladies Rares et est représentée dans trois
des filieres de santé Maladies rares : Sensgéne, DéfiScience et AnDDI-Rares. Elle est également a
l'origine de la création de la Fédération Internationale du Syndrome de Bardet-Biedl qui regroupe
5 pays : La France, les Etats-Unis, l'Angleterre, l'ltalie et les Pays-Bas.

MISSIONS PRINCIPALES DE L'ASSOCIATION

e Contribuer a l'effort de recherche meédicale et a e Apporter une aide technique et morale aux
l'amélioration des pratiques de soins relatives au familles confrontées au syndrome,
syndrome de Bardet-Biedl,

¢ Informer le public, le corps medical et les

e Réunir, informer de leurs droits et des progres de la autorités sanitaires et sociales, de facon
recherche, les personnes atteintes du syndrome de notamment, a améliorer l'état des
Bardet-Biedl et leur famille, notamment en lien avec connaissances scientifiques et medicales,
le comité scientifique, faire connaitre et reconnaitre le syndrome

de Bardet-Biedl.
e Etre un espace de discussion, d'échanges entre les
familles et de solidarite,
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LE PARRAIN

DE L'ASSOCIATION

CARTMAN a accepté de devenir le parrain
de l'Association Bardet-Biedl courant de
l'été 2020 et de préter sa voix a la
réalisation d'un spot radio pour sensibiliser

au syndrome et appeler aux dons.

Nicolas Bonaventure, dit Cartman, né le 7
septembre 1978 a Ghisonaccia (Haute-
Corse), est un animateur radio, comédien,
animateur de télévision, humoriste,
chanteur, musicien et producteur francais.
Il est également connu sous les noms de

personnages fictifs qu'il a créés

Sébastien Patoche et Jimmy Foxtrot.
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LES AMBASSADEURS
DE L'TASSOCIATION

Le président du Groupe Laser Game Evolution :
Patrick FOURNIER, accompagné de son Directeur
Général : Moore BELHADJ, sont devenus les
ambassadeurs de l'Association Bardet-Biedl en 2019.

Laser Game Entreprise est la societée de téte du Groupe Laser Game Evolution. Avec pres de
115 centres en France et a l'etranger (Benelux, Suisse, Espagne, Maroc et Canada) tant en
propre qu'affiliés.

Laser Game Evolution est aujourd’hui une enseigne référente dans le domaine des loisirs
indoor immersifs en particulier du laser tag et de la réalité virtuelle. Le groupe maitrise son
offre et en tant que concepteur et équipementier.

Il fait en permanence évoluer son concept, son matériel et ses softwares (du logiciel
d'exploitation aux scénarios et modes de jeu) afin de renouveler regulierement l'expérience
client. La principale expertise du groupe réside dans la jouabilité et lattractivité de ses
activités recreatives.
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LA RADIO
PARLE DE BBS

5

La radio de toutes les differences

Le Professeur Héléne Dollfus, (la grande spécialiste de la maladie Bardet-Biedl en France,
meédecin et chercheur, elle coordonne un centre référence de maladie rare, dirige un laboratoire
de recherche a l'université de Strasbourg et a U'INSERM) - Véronique Heloir, présidente de
'association Bardet Biedl et maman d'un enfant atteint par le syndrome et Patrick Fournier, pére
d'un enfant atteint par la maladie, chef d'entreprise et ambassadeur de l'association ont éte
réeunis au micro de Carole CLEMENCE de l'émission de radio VIVRE FM « C’est Vous » le 16
janvier 2020. Grand rendez-vous quotidien de proximité a destination de tous les auditeurs en
situation de handicap et proches aidants. L'occasion de faire un focus sur BARDET-BIEDL :

evoquer les symptomes de la maladie, l'état de la recherche, nos difficultés et nos actions.

Ecouter le podcast de I'émission :
https://www.vivrefm.com/posts/2020/01/bardet-biedl|
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LA RADIO

PARLE DE BBS

LE GROUPE NRJ A OFFERT A
NOTRE ASSOCIATION g JOURS
DE PRESENCE RADIOPHONIQUE

AU MOIS D'AOUT 2020

3 a 4 spots par jours
32 spots au total
7.8 millions de contacts

v DeCOUVYe,

Bardet Bied| Syndrome et Cartman sur

entre le 4 et le 14 aolit 2020
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Une émission de radio par mois entre
septembre 2020 et juin 2021 deédiée aux
témoignages de parents  d'enfants
déficients visuels qui chemineront sur les
ondes radiophoniques en Auvergne Rhdéne
Alpes. L'émission se nomme "L'Imaginoir,
a l'écoute des familles". C'est un projet
soutenu par la CAF Dréme, la Fondation

FDJ, Lilo et l'Archipel des Utopies.

L'occasion pour Véronique, la Présidente
de l'Association, de mettre en lumiére le
syndrome en parlant de son fils Maél et de
donner des nouvelles et des informations

sur l'Association et ses actions.

LA RADIO

PARLE DE BBS

Radio Info RC

RCF Drome, Savoie, Isere, Ardéche
Rdwa

Radio BLV

Déclic Radio

Radio coquelicot

Radio d'Ici

Radio Ondaine

Radio pluriel

Radio Gresivaudan

Radio Libellule (Belgique)

L |M36|N0 k

A L'ECOUTE DES FAMILLES

SAISON 3 // SEPTEMBRE 2020

UN PROJET SOUTENU PART

o
~wor- [
ALLOCATIONS = F{'}'W‘ttan

FAMILIALES
Caf
de la Drime

WWW.FACEBOOK.COM/LIMAGINOIR

LIMAGINOIR®@LILO.ORG
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LA PRESSE
PARLE DE BBS

Mayec-ommun‘éuté'

SES PARENTS VEULENT FAIRE CONNAITRE LE SYNDROME BARDET-BIEDL

lls se battent Pour les beaux yeux de Juliette

Juliette aura 8 ans en janvier. Elle est atteinte du syndrome
de Bardet-Biedl, une maladie génétique qui associe différents
symptimes dont les troubles de la vision et l'obéstie.

Juligtte st une « grande il «
de bientat 8 ans. Elle sa dberit
wolontiars cormme « ganbie « at
o rnarrEnte =, s surtoul pas
bavarde, Et pourtant, la de-
malsele se lvre feclement. Il
n'y a gu'un sugst ou'elle n'aime
pas sborder, c'est cell du
syndrome qui ke a até dacalé
dis son pramier mois de nats-
sance mais confimé seulement
pour 365 4 ans et demi, Juliatte
est atteinte du syndrome de
Bardst-Biedl. Cette maladie
génetigus associe ke plus sou-
want uns obasia, des troutbies
de fa vision, des anomalies des
choigts, et dans cerams cas un
mauvas fonctionnement - des
reing.

« Dég e prenatall des soucis
avaient étd idantifids. Nz ont did
confinmeés en géndtigue apés
£a raigsance. Nous avons ain-
s DU meltre en place rapide-
ment des suive pour Julistte,
an ophtsimologie, an psycho-
muotrcits, en peychologie af en
metrologie, notammant aves e
carire d'achion mddice-secale
précoce de Laval (CAMSPE,
explique David Groussard, son
papa. Tous les soins de Julistte
sont coordonnss par un endio-
crinologue du CHU d'Angers.

Pendant ses premitres an-
s, la filette a souffert d'une
ferme sévére d'asthme, = On
peut parer de forme istale.
Elfe g &fé jusqu'd Famét respi-
ratoire en mars 2074, Les Modl
ALK LTSTCas Of 8 connus, &
réarimation  pediatique  aus-
si. Dapws aolt 2017, Julette
n'a conny acune hospitaliss-
ton, léma.lg.mur d'urme amelio-
ratian qui permst prograssie-
ment da haisser son traffsmeant
Le rsque de crise o'asthme
5'dloigne,

Troubles de la
vision

Les gestes da la vie quotidisnng
n'ant pas & innds pour Jullatte
qul souffralt également d'une
hypotonie (insuffisance de toni-
cité mueculsre) axisk pronan-
cés. = Il a fally mofarmrment des
seances oorthophonste pour
qu'ele apprenne A Jeghitlr
Ele dtall fréquemment sujette
auy fausses routes qui renfor-
palent ses difficultés respia-
taires par Memcombremeant das
bronchas. »

Avjourd’hui, Julistte est scoka-
risie en clazse de CE1. « Avec

quelques adaptations, elle est
capable de tout fare -, sou-
ligne son papa. = Elle pratique
le poey, Mathigtisme &f fa awi-
ba = explquent smplement
ses parents. Les joumées de
Juligtte soot blen occupdes.
Et cela pas unicusmeant parce
oue la fillette est pleine d'éner-
qQie, mais surtout parca qué

. 500 organisme n'aliming Do

de fagon naturele las calomes,
Julietbe dait denc suivre e -
gime allmentalre frés strict, et
ne connalssant pas 18 satigté,
cela lui demande des efforts
drastiques au quotidien. = Ses
joumses sant rpthrmeses par fBs
repas, Effe soufire de compul-
siong akrentares, » Elle est
adbe par un endegrinclogue e
une diététicienne,

Si pour la fillette, ca combat
glimentaire est wecu comme
injuste par rapport aux autres
enfants ce son dge, pour ses
parents ke combat priceitaire est
bien celui de la vue. Lenfant est
atteinte de réfinite pigmentaire,
une dégénérescence da ol
qui s& caractérise par ue dimi-
nution prognessive de la wision,
Dés ke moks d'octobre 2013,
Julietie a bénéficie de luneites.
u Jilette n's pas de vision noc-

Rédaction

3 bis, quai Waiblingen & Mayenng

Tel. 024304 11 25

redactionmayenns@courmierdelamayenne. com

Publicité

3 big, quai Waiblingen a Mayenne

Juette Groussard avec 555 parenls of son frere,

turme, EMe a deux divémes &
cftague el avec ses luneftes
et ne wolf pas en relef, B a un
champ de wision trés éfroif -
expliqgua Clarisse, sa marnan,
égalermnant vice-présidente de
l'asscciation nationale Bardet-
Bied|, parrainée par Cartman.

C'est dans I'sspor de pouvoir
financer un programme de ra-
chercha sur bas rélinites pig-
mantaires que les parents de
Julistte ont décidé de sortir de
l'anchymat, « O'est une courss
confre fa montre. Mows svans
creg |3 page Facabook Pour
Les Beaux yeux de Julistfe &n
mai 2020 pour faira connaltne

ce syndrome, sans &ire miss-
rabiisfe. Lo synovome fouche-
mit moins de 500 personnes
an Francs, N reprisents qualre
naissances par an, Nous ne pe-
s0ns donc pas foud. Il est donc
compligué de mobiiser des
fomds pour fa recharche. Lin
programme de frois ans codhe
GO0 000 £ »

Récemment, une fédaration in-
termationale Barbet-Biedl a &t&
fomdés, Elle réunit la France,
les  Etats-Unis, [I'Angleterra,
I'falie et les Pays-Bas. « Ele
va nous permnetire de mulua-
Fser 185 COMMAISSEN0Es SUr o8
syndrome. Les Etats-Ums ef

JOURNAL DE LA MAYENNE
JANVIER 2021

booulombu@caurterdslamayenne. com

Tal. 024304 11 25

I'dngleferre sonf plus en avance
que nows sur e sujet. = LUn pre-
mier espoi pour ks famils, en
Pz du lancement par le CHU
de Strasbourg, centra da ré-
farence du syndrame Bardet-
Biedl en France, d'un nouveal
protocale de rechenche,

Anne-Laure Retailleau

Association Bardet-Bied! :
06 86 57 02 88 aw confact.
Barekd -hisakBgmal. con Sife
intevrel : wwbandet-bisal.com
ef sur Facabogk Assomabon
Bardet-Bled!,
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TR

L Fille of et porwicms de  Ttat

'.Lglte de l'emploj ; ===z

unir ses forces face a la Crise e
u J 1 Febyactsf exl de creer de sowwelley

B lci est née la Politique de la Ville
30 ans aprés, le Mas renait

Samed 6 octobor T30, L mort f'em jouner
b e Looreuss embrse e guarber &y
Tt plriean jpe, beaguant b preciean
e L Fance pefer it Vasly-en- Vel el 0
BEast b storfn, sufnrale ) man pre
dor oo compte ke difcaltey der willes
populaney. Teon, dévenseey plos Lard, e My
5 engag dam e prokond procevurs o
trasformation, symbolsé par L foture
mudathegor munon de quartant Lionard
de- Wi, L nrbabel i ateon de i o un rallier
& gementy. Li niwalan &F L prond
bean-Gelet ou encore Tamwte fotuee da
e —— e p

vy em e banant Lo ey
dnpeuitify extsianty. brepd

0 Au service des aidants
L'Unafam et La Pause brindille leur offrent un répit lire p.3

B Une nouvelle présidente a la MJC
Bénévole de longue date, Jacqueline Siriex prend La téte
de la structure d'éducation populaire lire p.5

B Vaulx rend hommage a Samuel Paty
Cérémonie mercredi 21 octobre a 12 heures lire p.12

B Deville, le Vaudais qui a modelé Lyon
Clest & cet érudit qulon doit les quais du Rhine lire p.16

| SANTE  J%S
nies face a la maladie

LE SYNDROME DE BARDET-BIEDL (nommé wmai en
hommuage aux devr médeim qui lont decrit en pre
miet au début des années 1920), une affection génd
tique rare, sera bientdl mien connu 3 Vauh
Lamsociation Bardet-Biedl, crede en J003 et qua rn
semble pres d une centaine & adhérenty dam toute L
France, comple depur peu deun ambas adnces dam
notre commune © Batoul Hachani et Dyamila Bou
querra. La premudre &1 ¢ dilkeuny L grand mere dun
Qarcon de wx avy, Mahel (au premees plan sar nofre
phato), attrint de L maladie (efle-ci touche ervaon
une nantance sur 150 000 et quedque 500 personney
en France. Elle se mandieile pa dey problemes vuords
conduitant progresivement J une (e (omphite.
pir det anomalies des e, ne obésitd, des doxgty
et adnes b L naniance. des retandi de dévidop
pement, des difficultes dapprentrsdge  “Fn deve
nant ambatiadnee, notre but el de fawe connaltre e
Syndrame mari ouil de iolter e fonds pous i e
cherche, precrie Batoud Kachan Pour celg nows pré
FOYO, d¢1 gue b condilion W OeF i peTTet Tron!
d nowwedy, de Aoun fendre dam de'i Aol ow J omo
niser des repan”

Duracd le confimement, elle 4 mae J contrbution
talenty de couturséte pour (oRfe(DonRReT plalifut
cenlaine de mangues, wendus endaite b pr hbee Ay
total, cetle boane aclion aura permi de récolter
1130 ewron au profi de ['association RY

LE JOURNAL DE VAULX EN VELIN

OCTOBRE 2020
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Ouest-France
12-13 sepiembm 2020

Pays de la Loire / Mayenne

lls se battent pour les beaux yeux de Juliette

Juliette, 7 ans, soufire du syndrome Bardet-Bied|, une maladie genétigue rare qui altére notamment
sa vue. Pour la faire connaitre et faire avancer la recherche, la famille, installee a Mayenne, leve le voile.

Le témoignage

= Chuwuut = Du haut de ses 7 ans =t
demi, la pétitante Julstie nhesits
s & rrafiro Son doigl devant 53 bou
che pour préciser d'emblse gu'elle
ne vEll = pas qu'on parke de ses pro-
bDlisms =, di Dour '8 -« mogusdbe =
Pouwr autanl, alle n'a pas la langue
dans s& poche

Dans ke ventre de 58 maman, = il y
il des chosos qui interpallaiont -,
présantant ses parents, Clarsss ol
Denid, instaliés 4 Mayenne. Les dilfi-
cuftés s& confirment oés 18 nassan-
Léur Dol BUDE uMd@ Drérmssng
opration & seularment trois jours.

Uin gensticen 2izblt = trées vile =
Mypothése gue Julietle souffe du
syndromea de Barmel-Beedl, une mala
die genafigue mare (1 nassancs sur
150 000), dont s n'ont = jamals
entendu parker = Cate desmesne a6
cardirmds an 2017

= Un combal pour appréhen-
der le monde =

= Ella avail towus les sympldmaes (ano-
malies des doigis, malformation
cardiague, obésité ) el souffrail
d'un asthme sovire qul & antraing
un amél respiraloire en 2074 =, indi
ous son papd, David, - Hypotonigue
A la naissance =, Juliste connalk une
= lourde prise en charge = mais
= béndéliqua = entra 0 & @ ans
Aupurd hu, elle est suke Bu sen de
I'assocwton Saodan 4 Laval

Julsstin = ne l&che rien = af = méne
un combat pour appréhender le
monde, apprendre el vivre pleine-
ment avec of Syndroma = oQui
SNt &S Troubses VeSLGSS B0
tants. = Blla ne peut pas faire les cho-
ses comma loul l& monds & se fati-
gue beaucoup =, confie =5 maman

Jubialte, qui = no connall pas la
salisbé = lufle Sussi contre la prise de
poacs, respects un = regime contra-

Julisfte gy cenfre, souffre oo synaromes Barost-Aiedl Fife e i anfourds de see parenfy, Cledsse of Dewld, & de son grand

e, Achulle

gnant = &l fail beeucoup d'acthiés
physigues, susuelles ioute b famiile
P TID

Malgré toutes ces = difficullés du
guotidien =, Julistie vient de faire =a
rentrée en CE1 & Mayenna. Depuis
jarvaar 2079, Son NancRcRD S5 Moo
nu. Sa vue ayvanl ancom bDaisss,
= NOUS @vons demands un auxliain
de vie scolaire individued =, précess
sa maman, « Nous avons la chancs
d'étre tnés bien enlourds. =

Faire avancer la recherche

thérapeutique
La famille a suwssl troud des népon
28 averc MNassociation nationale Bas-
det-Fuedl Clansss en ast by vcepe-
sidoncd. Dbjectil 7 Soutenir e
lamilles &t les porewrs, fase connalire
&t reconnaltre ke syndmome tout en (&

sanl avancer la recharche thémpeuti-
que

Catte maladia dvolutive n'a pas oe
tratemant Chagque symplbme est
soigné de maniéme Bolde - La
recherche esi axée sur la compré-
hension du syndroma o la déoou-
varta des pénes responsables, mais
ca ne régle pas le probléme =, glsse
Clarisse. D0l quelques jours, une
rCORERS OO8l Boer ki) St i'!r'r;_ntu.'
de la vision, & Paris, en len awec
I'Alliance maladies mares. « On a
eSpoir de rouver un mebdicamant
pour ralenti i stopper la dégénsé-
rescence visuslle = ndiguae-1-ela,

Powr = fgire bouger les chosas = |s
CoUphe 5 BT mis Aun PSSR SOCIBUN,
ondand un compte Daplisé Pour los
baaun yeux de Julistts. Une manksns
& = montner son guotidien = &t = sa

OUEST FRANCE
SEPTEMBRE 2020

Pew LEST FRANCE

relation avec son syndrome = On la
winl tire du trampoling SoUus l8s Con-
sails Dlersaillants de son grand b
Achille, lire sous un éclairage adapis,
faie un tramisu = light = ou encore
echanger avec lanimaieur Cartrman
parTain di Massociation Barket-Biedl
= On ast sulvi par des centaines de
personnes = & rejoul Davd, gui
5P Dian « mobiliser of organiser
das actions = Ofs ke prirdemps Do
= necolter des fonds =, Pour les beaus
yeux de Jubstte « Pour son sourire
nuss. = E ool de 1ous es puties
Bardisi-Biadl
Alix DEMAISON.

Contact de [‘association fel
6 BB 5T 02 B8 présiden
cebbs@gmailoom
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SIVUNE A3 L'Association “Bardet Biedl” aide la recherche et apporte du soutien aux malades, ainsi qu'aux familles

Rencontre avec la présidente

Récemment élue prési-
dente de l'association,
Véronique Heloir sou-
haite la faire connaitre,
pour que les porteurs du
syndrome et leurs pro-
lt:!les ne restent pas iso-
és.

¥ est dans sa maison située
a Saint-Uze, que Véroni-
que Heloir a souhaité parler,
ce mardi, de I'association
“Bardet Biedl, dont elle est de-
venue récemment la présiden-
te. Elle est la maman de Maél
atteint de cette maladie généti-
que rare. Dynamique, motivée
et pleine d'idées elle souhaitait
faire connaitre I'association
qui se bat pour aider la recher-
che, mais aussi pour apporter
soutien et solidarité aux per-
sonnes concernées.

Le syndrome de Bardet-Bie-
dl est une maladie génétique
qui associe le plus souvent
une obésité, des troubles de la
vision pouvant conduire & une
cécité, des anomalies des
doigts et, dans certains cas, un
mauvais fonctionnement des
reins... Des difficultés cogniti-
ves, psychomotrices et dap-
prentissage sont souvent pré-
sentes chez une majorité de
patients, mais seule la rétinite
pigmentaire est constante
aprés I'enfance. D'autres mal-
formations, du coeur par exem-
ple, peuvent étre associées,
mais plus rarement. Les mani-
festations et la sévérité du syn-
drome varient considérable-
ment d'une personne & l'autre.

L'association a été créée en
2003 et rayonne sur l'ensem-
ble du territoire. Elle a pour

but dinformer sur la maladie,
la recherche et les droits. Elle
est en étroite relation avec une
unité de recherche située &
Strasbourg qui anime et coor-
donne tous les travaux autour
de ce syndrome. Lassociation
se veut également un espace
d'échange, de soutien et de so-
lidanité, Cette maladie est rare,
c'est pourquoi il est important
que les porteurs du syndrome
ou leurs proches ne restent pas
isolés. Rompre cet isolement
et participer & la vie de 'asso-
ciation, c'est montrer aux pro-
fessionnels que l'association
existe et que les nombreuses
personnes concernées méri-
tent leur attention.

Pour en savoir plus : contacter
la présidente, Véronique He-
loir, au 06 66 57 02 88.

o "1“"‘“ I\ S N =
Véronique, en compagnie de Maél scolarisé & temps partiel 3
Saint-Uze. Christian CUNY

LE DAUPHINE LIBERE
AVRIL 2019
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