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"Seuls, nous pouvons

faire si peu ; Ensemble,

nous pouvons faire tellement "

H e l e n  K E L L E R



Le mot de la Présidente
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Un début de carrière dans la Presse

Parisienne puis l'Immobilier Aixois dans

le Sud de la France, Deux enfants puis

un troisième "pas comme les autres"...

De longues années de

questionnements et d'incertitudes

jusqu'au verdict qui a fait basculer

notre vie. Notre petit Maël est atteint

du syndrome de Bardet-Biedl. Je

reçois 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 à connaître son enfant qui

évolue à 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 à

vivre avec l'idée que mon enfant va

petit à petit devenir aveugle... Ma vie

professionnelle a dû prendre fin au

profit de ma présence auprès de mon

petit garçon aux besoins particuliers,

mais hors de question de rester sans

rien faire de plus. Je deviens

Présidente de l'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.

L E  M O T  D E  L A  
P  R  E  S  I  D  E  N  T  E

P O U R  F A I R E  C O N N A Î T R E  L E
S Y N D R O M E ,  C O N N E C T E R  L E S

M A L A D E S ,   S E N S I B I L I S E R ,
F A I R E  A V A N C E R  L A

R E C H E R C H E  I L  F A U T  M E T T R E
E N  L U M I E R E  L E  S Y N D R O M E

D E  B A R D E T - B I E D L

V O U S  P O U V E Z  

N O U S  A I D E R  !

 

V é r o n i q u e  H e l o i r
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L E  S Y N D R O M E
D E  B A R D E T - B I E D L
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 génétique, a été décrit pour

la première fois en 1920 par Bardet puis par Biedl

en 1922. 

Le syndrome de Bardet Biedl, en résumé, se

manifeste essentiellement par une obésité, une

rétinopathie pigmentaire pouvant conduire à 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 à l’autre.

D E T A I L  D E S  S Y M P T O M E S
E T  L E U R S
C O N S E Q U E N C E S

Une atteinte visuelle touchant la rétine (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’à une perte complète de la vue

vers 20-30 ans.

Une obésité sévère précoce ayant débuté après la

première année de vie. Celle-ci est en rapport avec

une faim intense difficilement contrôlable qui

s’aggrave avec le temps. Cette obésité est surtout

abdominale et expose à un risque de diabète.

Une atteinte rénale progressive pouvant évoluer vers

un mauvais fonctionnement des reins sans qu’il n’y ait

de symptômes cliniques évidents.

Un retard des acquisitions très variable d’un

enfant à l’autre. Les difficultés

d’apprentissage sont possibles. Elles

peuvent être dues à des troubles du

langage, une lenteur à 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

garçon, plus rarement, chez la fille.

Un profil comportemental particulier

pouvant parfois gêner 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 ' A S S O C I A T I O N
B A R D E T - B I E D L  S Y N D R O M E

Depuis 2003, l'Association Française 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 mènent projets, actions et événements accompagnés 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 filières de santé Maladies rares : Sensgène, DéfiScience et AnDDI-Rares. Elle est également à

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'Italie et les Pays-Bas. 

M I S S I O N S  P R I N C I P A L E S  D E  L ' A S S O C I A T I O N

Apporter une aide technique et morale aux

familles confrontées au syndrome, 

Informer le public, le corps médical et les

autorités sanitaires et sociales, de façon

notamment, à améliorer l'état des

connaissances scientifiques et médicales,

faire connaître et reconnaître le syndrome

de Bardet-Biedl.

ASSOCIATION BARDET-BIEDL - 3 ROUTE DES ESSARTS - 26240 SAINT UZE - 06.87.04.14.57

Contribuer à l'effort de recherche médicale et à

l'amélioration des pratiques de soins relatives au

syndrome de Bardet-Biedl, 

Réunir, informer de leurs droits et des progrès de la

recherche, les personnes atteintes du syndrome de

Bardet-Biedl et leur famille, notamment en lien avec

le comité scientifique, 

Etre un espace de discussion, d'échanges entre les

familles et de solidarité,
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CARTMAN a accepté de devenir le parrain

de l'Association Bardet-Biedl courant de

l'été 2020 et de prêter sa voix à la

réalisation d'un spot radio pour sensibiliser

au syndrome et appeler aux dons.

L E  P A R R A I N
D E  L ' A S S O C I A T I O N
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Nicolas Bonaventure, dit Cartman, né le 7

septembre 1978 à Ghisonaccia (Haute-

Corse), est un animateur radio, comédien,

animateur de télévision, humoriste,

chanteur, musicien et producteur français.

Il est également connu sous les noms de

personnages fictifs qu'il a créés :

Sébastien Patoche et Jimmy Foxtrot.
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Laser Game Entreprise est la société de tête du Groupe Laser Game Evolution. Avec près de

115 centres en France et à l’étranger (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 maîtrise 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 régulièrement l’expérience

client. La principale expertise du groupe réside dans la jouabilité et l’attractivité de ses

activités récréatives.

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.

L E S  A M B A S S A D E U R S

D E  L ' A S S O C I A T I O N

A PROPOS  

DE  

LASER  GAME  

ENTREPR I SE
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Le Professeur Hélène Dollfus, (la grande spécialiste de la maladie Bardet-Biedl en France,

médecin et chercheur, elle coordonne un centre référence de maladie rare, dirige un laboratoire

de recherche à l'université de Strasbourg et à l'INSERM) - Véronique Heloir, présidente de

l’association Bardet Biedl et maman d'un enfant atteint par le syndrome  et Patrick Fournier, père

d'un enfant atteint par la maladie, chef d'entreprise et ambassadeur de l'association ont été

réunis 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 à destination de tous les auditeurs en

situation de handicap et proches aidants. L’occasion de faire un focus sur BARDET-BIEDL :

évoquer les symptômes de la maladie, l’état de la recherche, nos difficultés et nos actions.
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L A  R A D I O
P A R L E  D E  B B S

 Ecouter le podcast de l'émission :
https://www.vivrefm.com/posts/2020/01/bardet-biedl
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L A  R A D I O
P A R L E  D E  B B S

L E  G R O U P E  N R J  A  O F F E R T  À
N O T R E  A S S O C I A T I O N  9  J O U R S

D E  P R É S E N C E  R A D I O P H O N I Q U E
A U  M O I S  D ' A O Û T  2 0 2 0

 
3  à  4  s p o t s  p a r  j o u r s  

3 2  s p o t s  a u  t o t a l  
7 , 8  m i l l i o n s  d e  c o n t a c t s
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Une émission de radio par mois entre

septembre 2020 et juin 2021 dédiée aux

témoignages de parents d'enfants

déficients visuels qui chemineront sur les

ondes radiophoniques en Auvergne Rhône

Alpes. L'émission se nomme "L'Imaginoir,

à l'écoute des familles". C'est un projet

soutenu par la CAF Drôme, la Fondation

FDJ, Lilo et l'Archipel des Utopies.

L'occasion pour Véronique, la Présidente

de l'Association, de mettre en lumière le

syndrome en parlant de son fils Maël et de

donner des nouvelles et des informations

sur l'Association et ses actions.

Radio Info RC
RCF Drôme, Savoie, Isère, Ardèche
Rdwa
Radio BLV
Déclic Radio
Radio coquelicot
Radio d'Ici
Radio Ondaine
Radio pluriel
Radio Gresivaudan
Radio Libellule (Belgique)

ASSOCIATION BARDET-BIEDL - 3 ROUTE DES ESSARTS - 26240 SAINT UZE - 06.87.04.14.57

L A  R A D I O
P A R L E  D E  B B S
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L A  P R E S S E
P A R L E  D E  B B S

J O U R N A L  D E  L A  M A Y E N N E  
J A N V I E R  2 0 2 1
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L E  J O U R N A L  D E  V A U L X  E N  V E L I N
O C T O B R E  2 0 2 0
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L A  P R E S S E
P A R L E  D E  B B S
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O U E S T  F R A N C E  
S E P T E M B R E  2 0 2 0
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L A  P R E S S E
P A R L E  D E  B B S
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L E  D A U P H I N É  L I B É R É
A V R I L  2 0 1 9
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L A  P R E S S E
P A R L E  D E  B B S
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L E S  D E R N I E R E S  N O U V E L L E S  D ' A L S A C E
A V R I L  2 0 1 7
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L A  P R E S S E
P A R L E  D E  B B S
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