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Barth France : une association qui s’engage au profit des enfants atteints du 
Syndrome de Barth



Premier objectif
Soutenir les familles francophones 
touchées par le Syndrome de Barth



Deuxième objectif
Faire connaître la maladie, promouvoir le dépistage

Juillet 2016 - la conférence de la Barth Syndrome Foundation réunit 45 
familles touchées, et 85 médecins intéressés par le Syndrome de Barth

Le syndrome de Barth dans le monde : 
193 cas recensés dans le monde
dont : 

- 109 cas aux Etats Unis
- 63 cas en Europe 

- 22 cas au Royaume Uni
- 11 cas en France

cf « natural history of Barth Syndrome : a nation cohort study of 22 patients 
Charlotte Rigault et al. Orphanet Journal of Rare Disease 8:70



Troisième objectif : Soutenir la recherche médicale

Une recherche coordonnée et financée par la Barth Syndrome 
Foundation et ses filiales : 

• 56 équipes soutenues

• depuis 2002

• 4 millions USD

• 126 publications



Troisième objectif : Soutenir la recherche médicale

Une participation active de Barth France depuis 2011:
  



La recherche avance : 7 idées de thérapies…

Selon le comité scientifique de la Barth Syndrome Foundation, sept pistes de 
thérapies potentielles sont actuellement explorées



Mais encore de nombreux points restent inexpliqués

•Absence d’atteintes visuelles ou cérébrales

•Lien entre maladie mitochondriale et neutropénie

•Utilisation de l’oxygène à l’effort

•Elimination et renouvellement de la cardiolipine

•Une courbe de croissance spécifique et inattendue

•Grande variabilité des symptômes et de la gravité 
de l’atteinte, même au sein d’une même famille

Selon le comité scientifique de la Barth Syndrome 
Foundation, certains points mériteraient d’être étudiés plus 
spécifiquement : 



Le financement de la recherche : deux possibilités

Dépôt des dossiers avant le 
31 octobre 2016

BSF Grant Program Financement direct via  
Barth France




