71. Informations BBS Mars 2020.Résumé par F.Lestel d’articles parus sur Internet ou dans la presse
Comme toujours, sous réserve d’éventuelles erreurs de l’article originel ou de la traduction.

Voici les avancements dans 4 pays.

1. UK :  Northampton

Le site web n’est pas à jour depuis longtemps, par contre on peut trouver les conférences d’Avril 2019 sous Youtube. Voici celles relatives aux exposés médicaux:

Setmelanotide:
https://m.youtube.com/watch?feature=share&v=cg8B-nwiReQ#menu


Beales :
https://m.youtube.com/watch?feature=share&v=_PKzsglvcdI#menu

Et en voici un bref résumé de ces conférence, donc des avancées médicales publiées en Avril 2019 :

Pas d’annonce de la conférence 2020 sur le site web, par contre ceux qui ont Facebook peuvent trouver la date du prochain congrès : du 17 au 19 Avril 2020. Deux représentants de l’association BBS-France iront, la nouvelle présidente (Véronique) et l’ambassadeur auprès des médias et des entreprises (Patrick).


2.  USA : Marshfield Clinic, Wisconsin

Le site américain est à jour : https://www.bardetbiedl.org/conferences
La prochaine conférence a lieu là où l’étude CRIBBS est en cours.
Le programme n’est pas défini avec précision, mais il y aura une journée des familles le jeudi 25 juin 2020, suivi d’exposés médicaux les 26 et 27 Juin.


3. France : recherche privée

L’association BBS-France compte financer un chercheur ou thésard sur des pistes thérapeutiques. Le choix du thème (opto-génétique, cellules de Müller, cellules souche, etc...) financé en 2019, donc par des fonds privés, n’est pas fait à ce jour, mais les candidats potentiels ont été contactés.


4. Allemagne : Congrès « Cilia » de Cologne

L’association BBS-France sera représentée par la nouvelle présidente (Véronique) et moi-même (Francis). Cette conférence européenne pour les ciliopathies change de pays chaque année, et est programmée pour les 6 à 9 octobre à Cologne (https://www.cilia2020.de/)
