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Affiches A4

1500 affiches placées chez les
commercants, laveries, médecins,
écoles et mairies, sur tout le territoire
national, ainsi que dans les pharmacies
d’lle de France :

Public sensibilisé :

grand public, prés de 900 000
personnes (estimation)

/
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Panneaux 1,5x2m

61 affiches réparties dans les
couloirs du réseau RATP aux
stations Auber, Charles de Gaulle
Etoile, Franklin Roosevelt, Havre
Caumartin, Madeleine,
Montparnasse, Nation et Saint-
Lazare

Public sensibilisé :

grand public,1 618 519 passagers
sur les stations concernées




Panneaux bus

275 affiches sur les bus du Grand
Ouest, de St-Jean-de-Luz a Aurillac et
Niort, en passant par Bayonne et
Montauban

Public sensibilisé :
grand public, plus de 120 000
voyageurs

fous voulons aller
mes  plus loin avec vous !

Panneaux 4x3m

Plus de 200 affiches réparties sur le
territoire national

Public sensibilisé :

grand public, plus de 2 222 000
personnes

8PORY
Volley, Ligue 1, Tourcoing - Paris : I'association « Un Maillot
Pour La Vie » donne du bonheur a a
match en direct ! 8 mars, Tourcoing

Semi-marathon de Paris : Stand de maquillage
in-ou-bli-able ! Pour les enfants de 0 a 99 ans seulement !
6 et 7 mars, Parc Floral de Paris

Animation musicale et ballons sur le parcours, une équipe de
coureurs a nos couleurs : rejoignez-les | 8 mars, parcours du
semi-marathon

Football, Ligue 2, Dijon - Reims : Le football club de Dijon
nous soufient en portant nos couleurs | 13 mars, Dijon

ORTS

Expo - vente au profit de la recherche médicale : des
arfistes peinires et créateurs accessoires, mode. ) s‘associent
pour une expo coup de coeur. Faifes-vous plaisir en foute solida-
fité 19 au 15 mars, Paris

BULTIRE
Expo - photo : ils sont fous des aventuriers de l'exiréme, ou
du quofidien. Une galerie de portraits sur les grilles du Palais
Royal et sous légide du Ministére de la Culture et de la
Communication, 9 mars, Palais Royal, Paris, durée un mois

600éne
Ciné 1 : Coup de projecteur au Cabieu, le cinéma engagé, pour
une projection débat, 13 mars, Ouistreham

Ciné 2 : au Grand Polais on 'a pos froid aux yeux, séance
spéciale pour une aventure jusqu'au Pole. Déambulez aussi au
jardin du Palais Royal, pour voir de plus prés les visages de ces
explorateurs ! 11 mars, Grand Palais, Paris

La semaine nationale du syndrome de Williams,
C'est de la solidarité, de I'action, de la culture,
de l'art, de la mode...

plein de facons différentes
d‘aborder la différence !

[l IWETE]
Activités créatives et ludiques : une joumée ludique pour
les enfants de fous ages, des créations pleines de fendresse a
rapporter @ la maison ! 14 mars, Parc Floral de Paris

Poésie : lecture aux enfants d'un conte illustré sur le syndrome
de William,9 au 15 mars, écoles primaires du Vaucluse

Lachers de ballons : simulianés en plusieurs régions, ils em-
plissent le ciel de bulles despoir ! 13 mars, Moselle, Rhéne,
Lot-et-Garonne, Haute-Savoie... et & Paris sur
V'Esplanade des Invalides
[elaleUel)
Emploi : Coup de pouce et vraies mofivations, nous sommes
fous capables de quelque chose ! Ce quil faut, cest de finforma-
fion19 au 15 mars, sur www.missionhandicap.com
SaRTE
Santé 1 : envoi, par un centre de fravail adapté, de notre guide
de suivi médical spécialisé G 5000 professionnels de sanfé en
France 9 au 15 mars

Santé 2 : distribution aux pharmacies daffiches dinformation
en mame temps que les médicaments commandes, 9 au 15
mars dans toute I'lle de Fance

L
Pendant la semaine nationale du syndrome de
Williams, promenez vous ! Vous avez vu une affiche,
un ballon, un match, un film, une photo ? Faites le
savoir ! partout et pour toujours !

Autour des Williams

autourdeswill
06 88 39 49 07

du 9 au 15 mars

Rejoignez-nous,
profitez de nos activités,
et surtout, informez-vous !

QOT00R BE8
[WIECAMIS]

e ———

Panneaux 50x60cm
80 affiches réparties sur les
arrondissements Parisiens :

Public sensibilisé :
grand public, chiffres non disponibles
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/Sortir le syndrome de
Williams de Panonymat

MALADIE RARE
Maxime, 19 ans, est
atteint du syndrome
de Williams.

Ses parents font

un appel aux dons

AAURELIE CHAMPAGNE
achampagne@sudouest.com
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ces troubles alimentaires jusqua
Iaged'1an, puishyperacousie, les
troubles psychomoteurs,lesdifficu
tésaserepérerdanslespaceetdans
letemps.
Maisquand,aprésavoirécumédif
ferentscabinetsdemédecinssur Or
thezetsesenvirons, hopital deTar-
bes a finalement annoncé a ce
coupledeCasttsins iy aunedr
zainedannées,queleurenantétait
alwln(du\yndmmndnmlhamse(

cidentelleestencore peuconnueet

rarement décel unité pédagogique dintégration
«Seulss Ma
o r 2 5 e
Rossi I i pre esmotivée.laeu (Rased)e[duCO\iuMamlﬁl]an
o 3 & undédk ‘neufenfants,on éaitseul. »
g , P fipeule
rdiaque Jégéredé petitdécalage. » quaécrireauministére delaFamill,
décelé, apres s' du dire alorstenu parSégoléne Royal Expuis
k = P
ntsur Ala fin du cours Eémentire,  adiiquelUPlalltounriraucolige
« » éesdel'ho rencontraitdes pmhlzm:s en  Maximeestintégréanans.llyreste-
maths.« O é
du syndrome de Williams qui adtmandeun(arymype spéaﬁ Maisil 4
Slachéve demain dans plusieurs ~qu sertion sociale
e coupl quclcs s d tétis IfaF
souhaite faire d Z laittr Aujourdhui, M wans.l

avecJassociation Autour des — dromedeWilliams.lsTontappris _L¢ coupleincrt alors Maxime - apprend  gérerun budgetafare
Williams 1 pourfaireavancerlare- — augquotidien. é ée.AMaslace, 00
‘Maximelul

ilest ek
1 CEtetson CE2maisne é 3

trésmal 6 éti @ ()10rvedela onquire, 75 O Pars.
e »,precis a Commence alors un combat de 068839 49 0.
d

Sud Ouest
Article du 14 mars 2009

Public sensibilisé
grand public, 1 311 000 lecteurs
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Les ballons de Léa

‘ La petite fille de Téting-sur-Nied est atteinte du syndrome de Williams et Beuren. Pour faire mi
ieux connaitrt
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Le Républicain Lorrain
Article du 14 mars 2009

Public sensibilisé

grand public, 160 000
exemplaires
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Autour des Williams. Les parents réunis »

Le
Télegramme
Article du 2
mars 2009
Public
sensibilisé
grand public,
217 167
exemplaires




La semaine
des Williams

«An visage d'elfes, typique des
enfants atteints du syndrome de
Williams. (Document ramis)

Pour la premiére fois, 'asso-
ciation Autour des Williams
organise une semaine natio-
nale consacrée au syndrome
de Williams & Beuren, cette
maladie génétique non héré-
ditaire qui touche un enfant
sur 7500 et se traduit sou-
vent par une matformation
cardiaque et un retard men-
1al et psychomoteur.
Abdulhouse, huit cas sont &
ce jour diagnostiqués, seton
une maman qui s'investit de-
puis quelques mois. La ma-
ladie de sa fille, dgée de 2
ans et demi, a été confirmée
par une généticienne en juin
denier. Mals & force de faire
des recherches sur les sites
de médecine, elle avait el-
le-méme mis un nom sur fa
maladie. <A partir du mo-
‘ment ol le diagnostic est
tombé, cela a été le jour et la
it pour moi, car j¢ savais
que quelque chose n'allar
pas,

/R

B> Lire en page 3. U

e S —
aPersonne ne voyait rien»
La petite Ana-Safia est née
avec une hypotrophie, «A
sept mois, eile a cesse de
grandir dans mon venire
sans qu'il y aif de probiéme
avec le placenta =, se rappel-
le sa maman. Sur une photo
olelleaunan, elleala
houille toute ronde des bé-
bés. Mais elle ne babille pas
et marche tard, 2 deux ans,
aidée par la kiné motrice. Et
surtout, sa physicnomie
change. Sur un site Internet,
la maman tombe sur ces
«visages d'elfes, ces en-
fants qui souffrent du syn-
drome de Williams & Beuren.
Elle retrouve les mémes
tralts que ceux de safille: le
nez bulbeu, avec une aréte
large, la lavre inférieure
épaisse... «Elle avait une
dysmorphie qui commengait
& me chagriner. Personne ne
voyait rien, if n'y avait que
mof».

Dans le «package» du syn-
drome des Williams, il y aus-
si la cardiopathie, frés légére
chez Ana-Sofia, qui explique
que la maladie n'a pas été
détectée 4 la naissance. Elle
vient d'étre apérée d’un stra-
bisme et a repris aussitdt
ses jeux, avec son énergie et
sa joie de vivre de petite fille.
La maman d’Ana-Sofia est
soutenue par sa hiérarchie,
c& qui lul a permis d'aména-
ger son temps de travail et
d'organiser la prise en char-
ge orthophonique, orthoptis-
1e et psychomotrica ds sa fil-
Ie. Ana-Sofia fera une année
supplémentaire au jardin
d’enfants, avant d'intégrer
«une classe spécialisée en
fonction de ses competen-
cess. «0n ng sait pas ce
qu'elle deviendra, mais on
en fera queiqu'un de bien,
estime sa maman».  K.D.

Derniéres Nouvelles
d’Alsace

Article du 10 mars
2009

Public sensibilisé

grand public, 530 000
lecteurs

Diagnostiquer la
maladie rare d’'un
enfant reléve souvent
du parcoursdu
combattant.

souhaite témoigner
dant l'anonyrat.

Quelles ont été vos
difficultés 7

Ana-Sofia vient -au. monde
terme, nme pesant que
pour 42 cm:
-cessé.de grandir a 7 mois. mais
{’amniocentése * f’avait.
révélé. Elle est atteinte d'Gi
trécissement -de. l'aorte -6t de
strabisme.  Les premiers: mols

une-téte de-handicapée. fe: de-
mande: des- mvestlganons te
scanner et I'IRM ne: ré i\
rien. Un:ORL Suspecte une sul

dité et proceéde au percemefit

g
te" feetus “avait .-

Les personnes touchées par le syndrome de Wiltiams, estimées 3
SDDD en France 1« Des gersonnes différentes ». __Archives Réatini

constilte une généticienne, qui
confirme:
génétique, la faute a pas de

c’est” ‘un.accident:

thance. Ce syndrome est diia la
perte de"28 génes sur I'un des
deux chromusomes 7.

recourt-d Uorthaphonie, & (’0r~

a'la- psychomotricité
p timuler - Uenfant. Le
centre d'action médico-sociale
précoce-de-Milhouse étant sur-
chargé; nous avons trouvé une
orthophoniste'libérale qui nous
coQte 300 € par mois. ['ai-fini

aprés plusieurs lettres au mi-
nistre de la santé et-a la Maison
départementate du handicap.
Chaque jeudi, j'emmeéne Ana-
Sofia chez la psycho-motri-
cienre et. ’orthophoniste. Elle

- fait des progrés, marche, com-

mence a parter, est hlen mte-
grée a la crache.

M Vous avez adhéré 2 une

assoclation de patients.
Pourquoi?

Dans ces situations, il faut sortir
de lisolement. ’association
francophone du syndrome de
Williams « Autour de
Williams », dont la marraine est
Alexia - laroche-joubert, est
source d’informations et d'é-
changes avec d’autres pareats.
Elle compte 200 membres dans

- toute la France, dont huit fa-
- milles dans la région mulhou-

sienne, et méne une campagne
nationale d’information du 9 au
15 mars. Elle appelle aux dons

“pour la recherche. En trois ans,

elle:a versé 75.000.€ a des orga-
nismes de recherche. la. re-
cherche est notre espoir. Notre
mission, c’est de nous battre
pour qu'Ana-Sofia  devienne
quetqu’un.
Propos recueillis
par Elisabeth Schuithess

W SE RENSEIGNER
"

par obtenir te rembo

LAlsace
Article du 5 mars 2009

Public sensibilisé

grand public, 300 000
lecteurs

GRICSISIE




/!MERTEN 2 G v/C 2/ 200 Q

Dans le cadre de la se-
maine nationale du "Syn-
drome de Williams", les éle-
ves des classes élémentaire
et maternelle de Merten ont
tenu a participer a l'opéra-
tion lacher de ballons. Sur
intervention de Mme Séve-
rine Bodo, de I'Association
"Autour des Williams”, ac-
compagnant la petite Léa, 9
ans, atteinte de cette terrible
maladie génétique, il ont été
sensibilisés et informés sur
les différences et difficultés
particuliéres que rencontrent
ces enfants malades.

Prise de conscience qui les
amena vendredi aprés-midi,
4 la récréation, a procéder a

“un lancer de ballons.
Chaque ballon était porteur
d'une carte illustrée par un
enfant, exprimant ses senti-
ments, message d’espoir et
de solidarité, et portant son
nom. Le souhait de chacun :

Une centaine de ballons dans le ciel

Les écoliers ont été sensibilisés aux maladies rares.

que sa carte aille le plus loin  permette une collecte de de Williams et Beuren. Com- renseignements ot tél.
possible, fasse connaitre la  dons pour le financement de  bien de cartes seront ren- 03 87 91 49 20 ou www.au-
ledie au grand public et la recherche sur le syndrome voyées ? Pour plus amples tour de Williams. org.

Le Républicain
Lorrain

Article du 16
mars 2009
Public
sensibilisé :
grand public,
160 000
exemplaires
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Ovest France
Article du 13
mars 2009
Public
sensibilisé :
grand public,
2 337 000
lecteurs
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150 dessins pour Jocelyn, atteint d'une
maladie orpheline - Guénin

vendredi 13 mars 2009

Arti
ma

G

Ouest-France

A I'occasion de la semaine nationale des Williams du 9 au 15 mars courant, Carole Le
Mezo, maman dun petit Jocelyn touché par le syndrome Willams et Beuren, s'est
mobilisée afin de faire connartre le handican 1i6 4 la maladie de son petit gargon.

Le syndrome de Williams est un accident génétique. Cette affection n'est pas
contagieuse et sans risque de récidive au sein dune méme famile, hormis si l'un au
moins des deux parents est atteint du syndrome. Décrite pour la premiére fois en 1961,
on estime & environ 1 cas sur 10 000 naissances le nombre de personnes atteintes. Ce
syndrome fait partie de la famille des « maladies orphelines » pour lesquelles il n'existe
actuellement aucun traitement. Les principales sont, une ion
cardiaque (Jocelyn a été épargné), une déficience intellectuelie et de motricité, une
té et des iques physiques

Alors vivre avec le syndrome de Williams est un combat quotidien. « Jocelyn qui a
aujourd'hui cing ans et demi, n'a marché qu'a vingt-huit mois, expligue sa maman.
Il est en maternelle assisté d'un auxiliaire de vie scolaire & I'école Notre-Dame.
Depuis peu, il a découvert les activités sportives ludiques dans lesquelles il
s'investit, notamment le ballon. »

Communiquer sur le syndrome de Wiliams favorise un dépistage précoce et une
meilloure prise en charge globale de l'enfant, mais aussi de la famile. Alors, les enfants
de I'école ont été invités & réaliser un dessin pour Jocelyn. Ce sont dong cent cinguante
témoignages pour Jocelyn qui sont exposés & la médiathéque, accompagnés daffiches
expliquant le syndrome de Williams.

~ Ouest
France

Public
sensibilisé :
grand public,
2 337 000
lecteurs

cledu13
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La Roseraie

Un lacher de ballon en faveur

Tous les enfants du centre de [0sir 0
contre la maladle.

A l'occasion de la Semaine nationale
du syndrome de Williams, maladie
génétique accidentelle due a une
perte de quelques génes impliquant
entre autres des malformations car-
diaques, un retard mental et un re-
tard général du développement psy-
chomoteur. L'association Autour des
Williams s'est créée en 2003 et aide
les familles dont les enfants sont at-
telnts par cette maladie. Elle repré-
sente des familles, des amis et des
médecins constituant un réseau so-
lidaire afin de faire connaitre la ma-
ladie et de récolter des fonds pour la
recherche scientifique.

Accepter sa différence
Frédéric Tardieu est le pére de Laetitia
qui est atteinte de cette maladie. Afin

nt Idché un ballon pour aider

s

o
a la lutte

de mieux faire accepter sa différence,
il a profité de cette semaine d'infor-
mation pour s'adresser aux enfants
du centre de loisirs de Jean-Vilar et
a organisé un lacher de ballon et un
godter le mercredi 11 mars. Dans la
matinée, les enfants ont dessiné sur
des cartes de I'association Autour
des Williams et les ont accrochées a
un ballon. Vers 16 heures tous ont
laché leur ballon en espérant avoir
contribué un petit peu a la connais-
sance de cette maladie. Les person-
nes ayant retrouvé ces cartes peu-
vent les renvoyer a I'association afin
de I'encourager dans sa lutte contre
la maladie. Frédéric Tardieu est opti-
miste, car la recherche avance et sa
fille va peut-étre bénéficier d'un nou-
veau traitement.

Le Courrier
de I'Ouest
Article du 18
mars 2009
Public
sensibilisé :
grand public,
112 000
exemplaires

Article paru dans I'édition du
Mardi 10 Mars 2009

Mulhouse
Santé / Maladies génétiques

La semaine des
Williams

Pour la premiére fois, I'association Autour des Williams organise une
semaine nationale consacrée au syndrome de Williams ' Beuren, cette
maladie génétique non héréditaire qui touche un enfant sur 7 500 et se
traduit souvent par une malformation cardiaque et un retard mental et
psychomoteur. A Mulhouse, huit cas sont & ce jour diagnostiqués, selon
une maman gui s'investit depuis quelques mois. La maladie de sa fille,
3gée de 2 ans et demi, a été confirmée par une généticienne en juin
dernier. Mais ...

K.D.

williams.org Pour plus d'information : Tél: 06 88 39 49 07

de Williams. (Document remis)

«Un visage d'elfe», typique des enfants atteints du syndrome

© Derniéres Nouvelles D'alsace, Mardi 10 Mars 2009.
Droits de reproduction et de diffusion réservés

Derniéres Nouvelles

d’Alsace

Article du 10 mars 2009
Public sensibilisé :

grand public,

lecteurs

530 000
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FAIRBFACE Fair Face

Le magazine des personnes ayant un handicap moteur et de leur famille o e
mensuel édité par
I'Association des paralysés

« Semaine nationale des personnes handicapées physiques: ¢ca commence | .

uiourd i 1 Page dacau | Crise: unewrentaine dorgamsations veut de France, article du 9
"imposer d'autres solutions” »

mars 2009

09/03/2009

Syndrome qe Williams: une semaine de PUbIIC SenSi.b"ise :
sensibilisation public averti et grand

On le sait, rien de tel que de créer une actualité pour faire parler d'une pUinCI 600 é. 970

cause, en l'occurrence d'une maladie. Alors cette semaine, en créant

cliquez icit une semaine nationale, I'association Autour des Williams espére bien ViS i‘te u rS par jo u r po u r |a

faire parler de ce syndrome, qui touche un enfant sur 25 000

naissances. Cette maladie génétique engendre un faciés Semai ne d u 9 au 1 5

caractéristique, une malformation cardiaque et un rettard mental.
S'abonner a Faire
en savor pus? mars

Faire Face est un

magazine imprimé auque! 10:46 Publié dans Actualité | Lien permanent | Commentaires (0) | Envoyer

cette note | Tags : santé, sensibilisation
vous pouvez vous abonner
en ligne. Pour ce faire,
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Autour des Wiliams
0 0 4w T8 mars 000 e bovie s Frare

1" sermaine ratiorale 3y wyncrome de Wilkerms

~

Centre Technique National
d’Etudes et de Recherches
sur les Handicaps et les
Inadaptations

parution dans I'agenda du
site, mars 2009

Public sensibilisé :

public averti et grand public,
8446 abonnés + visiteurs du
site (chiffres non
communiqués)

Autisme dans la Cité
Actualités de I'autisme et du
handicap, février 2009
L'événement du mois de mars
Public sensibilisé :

public averti et grand public,
chiffres non communiqués

/

Sensidbiisaton au syndrome de Wiliams

— I e k. ) pilices 8 Ay |
/ uurx&mar-rsrl?:‘ri.‘

Alliance Maladies Rares \
Le site des maladies rares et
des personnes atteintes, mars
2009

L'association «coup de coeur»
Public sensibilisé :

public averti et grand public,
4500 visiteurs sur le mois

/
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ACCUEL  NTERNATIONAL  POUTIOUE(FRACE  SOCETE/SOCIME/SMTE  NTERVEWAREPORTAGE  BCENTENARELRALLE  CULTURESBSPORTS  REACTONSRAGENDA  CONTACT/MENTIONLEGHE

MANIFESTATION
Semaine du Syndrome de Williams du 9 au15 Mars
i vous connaissez cortainement e prénom, lo syndromo de Wiliams ne sera pout-tre quune vague
. évocation d'une maladio. A foccasion de la Semaine Nationalo dinformation concomant cotto maladic H
o i o st e g Wl o e v oo et . o France Handicap Info
comprondre ces maladies qui parfois ne touche que quelque containe de persanne dans lo monde. Ef ,
™ plus de 5000 mille pours le syndrome de Wiliams en France. Excellente occasion aussi quelques jours I H f 1.' d h d H
apres la 26ma journbe intomational dos maladios rarss. Nous avons voula avant (out vous proposez dos Information Au hanaicap,
témoignes comme colui de Thomas ou du Pr.Brigitte Gilbert-Dussardior ou de la vice présidente dé
S5 'association. ainsi que plusieurs piéces jointe comme la listos des maladios identifios ou non identifié m G rs 2 00 9
b Le syndrome de William découvert en 1961 porte le nom du cardiologue néo-zélandais JPC Willams qu
Wi ter a ridentfie. Maladie gui réunit a la fois une malformation cardiaque et une déficience . .
: intellectuelle ot des traits faciaux caractéristiques association décrit en 1964 le pédiatre allemand M. U d t 1
Beuren. Le professeur Brigitte Giloert-Dussardier de IHopital du Centre de Référence de 'Ouest des Anomalies du Développement de Poltiers nous donne a travers soré ne page de presentarion
interview les données exactes ce la_maladie celle-ci nous présentant la maladie, le travail des médecin et Iélat de la recherche. A noté malgré leurs qualté e .
professionnelies les médecins passent souvent  cité de ces maiadies : de par leur rareté, le magnosuc est dificile a établir. Les malades ont souvent une espérance de 1’ d d T
e i st do rasieaps. CosSomrs oot T d 12 co o Nomorow s s i €1 deux pages ainierviews
iqui accusent le corps médical de ne pas les informer De plus, les restent tré car
Le traitement de ces maladies est < les hésitent souvent 4 commercialiser des mécicaments contre ces maladies, étant! H thilicA
donné leur rareté. Ces médicaments sont dits orphelins. Sur une liste de 251, sou's 18 ont 616 mis sur le marché. Ces maladies nécessitent [e plus souvent un tratement UDIIC sensipllise
2 vie. En France, 30 médicaments destinés au taitement des maladies rares ont regues une Autorisation de Mise sur le Marché (AMM). La prise en charge du traitement!
par I'Assurance Maladie s'est améiiorée et les patients atteints ¢'une maladie rare peuvent béndficier des dispositions du pian "Qualité de vie des patients atteints de b | 1 r-r 5" 7 8"
maladie chronique” qui prend en compte les asoects médico-sociaux des maladies chroniques. De nomareux centres de soin ont 616 créds et la recherche a fai fobjet pU IC avertl A Sur ces
dun soutien financier.
Pour I'association née le 21 aolt 2003 et présidé par Frangois de Oliveira, il souhaite par cette campagne de sensiblisation sera I'occasion de parler du handicap, des O es
maladies rares en France aujourd'hui, et de mettre en
avant le syndrome de Willams peut connu encore en
France et qui touche environ, de lever des fonds pour
a recherche médicale mais aussi organisés des forums.

dtinformation. L'objectf étant de pemettre au final de
sociale des personnes

d'autonomie, mais également d'accroltre la visibilité de

association et de lever des fonds plus importants pour.

la recherche sur le syndrome. Ainsi tout au long de

cette semaine du 9 au 15 Mars se sont plusieurs

dizaine de manifestations (programme) qui seront

oroposé un peu partout en France. Quand a son

Président il nous présente dans un interview a la fois!

son association mais aussi le travail quiils réalisent

quotidiennement aupris des malades et des familles et les objectifs scientfigues qu'ils mettent en ceuvre pour
la découverte d'un traitement. Concernant la vie quotidienne nous avons interrogé le jeune Thomas, qui nous explique comment il vit son adolescence avec cette maladie
et comment il 'envisage son avenir.

. [
Espace Associations o g

. MAIRIE DU (]l/)ﬂ 17

ARRONDISSEMENT

Les textes ci-dessous ont été écrits par les iati émes qui se pré: ou délivrent des informations ponctuelles.

* 09/03/2009 Autour des Williams - Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de Williams

L'association Autour des Williams organise la Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de Williams du 9 au 15 mars
2009.

Mairie de Paris, 17éme arrondissement
L'agenda des associations, mars 2009

La Maison des associations du 17éme a également relayé nos appels a bénévoles
Public sensibilisé
public averti et grand public, chiffres en attente

jeveuxaider.com

LE PORTAIL DE LA SOLIDARITE EN FRANCE

——— Agenda de la solidarité }ﬁ Je veux Aider

Le portail de la solidarité

55 Opértion recvclaas pout e dcoles orimaiees
Graanlsmes sssocts Emmads

cven twerss ssaos en France, mars 2009

Chantiers de soldarie Dates Imites de ¢épdt de
asml@  candianres
Organismes associés : ASMAE - Association Soeur

Expo photo au Palais

Du 15 février au 31 mars 09
E ACTION  Une assiette contre la faim : une idée d'action novatrice

e S Royal, dans I'agenda de la
Eevophan. 0 2T 2009 solidarité

Avec e soutient du ministre de la Culture et de la Com
ainsi que le Centre des monuments nationaux, nous Vo H . HH -

T venir découvrir les photos de Sergio Veranes UDIIC sensibllise
ST Lidée : réunir des célébrités et des enfants atteints du

Williams pour faire des portraits d‘une grande émotion pU b | ic GVQ r-n e1- g ro nd

sur les grilles du jardin du Palais Royal

Pt public, 10 000 visiteurs

Autour des Williams

Qi sommes nous ?
Comité de parrainage Du 09 au 20 mars 09
Exp0 photos

Crarte de jeveuxaidercom )
RIS Organismes associés : Autour des Willams

Agenda de la solidarté
Actual




“CENTRE DES "2 --..i-i: °7:
- MONUMENTS NATIONAUR - -- .0+

LES EDITIONS

LES LES ) LES
MONUMENTS ACTUALITES SERVICES DU PATRIMOINE

Accucil > Les actualités > Les événements > Expositions > Autour des Williams

LES )
ACTUALITES

Exposition photographique composée de 45 portraits. Sergio Veranes originaire de

Autour des Williams

cuba, a réalis¢ en 2007. une trés belle série de portraits de personnalités posant aux
cotés d'enfants et de jeunes adultes porteurs d'une maladie génétique accidentelle.

Cette séric exprime tout I'engagement du photographe et des personnalités pour une
cause difficile.

Chacun des clichés traduit le plaisir et la tendresse que le photographe a tenu a
installer entre les protagonistes, pour donner licu & une véritable rencontre.

Newsletter février 2009

PICTO

au service chez Picto : le tirage expo encres au charbon.

el espace chez Picto : des régies supplémentaires de retouche au 3eme étage de Picto Bastille.
ns l'onglet du site internet picto.fr

® Capture Numerique et Retouche by SO DIGITAL / STUDIO DAGUERRE.

* Don de vie, Grande Cause Nationale 2009.

e Campagne nationale de sensibilisation au syndrome de Williams et Beuren.

© Un mur d'images dans le couloir du métro.

ectures, 1855-1937 & la conciergerie.
photographies de Uwe Ommer.

© Luciano Di Concetto présente Tatoo you.

WGEEG

> Rechen

Centre des Monuments Nationaux
Agenda des actualités, mars 2009
Expo photo au Palais Royal

Le CMN est l'un des partenaires de
I'association sur cette magnifique
opération

Public sensibilisé :

public averti, 31 connexions sur la

page

Picto

Newsletter du labo photo
spécialiste du traitement de
I'image, mars 2009

Expo photo au Palais Royal

Picot a réalisé les tirages pour cette
exposition

Public sensibilisé :

Professionnels de la photo, plus de
12000 lecteurs

Photosapiens
Services, annuaires et actualités
photographiques, mars 2009

Mise en avant de I'exposition de
Sergio Veranes au Palais Royal
Public sensibilisé :
Professionnels de l'image, 176
visites sur la page



Exposition "Autour des
et Version Fémina
T o s e Culture & sorties, mars 2009
L'expo photos a Palais Royal
T —— Public sensibilisé :
e ” grand public, chiffres non
e communiqués
DFCO

Le site du football club de Dijon
Cote-d'Or, mars 2009

Relais d’info sur la Semaine
nationale de sensibilisation au
syndrome de Williams

Le DFCO a notamment organisé un
|dcher de ballons exceptionnel aux
couleurs d’Autour des Williams,
pour le coup d’envoi du du match
Dijon Reims, L2, du 13 mars 2009
Public sensibilisé :

grand public, chiffres non

ESCP-EAP Running \

ance soldaice se mob ser a wovosanes L€ Site des coureurs
¢ ‘» gisoee  solidaires de I'ESCP,

La France solidaire se mobilise pour sensibiliser au syndrome de Williams et Beuren
£ partenariat avec le Mins weetde ation, a F1O et ['Unape

ti e janvier 2009
Relais d'info sur la
Semaine nationale de

sensibilisation au
syndrome de Williams,
qui inclut notamment le
semi-marathon de Paris
Public sensibilisé :

i, s e e réseau sportif, plus de

67 visites par jour /

‘une expédition polaire, uitra primé dans les principaux festivals de films d'aventure ! Des instants a retrouver aussi au Palas Royal, sur des clichés venus directement de la

dans le clel e bulles ¢'espoir roses et vertes : des Lichers de ballons simultanes, et peut-étre, plus tard, le retour ¢'ne des cartes envoyées au-dela des.
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DAM Info N°2452

Le journal d’info du Centre National de
Production Electrique de Dampierre en Burly, 6
mars 2009

Annonce de la campagne interne de
sensibilisation, dans le cadre de la semaine
nationale du syndrome de Williams

Le CNPE de Dampierre est I'un de nos
partenaires sur la sensibilisation en entreprise
Public sensibilisé :

grand public, 1400 agents EDF destinataires
du journal, plus 800 exemplaires papier

/

U'ATU formation et emplei poar fous

Mission HEUL[le!
i< R

’
remopoges d‘Autour des

Accessibilité avec Handslog | Flan dusite | Aide | Flux RSS | Rechercher °

Mission Handicap\
Le site de I'emploi

et du handicap, 3
mars 2009
Témoignage
d’Anne-Laure

o Thomas, Vice-
présidente

Williams, sur les

Témoignages

Accued > Témoignages
mlﬂu‘]l-!!lhmn Anne-Laure Thomas,|
de ["association Autour des Williams
03/03/2009
‘~ N A l'occasion de ses cing ans, Autour des Williams organise

Gu 9 au 15 mars la premiére semaine nationale du
syndrome de Williams, une maladie génétique qui

développer le soutien aux familles et le diagnostic,
Anne-Laure Thomas, co-fondatrice et vice-présidente de
'association, tient aujourdhui & communiquer pour un plus grand public et &
démontrer aux recruteurs qu'ils peuvent faire confiance aux porteurs du
syndrome.

Quel est e but de cette semaine nationale ?

Nous voulars sensibiliser le gra

ans toute la France et metira ensuite les enrel
des recruteurs.

Comment les personnes atteintes du syndrome de Williams s'intégrent-elles
professionnellement ?

implique un retard psychomoteur. Aprés s'étre attachée &
j

Quels métiers leur sont le plus facilement accessibles 7

capacités des
jeunes porteurs du
syndrome face d
I'emploi

Public sensibilisé :
Plus de 4000
entreprises dont
532 recruteurs
handicap, plus de
5000 candidats et
plus de 2300
institutions
spécialisées
abonnés d la
Newsletter

travaille & |

heure actuelle. Mais je pense que la

lecture, écriture, et apprentissage dun métier.
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Les nombreux malades des maladies
rares

La deuxiéme édition de la journée internationale des
maladies rares se tient aujourd’hui en France et dans 25
pays. Au programme, des conférences, des campagnes et
des actions de sensibilisation a ces maladies qui
touchent trois millions de Frangais.

“Les maladies sont rares mais les malades nombreux”. Le
message de I'Alliance Maladies Rares est clair: il faut sortir
de I'ombre ces maladies souvent méconnues du grand public.

Le collectif qui regroupe 188 associations, organise une marche aujourd’hui dans le cadre de la journée internationale
consacrée aux maladies orphelines.

Les maladies rares, ce sont ces maladies qui touchent moins d'une personne sur 2.000 - soit en France de quelques
malades & jusqu'a 30.000.

On estime qu'il existe & peu prés 7.000 maladies rares, dont 80% d’origine génétique et 75% de maladies
pédiatriques.

Parmi elles, le syndrome de Williams qui touche 5 000 personnes dans I'Hexagone. Cette maladie résulte d'un
accident génétique : une trentaine de génes ne sont plus fabriqués en raison d'un probléme sur I'un des deux
chromosomes 7.

» Le point sur cette maladie rare avec Bruno Rougier (1'59

RABOOO

Vivre FM

La radio du handicap, sur 93.9
MgH et www.vivrefm.com, 28
février 2009

Interview d’Anne-Laure Thomas
(Vice-présidente) et Pauline
Delpierre (chargée de
développement) par Anne Voileau
dans «La santé mentale en
question»
http://www.vivrefm..com/podcast/
index.php?post/2009/02/27/La-Sant
%C3%A9-mentale-en-question-
du-28/02/09

Public sensibilisé :

public averti et grand public,
audience non disponible (radio
associative)

France Info
La radio d‘info en continu, 28 février
2009

Interview d’Anne-Laure Thomas
(Vice-présidente) et Pauline
Delpierre (chargée de
développement) par Bruno Rougier
dans le cadre de la journée
européenne des maladies rares
http://www.franceinfo.fr/spip.php?
article259167&theme=29&sous_theme=30
Public sensibilisé :

grand public, 4 500 000 auditeurs



Vivre FM
La radio du handicap, sur 93.9 MgH et
www.vivrefm.com, 6 mars 2009

Interview de Laure Paul-Renard
(chargée des relations presse,
bénévole) par Benjamin Mauro dans
«La vie des associations»
http://www.vivrefm.com/podcast/index.php?
category/Asso

Public sensibilisé :

public averti et grand public, audience
non disponible (radio associative)

K6 FM
La radio dijonnaise, 3 mars 2009

Interview de Stéphanie Vacherot
(membre de l'association et sa
représentante pour la région
Bourgogne) par Doloris Charles a
propos de la semaine nationale de
sensibilisation

http://www.k6fm.com/

Public sensibilisé :

grand public, 5 000 auditeurs
quotidiens

RABOOO



Les actions grand public

SCRMINE OBTIOMALE DE SEHSIBILISATION A® SYVDROME DE WILLINES,
9 QO 93 AORS 2009

ASSOCIATION FRANCOPHONE DU
SYNDROME DE WILLIAMS &
BEUREN

www.autourdeswilliams.org
autourdeswilliams@yahoo.fr.

10 rue de la Jonquiére

75017 Paris
France
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Semi-marathon de
Paris :

2 jours sur le Village
des Exposants :

Public sensibilisé :
grand public, 22 320
retraits de dossards

-
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Semi-marathon de Paris :

Plus de 50 coureurs @ nos couleurs sur |'épreuve :
Public sensibilisé :

grand public, 21761 coureurs partants, 21 552

arrivants, ainsi que le public parisien tout le long
de I'épreuve

Match L2 Dijon-Reims :
Lacher de ballons au coup
d’envoi par des enfants
portant le T-shirt de
I'association

Public sensibilisé :
grand public, 4800
spectateurs, 350 ballons
lachés

\_

AN




/Sensibilisaﬁon a la différence : \
Rédaction d’'un conte illustré sur le syndrome de Williams (Texte et illustrations de C.
Doppio) et lecture a prés de 25 classes maternelles et primaires a Paris et en régions
(I'action est toujours en cours)

Public sensibilisé :

700 enfants de 4 a 10 ans ainsi que leurs enseignants

erﬁcipaﬁon active a la sensibilisation :
Travail sur la difféerence, le handicap et les maladies (rares et/ou génétiques), exemple a
travers le syndrome de Williams

Rédaction d’'un message sur une carte destinée a voyager par ballon
Public sensibilisé :
1500 jeunes en dge scolaire ainsi que leurs enseignants et familles

en Cantal, Cote-d’Or, Haute-Savoie, lle-de-France, Moselle, Nord,
Pays-de-Loire, Rhone

Nous continuons de recevoir des retours de personnes ayant trouvé
les cartes des enfants : Jura, Suisse, Allemagne, Italie ! Ces

ersonnes sont également sensibilisées par le message inscrit sur
es cartes

Yy

POBLIG SGOLMIRG
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Participation active a la sensibilisation :
Organisation de deux journées de sensibilisation au Parc Floral de
Paris par un groupe de jeunes bénévoles

Fabrication d’objets créatifs, réalisation de maquillages pour les
enfants, et sensibilisation thédtrale par des sessions improvisées en
plein air

Public sensibilisé :

150 familles plus les visiteurs du parc (chiffres non disponibles)

21
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Expo photos a Palais Royal :
une série de 42 photos exposées du 9 au 20 mars sur les
grilles du jardin

Public sensibilisé :
grand public, 10 000 a 15 000 personnes (estimation)

Projection spéciale au Cabieu,
Ouistreham :

une soirée cinéma au profit de
I'association, 2 courts-métrages
et un film documentaire, cocktail
et concert

Public sensibilisé :
grand public, 100 personnes

N

BRTS GV COLTORE
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La sensibilisation des professionnels

SCRMINE OBTIOMALE DE SEHSIBILISATION A® SYVDROME DE WILLINES,
9 QO 93 AORS 2009

ASSOCIATION FRANCOPHONE DU
SYNDROME DE WILLIAMS &
BEUREN
www.autourdeswilliams.org
autourdeswilliams@yahoo.fr.

10 rue de la Jonquiére

75017 Paris

France

23
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Médecins

Envoi du Guide de suivi
médical spécialisé
«syndrome de Williams»
élaboré par Autour des
Williams

Public sensibilisé :

1500 professionnels de
santé répartis sur le
territoire

médecins libéraux,
praticiens hospitaliers et en
structures médico-sociales
pédiatres, neuro-pédiatres,
cardiologues, généticiens...

Le Syndrome
de Williams et Beuren

Guide spécialisé

&lv|

autour des williams,

www:autourdeswilliams: org)

VERSION 2008

~

Pharmaciens

Envoi de I'affiche «Semaine
nationale du syndrome de
Williams» aux officines d’lle-de-
France, premiers référents de
proximité pour la santé

Public sensibilisé :
300 pharmaciens ainsi que
leurs salariés

J
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Recruteurs

Infos et vidéos sur

www.missionhandicap.com,

publication dans la newsletter
Job In Live

Public sensibilisé :

Chargés de Mission Handicap
des entreprises, plus de 4000
entreprises dont 532
recruteurs handicap, plus de
5000 candidats abonnés a la

Newsletter et plus de 2300
institutions spécialisées

N
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darité avec Massociation "Autour des Williams™
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Collaborateurs
Sensibilisation des
collaborateurs sur le site du
Centre Nucléaire de
Production d'Electricité de
Dampierre . 15 affiches
dans les locaux de
I'entreprise, diffusion d’'un
court métrage sur le site,
publication dans la
newsletter

Public sensibilisé :

1700 collaborateurs et 800
destinataires du journal de
I'entreprise

/

/Solidarité handicap

~

Commande d’une prestation
d un centre de travail adapté

Public concerné :

Secteur adapté, 3
collaborateurs en situation de
handicap pour 19 heures
travaillées (plus
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Les partenaires de la campagne

SCRMINE OBTIOMALE DE SEHSIBILISATION A® SYVDROME DE WILLINES,
9 QO 93 AORS 2009

ASSOCIATION FRANCOPHONE DU
SYNDROME DE WILLIAMS &
BEUREN

www.autourdeswilliams.org
autourdeswilliams@yahoo.fr.

10 rue de la Jonquiére

75017 Paris
France
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Nous sommes heureux d‘avoir pu réunir d nos cotés,
durant cette premiére campagne nationale de
sensibilisation au syndrome de Williams, des
partenaires prestigieux et engagés

Tous nous ont aidés a la mise en place doutils ou
d’actions, ont relayé notre campagne nationale de
sensibilisation, ont permis d’accroitre notre visibilité, de

renforcer nos messages

Cette semaine a été
I'occasion de faire une
sensibilisation massive
sur le syndrome de
Williams. Nous sommes
fiers et heureux du
travail accompli et des
résultats atteints

Tous avez été, du fait de
votre soutien, des piliers
essentiels a cette
sensibilisation, et nous
VOUs exprimons ici foute
notre reconnaissance

Grace @ vous plusieurs
familles se sont
rapprochées de nous,
les médecins, les
écoles, les services
sociaux et les futurs

recruteurs sont mieux
informés

Nous espérons
également avoir pu
donner confiance aux
donateurs potentiels,
grdce @ qui nous
investissons et
continuerons d‘investir
dans la recherche
médicale et scientifique
sur le syndrome de
Williams

Continuons d‘investir
dans I’espoir des
familles et I'autonomie
des personnes touchées
par le syndrome de
Williams, ensemble,
demain, toujours !

plus jeunes,

réseau de partenaires

Nous tenons & remercier particulierement : \
- les écoles qui ont oeuvré d la sensibilisation des

- nos adhérents qui se sont impliqués de fagon
admirable, ont eux-méme créé des outils mis @
disposition de I'‘association, et ont développé le

-les bénévoles qui ont fourni un gigantesque
travail, en particulier Laure et Cynthia
- Sergio Veranes pour la série de photos qui
représente si bien nos valeurs
- et encore une fois, I'ensemble du réseau santé-
handicap pour son indispensable soutien
A I'année prochaine !
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Alliance Maladies Rares
Amaury Sport Organisation
ANRH

Aquilex

Autisme dans la Cité

Centre des Monuments Nationaux

CNPE Dampierre en Burly
CTNERHI

Déclic Magazine

Derniéres Nouvelles d’Alsace

DFCO

ESCP-EAP Running
Faire Face

France Handicap Info
France Info

Global Print Solution
Health Care Alliance Santé
JC Ducaux

Je Veux Aider

Job in Live

Ké6 FM

L'Alsace

Le Bien Public

Le Cabieu

Le Républicain Lorrain
Le Télégramme
Mairie de Pringy
Mairie de Paris 17
Médiatransports

Ministére de la Culture et de la Communication

ASSOCIATION FRANCOPHONE DU
SYNDROME DE WILLIAMS &
BEUREN
www.autourdeswilliams.org
autourdeswilliams@yahoo.fr.

+33 (0) 688 394 907

10 rue de la Jonquiére

75017 Paris
France

Ouest France

Parc Floral de Paris
Photosapiens

Picto

Rotary Club d'Asniéres
SEMTM

Sud Ouest

Un Maillot pour la vie
Verney SA

Version Femina

Ville de Paris

Vivre FM
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