
Campagne nationale de 
sensibilisation au syndrome de 

Williams et Beuren

Campagne nationale de 
sensibilisation au syndrome de 

Williams et Beuren

organisée du 9 au 15 
mars 2009 dans tout 
l'hexagone ce 
déploiement 
exceptionnel a permis 
de sensibiliser et 
d’informer, afin de 
renforcer la collecte de 
fonds pour la 
recherche scientifique 
et l'aide aux familles

avec le soutien du 
Ministère de la Culture 
et de la 
Communication, JC 
Decaux, Amaury Sport 
Organisation, le DFCO,  
Job In Live, et de 
nombreux autres 
partenaires

!  

première initiative du 
genre au niveau associatif, 
cette campagne a été 
l’occasion d’une 
mobilisation intense et 
d’actions très fortes de 
sensibilisation au niveau 
local
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Les campagnes d’affichage public

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009
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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

AffichageAffichage

Affiches A4
1500 affiches placées chez les 
commerçants, laveries, médecins, 
écoles et mairies, sur tout le territoire 
national, ainsi que dans les pharmacies 
d’Ile de France :
Public sensibilisé :
grand public, près de 900 000 
personnes (estimation)
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AffichageAffichage

Panneaux 50x60cm
80 affiches réparties sur les 
arrondissements Parisiens :
Public sensibilisé :
grand public, chiffres non disponibles

Panneaux 4x3m
Plus de 200 affiches réparties sur le 
territoire national
Public sensibilisé :
grand public, plus de 2 222 000 
personnes

Panneaux bus
275 affiches sur les bus du Grand 
Ouest, de St-Jean-de-Luz à Aurillac et 
Niort, en passant par Bayonne et 
Montauban
Public sensibilisé :
grand public, plus de 120 000 
voyageurs

Ethan est atteint d’une maladie génétique, 
le syndrome de Williams

Nous sommes plus forts 
tous  ensemble, 
nous voulons aller 
plus loin avec vous !

Pas d’antécédent familial : le hasard de la vie !
Aucun  traitement  n’existe à ce jour,  c’est  pourquoi,  avec 
vos dons, nous finançons la recherche

Aidons- les à devenir  des adultes a u t o n o m e s
Une évidence pour vous ? Un effort pour eux ! 
Notre combat peut devenir le vôtre !

1 naissance sur 7500
Les  symptômes  sont  variés  :  malformations  cardiaques, 
retard mental et psychomoteur. Mais aussi : comportement 
hypersociable, et facultés musicales hors du commun ! 

v i s i t e z   n o t r e   s i t e   p o u r  l e   p r o g r a m m e  ! w w w . a u t o u r d e s w i l l i a m s . o r g

QUELQUES Gènes en moins...ça vous gêne ?QUELQUES Gènes en moins...ça vous gêne ?
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10 rue de la Jonquière 

75017 Paris 

Du 9 au 15 mars 2009, participez à la semaine nationale du syndrome de williams,

Enfance

Solidarité

santé

emploi

Enfance
Activités créatives et ludiques : une journée ludique pour 
les enfants de tous âges, des créations pleines de tendresse à 
rapporter à 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

Lâchers de ballons : simultanés en plusieurs régions, ils em-
plissent le ciel de bulles d’espoir ! 13 mars, Moselle, Rhône, 
Lot-et-Garonne, Haute-Savoie… et à Paris sur 
l’Esplanade des Invalides

emploi
Emploi : Coup de pouce et vraies motivations, nous sommes 
tous capables de quelque chose ! Ce qu’il faut, c’est de l’informa-
tion ! 9 au 15 mars, sur www.missionhandicap.com

santé
Santé 1 : envoi, par un centre de travail adapté,  de notre guide 
de suivi médical spécialisé à 5000 professionnels de santé en 
France 9 au 15 mars

Santé 2 : distribution aux pharmacies d’affiches d’information 
en même temps que les médicaments commandés, 9 au 15 
mars dans toute l’Ile de Fance

Solidarité
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 !

arts

Culture

cinéma 

SPORTSPORT
Volley, Ligue 1, Tourcoing - Paris : l’association « Un Maillot 
Pour La Vie » donne du bonheur à nos enfants en les invitant à un 
match en direct ! 8 mars, Tourcoing

Semi-marathon de Paris :  Stand de maqui l lage 
in-ou-bli-able ! Pour les enfants de 0 à 99 ans seulement !
6 et 7 mars, Parc Floral de Paris
Animation musicale et ballons sur le parcours, une équipe de 
coureurs à nos couleurs : rejoignez-les ! 8 mars, parcours du 
semi-marathon

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

arts
Expo - vente au profit de la recherche médicale : des 
artistes peintres et créateurs (accessoires, mode…) s’associent 
pour une expo coup de cœur. Faites-vous plaisir en toute solida-
rité ! 9 au 15 mars, Paris

Culture
Expo – photo : ils sont tous des aventuriers de l’extrême, ou 
du quotidien. Une galerie de portraits sur les grilles du Palais 
Royal et sous l’égide du Ministère de la Culture et de la 
Communication, 9 mars, Palais Royal, Paris, durée un mois

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

Ciné 2 : au Grand Palais on n’a pas froid aux yeux, séance 
spéciale pour une aventure jusqu’au Pôle. Déambulez aussi au 
jardin du Palais Royal, pour voir de plus près les visages de ces 
explorateurs ! 11 mars, Grand Palais, Paris

semaine nationale 

du syndrome de williams

Demandez le 

programme !

Demandez le 

programme !

La semaine nationale du syndrome de Williams, 
c’est de la solidarité, de l’action, de la culture, 
de l’art, de la mode… 

semaine nationale 

du syndrome de williams

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

plein de façons différentes 
d’aborder la différence !
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Autour des Williams
10 rue de la Jonquière
75017 PARIS
www.autourdeswilliams.org
autourdeswilliams@yahoo.fr
06 88 39 49 07
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Les parutions médias

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009
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Le Républicain Lorrain
Article du 14 mars 2009
Public sensibilisé :
grand public, 160 000 
exemplaires

Le 
Télégramme
Article du 2 
mars 2009
Public 
sensibilisé :
grand public, 
217 167 
exemplaires
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Sortir lesyndrome de
Williams de I'anonymat
ffi&L&ffififfi ffi&ffiffi

Maxime, 19 ans, est
atteint du syndrome
de Wi[liams.
Ses parents font
un appel aux dons

nunÉITEcHAMPAGNE
a.champagne@sudouest.com

f ean-Pierre etMarianne Rossi sa-

I vaient bien que quelque chose

I n allaitpas chez leurfils Mæ<ime.

I[yr d'abord eu ce soufle au cæu{,
ces ffoubles alimentaires jusquâ
l'âge d1 an, puis I'hlperacousie, les

troubles pqychomoteuns, les difficul-
tés à se répérerdans I'espace etdans
letemps...

Mais qrnnd, après avoir écumé diÊ
ËrenB cabinets de medecins sur Or-

thez et ses environs, I'hôpial de Tar-

bes a finalement annoncé à ce

couple de Castétisiens, ilya une di-
zaine d'anné!s, que leur enfant était
atteint du ryndrome de Wlliams et
Beuren, ils n'ontpas été plus avan-
cés : cette maladie génétique, dite ac-

cidentelle, est encore peu connue et
rarementdécelée.

tt Seuls 5 ooo cas sont diagnosti-
qués en France r, précise Marianne
Rossi. Tout juste saiton que, parla
faute de quelques gènes en moins,
I'enfant atteint subit malformation
cardiaque, légère déficience intellec-
nrelle, ffoubles pqychomoteuns, pul-
monaires, rénauxou encore perte
d'élasticité des muscles.

n TlrèsrnatdiagnostiqÉe D

Àl'occasion de la Semaine nationale
du syndrome de Williams qui
s'achève demain dans plusieurs
grandes villes de France,le couple
souhaite faire un appel aux dons,
avec I'association Autour des
\Mlliams (t), pour faire avancer la re
iherche surle long chemin de lTden-

tification des genes manqumts. Une
occasion de sortiraussi cette mala-
die de I'anonymat, qui est tr très mal
diagnostiquêe o, prècise Marianne
Rossi.

Marlanne.et Jean-Piene Rossi aimeralent sortir le qfndrome de Williams de lânonyrnat pour
que lia recherche avance. pHoroa.c.

Le couple en sait quelque chose :

pour Marime, le diagnostic est tom-
be à g ans et deml retardant d'autant
d'années la prise en charge.Après
avoirconsulté < tout un tas de mede
cins >, après avoir demandé des bi-
lans pqychomoteurs qui n'ontrien
décelé, après s'être entendu dire
qu'ils cowaient trop leur fils, ils torru
bent sur un article traitant de la dys
lorie dpcalculie qui donnait les coor-
données de lhôpial deTarbes.

Rendez-vots est pris. n Ie medecin
a demandé un caryotype spécifi-
que. r Et le diagnostic tombe, sdns
que les parents de Mildme ne sa-

chentce quise cache derrièrele qyn-

drome de Williams. Ils I'ont appris
auquotidien.

Mærime, lui, a toujours fait preuve
d'une farouchevolonté de s'ensor-
trq se seryant de ses camarades de
classe de l'école de Castétis comme
d'une locomotive à laquelle s'accro
cher, Carla scolarité a été difficile. ( il

avait du mal à fure, à tenir le crayon,
se souvient sa mère. Mais il a eubeau-
coup devolonté etil esttombé sur
une enseignante très motivée. il a eu
un dectic,-pas miraculeux non plus,
mais il a réussi à lire et écrire, avec un
petitdécalage. l

Combatdedeu(ans
À la fin du cours élémentaire,
Maxime avait acquis la lecture, mais
rencontrait des problèmes en
maths. <r On lui a trouvé un éablis-
sement qpecialisé à Pau Mais il man-
quaitbeaucoup de prises en charge.
Il avait phls progressé à Gstétis. il fal-

lait trouvemne autre so, lution >

Le couple inscrit alors Mærime
dans une école privée, à Maslacq, où
il est<< heuretxcolTune unpinson >.

Ilypasse son CE1 et son CF2mais ne
putalleraudelà : r< On ne garde Fs
les enfanre après 12 ans enprimaire. l
Commence alors un combat de
derx ans, pour obtenir à Orthez une

unité pédagogique d'intégration
(UPI) avec I'aide du Réseau d'aides
spécialisées auxélèves en difficdte
(Rased) et du CCAS. r< Mais il fallait
neuf enfants, oD était seul. l

Les parents deMærimevont jus-
quâ ffire au ministère de la Famille,
alons tenu par Segolène Royal Et puis
n un beau jouç tvt. Descazeauxnous
a dit que lUpl attait ouwir au collège
Daniel-Argote. Ies besoins yétaient l
Ma:<ime est intégré à B ans. Il y reste
ra quatre ans, avantdTntégrerle ser-
vice d'éducation spéciale pour I'in-
sertion professionnelle et sociale
(SESIPS),àGan

Aujourd'hui, Marime a 19 ans. Il
apprend à gérerun budget, à faire
ses repas, ses courses, se déplaceren
bus ou en train Plus tard, il souhaite
êtreembauchéàIESAL

(l) l0 rue de ta Jonquière,75 017 Paris.

06 88 39 49 A7.

\ Mwautourdeswi ttiams.org

MûisËrrs**ffiSud Ouest
Article du 14 mars 2009
Public sensibilisé :
grand public, 1 311 000 lecteurs

pressepresse
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L’Alsace
Article du 5 mars 2009
Public sensibilisé :
grand public, 300 000 
lecteurs

Dernières Nouvelles 
d’Alsace
Article du 10 mars 
2009
Public sensibilisé :
grand public, 530 000 
lecteurs

pressepresse

Propos recueillis

par ElisabethSChulthess

.SE RENSEIGNER

www.autourdeswilliams,org

après plusieurs lettres au mi-
nistre de la santé et à la Maison

départementale du handicap.
Chaque jeudi, remmène Ana-

Sofia chez la psycho-motri-
denne et l'orthophoniste. Elle

fait' des progrès, marche, com- ,
mence à parler, est bien inté-
grée à la crèche.

Vous avez adhéré à une

association. de patients.

Pourquoi?

Dans ces situations, il faut sortir
de, l'isolement. L'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 parents.
Elle compte 200 membres dans
toute la France, dont huit fa-

. milles dans la région mulhou-

sienne, et mène une campagne
nationale d'information du 9 au

15 mars. Elle appelle aux dons
pour la reçherche; E" trois ans,

elle a versé 75000! àdes orga-
nismes de recherche. La re-
chérchéest notre espoir. Notre
mission, c'est de nous battre

pour qu'Ana-Sofia devienne
quelqu'un.

tes~ê'~nnestouchéeSpar le syriclr()mê~eWilliams, ,estimées à
SOOO.en.Frilnce.~KDespersQnnes différentes ». Archives Réalini

d'~s;tY'mpans. ,,' l'intervenfionchance. Ce syndrome est dû à la

confihn'e ce que je savai~ :la pe~ perte de' 28 gènes sur l'un des

~tlte h'est pas sourde. Un pë- deux chromosomes 7.

di,atre'conclut à un retard psy-,' Que Ià! ••è ?
cliori:16teQr globaL. Je persi~te" ' ;', " ' . ,
';","', •.... ,."",1'" Il nya,pasde médIcament. On

'., JeY~~P!3yol~C~q~I;~e~a pas: ' recoùrtà IJorthophonie, àl'or-

, SU,rm,ternet, Je tro~ve ,d,esp~o-, thoptieet àla psycho motricité
to~i.~ enfan~s. attélll.ts?\l. s~n- pour' stimule! l'enfant. ,Le

drome,deW/lhams : Ils onttous cenUe diact/on médico-sociale
la mêrrlé têté, lehezbliloeux, le précoce de Mulhouse étant sur-

straoisr'ne, comme Ati'a-Sofia. le chargé, nous avons trouvé une

conslJlte une généticienne, qui orthophoniste libérale qui nous
confirme: c'est un; accident coûte 300 ! par mois. l'ai fini
génétique, la faute â pas de par obtenir le remboursement

.lIivlt.l~dnemaman
auÎod.,a.sWfIIIÎms
Diagnostiquer la
maladie rare d'un

enfant relève souvent

du parcours du

combattant. ,
Témoignage d'Ohé,', "

jeune mamah "
mulhollsienne.

: :.. :.

Ana-Sofia a' 2 àhs.Sa

souhaite témoigner tout e

dant l'anonymat.' .
Quelles ont été Vos
difficultés 1

Ana-Sofia, vient au mond~ >à
terme, ne pesant que 2,2·:kg
pour 42 cm: le fœtus avàit.
.cessé:de grandir à 7 mois mais
l'amniocentèse' n'avait .:rién

révélé. EUeest atteintè d'à'fI re-
trécissement 'de l'aorte et de

strabisme. L,es'premi~rs mois,
elle pleure beaucoup, mange
peu et doit ~tre allaitée toùtès

(es heu,res.lesm ,c,
,lentrassurants.l: _.. ,_..__
iS!as!>~6ir,,:à du rnalàdég[ü
Subitement, à l'âge d'un',·
son 'visage· mute': Ana-Sofi,

une\tête de handicapée. Je )dè-
mande, des investigations: ,le

scanner ,èt l'IRM ne révèlent
rien. Un ORt suspecte une SUr".'
dité et procède au percement·

~~*~ ':i%'i\.=;;;;;. •••••••••••

.SE RENSEIGNER MRIS: numéro

azur 0810.63.19.20.

Site: www.orpl1a.net

Progrès en recherche

Malgré '.tout, lePNMR a· eu

des aspects pOsitifs. Pans la'

recherche ·4'apord.avee 101

. programmes hospitaliers •de

recherche ~glfe)etl06pro·

jets ..de. recherche.Pfns, l'in-
formation ensuite, .d~pùbliç,

professionnel ou non.,viale

portaild'Orphanet.« Desre,;
commandations .de, bonnes'

pratiquesp0lJrl~s ..services
d'urgence··accueilIantde$ pa-
tients souffrant de maladies
rares ont été. établies.» Le

numéro Maladies rares info

services (MRIS) s'est profes-

sibnnalisé:il reçoit7ooo ap-

pels par an. Mais Orphanet-

France ne bénéficie •pas de
moyens suffisants pour assu-

rer ses missions6fPour r<l-

fraîchir l'anp~e.i~e.~trla1a.:
dies z;aresto~l~~/~~tpcans,H
raudfqitdix.pe.[§gPkesau lieu
dés deux acti1ellement.»

'G.D-A.

loue «le même budget pour
dix .malades par an ou pour
2000.» Et des budgets rnala-
. dies rares ont été utilisés à

tout autre chose dans certains

hôpitaux.

.des centres

nce relève que le co-

~valuati6ndu dépis-

maladiesrares n'a ja-

le jour. «11 nr apas
lélioration .du rem-

ent de certainssoins,
ndaient de l'élabora-

~otocolesde diagnos-
soins.» Or, une di-

es protocoles ontété
lar an, sur 7000 ma-
~s!

~à long terme des
e références? «Si
mtres .de' référence
France couvrent. à
~outesles maladies

remplacement, la
1 individu ou à une

1 l'émergence de
groupes n'ont pas
». Le ministère al-

'st le bilan du plan rna-

rares (PNMR)? Sé-

Aymé, quî dirige Or-

France, relève un gros

~luides études épidé-

iques. «Il était prévu
'jerà l'Institut national
'e sanitaire, l'INVS, la

ance épidémio1ogique
,aladies rareS. Mais

n'a pas sbuhaitérem-

~e.mission à moyens
ts. Un frahsfert sur
1 est à l'étude».

\;.
·~I
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Ouest France
Article du 13 
mars 2009
Public 
sensibilisé :
grand public, 
2 337 000 
lecteurs

Le Républicain 
Lorrain
Article du 16 
mars 2009
Public 
sensibilisé :
grand public, 
160 000 
exemplaires

pressepresse
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Ouest 
France
Article du 13 
mars 2009
Public 
sensibilisé :
grand public, 
2 337 000 
lecteurs

Dernières Nouvelles 
d’Alsace
Article du 10 mars 2009
Public sensibilisé :
grand public, 530 000 
lecteurs

pressepresse

Le Courrier 
de l’Ouest
Article du 18 
mars 2009
Public 
sensibilisé :
grand public, 
112 000 
exemplaires
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Le Bien Public
Article du 12 mars 2009
Public sensibilisé :
grand public, 56 046 
exemplaires

Faire Face
mensuel édité par 
l'Association des paralysés 
de France, article du 9 
mars 2009
Public sensibilisé :
public averti et grand 
public, 600 à 970 
visiteurs par jour pour la 
semaine du 9 au 15 
mars

Newsletter Déclic
Handicaps : vivre mieux 
aujourd’hui et préparer 
demain, février 2009
L'événement du mois de 
mars
Public sensibilisé :
public averti et grand public, 
10 000 destinataires

pressepresse
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Centre Technique National 
d’Études et de Recherches 
sur les Handicaps et les 
Inadaptations
parution dans l’agenda du 
site, mars 2009
Public sensibilisé :
public averti et grand public, 
8446 abonnés + visiteurs du 
site (chiffres non 
communiqués)

webweb

Autisme dans la Cité
Actualités de l’autisme et du 
handicap, février 2009
L'événement du mois de mars
Public sensibilisé :
public averti et grand public, 
chiffres non communiqués

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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France Handicap Info
l’information du handicap, 
mars 2009
Une page de présentation 
et deux pages d’interviews
Public sensibilisé :
public averti, 51781 sur ces 
pages

Mairie de Paris, 17ème arrondissement
L’agenda des associations, mars 2009
La Maison des associations du 17ème a également relayé nos appels à bénévoles
Public sensibilisé :
public averti et grand public, chiffres en attente

Je Veux Aider
Le portail de la solidarité 
en France, mars 2009
Expo photo au Palais 
Royal, dans l’agenda de la 
solidarité
Public sensibilisé :
public averti et grand 
public, 10 000 visiteurs

webweb
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Centre des Monuments Nationaux
Agenda des actualités, mars 2009
Expo photo au Palais Royal
Le CMN est l’un des partenaires de 
l’association sur cette magnifique 
opération
Public sensibilisé :
public averti, 31 connexions sur la 
page

Newsletter février 2009

 

 

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

Un nouvel espace chez Picto : des régies supplémentaires de retouche au 3eme étage de Picto Bastille.

Deux nouvelles rubriques dans l'onglet "communication" du site internet www.picto.fr

Picto et l'environnement.

Picto et les labels qualités.

Capture Numerique et Retouche by SO DIGITAL / STUDIO DAGUERRE.

Don de vie, Grande Cause Nationale 2009.

Saint-Louis et Puiforcat font appel à Picto pour la décoration de leur stand au salon Maison et Objet de Villepinte.

Campagne nationale de sensibilisation au syndrome de Williams et Beuren.

Un mur d'images dans le couloir du métro.

Elene Usdin (photographe) & Benjamin Lignel (designer) à la galerie Pierre-François Garcier.

Les jardins chimiques "Art et science entrent en osmose".

Exposition Archéologie du futur : 20 ans de tendances vues par Li Edelkoort.

Hervé Coqueret présente SuperGéantPlus.

Paris et ses expositions universelles, architectures, 1855-1937 à la conciergerie.

Art Nomade Kaïdin sur les traces de Bashô, photographies de Uwe Ommer.

Luciano Di Concetto présente Tatoo you.

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

Newsletter - février 2009 http://www.picto.fr/nl_090210.htm

1 sur 10 10/03/09 16:12
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Picto et l'environnement.

Picto et les labels qualités.

Capture Numerique et Retouche by SO DIGITAL / STUDIO DAGUERRE.

Don de vie, Grande Cause Nationale 2009.

Saint-Louis et Puiforcat font appel à Picto pour la décoration de leur stand au salon Maison et Objet de Villepinte.

Campagne nationale de sensibilisation au syndrome de Williams et Beuren.

Un mur d'images dans le couloir du métro.

Elene Usdin (photographe) & Benjamin Lignel (designer) à la galerie Pierre-François Garcier.

Les jardins chimiques "Art et science entrent en osmose".

Exposition Archéologie du futur : 20 ans de tendances vues par Li Edelkoort.

Hervé Coqueret présente SuperGéantPlus.

Paris et ses expositions universelles, architectures, 1855-1937 à la conciergerie.

Art Nomade Kaïdin sur les traces de Bashô, photographies de Uwe Ommer.

Luciano Di Concetto présente Tatoo you.

Un nouveau service chez Picto : le tirage expo encres au charbon.
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Picto
Newsletter du labo photo 
spécialiste du traitement de 
l’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 l’exposition de 
Sergio Veranes au Palais Royal
Public sensibilisé :
Professionnels de l’image, 176 
visites sur la page

webweb
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Version Fémina
Culture & sorties, mars 2009
L’expo photos à Palais Royal
Public sensibilisé :
grand public, chiffres non 
communiqués

DFCO
Le site du football club de Dijon 
Côte-d’Or, mars 2009
Relais d’info sur la Semaine 
nationale de sensibilisation au 
syndrome de Williams
Le DFCO a notamment organisé un 
lâcher 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
Le site des coureurs 
solidaires de l’ESCP, 
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 :
réseau sportif, plus de 
67 visites par jour

webweb
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DAM Info N°2452 
Le journal d’info du Centre National de 
Production Électrique 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 l’un de nos 
partenaires sur la sensibilisation en entreprise
Public sensibilisé :
grand public, 1400 agents EDF destinataires 
du journal, plus 800 exemplaires papier

Mission Handicap
Le site de l’emploi 
et du handicap, 3 
mars 2009
Témoignage 
d’Anne-Laure 
Thomas, Vice-
présidente 
d’Autour des 
Williams, sur les 
capacités des 
jeunes porteurs du 
syndrome face à 
l’emploi
Public sensibilisé :
Plus de 4000 
entreprises dont 
532 recruteurs 
handicap, plus de 
5000 candidats et 
plus de 2300 
institutions 
spécialisées 
abonnés à la 
Newsletter

webweb
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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)

radioradio

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 
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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 à 
propos de la semaine nationale de 
sensibilisation
http://www.k6fm.com/
Public sensibilisé :
grand public, 5 000 auditeurs 
quotidiens

radioradio

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)
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!  
Les actions grand public

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009
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Semi-marathon de 
Paris :
2 jours sur le Village 
des Exposants :
Public sensibilisé :
grand public, 22 320 
retraits de dossards

Semi-marathon de Paris :
Plus de 50 coureurs à nos couleurs sur l’épreuve :
Public sensibilisé :
grand public, 21 761 coureurs partants, 21 552 
arrivants, ainsi que le public parisien tout le long 
de lʼépreuve

Match L2 Dijon-Reims :
Lâcher de ballons au coup 
d’envoi par des enfants 
portant le T-shirt de 
l’association
Public sensibilisé :
grand public, 4800 
spectateurs, 350 ballons 
lâchés

SportsSports
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public scolairepublic scolaire

Sensibilisation à la différence :
Rédaction d’un conte illustré sur le syndrome de Williams (Texte et illustrations de C. 
Doppio) et lecture à près de 25 classes maternelles et primaires à Paris et en régions 
(l’action est toujours en cours)
Public sensibilisé :
700 enfants de 4 à 10 ans ainsi que leurs enseignants

Participation active à la sensibilisation :
Travail sur la différence, le handicap et les maladies (rares et/ou génétiques), exemple à 
travers le syndrome de Williams
Rédaction d’un message sur une carte destinée à voyager par ballon
Public sensibilisé :
1500 jeunes en âge scolaire ainsi que leurs enseignants et familles 
en Cantal, Côte-d’Or, Haute-Savoie, Ile-de-France, Moselle, Nord, 
Pays-de-Loire, Rhône
Nous continuons de recevoir des retours de personnes ayant trouvé 
les cartes des enfants : Jura, Suisse, Allemagne, Italie ! Ces 
personnes sont également sensibilisées par le message inscrit sur 
les cartes
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FamillesFamilles

Participation active à 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 théâtrale par des sessions improvisées en 
plein air
Public sensibilisé :
150 familles plus les visiteurs du parc (chiffres non disponibles)
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Expo photos à Palais Royal :
une série de 42 photos exposées du 9 au 20 mars sur les 
grilles du jardin
Public sensibilisé :
grand public, 10 000 à 15 000 personnes (estimation)

Projection spéciale au Cabieu, 
Ouistreham :
une soirée cinéma au profit de 
l’association, 2 courts-métrages 
et un film documentaire, cocktail 
et concert
Public sensibilisé :
grand public, 100 personnes

Arts et cultureArts et Culture



23

!  
La sensibilisation des professionnels

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009
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SantéSanté

Pharmaciens
Envoi de l’affiche «Semaine 
nationale du syndrome de 
Williams» aux officines d’Ile-de-
France, premiers référents de 
proximité pour la santé
Public sensibilisé :
300 pharmaciens ainsi que 
leurs salariés

Guide spécialisé

VERSION   2008

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...
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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 
5 000 candidats abonnés à la 
Newsletter et plus de 2300 
institutions spécialisées

Collaborateurs
Sensibilisation des 
collaborateurs sur le site du 
Centre Nucléaire de 
Production d'Electricité de 
Dampierre . 15 affiches 
dans les locaux de 
l’entreprise, diffusion d’un 
court métrage sur le site, 
publication dans la 
newsletter
Public sensibilisé :
1700 collaborateurs et 800 
destinataires du journal de 
l’entreprise

Solidarité handicap
Commande d’une prestation 
à un centre de travail adapté
Public concerné :
Secteur adapté, 3 
collaborateurs en situation de 
handicap pour 19 heures 
travaillées (plus 
encadrement : 5 heures)

EmploiEmploi
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!  
Les partenaires de la campagne

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009

Semaine nationale de sensibilisation au syndrome de williams, 
9 au 15 mars 2009
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Nous sommes heureux d’avoir pu réunir à nos côtés, 
durant cette première campagne nationale de 
sensibilisation au syndrome de Williams, des 
partenaires prestigieux et engagés

Tous nous ont aidés à la mise en place d’outils ou 
d’actions, ont relayé notre campagne nationale de 
sensibilisation, ont permis d’accroître notre visibilité, de 
renforcer nos messages

Alliance Maladies Rares

Amaury Sport Organisation

ANRH

Aquilex

Autisme dans la Cité

Centre des Monuments Nationaux

CNPE Dampierre en Burly

CTNERHI

Déclic Magazine

Dernières 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

K6 FM

L’Alsace

Le Bien Public

Le Cabieu

Le Républicain Lorrain

Le Télégramme

Mairie de Pringy

Mairie de Paris 17

Médiatransports

Ministère de la Culture et de la Communication

Ouest France

Parc Floral de Paris

Photosapiens

Picto

Rotary Club d'Asnières

SEMTM

Sud Ouest

Un Maillot pour la vie

Verney SA

Version Femina

Ville de Paris

Vivre FMMerci !Merci !

Cette semaine a été 
l’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 
e s s e n t i e l s à c e t t e 
sensibilisation, et nous 
vous exprimons ici toute 
notre reconnaissance

Grâce à vous plusieurs 
f a m i l l e s s e s o n t 
rapprochées de nous, 
l e s m é d e c i n s , l e s 
écoles, les services 
sociaux et les futurs 

recruteurs sont mieux 
informés

N o u s e s p é r o n s 
également avoir pu 
donner confiance aux 
donateurs potentiels, 
g r â c e à q u i n o u s 
i n v e s t i s s o n s e t 
continuerons d’investir 
d a n s l a r e c h e r c h e 
médicale et scientifique 
sur le syndrome de 
Williams

Continuons d’investir 
d a n s l ’ e s p o i r d e s 
familles et l’autonomie 
des personnes touchées 
par le syndrome de 
Wil l iams, ensemble, 
demain, toujours !

Nous tenons à remercier particulièrement :
- les écoles qui ont oeuvré à la sensibilisation des 

plus jeunes, 
- nos adhérents qui se sont impliqués de façon 

admirable, ont eux-même créé des outils mis à 
disposition de l’association, et ont développé le 
réseau de partenaires

- 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, l’ensemble du réseau santé-
handicap pour son indispensable soutien

A l’année prochaine !


