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LE SYNDROME DE
WILLIAMS €T BEVREN,
('eST QUol ?

Quelques génes en moins sur le chromosome 7 et c’est toute une vie qui
pascule. D'origine génétique, le syndrome de Williams et Beuren représente
1 naissance sur 10000 en France. Survenant de facon accidentelle, il
s’observe dans toutes les populations et touche aussi bien les filles que les
garcons. Les principaux symptébmes sont : une malformation cardiaque,
un retard intellectuel Iéger a modéré, des caractéristiques physiques
(certains traits du visage) et comportementales (comme I'hypersociabilité),
un retard dans le développement psychomoteur et celui du langage, une
maladresse dans les mouvements, une hypersensibilité au bruit, et de
grandes dispositions pour la musique. Le syndrome de Williams et
Beuren nécessite un suivi médical pluridisciplinaire associant pédiatre,
cardiologue, orthodontiste, endocrinologue, psychomotricité, orthophoniste,
kiné, ergo etc.
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LAN(EMENT DE LA
PREMIERE JoURNEE
INTERNATIONALE

En 2021, plus de 30 pays ont répondu a I’appel de I’association Autour
des Williams : transformer le 20 mai en journée internationale du
syndrome de Williams et Beuren. Ce partenariat inédit a permis la
diffusion d’'une multitude de photos sur les réseaux sociaux de personnes
soufflant des bulles de savon. Ces bulles de savon ont été choisies comme
embleme de la journée du syndrome de Williams. Poétiques et ludiques,
elles permettent de communiquer de maniére positive. L'objectif est de
multiplier le nombre de personnes sensibilisées au syndrome.
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VISIBILITE NATIoNALE DV
MOUVEMENT

Plus de 200 publications sur les comptes de I’association
- 48 000 personnes touchées sur Facebook

- 22 000 personnes touchées sur Twitter

- 2000 personnes touchées su Linkedin

Des personnalités francaises ont suivi le mouvement telles que Ophélie
Meunier, Thu Kamkasomphu, Guillaume de Tonquedec, Gregory Cuilleron,
Moussa Maaskri, Adel Bencherif, Aliocha Schneider, les joueuses de foot du
DFCO etc.

Des médias et fondations ont relayé l'information telles que I'Unapei, la
Fondation Groupama, IDFM 98 etc.



SUR LES RESEAUX D’AUTOUR DES WILLIAMS

@ No§ PUBLICATIONS ’
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SUR LES RESEAUX D’AUTOUR DES WILLIAMS
NoS SoUTIENS VIP

SYNDRON
DAy

@ JoiN THE MeVEMENT

Les joueuses du DFCO Grégory Cuilleron
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SUR LES RESEAUX D'AUTOUR DES WILLIAMS
LES QUEST DE LA JoURNEE

WILLIAMS
SYNOROME SYNONROME

@ JoIN THE MeVEMENT @) )oIN THE MOVEMENT

Guillaume de Tonquedec Aliocha Schneider

WILLIAMS

WILLIAMS
SYNDROME

SYNDROME

Adel Bencherif Moussa Maaskri
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SUR LES RESEAUX So(IAUX
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FONDATION

s Groupama

waincre len maladies rate

—

Fondation Groupamas @
" B ma 1954 @

Le Syndrome de Williams ¢t Beuren, C'est quoy 7

Demain aura Sou I Journde internationale du syndrome de Williams ot
Beuren.

Pour en Savoir phus sur e Fsyndrome | hps//Mly/ vOouCb
smdadesaes fiourneedusyndromedewilisoms swiliamsbiouren

L AMASYTICH DT 1 A1 oY swrilisnssvintrome

Le syndrome de Williams,
c’est quoi ?

Des Uoits physigues communsg
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Wikams Beuren
Fondation Groupama Un grand merc pour volre soutien



SUR LES RESEAUX So(IAUX

Planet Williams &)

Communaute J'aime
o Ga et 199 autres personnes aiment ce beu
¢ Regardez les jolies photos de Belgique
pour cette journée internationale du
Syndréme de Williams.

* Le syndrome de Williams,
jation belge
20mai - §
C'est la journée internationale du
syndrome de Williams-Beuren! ¢
¥ Inondez votre mur fa... Afficher la suite

Planet Wiliams
20mai - G

Happy Williams Day !
7o

Voir |a traduction

'y Stowarzyszenie Zespotu Williamsa
| Williams Syndrome
20mai - G
https://photos.app.goo.gl/
7YBQdCkTaH8eKfm76
#Willi... Atficher la suite
Voir [a traduction

Planet Williams
20mai - G

¥ ¢" Happy Williams Syndrome Day
&

Autour des Wiliams
Voir la traduction

aw Autour des Williams

20mai-G
¥ ¥ 45 pays unis autour du
#WillkamsSyndromeDay pour poster des
bulles de savon, symbol... Afficher la suite

Planet Williams
20mal -G

¥ ¢ Happy Williams day !

&

Voir la traduction

<a Asociacion Sindrome de Williams

de Cantabria
200ma-G

#WilliamsSyndromeDay
#DiaDelSindromeDeWilliams
#Concienciacion #sindr... Afficher la suite

B4

@ JoiN THE MeVEMEN




SUR LES RESEAUX So(IAUX
“X Unapei

Unapei
Organssation & Dat non ﬁ
hcratit J'wme

°
Ga, Anne-Lae, Marnus ot 13 963
IITra s DOrsonNes aimont
61 G

¥ ¥La journée internationale du syndrome
de Williams et Beuren avait lieu her.

Connaissez-vous ce syndrome 7

Le syndrome de Wiliams et Beuren est une
maladie rare d'origine génétique associant
des malformations cardiaques, un retard de
développement ot des caractéristiques
comportementales et physiques.

L'Unape: soutient I'association Autour des
Williarms qui accompagne les familes dés le
diagnostic grice aux parents-relas qui
partagent leurs expériences, les rassurent et
répondent a toutes leurs questions.

&d Pour en savoir plus https:/inkd in)
dwD6Zg8

05043 23 partaey =«



DANS LA PRESSE
™ TalenteO
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TALENTEO : RDV LE 20 MAI POUR UN LIVE ACCESSIBLE SPECIAL
AUTOUR DES WILLIAMS

Le 20 mal 2021. Fassaclation Autour des Williams lance La Tére Journde Internationale du syndrome de Willams
ot Beuren. A cette occasion, 'équipe du Live Accessible accuelllera Nassockation pour une émission
exceptionneile. Rendez-vous be 20 mal & 18h sur notre chalne Twitch |

Le 20 mai, faites des bulles et rejoignez-nous pour un Live Accessible inédit !

A Nimape du Dleu pour B pournde mondale de FauSSme ou des chausseties Séparadites pour [ journde mondale de
o 21 les bulles de savon ont $16 cholsies comme embléme de 1a journde du syndrome de Willlams. Ces
DUtas reprisernent Jes pivws onvolés SO Chomosome 7, Caraciristigues (u Hynarome., POSUGUEs 1 uchgues, elies

peretiers de communigquer de maniére positive

Auparavant jourme ssropdenne, des 2s0Catons #l personnainds du monde entier ont repondu A Fappe! de

assocation Autoor des Wilams © Lare du 20 mal b oarméde internationaie du syndrome ce Willama et Beuren

Due Coup O cottat 00 W rA0ACHON 0rE 00s Serniers Talemeo Anwards. FavioCiassn AROur et WIRLMYS M7 A redue R

vt chronigoeurs préférés lors Tun Live Acossible indat | Accompagnds par Stéphane Riviere. Prdudent-fondateur

ge Talunieo. th relserort 10utes vou GUesUor. Une oocasion umigue en sooeendre PAUS U CRtle MSOCMUON G amuTe

W Guotalen ponr be Bien-ftre des enfants ot des familles

20
r-nv.

swilliomsSyndromeDay)

oIN THE MoVEMENT

Qu'est-ce que le syndrome de Williams et Beuren ?

Quelgues pEnes en momns sur le chromosome 7 of Cest toute une v guil buascule. Donpne pénttgue, e syndrome de
Slliams e Deuran repedsence on Francyg 1 nassance sur 10000, Survenans de facon acodenceile, i s'obhserve dans

§ s DEOARDOrS. Par atlieurs, Ce syndrome Touche Uty Dien Ses fllles o s 2arcons, Les prncipdus symmpiSsnes

1o
are

* une matiormation cardiague

* un retard velloctoel Mger 3 modénd

o O0S CArdtIATADHIGUES Dyt [CRrTAMS Fafs Ou Misage) ot CoMmpPOrTemoeniales (COmumes MypPersOoGatianns)
* un retard daro e Odveloppement psychomoteur ot celul du longege.

* une maladresse dans les mouvermenss,

o UNe hypersenatane au brue

* G0 grandes SNpouticons DOUr la musgus


https://www.talenteo.fr/autour-des-williams-live-accessible/

—— DANS LA PRESSE
sl = TalenteO

E LIVE,
Accessnble

Speécial Journde intermationale du Syndrome de Williams

Qi

ey

Replay sur https://www.youtube.com/watch?

v=GH1L PDb11Ag



https://www.youtube.com/watch?v=GH1LPDb11Ag

DANS LA PRESSE
= TalenteO

LES FAMILLES DE L’ASSOCIATION ONT SUIVI LE LIVE EN DIRECT
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DANS LA PRESSE
- X Adapei

Adapei Morbihan : [WILLIAMS SYNDROME DAY] JOIN THE MOVEMENT !
FAITES DES BULLES

X Adapel

...

[Williams Syndrome Day] Join the movement ! Faites des
bulles!

é JOINTHE e

HovenenT

=

https.//www.adapei56.com/2021/05/20/%F0%9F %92 %97 % F0%9F %92 %9A-williams-syndrome-day-%F0%9F %91 %89join-

the-movement-faites-des-bulles/
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DANS LA PRESSE
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de Marseille hm

20 MAI : JOURNEE INTERNATIONALE DU SYNDROME DE WILLIAMS
REJOIGNEZ-NOUS !

Centre de référence
Anomalies du développement
el syndromes malformatifs Sud-Est PACA

o Mtarnaitie

20 MAI : JOURNEE INTERNATIONALE DU SYNDROME DE
WILLIAMS REJOICNEZ-NOUS !

Ny adans nous avons lancé une large communication visuelle sur nos rédsesux sociaux &

l'occasion de la Journée européenne du syndrome de Willams et Seure

Cette annde, nous voulons que e 20 mai soit la journée INTERNATIONALE du syndrome do
Williams et Bouren, Pour ce grand o1 axcitant chaBange, nous avons Besoin de votre ade
lc"::".‘ll';"‘c_‘ Nous &1 ensembie, mettons s lJumiere sur e syndrome de Williams &1 Beuren

Comment s3ssoct A la Journée internationale du syndiome de Willlams du 20 mail 20217

L Amusezvous ot faites des Dulles e Savon avec Vo5 Junes, VO& proches, vos amss,
2. Pranez ges photos de ces moments iudiques,

1 Cartager-les st les pages Facebook, Twitter ou Instagram e votre as5ociaton Ou sur vos

=in

comptes personnels avec e hashtag SWilllamsSyndromeDay !

S Invie wos amis a falre de meéme

Pourquol des bulies deo savon 7

o5 bulles symbolsant les quelques génes envalés du chromaosame 7. Une maniére

podtique et positive gexpliquer fa raretd du syndrome de Williams ¢t Beuren

En mondialisant cetle date, notre objectif est daugmenter & nombre de personne
snebiiiss av syndrome de Willlarms. Plus il v aura de personnes informaes de l'existence de
Ce SyNArome, plus les enfants porteurs du Syndrome venront ieurs insermions facilitées dans

notre socigte. Ensemble Nnous pouvons le rendre

Allez sur fe site autourdeswilllams S vous voulez plus dinformation

At oo


http://fr.ap-hm.fr/site/clad-paca/agenda/20-mai-journee-internationale-du-syndrome-de-williams-rejoignez-nous

DANS LA PRESSE

Frr

ID FM 98 : EMISSION LE MAGAZINE HANDICAP / PODCAST JOURNEE
INTERNATIONALE DU SYNDROME DE WILLIAMS

&) PROCHAMEWENT | LES EMSHONT | GRLLE DES FROGRAMMES R C T R

Journée internationale du syndrome de
Williams

http://idfm98. fr/ emissions/ journee-internationale-du-syndrome-de-williams/
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http://idfm98.fr/emissions/journee-internationale-du-syndrome-de-williams/

- DANS LA PRESSE
M

LABO-M : TWEET SUR LA JOURNEE INTERNATIONALE DU SYNDROME DE
WILLIAMS ET BEUREN

ACTUALITES LARO M & NOUS BOUTIQUE

= burabbon

AW Astewr Doy Wiltars
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n"‘&mf”f'. 4
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@ JoIN THE MoVEMENT

https://labo-m.net/reseaux-sociaux/2021/05/16/1621156206/
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—— DANS LA PRESSE

ey Football

FOOTBALL ADDICT

LRl I Mre o %G e e b
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e

Footbel
2 Adchct

B3 weEncette Journéde du #FWilllamsSyndromeDay,
nos joueuses ont répondu au challenge en
stant des bulles de savon

2 En cette journce du FWilllamsSyndromeDay, nos joueuses ont
répondu au challenge on pastant des bulles de saven @ L'occazion pour
nous de zaluer notre partenaire de longue date GAutourWilllams P
#Sensibllisation 2OFCO https/A co/dPUCZwavmi

Lire fa sulte Dijon FCO Twittor ==

challenge- en-,Qostant des bulles-de- savon/60a61084eb63330008751 af9’7utm campaign=post-



PAYS AYANT SUIVIS LE
MOUVEMENT

o i
Pl

o <
=1

WILLIAMS

SYNDROME

VISIBILITE
INTERNATIONALE DV
MOVVEMENT

Plus de 30 pays ont rejoint le mouvement du #WilliamsSyndromeDay.
Des associations du monde entier ont également publié sur leurs réseaux
des vidéos, des photos en utilisant le kit de communication mis a disposition
par Autour des Williams. Ce partenariat inédit permet d’inscrire la date du
20 mai dans I’agenda international.
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Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V.

s Bundesverband Williams-Beuren- ™
Syndrome.V.
20mm - O

A s P Fin
Am heutigen 20.Mai ist

#WilliamsSyndromeDay

Wir freuen uns auf eure zahlreichen
"Seifenblasen”-Fotos mit dem Hashtag
ifcinthemovement, gerne direkt als
Kommentar,

Viel Spaf! :-)
Le 20. mai, c'est le #JourDuSyndromeDu
Willilams

Nous attendons avec impatience vos
nombreuses photos de “ bulles ™' avec le
hashtag #jointhemovement, bienvenue a
commenter directement,

Amuse-toi bien ! =)

m. w M".ﬂlNT

AW



/N

ch)
NV

ANGLETERRE

O‘, Williams Syndrome Fondation UK

e Williams Syndrome Foundation
UK
G
#= Aujourd'hui, c'est la journée
internationale du syndrome de Willkams !

. ATTicher i3 sulte

© Afficher l'onginal  Evaluer la traduction




B wavmve

Asociacion Argentina Sindrome de Williams

< @B Asociaciin Argontinasin... Qs

‘:— Geannina Espinoza

5/-G
V¥ ¥ 20 de Mayo dia en Europa del
Sindrome de Williams
En latinoamérica lo celebramos el 28 de
febrero.

FO

; Las burtiugas
¥o msloy | wrdciizen los genes

Aprondseci A CMVIAF  Doridos del

Cromonoy 7
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www.inclusion-asbl.be

INCLUSION ASLB BELGIQUE : #20MAI - DES BULLES POUR LES WILLIAMS

[ filw La seciend  Meailaie 0 @

It inclusion

VY] - k= -

e & h§ el &S =

fVed ” J s :
NS A MANDSCAR WIRLLEC TN AU LONG DL LAY AOVENDCATIONS FORMAMOME & MMM RADONS PUBLCAONS

4 . =3
SYNDROME DE WILLIAMS-BEUREN

Infos

#20mai - Des bulles pour les Williams

Ce 20 ma, c’est la Journée internationale du syndrome de Williams et Bauren,
qui touche 1 enfant sur 10 O00. Pour marquer le coup, I'Association belge du
syndrome de Willlams, qui fait partie de notre association, vous propose de lui
envoyer les photos de tous vos proches occupés a faire des bulies de savon,

symbole du syndrome,

»> Plus d'infos et participation : heleneveralst98@emal.com.

L'Association belge syndrome de Williams a ete creee en 1991 a l'inituative d'un groupe de
parents d'enfants atteints de ce syndrome qui s'étaient rencontrés lors d'un colloque &

Bruxelles.

https://www.inclusion-asbl.be/syndromes/syndrome-de-williams-beuren/


http://www.inclusion-asbl.be/
https://www.inclusion-asbl.be/syndromes/syndrome-de-williams-beuren/
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i+ INCLUSION asbl
20 mai - G
nai - Faites des bulles pour le
ifromedew e |

Likez! .y - Commentez! - - Partagez |'nfo!
<

;‘- Le syndrome de Williams,
association belge
&
C'est la journée internationale du
syndrome de Williams-Beuren! ¢
¥ Inondez votre mur fa... Alf

BeL4IquE

Inclusion Asbl

inchusion_wilhams

34 106 40

Syndrome de Williams Belgique
L'Associat el syndrome
de Willian S
d'Inclusion AS

T
e

Abonné(e)s : vanessadu84
etude.aidants.ict.2021 et 14
autres personnes

Abonné(e) - Ecrire
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BeL4IquE

Le syndrome de Williams association belge

:& Le syndrome de Williams,
*" association belge
4)-G
Encore quelques photos pour le plaisir des
yeux?? ;)
# Inondez votre mur face... Afficher la suite

__4

#20mai

Journée internationale
du syndrome de Willlams-Beuren
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APRSW - Associacao Paranaense da Sindrome
de Williams

APRSW - Associagao Paranaense
da Sindrome de Williams
17 mai - &

20 de maio

Dia Internacional da Sindrome de Williams

... Afficher la suite
Voir la traduction
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Geannina Espinoza

c;_ Geannina Espinoza

200mai- G
V¥ #WilkamsSyndromeDay, 45 paises se
movilizaron para crear conciencia
internacional sobre el sindrome de Williams
y Beuren, una enfermedad rara de origen
genético que asocia defectos cardiacos,
retraso en el desarrollo y caracteristicas
fisicas y d... Afficher la suite

Voir B tragduction
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© JoIN THE MoVEMENT

tengosindromedewilliams .
, S'abonner
tengosindromedewilliams - Il y a 1 sem

@ P 2williamsSyndromeDay . 45 paises se movilizaron para crear
conclencia Intemacional sobre el #sindromedewilliams #burbujas
#genetica

J1 sonido original - tengosindromedewilliams

@P 927 @ 35 Partager sur @ (’ o @
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e ESPAGNE

N\ www.cocemfecantabria.org

FEDERATIONS DES PERSONNES HANDICAPEES PHYSIQUES - ESPAGNE :
20 DE MAYO- DIA INTERNACIONAL DEL SINDROME DE WILLIAMS

NEX  SOMOS - WMACEMOS . WPORMATE - ENTIDADES -

&} | CocEmFe

CXASORA -

20 de maye: Dia Internacional del Sindrome de Willioms

WILL M
SYNOROME

} JoIN THE MOVEMENT "o

=]

ASOCRTon Sndrorre de Willama oe Cantabria {ASWE) 22 wne

i

(COMO PUEDES UNIRTE AL DIA INTERNACIONAL DEL SINOROME DE WILLIAMS €1 20

DE MAYD Of 2027

(POR QUE LAS BURBUJAS OE JABOW?

https://www.cocemfecantabria.org/20-de-mayo-dia-internacional-del-sindrome-de-williams/
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http://www.cocemfecantabria.org
https://www.cocemfecantabria.org/20-de-mayo-dia-internacional-del-sindrome-de-williams/

ESPAGNE
Asociacion Sindrome de Williams de

Andalucia

@ sindromedewilliamsandalucia

- -

QY

©37 Aimé par aprsw.br et 54 autres
personnes

sindromedewilliamsandalucia Mayo mes
de visibilidad del Sindrome de Williams

—
—
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G] FEWS : European Federation of
Williams Syndrome organisations

FEWS FEWS - European Federation of
Williams Syndrome organisations
5j-Q

Today is Williams Syndrome
Day. Share with us how you
celebrate
#WilliamsSyndromeDay

Voir la traduction

06 3 commentaires 1 partage e~

b Jaime (O Commenter &> Partager

AW



willlamssyndrome

@ JoIN THE MoVEMENT
Qv R

2DE Aimé par wbs_susanne et 135 autres
personnes

wilkamssyndrome Thanks t

ETATS-UNIS

rc—)a williamssyndrome
SV

Luca du Minnesota rejoint le mouvement
bulle pour la journée internationale du
syndrome de Williams ! J... Afficher la suite

© - Afficher l'ongn cvauer 13 tragucton

WILLIAMS
SYNDROME -

@ JoIN THE MoVEMENT

00 204 commentaires 10 partages = «
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i Bt ETATS-UNIS

N\ www.metrosantacruz.com

METRO SANTA CRUZ : UN HEBDOMADAIRE EN LIBRE CIRCULATION PUBLIE
EN CALIFORNIE

Lo YOUR PAGE
MW Agtour Des Williams SRR

wPswiliamsSyndromeDay 4!
My Page

#20mai #sensibilisation Srechaerchepictwitter.com/SFASIGHYS

\ WALLIAMS | \\\/

SYNDROME '

DAY
EN

© JoiN THE MoVEMENT

http://www.metrosantacruz.com/AutourWilliams/status/1395378781200715781
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http://www.metrosantacruz.com

IRAN

williams_syndrome_iran

e williams_syndrome_iran

SYNDROME
DAY

JoIN THF

QY

©2) Aimé par aprsw.br et 36 autres
personnes

williams_syndrome_iran ¥- - L ulu e

“h ae a a3
W T J3J et

2 s 2.4
HENEET I > 4

. e
)

GO § AR ¢ CaalD 38 (510 a0
""" ¥ " ¥F " ¥ " F"F "F ¥

Get in touch with us and join the Williams fa
mily

on".--.---..

If you have any information about Wiliams S
yndrome, please send it to us, thank you

' N4
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IRLANDE

Williams Syndrome Ireland

%

& JoiN THE

c

Williams Synd
@ Ireland fome

/ S'inscrive (~}

- . 1 AAL
Ga, Anne-Laure, Marnus et 1445
autres Dersonne i ,
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shacharrombalski

shacharrombalski

49 545 19
Abc

e

Shachar rombalski

MONN ANY ¢ ANTAN MINK I'T X

Y INY.ANY DX 027 07 9T
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Abonneé(e)s : chelsea.rose.3538,

peacefulnchaos et 5 autres

personnes

Voir la traduction

Abonné(e) -

Q’ <h.1charrombal

Kotar Mot
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shacharrombalski naonn nuaY? 12 ' wan
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Afficher la traduction
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AN TALIE

N\ www.afsw.it

A.F.S.W. ASSOCIAZIONE FAMIGLIE SINDROME DI WILLIAMS - ITALIE :
GIORNATA INTERNAZIONALE DELLA SINDROME DE WILLIAMS- 20 MAGGIO
2021

absw /202 10500/ giomata-imernazionalo-delia W3romo-ol-w s~ 20-maga

.—-\
Associazione Famiglie i I o rar
. Sindrome di Williams e B it o o - canlbhone 3 (e

Giornata internazionale della Sindrome di Williams - 20 Maggio 2021

ta. 120 Magpo. 1. sl Colelwra la giornata

dedicata ally corsapevolezza sutla Sindrome di Wilkanms. ur

accendere « rifletton e sensaddizzare 1

er diffondere L conoscenza della sindrome. Abt
parode ¢ Jd rascomo d

per migliorare la vita di persone affette da Sindrome di Wilkants

rubieica Fbackstage [ e Facebook o Instagran

https.//www.afsw.it/2021/05/04/giornata-internazionale-della-sindrome-di-williams-20-maggio-2021/
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Siamo in tantissimi e la Giornata ci riserva
ancora grandi sorprese

... Afficher la suite
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FEMMES MAGAZINE LUXEMBOURG : FAITES DES BULLES POUR
COMBATTRE LE SYNDROME DE WILLIAMS ET BEUREN
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FAITES DES BULLES POUR Rl
COMBATTRE LE SYNDROME DE -
WILLIAMS ET BEUREN < Q
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Cotte annoe 2021 sera margueée par e lancement de La tosste premmitre edition de b josrnee

Isternationals du Syodrome do Willisens of Bewren. A cotte occasion, ofle invite 3 partager

sur les réscamx soclaax des photes de persannes soufflant des bulles de savon, afin de

sensibiliser be grand public a cette maladie rare qu tonche un enfans sur 10 000,

Contme de (trop) nombreuses maladivs rares, ke Syndrome de Willlams of Beuren ost wne

aficction mdconnue du grand poblic. Asssl fassoclation Autowr des Willkams o ¢t¢ crdde en

2004, afin d¢ lui donner de la « visibilité « of de faire progresser les recherches

Quelques génes en moins sur le chromosome 7 et une vie
bascule

Le syndrome de Williams of Beuren oot une maladic géostique qui concorny une nalssanco
sur 10 000 ex France, touchant sussi bien bes flles que les gargons. Ses priecipauy symgahmes
sont ! une mallormation cardiague, un retard (nsellectoed Ieger & moderd, des carncwdristiques
physiques [certalns traims dy visage) et comportementales (comme Mhypersociabiling), un
retard daes o développemaont paychoemotour ot cclui du langago, use maladrenag dans les
mouvements, uee hypenensibalitG au bruir, ot de grandes dispesitions pour i musique. Le
nyodrome de Willlams ot Douren adécessdie done un suivi médical plundisciplimaire associam
pédatre, sardiclogue, cethodontiste, endocrinologue, povhomuatricitd, orthophoniste, kind,

IR, ele,

Une initiative mondiale

Ausnl, tengosars en vwr de falre avancer les recherches of suite & Tappel de Mssociation Astosr

des Willlsens, b journde du 20 mad & desarmials ¢ décrette comme Journde Internationale du
Syndrome de Willlams ot Beuren 145 pays se sont aine eogagds b soutenly cotre inltlative. Les

bulles de savon omt aimsi ¢t choisles comme embléme cotte jowrnée de mobiBsation car elles

repedsontent los goaes omolés du chromosome 7, caraciéristiques du syedrome, Podtiques of

ludiques, clles permetton de communiquer de aniére poaive.

A, en co J1 mal N21, pour ls premidre foas, tost be monde ¢t invitd & postar sur des
réseasy sockaux dex photos do personses soutfant dos bulles. Loes de la futete édition 2032,
un alte sern spdclaleptent dodic & cotte ournde internatiosale.

https://www.femmesmagazine. lu/faites-des-bulles-pour-combattre-le-syndrome-de-williams-et-beuren/
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MALAISIE

jp_muruli

p_murull

A 980 328

BONNES
ADO eSS

JP Muruli
It's all bt AR...
Suivi(e) par thelinktomyheart

Voir la traduction
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FZahra Oum Ahzayou

'3" FZahra Oum Ahzayou
4G

https://www.youtube.com/c/OumAhZaYou

VYOOV
Faites des bulles pour sensibiliser
au syndrome de Williams & Beuren s

W" WW Vv

YOUTUBE.COM
20 mai, journée internationale du syndrome

de Williams. ... psa3 ghade goasalldy ,30 8

AW



(£

MEXIQUE l’l

Asociacion Nacional de Sindrome de Williams
AC

__7_ Asociacion Nacional de Sindrome
= de Williams AC
MTmai-O

#williamssyndromeday
#williamssyndromeawareness

7+ Asociacion Nacional de Sindrome
~7  de Williams AC a changé sa photo
de couverture.
MTmai -G

Osa DL
SINDSROML
Of WiLLiAmS

UNETE AL MOVIMIENTO
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https://williams-syndrome.org.nz
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New Lesland
Willioms Syndrome
Asseclaton

HOME MANAANKIAD ABOUT GALLERY MEMBERS HOW TO JORN

)’ NS WILLIAMS

¥ JoIN THE MoVEENT 'y

=

https.://williams-syndrome.org.nz/

Jamie-Leigh Timoti est avec

Patricia Williams et 2 autres
personnes.

20mai - §

Aujourd’hui, le 20 mai est la Journée
internationale du syndrome de Williams et
NOUS NOUS associons a la campagne
d'Autour des Williams et de pour répandre
la joie a travers les

Voici Manaakiao qui souff... Afficher la suite

0 - Afficher l'onginal - Evaluer la traducton
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www.zespolwilliamsa.org

WILLIAMS
SYNDROME
DAY

ir dzeckozwyzwaniem.pl et 11
autres personnes

aga_gow #willia
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Carolinavcandrade

carolinavcandrade

carolinavcandrade % W Hoje ass

0 Dia Internac 1l da Sindrome de
Williams, uma Causs que me ¢ ay e
quet _ a abracar cada vez com
MAlor GediCacao e amor

@) JoIN THE MeVEMENT

r uMma perda de
informacg o soma /, que se
reflete num e
eves a moderadas e que afeta, de ig
forma individuos de ambos ¢

RSENVOIVIY
gritivo, um rencia facia
ateristica, fafta ce tonus muscular,
aiteracbes card| e hipersensibiidade

ditiva, entre outras

transbordam simpatia e dogura, gostam de

falar com toda a ¢ il am musica’
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REPUBLIQUE T(HEQVE

www.schoolandcollegelistings.com/CZ/Prague

ASSOCIATION WILLIK : J-14 AVANT LA JOURNEE INTERNATIONALE DU

SYNDROME DE WILLIAMS ET BEUREN

@ Dédinskis16/5
7 Sportovni $kolka Repy
+  Zalanského 68/54

*. Bejbyservis
) Holubicka 416/3

Centrum muzikaloveho herectvi
Ke Kulturnimu domu &39/14
Prazsky Filmovy Kufr

U Borovicek 650/5

,-; Dim déti a middeie Praha 6
« UBorovicek 650/5

% Dvorana - tanedni ikola
Generala Janouika 889/36

é Archeologicky park Liboc
= VDomcich 29, Liboc

Archeologicky park Liboc
Vdomcich 29, Liboc

o Mensagymndzium, o.p.s.
“  Spanielova 11119

Centrum Be Balanced
Rybniéna 18/1

@ Velka vyzva pro gurmany! vaie oblibené

jidio? a kterd kuchyné nezinarodnl je u vas
oblibena?

@ Omlouvam se 2e jsme nepfijeli na
Mikulate.. Tak moc jsme se tédili a2 2 toho

, WILLIAME y
SYNOROE \

L@ JoiN THE MoVEMENT

06/05/2021

W J-14, avant |a journée internationale
du syndrome de Williams et Beuren | @

@ Rejoignez et soutenez le mouvement
en nous envoyant des photos de vos
enfants en train de souffler des bulles,
mais aussi des photos de lours amis, de
leur classe, de leurs copains, de leurs
freres et sceurs, de vous, des grands
parents, de voising, des oncles et tantes,
bref de tout le monde !!

W Nous attendons vos photos avec
impatience:

U.:nl.u!‘,m.!ut(:u'-{:vx'.'n|I|‘|m‘..urg

https://www.schoolandcollegelistings.com/CZ/Prague/164506107486/Will% C3%ADk---spolek-pro-
Williams%C5%AFv-syndrom
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williams_syndrome_rus

278 923 788

\

-

B® «Cunapom Bunosamca»

Accouwnaumnsa poautenen
williams-syndrome.ru/about/don
Abonnél(e)s:
sindromedewilliamsrj, apwitalia
et 58 autres personnes

Voir la traduction

Abonné(e) Ecrire Appeler

natalya.semkom ¥ ¥ ¥
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mali_borac_andijelija

.T’D mali_borac_andjelija

119 vues
mali_borac_andjelija Williams syndrom

Medjunarodni dan Williams syndroma
20.05.2021

Afficher |a traduction
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Spoloénost Williamsovho syndrému

Spolo¢nost Williamsovho
syndromu
5]-G
Adrian a cela Slovenska Spolo&nost
Williamsovho syndromu pozdravuje

#WilliamsSyndromeDay"
Voir la traduction

WILLIAMS "',
SYNDROME ~

DAY

(=, )olN THE MoVEMENT
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mammathandi.blogg.se

En aliman blogg om det som hdnder ¢ min vardag. Jog kommer skrfva om allt ¢idn

mina barn och min dotters medfodde hidrsfel till ming intressen, mat, triasing och (oo i

Join The Movement! om

M

Tordag Sen 20 may B dot det roeeationoils Willerma Sydom dagen- on dag v
uppmlchsaremar i dofer och sl sndra supotpiter med deran fentastaba
suposcrafie!

Cu & med och uppmdsksamuma denna dag gonom aft gga upp bider av dig. dna
vanner, dina ndra och kira soen Didser Bubbior pd dina sodiala medier med

hashtaggen Swikamasyndeomaday

Wiliams och Beurens syndrom 3 genetisit ursprung och hdrrte trin foekuston av 2
gener pa on av de tva kromosomema 7. Oavsktiigt $rokommande (1 16dolse av
10).

W Gl ese a1 skicka bikd Sl @avtourdeswilams 1olon mecan du vintar p& 20
may: contactRautourdeswilams. crg

fwillamssyndromoawaroness
swilamssyndromoday
Swillamsayndrom
Rautcurdoswilams
mimosdcostg

Kommeorarnr (1) - Gita 5
00 e JoIN THE MSVEMENT

https://mammathandi.blogg.se/2021/may/join-the-movement.html|

D it
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wilkams_syndromforeningen

@ 100 289 22

Williams Syndromforening
Abonné(e)s : chelsea.rose.3538,
boghy_m et 13 autres
personnes

Abonné(e)
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ra williams_syndromforeningen
At

(UEDE —

Wilkams
g/} Syndromtarening )

O -

Q/ Williams Syndromforening
s ('
yYwv

v Ronald McDonald Hus Goteborg
(&

Idag ar det Wilkams syndromdagen. Detta
ar vi med och uppmidrksammar! v
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S'\/erlgt?!uadlc Start  Neyheter  Peddar hprogram Dbkt Minsds  Mer V

!

‘ Farmiddag | P4 Stockhokn Ale peamitt Lielites rortakt

© Med Alexander Hammarlf, Rasmus
Almerud och Cathrin Reth

IS in - 2o 20 may W 3080

Skona gaster och 132 uwppdatermgar med det som hander jast nu i Stockholom och variden

(D Mnsids & Tela

https://sverigesradio.se/avsnitt/1711166
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www.williams-syndrome.ch

20 YEARS

@ Williams-Beuren Syndrom Schwelz

Syndrome de Williams Suisse ©

Le SYy~drioe AL Merdre Lo & ot logm

Actuel

FWiliamsSyndromeDay

https.://www.williams-syndrome.ch/fr/bienvenue/
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altoncolin_mompodcast
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williamssendromtr

< h Publications

’ williamssendromtr

@PP Aimé par williams_syndrome_iran et
60 autres personnes

williamssendromtr 20 Mayis Williams
Sendromu farkindalik gunu. Baloncuklar
genlerimizdeki silinmeleri temsil eder ¥

Afficher la traduction
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EN RoVTE VERS
L'EDiTioN 2020

Le 20 mai 2021 a été un succes : des associations du monde entier ont
formé un partenariat inédit afin de sensibiliser le plus grand nombre au
syndrome de Williams et Beuren. Les bulles, symboles des genes
envolés, ont inondés les réseaux sociaux sur les 5 continents. La
sensibilisation n’a pas de frontiéres, et doit également durer dans le
temps. Ainsi, la création de cette journée internationale n'est que le débuit.
En 2022, un site sera spécialement créé pour I’événement regroupant
toutes les associations partenaires. Les photos de chaque association
seront rassemblées sur le site grace au #WilliamsSyndromeDay. Ce site
sera un espace de partage, ou chaque année, le 20 mai, toutes les
associations de la planéte du syndrome de Williams et Beuren ne font
qu’une, unies pour sensibiliser.
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