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Un retard intellectuel
et une sensibilité
musicale hors du com-
mun caractérisent les
personnes atteintes du
syndrome de Williams
et Bauran [SW).

Tout vient d'un petlt mor-
cean mancuant sur L'nn des
deux chromosomes 7. En-
vimon joao PErsonnes en
France sont attelntes du syn-
drome de willlams et Beu-
ren. Cest un accldent généti-
que, 1ne nacmu taton.
Meconnue, cette maladie
mest pas o) ours reparde i
la naissance Dans la plupart
des cas lln'y a aucun antéce-
dent familial. Or. plus le dia-
gnostic est précoce, plus la
prise en charge est efflcace.
Le “Flsh test” permet depuis
1994 de diagnostiquer le
syndrome de fagon certalne.
Clest pounguol 1'asscclatlon
Antour des Willlams, créée
en aoilt 2009, a préva d'or-
ganlser i Parls une cam-
pagne dinfonmation dont 1a
date na pas encore été Flxee.

Le sens du contact

Difflculté pour se nourrlr et
pour dormir, wolla des com-
portements plus que fre-
quents chex les noumlssons.
Eetard intellectuel, crols-
sance plus lente, complica-

ETHAM, 5 ans, est at@ing du synd iome de Willlams e Beuren,
Aver 5a cousine Emma, 8 ans, 1l s2ra a Fatiche de la prochaine
campagne dinformarlon de Fassoclaon Autour des Willlams

*+ 3 000 personnes sont touchées par le syndome de Williams
ot Beuren en France et 300000 dans le monde. C'est done une
maladie m@re, i savoir moins de une personne sur
2000 selon le seuil admis en Europe. En France, on dit qu'une
maladie est rmre si moins de 30 GO0 personnes en sont
atteintes.

On dénombre 7 000 maladies rares, dont 800 sont d'origine
génétique, mais chaque se maine, de nowvelles maladies
rares sont définies.

Les maladies rares concernent 3 3 4 millions de personnes
en France. Un grand nomb re de ces pathalogies sont aussi
dites "orphelines” parce que les populations concernées

ne bénéficient pas de réponse thira pe utique . ]
tions cardlaques, hypersensi-
bilité au broit, otites i répé-
Htion, problémes de crols-

sance des dents apparaissent
ensulte comme les sympic-
mes les plus fréquents. 51 les

Loreille des enfants SW

enfants W présentent gene-
ralement une dysmorphie
faciale. ces tralts sont pluson
malns marques. Chagque cas
estunliue et développe plus
ol molns ces caracterisil-
CJUIES.

Mais, outre lenr facliieeé 3
allervers Iautre. ces enfants
ant quelque chose d"autre de
partiouler, quelque chose en
plus: ils sont dotés d'une
excellente oreille musicale.
e sonk tous des musiclens et
I'un dreux est méme devenu
aujourd hd une chanteuse
soprano  celébre: Glorla
Lenhoff est soliste ef chante
en 27 langues. Cette Ame-
ricalne est 5W Alors quand,
aprés avolr diagnostaque le
syndrome chez Thomas. le
genetlclen a consellld i ses
parents de ne rlen dire. s
n'ont pas respectd cette
conslgne “Farce que c'est la
réalité, comme 'explique
son papa, Frangols de Oll-
velra. présldent de 'assocla-
thon, sur le site Internet
dAntour des Willlams, eton
n'a pas honte. Cest juste
un fatt, 1l est 5W. comme
le fait qu'll est plus petit
que la moyenne, et que mol
Je suls plus grand que la
moyenne, et ma femime plus
benarde...” CLAIRE COUSIN

-¥ St de lamariabian Auour des
Wiliams : mwm biac-nata.arg
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