Le syndrome de Willlams
est un accident génétique qui
entraine un retard mental et
psychomoteur, des problémes
cardlaques, des aptitudes et
comportements spécifiques
varlables selon les enfants.

handicap rare
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écrit pour la premiére fois en
1961 par un cardiologue néo-
zélandais, le syndrome de
Willliamns et Beuren (SWB) est une affec-
tion sporadique (qui touche quelques
malades de fagon isolée). Selon de
récentes études, on pense (ue sa fré-
quence serait actuellement de l'ordre de
1 sur 7 500 naissances, une tendance ala
hausse s’expliquant tout simplement par
l'atfinement du diagnostic.
Présent dés la naissance, ce syndrome
affecte de maniére identique garcons et
filles. Ce handicap rare, qui n'est pas
héréditaire, est causée par la perte d'une
vingtaine de génes sur le chromosome
7, dont la perte du gene de I'élastine qui
en permet le diagnostic.
Le syndrome de Williams peut entrainer
différents symptomes selon les person-

Leur bonheur aussi et avant tout ”

nes. Cardiopathie, difficultés d'alimen-
tation et des troubles du sommeil dans
les premiéres annees, retard mental de
léger a modéré, taux de calcium trop
&levé dans la petite enfance, retard des
acquisitions, troubles de I'audition... sont
parrni les plus fréquents. Les personnes
porteuses du syndrome de Williams sont
en général des personnes gaies, trés ser-
sibles, attentionnées, avec un compor-
tement amical. Elles ont souvent un golt
prononcé pour la musique.

Des associations actives

En 2001, I'Association francaise du syn-
drome de Williars et Beuren voit le jour.
Elle apporte un soutien aux familles &
travers la diffusion d'informations, une
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aicle a la recherche, et organise chaque
année des colonies pour les enfants.
Cette fédération nationale qui regroupe
une dizaine d'associations régionales
organise tous les deux ans un grand ras-
semblement, autour d'un colloque et
dune journée des familles. La 3¢
Rencontre nationale du syndrome de
Williams et Beuren traitera entre aufres
du vieillisserent.

Autour des Williams, née en 2003, meéne,
quant & elle, un travailintense autour de
la communication et dela gensibilisation
du public : affichage dans le métro pari-
sien, passages radios, organisation de
tournois de golf, vente de nounours
Williams. . .

Lan passé, cette association a réalisé un
guide de supervision médical, gratuit,
destiné aux professionnels de santé pour

fciliter le suivi médical et 1a rééducation
des personnes porteuses du syndrome.
Tres vite épuisé, ce document revi et
enrichi sera prochainement de nouveau
disponible.
Contre les maladies rares, la lutte est de
tous les instants, les familles implicquées
dans la vie associative le savent et ne
désarment pas. ®

D.P
INFOS Www. fraternet.org/
Assoclation fran- williams. france
Qalse du syndrome Autour des wiliiams
de Willlams et site Internet :
Beuren WWW . autourdes-
Numéro indigo : williams.org
0820825512 Une adresse mall:
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Site Internet : willams @yahoo.fr
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DES WILLIAMS

QUESTIONA |

FRANGOIS DE OLIVEIRA, PRESIDENT D'AU-
TOUR DES WILLIAMPS EST LE PAPA DE THO-
MAS, 5 ANS .

yous &tes a Porigine de 'assoclation
Autour des Williams. Pourauot ?

Tout simplement pour fédérer, & travers
des comportements positifs, 'énergle
des parents et des familles. Nous déve-
loppons donc un réseau de solidarité et
d’entralde. Autour des Willlams estune
assoclation nationale et francophone
dont le but est également d’encourager
la recherche médicale, d’améliorer le dia-
gnostic, de mettre en place une prise en
charge plus adapté et de falre accepter
la différence.

Que proposez-vous dans ie cadre de la
f&déeration européenne du syndrome
de willlams (FEWS].

Nous particlpons chaque année au
congrés, dont le prochaln se déroulera
a Madrid cet automne. FEWS, c’est
auss| des camps d’&té pour 1es adul-
tes et adolescents porteurs du syn-
drome. Cette année, cing Frangals sont
partis en Hongrie pour participer a un
camp musical.. face au succés, nous
recommengons I'an prochain en suede.
En attendant, nous organisons une
grande Journée annuelle conviviale qul
permet aux famllles de se réunir avec
aussl des chercheurs, des médecins.
par alleurs,les personnes qul ont agl
toute I'année sur le syndrome vien-
nent nous présenter leur travall. Et
puls ces rencontres sont également
un rendez-vous avec un concert
donné par le groupe de muslque de
Fablen, 30 ans porteur du syndrome,
qui vient clore la Journée. Alexla
Laroche Joubert, notre marraine, tou-
Jours trés présente, trés sourlante,
trés positive, participe chague année
& ces rencontres.
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