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Ce bébé tant attendu arrive au monde avec quelques
particularités. Les parents doivent apprendre a le
découvrir et a «faire avec» le syndrome.

La naissance de cet enfant est souvent marquée par
un accouchement long, un bébé et une maman qui se
rencontrent tous deux «fatigués».

L’hypotonie majeure prédomine avec les difficultés de succion qui
sont associées. Ce bébé est le plus souvent incapable de téter
le sein maternel, quant au biberon, il n’y parvient pas toujours de
facon correcte, c’est pourquoi chez une grande majorité de ces
bébés la mise en place d’'une sonde naso-gastrique est nécessaire
pour pouvoir les alimenter correctement.

Le nourrissage est indispensable a la survie et est un élément
essentiel a la relation mére-bébé, en particulier aux comportements
d’attachement entre le bébé et sa mere.
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La violence de 'anhonce
du diaﬂhosﬂc

Apres l'attente et I'angoisse de trouver des explications concernant
ces difficultés, le diagnostic «tombe» au bout de quelques jours, ou
guelques semaines de vie.

Le syndrome faisait partie des possibilités de diagnostic,
il devient maintenant une réalité a laquelle on ne peut plus
échapper.

Les parents doivent alors «accuser le coup» tout en se rendant
le plus disponibles possible pour ce petit «étre en devenir». Cette
disponibilité physique et psychique de la part des parents a I'égard de
ce bébé est fondamentale pour permettre son «bon» développement.

En effet, les premieres relations entre ce bébé et les parents
seront entravées pour plusieurs raisons: une éventuelle séparation
si le bébé est hospitalisé dans les premieres semaines de vie, des
biberons difficiles a prendre (longs et fastidieux) avec l'angoisse
de tout parent de bien nourrir son enfant, des bébés hypotoniques
ayant une mimique pauvre, une absence de pleurs pour solliciter les
parents...

un bebe a decouvrir
et a amer
R D

Les nouveaux parents vont devoir apprendre a connaitre ce bébé et a
décoder ses imperceptibles signaux. Il est important de préciser que
malgré I'absence de réponse de la part de ce bébé, il faut toujours
le stimuler au niveau sensoriel (lui parler, lui faire des sourires, lui
chanter des chansons, le chatouiller...). Toutes les découvertes
sensorielles sont importantes pour s’ouvrir au monde.

Le toucher permet de prendre conscience de son corps, il est
important de pouvoir prendre ce bébé dans ses bras, de le porter,
de le caresser, de le caliner, de lui apporter les soins corporels
nécessaires; tout cela en s’installant bien confortablement et dans un
bain de paroles douces et rassurantes.



La vision des bébés n’est pas encore tres efficace a la naissance,
ils N’y voient & peu pres bien qu'a une distance entre 15 et 30 cm
de son visage. Il ne faut pas hésiter a s’approcher a cette distance
convenable pour qu’il puisse distinguer correctement les visages et
les objets. Le regard du bébé a tendance a partir dans le vide, il a
besoin qu’on le stimule pour pouvoir maintenir son regard sur les
visages de ses proches.

L'audition est déja fonctionnelle dans le ventre de la maman dés la
fin du 7éme mois. Les bébés sont habitués a entendre les bruits du
corps maternel (respiration, battements du coeur, bruits de transit...),
cela représente des repéres sensoriels favorisant I'attachement a
la mere. C’est pourquoi ce bébé une fois né, lorsque la maman le
porte contre elle, va retrouver ces repéres et se sentir rassuré. Des la
naissance, il reconnait bien la voix de son pére et la prosodie de celle
de la maman (le rythme et la fagon de parler).

Quant au gout et a l'odorat, ils se développent aussi dans le
ventre de la maman par le biais du liquide amniotique qui véhicule
des saveurs différentes selon les habitudes alimentaires de la mere.
Les difficultés de succion de ce bébé vont entraver les possibilités
de plaisir liées a I'alimentation, au fait de sentir le lait couler dans sa
bouche, dans sa gorge, de sentir le godt de ce lait... La tétée doit étre
un moment de plaisir avant tout, en pratique, pour ce bébé et sa mére
c’est avant tout un «challenge».

Les bébés sont extrémement sensibles a la
qualité de leur environnement et des interactions
interpersonnelles.

Du fait du syndrome ce bébé est moins apte a repondre aux stimuli
gu'il recoit, ce n’est pas pour autant qu’il faut moins interagir avec lui
et le laisser « tranquille ». 1l est important de garder en téte qu’il a
besoin comme tout bébé qu’on le stimule méme s’il n’a pas toujours
les capacités de pouvoir répondre, méme si spontanément il est
moins naturel de le solliciter...

Pour adller P\ucs loin...

L'association Prader-Willi France a réalisé deux livrets intitulés
“ Parle moi ” et “ Le syndrome de Prader-Willi :

Petite enfance — mode d’emploi ” que vous pouvez télécharger
sur le site : www.prader-willi.fr, rubrique association.
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Recit de Cécile, maman
de Sarah 5ans

Le diaanos’ric

Je suis la maman de Sarah, ele a 5 ans. Comme vous, Je me
souviens tres bien de ce Jour, ce Jour‘ ou il hous a été annoncé
que hotre flle etait atteinte du 9yr\drome de Prader-Wili.

Saroh devait avoir tout ju9+e un mois, ele était hoepi+ali9ée en
r\éona+oloaie, j‘avais deja bien compr'is qu‘elle avait quelque chose,

avais entendu et plus ou moins compris des mots medicaux barbares

- myopathie, 9yndrome, spina bifida, probléeme metabolique ; ce jour-
la le Docteur J. est passe dans notre box en miieu de matinee
en me disant avec le sourire que ce n'était pas une myopa+hie
de Steinert, puis un peu plus tard, beaucoup moins souriant, il ma
demandé si mon mari pouvait venir dans la journée car il devait
nous parler. Joi tout de suite compris guils avoient trouve de quoi
ele «souffrait.

Nous avons été installés confortablement dans une salle dexamen,
a labri des regards des curieux, il y avait une puericultrice, une
aide—soiﬂnani-e, le Docteur J, Sarah et nous ses Parerﬁe ; avec
des mots tout simples et beaucoup de douceur, il nous a decrit
le syndr‘ome dans les grandes lignes - thypotonie a la naissance,
Ihyperphagie et les troubles d’aPPrenﬁ«;sage.

Il a insisté pour gue hous he hous Précipiﬁons pas sur Internet
; selon lui la description du «;\/ndr‘ome de Prader-Wili que hous y
trouverions serait la description des troubles dadultes qui navaient
pas bénekicie dun diaanos’ric préecoce hi dune prise en charge
précoce ; cette description ne reflétait pas lavenir de notre Hle
et adlait hous Faire peur.

Il hous a conseile de hous rapprocher de lassociation Prader-
Willi France.



Il hous a dit que hous avions de la chance car les pouvoirs Pulalics
commencaient a prendre le probleme de lobesite infantie ou
sérieux, et que cela serait un atout impor‘+an+ pour nous ; que les
recherches médicales avancaient de plus en plus vite..

Il hous a donné de 'ESPOIR.

Saroh devra suivre un régime aimentaire Parﬁculier‘ et nous
devrons laider a manger équilbre. Et alors ? Cela ne Fera de mal
a personne | Sarah devra étre stimulée au niveou moteur. Et dlors
2 Nous dllons lui faire faire du sport | saroh noura peut-étre pas
les capacités a Faire de grandes études. Et alors 2 Nous navons
pas Fait nous-mémes de grandes études, cela ne nous empéche
pas davoir de bons jobs.

Javais Personnellemerﬁ retenu une chose impor+an+e pour moi, ele
allait vivre, et nous dllions tout mettre en ceuvre pour guelle soit
la Plus heureuse Posc;ilole. Nous conhaissions maintenant le nom de
hotre ennemi. Bien sar, J’ai Pleur‘é, Pleuré de tristesse, ma Pe+i+e File
adoree, mon ceeur, he pourra jomais guerir. Jai pleuré de colere -
pourquol moi 2 Pourquoi ¢a ¢

Jai écouté le Docteur J, J’ai otHendu quelgues semaines avant
de Faire des recherches sur Internet, jai vite trouvé le site de
lassociation Prader-Wili France. Jai Iaeaucoup apprecié la poge
dédiee aux nouveaux parents : «Vous venez dapprendre la malajie
de votre enfont et comme de nombreux parents, vous étes
arrivés sur hotre sitex. Je me suis sentie moins seule. Jai pu assez
vite rentrer en contact via un Forum (aujourd’hui Facebook) avec
dautres parents, et marmer de conseils, dexpériences, de vecu
pour avancer a mon tour avec le syndrome de Prader-Wili.

Je suis convaincue que la Facon dont le docteur J. hous a
annonceé ce syhdr‘ome, SANS DRAMATISER, nous a aidés a
rester Posiﬂﬁ.

Je voudrais dire aux parents a quilannonce du diaanoeﬁc a ete Faite
avec Plu«; ou moins de tact que, oui la vie ne sera pas +oujour'«; Facile
avec leur enfant. I| Faut rester optimiste et garder lespoir groce
a une prise en charge précoce, avec les traitements hormonaux
et pourquol pas un Futur traitement contre l’hyper‘ hagie. Je
suis cohvaincue que lavenir de nos enfants sera difkérent de
la description du syndrome que nous pouvons trouver encore
avjourdhui sur Internet.

Je voudrais oussi leur dire de ne pas rester sedls, jai appris bien
plus de choses sur la vie au quotidien avec le syndr‘ome de Prader-
Willi par fassociation et par mes contacts Internet que par les
medecins ( Pour'+an+ tres comPé+en+9) qui suivent Sarah.
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