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Parents - Famlles

Etre parent dune personne
ayant un syndrome de Prader-Wili (sPW)
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La maladie a un impact sur
lensemble de la Famille du
Fait des inguietudes gue
cristalise lenfant ayant le
synclrome de Prader-Willi
dés la haissance (Pour‘ sa

santé, pour soh alimentation,

sa scolarité, son avenir,..).

Nous sommes parents mais
Nous devenons specialistes
du csyndr‘ome et des
quec;ﬂonc; Peuven+ alors
émerger

Suisje a ma Place?
Comment houer un
Par+enaria+ avec les
Proﬁessionne\s de sante et
du medico-social 2 Comment
vivire mon role de mere ou
de pere ?



| 'etat des
cohnhnalssances
Priviléaier avant tout la

relation Parenﬂ;—en?arﬁrs et
la gualite de vie de tous

La surveillance de I'alimentation et de I'acces a la nourriture implique
une réorganisation de la vie familiale. Cette question est toujours
présente dans les moments du quotidien et dans ceux plus festifs
entre amis ou en famille.

Les parents sont souvent mis dans une position de
professionnels, de “rééducateurs”, mais leur place doit
étre avant tout celle de parents !

Des le plus jeune &ge, il faut créer ce lien essentiel parent-
enfant avec cet enfant différent, avec qui la communication et les
interactions ne sont pas évidentes.

Découvrir son enfant, I’laimer, I’entourer, et le stimuler en jouant,
mais également poser un cadre éducatif, des repéres dont il
aura encore plus besoin qu’un autre, en grandissant. Le solliciter
mais en restant parents, en laissant aux professionnels I'approche
thérapeutique.

Pour continuer & vivre “normalement” il est essentiel de garder une vie
sociale, de continuer a voir famille, amis, relations professionnelles...
Il faut vivre avec son enfant parmi les autres.

*



| existe une dépendance
ofFfective Forte avec lenftant
en situation de handicap,
comment parvenir a les ‘lacher
petit a petit dans le monde" 2

Il est souvent plus délicat de s’autoriser a confier I'enfant
aussi facilement qu’on le ferait ou qu’on I'a fait pour ses freres et
sceurs, du fait de cet attachement particulier, des inquiétudes et du
sentiment que “seuls les parents sont en position de l'aider et de le
comprendre”.

Néanmoins, les relations extra-familiales sont souvent possibles et
toujours souhaitables, des relais existent et peuvent étre mobilisés
pour une soirée, un week-end ou une semaine.

Cette séparation ponctuelle peut aider a “grandir” chacun des
membres de la famille et permet de mieux se retrouver.

Afpr‘er\dre a vivre chague
étape - +rop se ProjeJrer‘
dans lavenir n'est pas utile

Quel regard porte le parent sur son enfant ? Il faut avancer au jour
le jour, accompagner le développement de son enfant tout en étant
attentif a son bien-étre et a son équilibre.

Attention a I'hyper-protection qui enferme la famille et rend difficile
sinon impossible le passage de relais, qui enferme la personne ayant
un syndrome de Prader-Willi dans un fonctionnement rigidifié, et ne
lui permet pas de faire des expériences d’adaptabilité.

Un travail d’acceptation de I’enfant différent de celui que
I’'on a imaginé est a faire pour permettre que cet enfant
devienne :

> Un adulte avec des limitations et des ressources,

> Un adulte qui se sente heureux, qui puisse développer des
liens a I'extérieur de la famille,

> Un adulte qui puisse avoir une place dans un groupe,
qui puisse apprendre avec les spécificités de son
fonctionnement cognitif



Les interactions familicles
oht un imPac+ imPor+ar\+
sur le parcours de la
personne et de la Famiille.

Comme tout enfant (et peut-étre méme encore plus),
les enfants avec le syndrome de Prader-Willi sont trés
sensibles a la cohérence des discours et des actes des
différents membres de la famille.

Un cadre peu sécurisant déstabilise les enfants et favorise
I'expression des comportements problématiques.

Les personnes ayant un syndrome de Prader-Willi sont sensibles a
I'état affectif des parents, a la qualité des interactions familiales. Elles
sont vulnérables et tres sensibles a leur entourage. Elles ressentiront
fortement les tensions familiales.

Il est important que le couple puisse partager ces moments difficiles,
parler de ses craintes et de ses espoirs ; se faire aider est souvent
une nécessité (entretiens avec un psychologue, groupes de parole
...). Les professionnels du centre de référence et des centres de
compétence sont la pour conseiller et accompagner les familles.

*



Etre a lécoute de la Fratrie et
ne pas cacher nos inaluiéJrudec:»
et nos espoirs de parents

Les enfants, adolescents et adultes ayant un syndrome de Prader-
Willi sont au centre de la vie des parents, ils peuvent prendre
beaucoup de place par rapport aux autres membres de la famille.
La vie intime de chaque parent, du couple, et la relation aux autres
enfants de la fratrie sont parfois complexes a préserver.

Les fréres et sceurs sont souvent les oubliés par rapport
a cet enfant différent. Ils comprennent ou ressentent le désarroi
des parents, ils peuvent aussi, selon leur age et leur place dans
la famille avoir un sentiment de culpabilité. lls se sentent souvent
responsables et protecteurs de I'enfant avec le syndrome de Prader-
Willi.

Il faut tenir un discours de vérité a la fratrie, un discours a
leur niveau et étre a I'écoute de leurs difficultés et de leurs angoisses.
Ne pas sous-estimer a quel point ils cherchent a prendre en charge
une partie de notre chagrin, et le poids peut se révéler trop lourd... |l
faut se montrer vigilant par rapport a la fratrie et établir avec chacun
d’eux une relation individuelle véritable (cinéma, sport, ...), méme si
elle est bréve et irréguliere.

Il existe des groupes d’échanges entre freres et soeurs sur les réseaux
sociaux (Facebook et autres), ne pas hésiter a y avoir recours.

x



Entendre la soufFrance
des Freres et soeurs

'Un jour mon His de 16 ans qui n'est
pas atteint du c;yndrome de Proder-
Wil ma dit - * Moman, [en ai marre de
tous ces papiers de Vassociation qui
trainent partout dans la maison "

Je crois que ma Premiére réaction
aurait pu étre de lui dire que je ne
Vois pas en quoi cela le clér'anﬂe | E4
en ménervant J'aur'ais méme pu lui
dire : " Je ne te demande rien et je
n'y peux rien hon P\us si ta sceur a
une maladie rare M Apres réfexion,
Jai pu décoder que mon jeune fls me
disait & sa maniere gue c'était aussi
difficile pour lui de voir sa sceur
'hors norme’, que lui aussi avait besoin
dexister a mes yeux. Il avait autant
besoin dattention que sa sceur’

- __ - - ]

Maman d’une jeune femme de 37 ans



"En adllant chercher ma Flle de 30 ans

a Hendaye, jai dd lui annoncer le déeces
brutal de sa grand-mere cherie (ma mere).
J’aPPréher\dais beoucoup de moment.
Javais beoucoup de chagrin et redoutais
celui de ma Hle qui allait s'y ajouter.

Nous sommes adllées au restourant toutes

les deux a Henolaye, onh était bien installées, et
jai attendu un moment de calme. Je lui ai dit
que J’é’raic; triste car Mutt, ma meére, s'était
endormie pour toujours. Quelle avait bien vecu,
guelle s'était endormie en souriant et gue I'on
la aardera dans notre cceur pour toujours.

Jai mis en avant " le PosiJriP " et je li
ai dit cela tres cadmement, en souriant
sans Pleurer, et. ele ma consolée |

En Préser\JranJr levenement comme celag, Je lui
donnais aussi le matériel simple pour ‘encaisser".

Ensuite, pendont le retour en voiture, elle ma
IOGé beaucoup de gquestions sur les détails
e l'événement mais notre conversation est
restée sans trop démotions. Nous avions
beoucoup de temps pour parler.. javais le
ceoeur a 130 mais elle ne la pas sent I

- - =

Maman d’une jeune femme de 37 ans



Etre parent Face a leur
labilité émotionelle

Face a I'annonce d'un évéenement, nos enfants, nos ados, nos
adultes seront le miroir de nos émotions. lIs se voient en nous. lIs
sont une véritable caisse de résonnance. lls assimilent pour eux
méme et amplifient 'émotion qu’ils ont en face. C’est-a-dire qu'ils vont
adhérer a notre facon de réagir, a nos postures, nos intonations de
VoiX, plus qu’a notre discours qu’ils ne vont pas totalement entendre...

Ceci est capital a intégrer pour les parents lorsqu’ils doivent faire face
aux événements extérieurs. D’autant plus que ceux-ci sont imprévus,
violents et déstabilisant. C’est a nous de gérer nos émotions. Cela
peut aller de la panne d’essence sur l'autoroute, au rendez vous
manqué, un projet annulé ou a une annonce a faire.

*



En ra+ia|ue '-
quelgues
savoir-faire

Eviter de surprotéger les
enfants comme les adultes
car 'on ne pourra pas erlever
toutes les pierres du chemin'

Travailler la socialisation dés le plus jeune age !

Travailler la séparation avec l'enfant c’est 'accompagner petit
a petit & trouver sa place dans la société en tant qu’individu a part
entiere.

L’expérience des parents montre que ce travail évolue par
paliers.

Les parents ont I'impression gu’ils sont les seuls a pouvoir traduire
ce que les personnes veulent et ils deviennent ainsi un maillon
indispensable sans lequel la personne ne pourra pas se “débrouiller”
seule. Pourtant, une chose est a garder en téte : “on ne pourra pas
enlever toutes les pierres du chemin”. La séparation qui sera un jour
inévitable se travaille avec I'appui des professionnels. Il ne s’agit
pas d’'un processus simple, il faut accepter la prise de risque pour
préserver I'avenir (la vieillesse des parents).

Al'adolescence et a I'age adulte, il est possible de les laisser aller au
cinéma seuls, voir leurs amis si un travail de sensibilisation a été fait
aupres des dits amis, et quelques regles de base respectées :

> Ne donner que la somme d’argent nécessaire

) Eviter des sorties trop longues, etc.

La principale régle est d’agir en fonction de leur état d’esprit
: il y a des moments ou ils sont bien et ne seront pas tentés
d’enfreindre les régles, il y en a d’autres ou la sortie seul sera
impossible.



5’adaP+er a la situation
et a leur état d’esPrH

' C'est Ihistoire dune jeune femme
de 42 ans qui a Ihabitude daller
prendre son cafe seule au port
dans un petit vilage ou tout le mohde
la connait et ou fout le monde a

été prévenu de sa pathologie.

Ce petit moment ol’indépenolance

se déroule souvent sans probleme.
Parfois, il est impossilale de

maintenir ce Pe+|+ Plaic;ir en raison

de comportements problématiques
tels que des risques de ﬁuﬂue, de vol
de hourriture gui risquent darriver
car la jeune Fermme traverse une
Période instable. Les parents sont
alors ololiaéc; de remettre en place
+emPor'air'emen+ un accompaﬂnemenf
Mais tout est réversible, des gue la
jeune femme se sentira mieux, le rituel
reprendra sohs accompognement I




S’adap+er au Fait qu'i\c; coPien+
hos états Psycho\ogiques

Les personnes atteintes du syndrome de Prader-Willi
imitent volontiers nos états psychologiques, donc :

> Apprendre a étre optimiste et “toujours gai” devant eux
quoiqu’il arrive, étre rassuré et rassurant.

> Bonne école ! Apprendre a maitriser et masquer nos
émotions négatives, mieux vaut pleurer “en cachette”.

> Devant eux, mieux vaut ne pas dire nos inquiétudes ou
rapporter leurs derniers “exploits” qui nous font si mal !
Ainsi, ils ne doivent pas étre “objetisés”, comme n’étant que
responsable de notre angoisse parentale.

> Les tenir a I'écart, quelque soit leur &ge, des discussions les
concernant (attention aux conversations téléphoniques qui
s’entendent de la piéce voisine). lls savent trés bien que I'on
parle d’eux...

> Par contre, les valoriser, sans exces bien s(r, mais savoir
mettre en avant leurs bons c6tés. Montrer comme on
peut étre fiers d’eux en sortant completement du cadre du
syndrome de Prader-Willi...

Gérer la transition du
ma+er'na?e a l’accompaanemenJr
par des Ytiers

Le lien avec I'enfant se fait difficilement au cours des premiers mois,
en raison de I'hypotonie, et de I'absence de communication avec le
bébé. Il s’établit ensuite un lien fusionnel tres fort qui rend difficile le
passage de relais a un tiers, méme pour une séparation de courte
durée. Une aide psychologique est souvent bénéfique pour exprimer
des émotions, des peurs.

Les CAMSP et SESSAD peuvent jouer un rdle clé dans ces
premiers temps et la confiance mutuelle qui peut se créer avec les
professionnels de ces structures permet de prendre la distance
nécessaire, pour par exemple, un retour a la vie professionnelle.
Ces structures, si elles sont sensibilisées a la pathologie, prévoient
un accompagnement de I'enfant, souvent complet (orthophonie,
kinésithérapie, etc.), qui peut rassurer les parents.



Les SESSAD peuvent également faire le lien avec I'école et avec
les médecins, ce qui devrait soulager les parents de leur rble de
coordinateur de soins.

Rester parent, ne pas devenir
un professionnel avec son
erhcpan’r et oser le dia\oaue
avec les ProPec;c;ionnelc;
(medicaux et meédico-socioux)
et avec dautres Familes

- - - ]

Les parents peuvent avoir tendance a devenir des hyper-
professionnels du syndrome. Un vrai partenariat avec les
professionnels du secteur sanitaire et médico-social peut-étre
construit pour permettre a chacun de rester dans son “role”.

Les échanges entre famille et professionnels permettent d’assurer
une cohérence de lI'accompagnement et de s’enrichir de fagon
complémentaire.

Les parents expriment souvent une peur de ne pas étre a la hauteur,
de ne jamais faire assez pour stimuler I'enfant et suivre les conseils
des professionnels. Le regard des autres est souvent pergcu comme
un jugement. Certaines situations sont parfois difficiles a vivre et
compliquées a verbaliser.

'‘Construire avec daoutres dans une
confiance mutuelle et en definissant
les responsabilites de chacun de
maniere dynamique / évolutive

en fonction des besoins de la

personne et de son en’rouraﬂe"

- __ - - ]

Maman d’une jeune femme de 30 ans




Oser conkier son enfant

C’est un vrai besoin pour tous, c’est vital mais ce n’est
pas simple !

Cette question se pose pour tous les parents mais avec
une acuité plus forte dans les situations de handicap.
Se posent alors plus fortement des problématiques de
culpabilité et de confiance.

Démarrer tot la séparation aide généralement a prendre le recul
nécessaire et a parvenir a se “détacher” progressivement, notamment
a l'adolescence, pour permettre & la personne ayant le syndrome
de Prader-Willi d’acquérir une certaine indépendance dans la vie
d’adulte.

Comme pour toutes les familles, confier son enfant a
quelqu’un c’est s’autoriser a avoir une vie normale, de
couple pour les parents, et retrouver les fréres et sceurs
en dehors du handicap.

Les séjours de vacances spécialisés comme I'UFCV, 'EPAL sont aussi
bénéfiques pour que I'enfant se socialise, acquiert de 'autonomie ...

Chaque expérience contribue au puzzle qui va les construire. La
multiplicité d’expériences les enrichit comme tout le monde ! Il faut
donc prendre un peu de risques, oser, tester et tester a nouveau!

La garde d’'un enfant, mais aussi d’'un adolescent, atteint du syndrome
de Prader-Willi par un proche se prépare. Il faut prévenir la personne,
échanger avec elle et avec I'enfant.

Au départ, cela peut-étre plus simple de faire venir la personne
qui garde l'enfant ou l'adolescent chez soi pour étre dans un
environnement connu. Les mettre en situation avant de s'éclipser
permet de développer une confiance mutuelle et d'y aller pas a pas.
Dans le cas ou cela ne se passerait pas bien, il ne faut pas s’arréter
a un échec, et plutét décrypter ce gu'ils ont vécu et ce qui a pu poser
probléme.

Les professionnels également peuvent accompagner les parents
dans ces étapes.

Par ailleurs, avoir I'habitude de confier son enfant permet de “passer
le relais” a des parents, a des grands freres et grandes sceurs, a des
amis, et de ne pas se sentir seul dans une situation bloquée.

Les personnes elles-mémes ne sont généralement pas
trop inquiétes, et apprécient souvent les changements,
surtout si on pose le cadre permettant le confort de tout le
monde.



Cohstruire une relation
de confiance avec les
Proﬁessionnels pour
passer le relais

: Trop longtemps, je me suis crue
comme seule capable d’accompaﬁner
correctement ma Flle dans la vie
jusgu'au jour ou le responsable du Poyer
qui laccueile me la clairement dit.

On ma demandeé de locher prise, de ne plus
me manifester de Facon imprevue en oEahors
de circonstances moajeures. De me fixer
comme de fixer a ma Hle des temps prévus
et réguliers pour les agpel«;. Jai donec db
apprendre a faire conbiance et a me mettre
en retrait. La relation nécessaire ‘a trois"
s'est établie et |e reconnais que cela a été
bénélique pour ma Hlle. Comme elle dit elle-
méme, elle n'était plus ‘scotchée a papa-
maman'. La distance bien nécessaire a tout
enfant pour ﬂrar\dir ma souté aux yeux
Depuis, [ai moins de doute envers ceux qui
I’accompaanenJr comme |e sens gquils ont plus
confionce en moi |

Je suis certainement plus sereine.'

Maman d’une jeune femme de 37 ans



Travaller I'éalui\ilore
pere / mere / Frotrie

Dans la création de ce premier lien entre I'enfant et la mere, le
pére peut avoir un sentiment de délaissement, ce qui n'est pas
caractéristique du syndrome de Prader-Willi mais est renforcé avec
la situation de handicap. L’attention a porter a cet enfant différent,
le temps passé a stimuler I’enfant et a I’éveiller est un travail a
temps plein pour beaucoup de jeunes meéres, ce qui ne laisse
que peu de place aux autres membres de la famille !

Eoluquer en permanence, en
continu avec cohérence

Il s’agit de poser tres tot un cadre éducatif concernant I'alimentation,
mais également les habitudes et rituels et éduquer en permanence
car “rien n’est jamais acquis” !

Il faut expliquer, anticiper et éduquer !

L'apprentissage des codes sociaux concerne les relations sociales,
ce qu'il est possible de faire en public et ce qui ne 'est pas.

La cohérence est le maitre-mot car les personnes détectent les
failles de I'’éducation (comme tout enfant d’ailleurs) et s’en servent !
Par exemple, ils essaieront peut-étre de faire croire au foyer ou ils
résident que leur famille leur a permis un aliment ou une portion en
plus. S’il n’y a pas de partage des régles et un dialogue régulier
entre les uns et les autres, les failles existeront ! Il est possible
d'utiliser des carnets de liaison, “carnet d’engagement de tous”
qui reprennent un discours commun, avec rubriques (alimentation,
comportements, etc.), dorganiser des réunions régulieres de
cohésion qui regroupent tous les professionnels d’'un établissement
pour traiter de 'accompagnement spécifique de cette personne.

Ilestimportant que toutle monde partage le méme niveau d’information
sur la pathologie, I'accompagnement. En effet, le cadre pose ce
qui est non négociable, mais a l'intérieur il peut y avoir de la
souplesse

Eduquer et stimuler sans oublier les temps de lacher-prise qui
sont indispensables a l'intégration des acquis. L'anxiété sur le
devenir de leur enfant fait que les parents ont un souci exacerbé de
faire plus ou mieux et en oublient que tout apprentissage nécessite
un temps d’intégration.



L'éducation des enfants, adolescents et jeunes adultes ayant un
syndrome de Prader-Willi, méme si elle doit étre stricte sur le contrble
de I'alimentation, doit reposer sur de la confiance, de la surveillance et
de I'empathie. Un cadre, par exemple, poseé pour les repas (horaires,
guantité et variété de nourriture), s’il est bien approprié et expliqué a
la personne, permet de limiter la demande permanente et évite de lui
donner une place trop prépondérante.

S'ouvrir sur ses Joies et
sur ses difFficultés

Une relation parent-enfant c’est aussi se laisser surprendre, c’est une
prise d'initiative non attendue, c’est étre en capacité de s’ouvrir sur
les joies et difficultés de la personne.

Malgré un cadre éducatif peut-étre plus lourd que pour un
autre enfant, il faut savoir écouter, ne pas toujours choisir pour
eux, et les associer dés le plus jeune age aux décisions qui
les concernent. Montrer comme on peut étre fier d’'eux en sortant
compléetement du cadre du syndrome de Prader-Willi en rapportant
par exemple en public et devant eux, des victoires dans des sports,
des jeux de société...

Il'y aura souvent des alternances fortes entre des phases avec prise
d’initiatives et des phases de retrait.

*



Accepter les aides
médicamenteuses si nécessaire
et un c;uPPor+ Psycholoaique,
etendu a la Famile

Assez vite, il peut étre utile de rencontrer en famille un psychologue.
Vous pouvez vous tourner vers des professionnels du secteur libéral,
vers les Centres Médico-Psychologiques (CMP) proches de votre lieu
d’habitation ou demander des consiels, des adresses au centre de
référence. Ne pas refuser la reconnaissance du handicap et accepter
les aides associées a la reconnaissance du handicap (CAMSP,
SESSAD, AVS, ...).

*



Pour aller Plus loin

> Bande dessinée réalisée par le centre de référence et
I'association Prader-Willi France, a destination des freres et
des sceurs : www.prader-willi.fr

> Rubrique “ Parentalité et Handicap ” du Ministére des
Affaires Sociales et de la Santé : www.sante.gouv.fr

> Le site californien du syndrome de Prader-Willi a une
rubrique “ Family & Friends ”

> Pour les petits, afin de trouver les mots simples pour
expliquer la différence : “ Livre de Doudou Lapin ”,
“Un petit frere pas comme les autres”
www.prader-willi.fr, rubrique “J’ai lu pour vous”.

> Témoignage d’'un pere sur la relation avec sa fille :
www.prader-willi.fr/derriere-le-silence-des-peres/

*
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43 ans de recul

La naissance et lanhonce du diaﬁnosﬁc qui suit généralement dans
les premiers mois, sont des moments extrémement douloureux
pour les Par‘en-l's. HospH-ali«;a-l-ion, examens, diaano«;ﬁc, alimentation,
on passe du réve au cauchemor.

I est difficie de ne pas dler sur internet, ou fon trouve des
inFormations inquietantes, souvent contradictoires et erronées. Le
centre de référence, Orphanet et le site de Prader-Wili France
apportent quant a eux des informations fobles et a jour.

Aujourdhui les efFets de la prise en charge précoce, le traitement
par hormone de croissance, une melleure conndissance du
syr\dr‘ome de Prader-Wili, permettent un meileur développement
initial et les multiples +ravaux de recherche menés dans le monde
laissent Place a I’espoir.

Les parents, et la mere en particulier, se retrouvent avec un bebeé
'sans mode d'emplol’, avec lequel la communication ne s'établit pas
9Pon+anémen+. I leur Faut créer ce lien essentiel et en Priviléﬁier'
la construction dans la petite enfance.

Découvrir son enfant, laimer, fentourer, et le stimuler en jouant,
mois egolement poser un codre éducatif, des reperes dont il
oura encore plus besoin gquun autre, en 3r-ancli99an+. Le soliciter
mais en restant Paren’r«;, loissant aux Pro@es«;ionnels |’aPPr‘oche
+|néraPeu+ique.

Se ProjeJrer' dans lavenir ne sert a rien, il faut avancer au jour‘ le
jour, accompagner le développemen+ de son enfant tout en etant
attentif a son bien-étre et a son équilibre.



Le pere peut avoir plus de difficulte a trouver sa place dans ce
‘maternage’. || est important que le couple arrive a partager ces
moments difficies, a parler de ses craintes et de ses espoirs
. se fare ader est souvent indispensable (entretiens avec un
psychologue, groupes de parole .. Les Pr'o«ceesionnels du centre
de reférence et des centres de compétence sont la pour
conseller et accompagner les Familes.

Les freres et sceurs sont souvent les oublies de cette période
initidle. ls comprennent ou ressentent le désarroi des parents, iis
Peuven+ aussi, selon leur age avoir un sentiment de respon;abi\ﬁé.
I Fout leur tenir un discours de verité a leur niveau et étre a
lecoute de leurs difficutés et de leurs angoisses.

Pour continuer a vivre ‘normalement' il est essentiel de ﬂarder
une vie socidle, de continuer a voir Ffamille, omis, relations
Pro@es«sionnelles...

Alors | I Fout vivre avec son enfant parmi les autres. Pour cela
i est important den parler a son entourage et d’expliquer les
besoins 9péci£iques de son enfant.

Lorsque plus tard votre enfant devenu adulte vous dit lors dun
week-end passé ensemble 'Quand est-ce que je reviens chez moi
?' ou encore, 'chez moi, c'est au Foyer', vous avez le sentiment
davoir réussi a ce que votre enkant se sente indépendant.

Quelle Fratrie avec un frere ou
une soeur atteinte du syhdrome

de Prader-Wili 2 Conseils dune
3r'ande soeur oux parents..

Je ne suis pas Peychologue et monh cas nest pas a Pr'endr'e pour
une genéralité mais je veux bien tenter cet exercice. Tout dabord,
qui sont ces Fratries 2 Eh bien, ce sont des soeurs et freres
ordindires gui s'aiment, se detestent, se chamailent, s'entraident.

Premier consell - laissez les Fratries étre de vrais tyrans avec
votre enfaont, c'est naturel |

Ne surprotegez pas votre enfant atteint du syndrome de Prader-
Wil car Ffindement, vous le privez de ce qui Lait vraiment une
Frotrie. si vous en Faites quelquun de particulier, a Ear‘t il ne
pourra pas tisser les liens quil doit tisser avec ses +reres et
soeurs. Ensuite, il Faut savoir que les enfants ne sont pas du tout
bétes et comprennent tres bien quand une situation est ‘anormale’,
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guelle est “tabou' et ils ressentent la tristesse et la difficulte de
leurs ParenJrs.

Deuxieme consel : he cachez pas la maladie oux Fratries car ils
savent quil y a quelque chose qui he va pas et ne pas savoir ce quil
en est constitue une source de mal-étre, un sentiment dexclusion
au sein de la Famile. Expliquez a vos autres enfants pourquoi la
personne atteinte du syndrome de Proder-Wili est differente,
pourquai elle agit de telle maniere etc. Linconnu fait peur, le connu
beaucoup moins | De plus, les Fratries ont un regard différent de
celui des parents sur la maladie. Profitez-en cela peut étre une
source de grar\de richesse. Leurs avis sont aussi & prendre en
compte car noubliez pas quils ont des rapports distincts avec leur
Frere ou leur soeur, une proximitée di-férente. La maladie prend
une ﬂrande place dans la Famille, impliquer les autres enfants dans
cette vie évite le sentiment dexclusion quils Peuven+ ressentir.

Sachez gue les Freres et sceurs ne PeuvenJr pas +oujour9 Parler
de la maladie en dehors du cocon Fomilial. | est difficie de Faire
comprendre a ses copains de classe ce que lon vit a la maison !
Cela Fait partie des secrets. Je vous conseile de respecter ce
choix. | v a des moments dans la vie ot lon Ferait tout pour étre
'normal’ et ou il est difficile daccepter que notre frere ou soeur
Nous en empéche, méme si on laime quand méme | || vient ensuite
le temps ou cela na plus d’impor‘+ance et ou l'on considere la "PiWi
attitude" comme une Force. Certaines Fratries ont beaucoup de
mal a accepter la molodie de leur Lrere ou sceur. Ce nest pas
pour cela gquils les haissent méme si cela en a lair. Sachez quau
Fond deux, ils culpabilisent beaucoup de ces sentiments. Ne leur en
voulez pas et écoutezles sans les uger. Siony reaar‘de de plus
pres, il J a des freres et soeurs chromosomiguement partoits
ui se detestent | Dons ce cas precis, beaucoup des Fratries
choisissent de partir +5t du cocon Fomilial et coupent les liens
avec la Famile. Je pense que le dialogue est la clé, se vider de tout
ce gqui hous ronge est libérateur. En aénéral, il y aun sentiment
de Fracture avec les parents car ils se sentent isoles dans leurs
sentiments envers la maladie. | vous est fortement conseilé alors
de parler a coeur ouvert de vos diFficultés personneles et de
leur Faire comprendre que vous étes a lécoute de leur mal-étre.

Parlons un peu maintenant des syndromes des Frotries |
Chaque personne r‘éaﬂiJr a la maladie selon son caractere et
quelques syndromec:- peuvent ressortir

Le repli sur sol/ \‘hypernormalﬁé - la Fratrie cache a ses Paren‘rs
son stress, ses angoisses de la vie quotidienne, ParPois méme
lorsqu'on est malade, car on se met en retrait. Les parents
ont déja beaucoup a Faire avec le Frere ou la soceur atteinte
du syndrome, aors il ne Fout pas les embéter avec nos petits
problemes anodins. E+ puis, je Nai pas a me Plaindr‘e, moi je vais
bien | Le souci de 'he pas poser de probleme’ se transforme en
uhe volonté d’hypernormalﬁé et findement aboutit 4 la négation de
sa propre personnalité (Je ne donne pas mon avis parce que je



he veux pas entrer en confit avec mes parents qui en ont déja
assez comme cela D). L'enfant Peu+ orienter sa vie de maniere a
arranger celle de ses parents et cela est dangereux pour son
épanouissement personnel. Une Fois sorti du cocon Familial, tous
ces efforts nont aucune utilité et cela est tres difFficie a gerer.

Consell - Faites comprenclre a vos enfants quils ont le droit davoir
des soucis personnels, de se Plaindre et davoir un caroctere
insuppor'JraIaIe.

Le besoin maladi- daider. D'autres vont montrer une afFection
toute Parﬁculiére pour le Frere ou la soeur atteinte. lls vont
vouloir prendre une place simidire a celle des parents dans la
Forile. Toujours dune extréme gentilesse, 3r‘and9 defenseurs de
la ' PiWi attitude ', s n'ont jomais une moauvaise parole a propos
de leur frere ou sceur et sont +ouJour9 bienveilonts. Pour les
Par‘en+9, rien de mieux | s se sentent souterus, savent que leur
PiWi est adime et que leurs enfants ont une maturité qui les honore.
Faites tout de méme attention a ce quils adient une vie socidle a
cote car a un moment, il Fout vivre sa propre vie. Ces Fratries-
la ont du mal a partir car ils ont peur de laisser leurs parents
seuls avec ce Fardeou et ont peur de devenir inuties. De plus, ils
n’expr‘imen+ aucune colére, ce qui nest pas Forcement bien car
méme dans les Fratries normales, on se crie dessus et on se
menace de toutes sortes de malheurs. Ne laissez pas vos enfants
deroger a leur ploce de Fratrie : chacun a sa place | Vos enfants
doivent rester Fratrie toute leur vie |

Le probleme de lidentification dans la famille et dans la sociéte
Comme je viens de le dire, Faites attention a ce que la fratrie
reste a sa place Lorsque lon a un enfant atteint du 9yndrome
de Prader-Wili a la maison, il va arriver un moment ou le petit
Frere va dépasser sa grande soeur au niveau scolaire ou autre.
La se pose la question de la place dans la Famille et du modele -
est ce que c'est mal si je deviens plus Fort quele ?

Est ce que je dois suivre ses pas et ne plus aPPrendre 2

Si vous constatez un retard scolaire, des difficultés pour ﬁr‘andir‘
mentalement, une régres«;ion . Faites-lui comprencrre quil doit
3r‘andir et quil ne doit pas culpabiliser pour autant. Mais <'il devient
autoritaire envers sa gr‘ande soeur et quil veut jouer le role du '
ﬁrand ', remettez-le a sa place !

Pour les fratries, un autre c;yndr‘ome se ar‘eﬁle, celui de la
nourriture. Cela semble dbsurde au premier abord, mais lorsque
fon grandit dans une Famille ot la nourriture est une source de
cona'ﬁr (ca Fait partie de notre éducation), cela peut entrdiner
quelques troubles dimentaires. En efket, depuis lenfance, la Fratrie
est hantée par le hombre de calories que contiennent les Mars, le
nombre de sucres guil y a dans une canette de coca, Fobligation
davoir un menu équililoré etc. Se nourrir est une source de tension
que 'on vit tous les jours. Il est ensuite difficile de retrouver une
diimentation Plue sereine dans la vie normale. Lorsque les Frotries



vont a la cantine : ls découvrent les joies de la mayo, de la Friture,
des sauces biens grasses .. Et 1o, la fratrie peut avoir une attitude
di@ne dune personne atteinte du syndrome de Prader-Wili : se
jeter sur tous ces interdits, tout en culpabilisant de favoir Fait
parce que la mayo, c'est mal |

Quand vient le Jour de Faire ses premiéres courses tout seul
pour son nouveau studio de 9mz, c'est langoisse - la possibiite
dacheter autant de Nutello, de bonbons et de Frites gue Ion veut,
mois égolement langoisse de manger désequilibré, de grossir et de
profiter dun plaisir que son frére ou soeur he pourra jomais
«;’oc‘rroyer. Dur | Finolement, on repar+ avec un Po+ de nutella et
une grosse salade pour compenser.

Autre Prolaléme, lanorexie. | arrive que certaines Frotries aent
une phase anorexique liee a la crainte de grossir, présente depuis
+oujourc;-, pire quun martelement télévisuel ; cette crainte appar‘aH
en généml lorsque I'on va mal. Le phénomene inverse arrive aussi

La Frustration dimentaire peut &tre trop oppressante et la fFratrie
peut developper une envie de la combler a lexces. La traduction
de Pr'ololémes psychologiques par un Probléme dimentaire est, je
pense, Plus Préquerﬁre chez les fratries gue chez les autres. Et
c'est ditficile a gérer cor il ne faut dbsolument pas cléroger ou
regime du Frere ou de la sceur atteint du syndrome de Proder-
Wil Le mieux est peut-éitre de bien rassurer les fratries sur
le Fait guils peuvent manger tout ce guils veulent en dehors du
r‘eaar‘d de leur frere ou sceur atteint (ou pas) sans culpabiliser
et sans devenir obeses dans la minute.

A titre d’exemple personnel - fai Per‘du du Poidc; le jour ou jai arréteé
de Faire attention a manqer bien équilibré et ou jai pris du plaisir-
a manger, sans stresser !

*



Obélix, le plus célebre

Prader-Wili |

par la 3rana|e soeur
de Julien, 20 ans

Je cohnhnais un héros qui m'a +oujourc;
LFait penser a mon Frere.

Ob¢lix, ce personnage attachant, le
compagnon fdele, lamoureux des
animauX, le courageux ﬁuerrier ou coeur
tendre ne serait-i pas Prader-Wili 2

Ce grand borhomme a lappetit démesuré ne soutFrirait-il pas dun
dyeﬂoncﬁonnemen’r de la satiete 2 |l reste le seul homme au monde
a réussir a mangeyr Plu«;ieurs «;an@lier'«; entiers lors dun seul repas.
Tout spécidiste de la maladie lui diaﬁnosﬁqueraﬁ un c;\/r\drome de
Proder-Wili sans la moindre hésitation Et si son appetit et sa
gour'mandi«;e n'ont d’éﬁale gue sa géneérosite, seul un chagrin d'amour
ou une dispute avec Astérix peut fempécher d’enﬁlouﬁr ses mets.

Obélix c'est aussi ce 9rano| sensible, legerement 9u9cep+i|ale. Ne lui
dites jamais quil est gros, il Nest pas gros, il est un peu er\veloppé.
Et si par malheur vous Fdites cette erreur, cachez vous vite car
| se met dans une colere di@ne dune personne avec le synolrome
de Proder-Wili ne contrélant plus sa Force ni son humeur.
Heureusement, il a aussi la vertu de redevenir oussi doux quun
agneou une Fois louragon passé. Alors, il redevient le gentil livreur
de menhirs un peu simple desprit (deficient leger comme diraient
nos spécidlistes). Et oui, molgre tous les efforts de Panoramix,
Obelix Na jomais reussi a résoudre des multiplications. Mais peu
importe, Obélix est un sculpteur et non un intellectuel

Obelix est de ces héros que f'on adore, non pas pour leur charisme
mais parce guils hous Font penser que les héros ne sont pas tous
bodylouildés et surdoués. Les héros ne se cachent pas derriere
des masques, mais derriere lilusion de la déficience. Car les plus
Faibles sont toujours la Force des plus Forts et les plus Forts la
Faiblesse des plus Faibles.

*
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Histoire d'un parcours

de vie avec l_ucy...

Lucy allans.. et je dirais, |ai beaucoup,
beaucoup donne.Je ne le regrette pas
du tout.. mais je suis adllée au bout du
bout de mes forces.

Je donne encore avjourdhui ( plus davenir Pro@essionnel, consciente
que ma retraite, ma vie future ne seront pas celles de mes amies,
de ma soeur, de ma mere.), mais c'est devenu une évidence, c'est
dans lordre des choses. |l y a foujours des hauts et des bas.. et il y
en aura toujours.. mais aujourdhui je les gere difFeremment. Avec
le +emp9, J’ai appris a connditre les limites de Lucy et surtout
les miennes Il Je sais avjourdhui Freiner quand je vois que tout le
monde s'épuise, dire non aux solicitations du SESSAD si nécessaire,
dire non a la Famille, aux obligations de toute sorte des autres, qui
ne comPr‘ennel’H' pos. Et Je he Per‘d«; surtout Plu«; mon +emp~;, mon
énerge o me justifier, a expliquer. I| faut parfois lacher prise et
éliminer les situations, les personnes toxiques”. Jai oppris que le
bien étre de Lucy, son émotivite, deépendoaient surtout de la mienne !
De son environnement, des personnes qui la cotoient. Je prends
done soin de moi en premier IE+ tente déliminer tout environnement
hostile a Lucy de quelques sortes que ce soit (dans la limite de
mes possibiités).

Nous avonhs arrété toute prise en clnarge. Pas dactivite spor’rive
en Plue (+r'op difficie a gér'er' Phyc;iquemerﬁ pour elle comme pour
moi.) Entre lécole, les devoirs, le travai, il Faut jongler | Mais hous
dlons sur le bord de mer promener le chien nous jouons, nous
nous r'eposons.Tar\Jr pis pour ceux qui me juaen’r, n’appr'ouver\+ pos...
Quils viennent vivre mon quoﬁdien he serait-ce guune semaine.. et
on en repoarle. En gros e Privilégie la qudlité a la quantite.



Je aarde 2 conseils gu'on mavait donne
quanol Lucy était petite -

La maman de Charlotte mavait dit:
‘Le mieux est 'ennemi du bien' et en
comprends tout le sens aujour'd’lnui |

L'orthophoniste (alui avait un enfant handicapé), quand Lucy avoit
3 aohs et que J’arrivais en Pleurs, vidée, exténuée a vouloir tout

erer.. - 'Préservez vous, gardez vos forces.. Pensez que vous,
vous devrez fournir des eéﬁoﬁs jusqua la fin de votre vie." Mais
je ne changerais rien.. si J'e devais le refaire.

Lucy est en CM2 et nous envi';ageon'; un passage en Geme en
milieu ordindire avec AVS. Nous verrons bien. Chaque enfant est

different.

Préservez vous |l Delequez si vous avez des personnes de
confionce autours de vous. Vous seule savez ce dont a besoin
votre enfant. Prenez soin de vous | Quoique vous disent la Farile,
les amis et certains +hér'apeu+es...

Une fois 'sur les rails', jai repris ma vie.. Ce nest plus moi qui vit
pour Prader-Wili.. mais c'est Prader-Willi qui vit a nos cotés. Je
dissocie aujourol’hui Lucy de Prader-Wili

*
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