Syndrome de Prader-Willi - Fiche n°® 2
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Equipe Relais Handicaps Rares
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La situation

Mme C, dgée de 32 ans, travaille dans un
ESAT. Elle réside dans un foyer
d’hébergement composé de petits
pavillons qui peuvent accueillir une
dizaine de personnes et de quelques
studios de plain-pied. Depuis un an, la vie
en collectivité étant difficile, Mme C vit
en studio.

L’équipe est consciente de la nécessité
de poser un cadre différent pour Mme C.
Des actions de prévention sont mises en
place pour l'aider a contrdler I'accés a la
nourriture placards fermés,
sensibilisation de |'environnement pour
refuser les trocs en échange d’'un
service...

Le déménagement du foyer
d’hébergement est prévu a proximité
des commerces. Cela génere une grande
inquiétude pour Mme C.

Mme C souhaite conserver son travail
qui est pour elle trés valorisant. C'est un
lieu ol la maladie est mise de coté.

Mme C a de nombreuses relations
amoureuses. Elle invite dans son studio
des partenaires différents. L'équipe se
rend compte qu’elle peut avoir plusieurs
relations en méme temps.

Awmdliorer nos pratiques d'accompagnement

La question posée

>

Comment gérer au quotidien les rencontres amoureuses ? Avez-vous
déja été confrontés a la question de la prostitution ? Au niveau
éthique, jusqu’ol une équipe peut-elle intervenir ?

Retours aes pmt[cipﬂnts

>

>

Peut-on parler de prostitution ? Est-ce une stratégie pour trouver de
la nourriture ? Faut-il y voir une forme de boulimie affective ?

Une personne qui présente le syndrome de Prader Willi ne dispose pas
d’une réelle liberté, surtout sur le plan alimentaire. Il est donc
nécessaire de poser un cadre en accord avec la personne et le
représentant légal.

Une personne accompagnée nous a écrit au retour d’un week end :
« Je veux que vous fouillez mon sac ». C’est la personne elle-méme qui
demande de I'aide, qui demande qu’on la cadre pour I'aider a vivre
avec cette maladie.

Réfléchir au dosage : mettre en valeur ce que la personne sait faire et
la soutenir dans ce qu’elle ne sait pas faire.

Préconisatipns daveniy

>

Etre les garants d’un cadre « caoutchouteux », contenant et souple,
qui permet de soutenir la personne.

Définir un contrat qui repose sur une relation de confiance.

Etre prudent par rapport au vocabulaire utilisé : les mots « vol »,
« prostitution » ne conviennent pas du fait de I'absence d’intention.

Cette fiche a été élaborée dans le cadre de la Communauté de Pratiques Prader-Willi du 28/01/20.



