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Le séjour a été construit « sur mesure » pour permettre un accompagnement à la fois individuel et collectif, un bon 
respect du rythme des enfants, de leur alimentation, et une bonne gestion des troubles du comportement. Les 
compétences et la polyvalence des bénévoles recrutés ont permis de sortir de situations parfois complexes en 
jouant de la guitare, en chantonnant ou en proposant une activité sportive. Cette complémentarité et ces 
« redirections » (rediriger ƭΩŜƴŦŀƴǘ vers une autre idée ou une autre action lorsque celui-ci est en début de crise) ont 
répondu aux besoins des enfants dont ƭΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ peut parfois être très brève. 

LE SÉJOUR « PRADER WILLI » 

sưouvrir aux maladies rares 

La première session de [Ω9b±h[ en 2018 a eu lieu à 
Mandres les Roses (Val de Marne) du dimanche 22 au 
vendredi 27 avril. Cette session a été organisée 
spécialement pour des enfants atteints du syndrome de 
« Prader-Willi ».  

12 jeunes, âgés de 12 à 16 ans, ont été accueillis à 
ƭΩƻŎŎŀǎƛƻƴ du séjour. Ils ont été  accompagnés par 12 
bénévoles, 4 membres de ƭΩŞǉǳƛǇŜ et ƭΩƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜ de 
[Ω9b±h[. Enfants et bénévoles ont été logés au Centre 
PEP 75 situé dans un espace verdoyant, permettant la 
mise en place de nombreuses activités.  
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LES OBSERVATIONS MEDICALES 

Un Syndrome Exigeant 
Le syndrome de Prader-Willi (SPW) est une maladie génétique (chromosome 15). Le diagnostic se fait après la naissance devant des signes 
cliniques associés : hypotonie sévère et troubles de la succion-déglutition (provoquant une difficulté pour ǎΩŀƭƛƳŜƴǘŜǊύ. Les difficultés 
ŘΩŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ initiales entrainent une hospitalisation dès le début de la vie qui est source de moments plus que difficiles, notamment avec 
ƭΩŀƴƴƻƴŎŜ du diagnostic et la découverte de cet enfant au jour le jour. Créer ce lien est essentiel à la construction de chacun dans son rôle de 
parent/enfant, car tous vont passer par des moments de crainte et ŘΩŜǎǇƻƛǊ. Accompagner toute la famille depuis le début est indispensable.  
A partir de ƭΩŃƎŜ de 3 ans, un des autres symptômes majeurs du SPW apparaît : ƭΩŀǘǘƛǊŀƴŎŜ très forte pour la nourriture. Commence alors un 
accompagnement strict de ƭΩŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ qui durera toute la vie. En effet, il ƴΩȅ aura jamais ŘΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ durable dans ce domaine. Ce 
régime, ainsi ǉǳΩǳƴŜ activité physique régulière, doivent être bien compris de tous pour éviter le plus possible les frustrations, qui peuvent 
entrainer des troubles du comportement. Les troubles du comportement sont variables ŘΩǳƴ enfant à ƭΩŀǳǘǊŜ. Ils augmentent à 
ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜ et peuvent se transformer en crises de colère et donc altérer les relations sociales.  
Des troubles cognitifs variables qui posent des problèmes ŘΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ sont aussi une des difficultés rencontrées. 

LE CHÂTEAU ό[ΩƛƴŦƛǊƳŜǊƛŜ de [Ω9b±h[ύ 
 
 Tous les adolescents présents nécessitaient une présence paramédicale (la présence 
ŘΩǳƴ médecin ne se justifiant pas, nous avons décidé en interne avec le réseau SFCN et le 
directeur médical de ne pas avoir de médecin présent sur le site).  
 Une infirmière (IDE) était donc présente pour assurer les soins quotidiens. Tous les 

enfants avaient des traitements : 
- Traitements Per Os : pour 10 ŘΩŜƴǘǊŜ eux,  
- Traitements Sous Cutané: pour 8 ŘΩŜƴǘǊŜ eux, 
- Traitements par ventilation nocturne : pour 2 adolescents.  
Ce qui a représenté, par jour : 
- 9 passages au Château avant le petit-déjeuner,  
- 2 à ƭΩƘŜǳǊŜ de midi, 
- 1 au gouter,  
- 7 avant le repas du soir,  
- 10 au moment du coucher (soit directement dans les chambres). 
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12 enfants 

accueillis 

Une alimentation 
sur mesure avec 
pesage de chaque 
aliment 

Dont 3 filles et 

9 garçons 

20h ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ǎǇƻǊǘƛǾŜǎΣ 
artistiques et ludiques 
proposées durant le séjour 

Un séjour « Ados », avec 
des jeunes âgés de      

12 à 16 ans 

12 bénévoles, 1 infirmière et 

4 ƳŜƳōǊŜǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 

LE SÉJOUR PRADER WILLI EN CHIFFRES 

Une semaine bien remplie! 



5 

UN SÉJOUR SOUS LE SIGNE DU DÉFI! 

La Formation de LưEquipe 
Le séjour fut rempli de défis pour les enfants, mais aussi pour les encadrants. Afin de préparer au mieux la semaine, une réunion de 
préparation avec les bénévoles a été réalisée 3 semaines avant le séjour pour les rassurer,  leur faire comprendre leur rôle et leur 
transmettre des informations sur les enfants inscrits. 
  
2 intervenantes de ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ Prader-Willi France ont répondu aux questions et ont sensibilisé ƭΩŞǉǳƛǇŜ aux comportements à 
adopter pour éviter les crises. Une intervention a eu lieu 4 mois avant le séjour, puis une autre durant la formation des bénévoles. 
  

[ΩŞǉǳƛǇŜ a réalisé une mise en situation lors ŘΩǳƴŜ veillée 
fictive. Des membres du staff jouaient le rôle ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ et les 
bénévoles devaient les accompagner. Ils ont dû faire face à 
plusieurs situations : vol de nourriture, dépendance affective 
ŘΩǳƴ enfant envers un adulte, fixation ŘΩǳƴ enfant sur un 
détailΧ Un debriefing a été réalisé en compagnie de Leslie 
Oderda, psychologue clinicienne spécialiste du syndrome 
Prader-Willi, qui a pu donner des clefs aux bénévoles pour la 
gestion de ces situations. 
  
[ΩŀƛŘŜ de la psychologue et des intervenantes de qualité de 
ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ Prader-Willi France a permis de rendre la 
formation complète et de solidifier une équipe de bénévoles 
« professionnels ». 
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LES ACTIVITÉS DE LA SEMAINE 

Les activités du séjour ont été sélectionnées selon les besoins 
et les capacités des enfants atteints du syndrome Prader Willi: 
Arts créatifs, Théâtre et Expression, Musique, Danse, Journal 
télévisé, Jeux extérieurs (mini-golf, fusée à eau), Yoga, Ferme 
pédagogique, Jardinage étaient au rendez-vous! 
 
Chaque activité durait deux heures et était systématiquement 
fragmentée en plusieurs petites parties, de façon à retenir au 
mieux ƭΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ qui peuvent ǎΩŜƴƴǳȅŜǊ 
rapidement. Par exemple en théâtre et expression, les enfants 
étaient invités à se déguiser pour faire un défilé de 
personnage, puis à rechercher des émotions ǉǳΩƛƭǎ 
interprétaient devant tout le monde. Ensuite, on leur 
proposait des chapeaux contenant des petits papiers sur 
lesquels étaient écrits une émotion sur ƭΩǳƴΣ un personnage 
dans ƭΩŀǳǘǊŜ: il ne leur restait plus ǉǳΩŁ improviser!  
 
Le soir venu, les enfants étaient également sollicités par la 
venue ŘΩǳƴ personnage fantasque, « le capitaine star », qui 
les invitaient à le rejoindre pour la veillée. Le thème de ƭΩŀƴƴŞŜ 
étant « Toucher les étoiles », le personnage proposait aux 
enfants de ƭΩŀƛŘŜǊ à construire une fusée, de trouver du 
carburant ou bien de mettre au point une carte aux étoiles.  
 

Et de Grandes Découvertes! 


