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Pourriez-vous rapidement vous pré-
senter puis nous décrire davantage la
Canopée, ce lieu de vie insolite?

— IM: Je suis diététicienne ASDD. J'exerce
depuis quinze ans a la Cité du Genévrier en
tant qu'intervenante externe. Je viens de
deux maniéres: une pour suivre les résidents
que le médecin dirige vers moi lorsque I'indi-
vidu a des problémes divers d'alimentation
(prise de poids, perte de poids, dysphagie,
nutrition entérale, etc.), et le reste du temps
pour l'institution. Durant ce temps, je tra-
vaille avec le chef de cuisine comme inter-
face entre ce qu'il se fait dans l'institution et
les repas (menus, textures des aliments,
etc.). J'ai aussi des mandats plus spécifiques

Revue suisse de pédagogie spécialisée, 4/2020

selon la demande. Je vois réguliérement cha-
cun des groupes pour discuter de leurs sou-
cis en lien avec l'alimentation et pour mettre
a jour les protocoles alimentaires.

— TB: Educateur spécialisé de formation,
j'ai d'abord travaillé pendant dix ans a la
protection de I'enfance. En juin 2012, jai
eu envie de rejoindre la Canopée, dispositif
spécialisé dans I'accompagnement de per-
sonnes avec le syndrome de Prader-Willi
(SPW)', qui venait d'étre créé. Depuis le 1¢
décembre 2018, j'occupe le poste de respon-
sable de groupe. Au niveau de la Suisse ro-
mande, nous sommes le seul dispositif spé-
cialisé dans I'accueil de personnes avec le
SPW. Nous sommes partis de rien, avec le
peu de savoir que nous avions de ce syn-
drome relativement récent en reconnais-
sance et en connaissances. Ca a été un ac-
compagnement expérimental, avec des
avancées a tatons par rapport a des postures
professionnelles, & un cadre et a une organi-
sation a mettre en place. C'est en étroite col-

" Pour une définition du syndrome de Prader-Willi,
se référer au site d’Orphanet: www.orpha.net/
consor/cgi-bin/OC_Exp.php?Lng=FR&Expert=739
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laboration avec Madame Mabiala que nous
avons pu construire cette prise en charge et
faire qu'aujourd’hui nous avons des rési-
dents qui sont sécurisés d'un point de vue
alimentaire et qui peuvent élaborer et vivre
des projets de vie.

Combien de personnes accueillez-vous
au sein de la Canopée ?

— TB: Nous avons démarré le dispositif
avec trois résidents et une personne externe.
Aujourd’hui, nous pouvons accueillir six rési-
dents internes. Concrétement, nous en ac-
cueillons sept, dont deux avec place flexible,
c'est-a-dire en semi-internat.

Quelle est la raison d'étre de ce lieu
de vie?

— TB: Il s'agit de proposer un espace dans
lequel ces personnes ont une sécurité alimen-
taire qui leur permet de gérer au mieux la
frustration alimentaire permanente au quoti-
dien. Cette sécurité alimentaire leur permet
d'investir d'autres espaces, d'autres dimen-
sions de vie que sont le travail, le sport, la
possibilité d'avoir des projets, des envies par-
ticulieres qui étaient, par le passé, restreints.

— IM: Ily a une vie sociale qui est dévelop-
pée grace a cela, car on sécurise le coté ali-

mentaire. lls peuvent aller aux soirées ot les
autres résidents vont, faire des rencontres,
ils sont vraiment insérés dans le tissu de
I'institution. Ce lieu de vie le leur permet,
car I'accompagnement est cohérent tout au
long de leur journée.

Concrétement, comment le SPW se ca-
ractérise au niveau de |'alimentation?

— IM: Ces personnes ont une pulsion ali-
mentaire. Il n'est pas encore établi si cela
vient des hormones ou par différents biais,
mais il y a une envie de manger constante.
Elles n'ont pas le sentiment de satiété.

— TB: Il s'agit d'obsession et de compulsion
vis-a-vis de la nourriture, de maniére perma-
nente. Si cela n'est pas cadré, il y aura ce be-
soin de chercher, de maniére trés sauvage,
de la nourriture, trés souvent inadaptée. Ce
sont des personnes qui peuvent faire les
poubelles alimentaires, aller sur des com-
posts ou, du moins, étre sur des stratégies
de quétes de nourriture qui peuvent étre
dommageables pour elles.

En dépit de nourriture, ces personnes
pourraient-elles se tourner vers autre
chose?

— TB: En effet, nous avons, par exemple, des
résidents qui sont fumeurs et pour lesquels
nous avons dii mettre un cadre. C'est ce be-
soin d'avoir quelque chose a la bouche. Si on
ne cadre pas cette consommation, ce sont des
personnes qui peuvent fumer toute la journée
et ainsi mettre en danger leur santé.

— IM: Il peut s'agir également de boire de
|'eau, des boissons ou autres choses. Ils com-
prennent, ils connaissent leur probléma-
tique, mais il y a juste incapacité de prendre
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une décision, de dire non je ne vais pas
prendre ceci ou cela. Si quelqu'un doit faire
des trajets quotidiens, il va chercher mille
moyens pour trouver & manger dans ces es-
paces-la. Le cadre est donc indispensable.

Il existe, dés lors, des répercussions
potentielles au niveau de la santé phy-
sique, mais aussi au niveau de la santé
psychique en raison de l'anxiété, du
souci d‘avoir besoin de trouver de la
nourriture, mais de ne pas en trouver?

— IM: Oui, quand ce n'est pas cadré.

— TB: Aujourd’hui, il y a ce cadre, avec un
protocole alimentaire ot chaque résident sait
ce qu'il a a manger et a quel moment. Ca les
sécurise dans leur quotidien et les améne a
étre un peu moins dans cette recherche com-
pulsive de nourriture et a ne pas échapper a
notre accompagnement, qui reste de toute
maniere un accompagnement de restriction.
Ce sont des personnes qui ne se déplacent
que trés peu seules, nous les accompagnons
dans quasi tous leurs déplacements afin de
contenir le caractére envahissant, obsession-
nel et compulsif du syndrome. Notre présence
leur permet, du moins avec le temps, de les
sécuriser. lls 'acceptent progressivement. En-
suite, il y a d'autres choses qui se mettent en
place, au-dela du caractére affectif de la rela-
tion de I'accompagnant au résident.

—IM: On les préserve de prendre du poids,
donc des problémes de santé. Actuelle-
ment, la longévité de ces personnes s'est
accrue, mais avant, quand il n'y avait pas de
cadre, elles pouvaient mourir de leur com-
pulsion alimentaire.

Que faut-il considérer dans I'accompa-
gnement alimentaire? Pourriez-vous
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nous décrire comment cela se passe
concrétement?

— TB: Madame Mabiala fixe pour chaque
résident un quota de calories journaliéres,
voire méme hebdomadaires, et des temps
d'alimentation sont répartis sur la journée.
Concrétement, il y a le petit déjeuner, une
collation a dix heures, le repas de midi, pour
certains une collation a quatorze heures, une
autre a seize heures, le repas du soir et pour
certains une collation de nuit. Ce sont des
temps d‘alimentation dans la journée qui
viennent contenir cette frustration, méme si
elle reste présente, mais qui les sécurisent.
Aprés un temps d'alimentation, ils savent
qu'ily en aura un autre dans les deux heures.
Sur ces deux heures d'attente, il y a des
temps d'atelier, d'activités. Ce sont des per-
sonnes qui sont aussi sujettes, dés la nais-
sance, a une hypotonie musculaire. Elles ont
donc aussi besoin de temps de repos pour
leur équilibre.

— IM: Je rebondis sur I'hypotonie. Elles ont,
de fait, des besoins nutritionnels et calo-
riques qui sont inférieurs d'environ un tiers.
Elles ont des besoins moindres alors qu'elles
ont quasi constamment envie de manger. Le
travail est donc de donner des temps de re-
pas communs. Le petit déjeuner, le repas de
midi et du soir sont communs, ils mangent a
la méme table. Les collations, elles, sont
prises selon la situation et individuellement.

— TB: Avec ce souci, en ce qui concerne les
protocoles alimentaires, d'une réelle auto-
détermination des résidents malgré la res-
triction. lls ont la possibilité de négocier les
choses avec Madame Mabiala, d'exprimer
leurs souhaits, leurs envies. C'est une négo-
ciation, mais ils ont cette liberté de pouvoir
faire vivre ce protocole alimentaire. Ce sont
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des personnes qui ont trés peu de liberté sur
les besoins humains pourtant élémentaires
que sont boire et manger. Ou se situe leur li-
berté ? C'est de pouvoir s'exprimer en choix,
en revendications, en souhaits et désirs, en
projets, éléments que nous respectons.

— IM: Pour la négociation, ils ont des idées
qu'ils me soumettent, on réfléchit ensemble
puis ils se déterminent sur un des choix.
Quand ily a des sorties ou des camps, on dis-
cute des menus. S'ils veulent aller au restau-
rant avec quelqu’un, on balise quel sera le
restaurant, qu'est-ce qui figure sur la carte.
I est important pour eux de se préparer a
I'avance, cela les rassure.

Au niveau de |'autodétermination, est-
ce que ces personnes ont choisi d'étre
ici? Comment arrivent-elles dans I'ins-
titution?

— TB: Ce sont des personnes qui résidaient
déja en institution. Ce qui a pu étre obser-
vé, c'est un besoin au vu des difficultés d'ac-
compagnement qui ont été rencontrées.

L'institutionnalisation est-elle plus liée
a une déficience intellectuelle ou aux
problémes alimentaires?

— IM: Il'y a les deux. Le degré de sévérité
de la déficience varie selon les personnes,
mais en principe elles peuvent effectuer un
travail, elles ont de bonnes capacités de
raisonnement, un fonctionnement relative-
ment bon, mais juste ingérable en ce qui
concerne |'alimentation. On ne peut pas
imaginer, en tous les cas a I'heure actuelle,
et a moins que des médicaments ne se dé-
veloppent, qu'elles puissent étre autonomes
dans un appartement personnel.

Aucun autocontrdle de I'alimentation
n'est donc possible?

— TB: Actuellement non, c'est nous qui de-
vons prendre cette responsabilité.

Vous évoquiez les médicaments, ol en
sommes-nous a |'heure actuelle?

— IM: Il'y a beaucoup de recherches qui se
font a ce niveau-la. La doctoresse Tauber,
via le centre de référence du SPW en
France?, s'y intéresse. L'association fran-
caise du syndrome de Prader-Willi? est éga-
lement trés active, elle a créé beaucoup de
documentation disponible sur son site. La
recherche scientifique s'intéresse a cette
question médicamenteuse, mais pour le
moment rien n'est établi.

Est-ce que des approches plus person-
nelles, de type cognitivo-comporte-
mentale, peuvent étre utilisées pour
gérer ce probléme alimentaire?

— IM: Les résidents ont des suivis psycho-
logiques s'ils en ont besoin, mais moins en
rapport avec |'alimentation. On ne peut pas
partir sur des thérapies cognitivo-comporte-
mentales ot on demande de réfléchir sur un
comportement et de trouver des stratégies
pour en adopter un autre plus acceptable. lls
ne peuvent pas mettre quelque chose de ré-
fléchi, du cognitif, dans quelque chose qui
est pulsionnel. En revanche, il y a des dé-
marches intéressantes, par exemple la ma-
niére d'agencer |'assiette pour que I'impres-
sion soit suffisamment copieuse pour le re-
gard pour avoir ce c6té rassurant.

2www.chu-toulouse.fr/-centre-de-reference-du-
syndrome-de-prader-willi-
3 www.prader-willi.fr
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Au niveau des outils, il y a donc I'ac-
compagnement humain. Lorsqu'une
personne souhaite, par exemple, aller
au restaurant, comment cet accompa-
gnement se caractérise-t-il ?

— TB: Il s'agit d'un accompagnement phy-
sique permanent. Il y a certains trajets au
sein de l'institution que les personnes effec-
tuent seules et qui ont été travaillés en amont
au niveau de la sécurité, mais pour les sorties
extérieures a l'institution, elles sont en per-
manence accompagnées. Sur le groupe, nous
avons un couple de résidents qui a formulé la
demande de pouvoir aller au restaurant, no-
tamment pour la St-Valentin. Nous avons ré-
fléchi a la maniére d'accompagner ces mo-
ments d'intimité de couple. La posture que
nous avons adoptée lors de ces moments, est
de garder cet accompagnement de proximité
—ils en ont besoin pour sécuriser ce temps-
la—, mais aussi de garder une juste distance
pour respecter leur intimité.

— IM: Concernant le moment de restau-
rant, on est dans un cadre social. Au début,
ils pouvaient lécher leur assiette, avoir un
comportement a table qui n'était pas tou-
jours adapté aux sorties sociales. Il y a donc
aussi ce type de travail, d'ajustement social.

Dans ce probléme de pulsion, de struc-
ture contraignante, avez-vous parfois
des révoltes? Des personnes qui ne
veulent plus ou n'acceptent plus cet
accompagnement? Si des personnes
ne veulent pas accepter ou entrer dans
ce processus, comment cela se mani-
feste-t-il?

— TB: C'est complexe. Il y a différents pro-
fils et diverses manifestations. On a des per-

sonnes qui peuvent étre trés renfermées
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sur ce qu'elles peuvent ressentir, donc elles
vont entrer dans du mutisme, s'enfermer en
chambre, et d'autres, qui vont plutot étre ex-
plosives et qui vont, a ce moment-Ia, étre
dans le passage a l'acte, tel que la dégrada-
tion ou I'agression.

— IM: Il'y a, de temps en temps, la possibi-
lité d'aller dans une autre institution afin de
prendre un peu de recul. Cependant, lorsque
les personnes résident ailleurs ou qu'elles
sont, par exemple, hospitalisées, cela peut
devenir problématique. Elles peuvent prendre
vingt kilos en quinze jours. Nous devons ra-
pidement réagir.

Du coup, sans doute un risque aug-
menté au niveau du diabéte, du cho-
lestérol ?

— IM: Oui, c’est un syndrome qui s"accom-
pagne souvent de diabéte et de troubles du
métabolisme. Certains ont, dés leur plus
jeune age, un suivi pour le diabéte. Dans
ce cas, je dois veiller a ce que les apports
puissent amener du sucre régulierement et
il y a un contrdle de la glycémie, des injec-
tions d'insuline, donc un cadre qui est en-
core autre.

Vous suivez les recommandations de
I'organisation internationale du syn-
drome de Prader-Willi (International
Prader-Willi syndrom organisation?,
(IPWS0)), de quoi s'agit-il ?

— IM: Ce sont des guidelines. Je suis allée
les chercher, mais je ne sais pas toujours si je
les suis, car on est aussi une cellule inno-
vante. Dans certains endroits, tout est pesé

4 Www.ipwso.org

a1
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et les personnes ne peuvent rien choisir.
Nous sommes donc un peu en avance dans
notre maniéere de fonctionner. J'ai construit
cette approche, je sais le nombre de calories
qu'il faut. Il se calcule en fonction de la taille,
ily a des normes, mais ensuite c'est le poids
de la personne qui va me parler. Si une per-
sonne se situe a un certain stade, on va com-
mencer par stabiliser le poids. Ensuite, on va
pouvoir modifier certaines choses, mais c'est
le poids de la personne qui me guide. Il y a
aussi les circonstances, par exemple, un
confinement. Certains perdent du poids,
d'autres en prennent. On se demande pour-
quoi, ¢a nous fait réfléchir. Ou avec le confi-
nement, certains sont plus longtemps en fa-
mille, alors que se passe-t-il en famille, com-
ment la personne gére-t-elle cela? Nous de-
vons aussi avoir un dialogue avec la famille.
Quand I'enfant vient, il a un certain mode de
fonctionnement, parfois une culture diffé-
rente. A la maison, on mange d'une certaine
facon, a l'institution d’une autre, mais ce
n'est peut-étre pas aussi bien qu'a la maison.
Nous devons donc faire ce travail pluridisci-
plinaire avec la famille.

Comment cette étroite collaboration
avec la famille se passe-t-elle?

— IM: En général, comme les parents ont su
gérer pendant toute I'enfance de la per-
sonne, ils sont compétents, on les laisse dans
leur gestion. Il arrive parfois qu'ils viennent
nous dire qu'ils aimeraient que ca soit
comme a la maison. Dans cette situation, on
doit essayer de leur faire comprendre que le
repas est le méme pour tous. Iy a les petits
déjeuners qui peuvent étre différents, mais
midi et soir, c'est le repas commun, a moins
qu'il y ait des interdits religieux.

— TB: Pour revenir au poids, nous ne
sommes pas sur des performances. Le poids
est un indicateur. Il nous permet de voir si
pour certaines personnes il y a, ou non,
consommation sauvage, ou alors un rééqui-
librage a faire au niveau du protocole ali-
mentaire. On observe que sur une certaine
période, il y a une fourchette de poids dans
laquelle le résident navigue et on va l'ac-
compagner dans cette derniére. Si le poids
augmente ou diminue, et qu'il sort de cette
fourchette, alors on s'interroge pour se réa-
dapter. On a pu observer que si une per-
sonne perdait trop de poids, elle pouvait
étre dans des dispositions ou la compulsion
revenait. Il y a aussi 'activité physique qui
est importante. Il y a tout un programme
que chacun a selon ses possibilités, ses en-
vies. Si on ne les stimule pas, ce sont des
personnes qui peuvent tomber dans un
fonctionnement hypotonique, a dormir as-
sez souvent, ol le moindre effort devient
compliqué, car le tonus musculaire est en-
dormi. Donc les stimuler de maniére quoti-
dienne ou hebdomadaire permet aux per-
sonnes de rester toniques et dynamiques et
d'éviter qu'a un moment donné le corps ne
flanche.

Au-dela du suivi alimentaire, quels
sont les autres aspects importants a
considérer dans l'accompagnement
des personnes avec le SPW?

— IM: Il s"agit de 'approche de la personne,
qu'elle puisse s"épanouir dans le cadre. Nous
veillons a ce qui manque chez elle, nous nous
substituons a son systéme autonome de sa-
tiété et de régulation de I'alimentation, mais
aprés, c'est toute la dimension de la per-
sonne qui compte.
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— TB: Et la notion de plaisir, du plaisir a
vivre d'autres choses et d'autres temps forts
d'une journée que les temps d'alimentation.
L'idée c'est vraiment de les accompagner sur
d'autres émotions que celles qu'elles peuvent
connaitre en lien avec I'alimentation.

Quelles sont vos stratégies pour que
cet accompagnement soit accepté le
mieux possible par la personne?

— TB: Nous nous adressons a la personne
qu’elle est et lui demandons si l'accompagne-
ment lui convient. Nous lui indiquons que s'il
y a des choses qu'elle souhaite interroger,
elle est libre de le faire. Nous sommes ou-
verts, méme si la prise en charge renvoie a
quelque chose d'assez fermé, d'assez stricte
dans son fonctionnement. Il y a une possibi-
lité de négocier, d'étre entendu en tant que
personne qui a des souhaits, des envies, des
désirs. Nous sommes préts a les entendre et
a réévaluer la situation tout comme le proto-
cole alimentaire. C'est le terme de la négocia-
tion et non de la contrainte.

— IM: Un autre point capital est la cohé-
rence. Lorsqu'un protocole change, tout le
monde est au courant. Nous en parlons en
équipe au préalable et nous sommes tous
d'accord. Parfois, c'est de notre coté qu'il y
a des incohérences. Ce qui est trés impor-
tant, c'est de reconnaitre l'erreur, s'excuser,
expliquer sa provenance. Du moment que
c'est révélé, que c'est dit, on peut passer a
autre chose.
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