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La frontiöre entrc joie et peinc n'est prs toLrjours bien ddilnic.
Personnc n'est micux placi pour savoir ccla que les parcnts d'cn
lants handicapis. Au döbut, iJs sont saisis par une peur granclis

srnte lorstldils ont l'imprcssion quc quelque chose n'est pas nor

mal chezleur nouveau ni. Puis, c'cst un sen t iment de disespoir

qui les prcnd lorsqu'il s'avire c1u'il y a bien quclque chosc tl'anor
mal. Un diagnostic clair pcut leur rpporter du rdconlirrt, car il
Jeur pcrnret d'idcntifier le problömc ct de lui donner un norr.
Porrrtant, lorslluc lcs parenls comncnccut ) comprenclre la si-

gnilication du diagnostic, ils repreuncnt peur lls sc rnetteltt :l se
demander ce cliil va advcnir de leur futur, cle lcur couplc ct du
cldvclopperrrent dc toute Ia f-anrille. Enfin, r'ienl I'incontournable

questlotr: r,pounluoi nous?>. (lc n'est qu'i partir dc cc noment

lä qrre la finrille comnrence ) cnvisager l'avenir ct ) aller dc
l'avant.

Avcc le syudronre cle Prader-Willi (en auglais, <pradcr

Willi syndronrer, PWS), joie ct pcine continuent ) .rllcr de plir,
puisque lcs cnthrts attcints du P\{S subiront un retard du ddvc
lopperneut tant biologiquc, que psychologirluc ct social. l.es bon
nes piriodcs serorrt toujours uussi suivies par des pöriocles plus



I

clilhcilcs lors desquelles toutes les rcssourccs clc la firnille seront

souvcnt motrilisdes.

l.c but rle cette brochurc cst tlc faciliter, ne serait ce qu'un

pctit peu, la vie des parents, dcs prochcs, cles nridecins ct dcs

thetrapcutcs cies enfarts souffrant du P\\rS, en leur donnanl un

irper!u court ct compre<hensible de l'dtlt actucl tlcs connaissal

ces autoul  dc cc syldrome. l lAssociat ion Pr ldcr Wi l l i  Suisse

n avait dijä tlcmancli il y a quelqucs annics tle rrettre sur piecl



un tcl ouvragc ct c'cst ainsi qu'cn l99tl,une pr-enriöre ddition ba-

sde csscnticllcnicnt sLrr lcs cxpiricnccs dcs parcnts cle l'Associa-

tion Pracler-Wjllj Suisse, a vu le jour. (ies cinq dcrnilrcs rnndcs

tuutefois,la recherche sur la rdgulation de l'apprttit cn giniral et

le traitenel)t pour lcs eulants attr'ints du PWS ont fäit de tels

progrds qu'il a dtd ndcessaire de revoir complitcmcnt ccttc bro

chure et cle la rendre accessible ä plusieurs pays c'n h tracluisant

cn tlifldrcntcs langues. lc me dois cle souligner le läit que lcs

dernii'res clicouvertcs scientitiques sont dgalenrent dicritcs

clans cleux Jivres conrplets, disponibles actLlellenrent. (lomnlc

jc n'abortle que tlans les grancles lignes les tlifttrents thömes dLr

syndronc drns ccttc brochurc, j'invitc les lecteurs qui souhai-

tent obteuir dc plus amplcs inlirmations ) sc rifdrer ä ces livres.

Malgrd, ou plulöt justcmcnt ir causc cle, ccs importants progrös

rctrlisis dans lrt rcchcrchc du PWS, cette brochure tlevrait ötre
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noll collrle une (Euvre acnevee.

Cette brochure se clivise en six par tics. li l lc comrrcncc par

une introduction, suivie pur un ilpcrqu dc I'hiskrire dr: la recher-

che srlr ce synclrome, scs priucipalcs caractiristicpcs ct lcs plus

inlportirntes nrdthodes de fraitcment. Lr troisiömc partic ddcrit

les facteurs gdndtiqLles, explique cornrnent I'anonlill ic ginrtticluc

sc translorrre en svmptönres et examine le processus du tlia

unostic;les quatriöme et cinquic\me pirr{ies conticnncnt tlcs tlcs-



criptions ciitailldes tles synrptömcs ct dcs straligics dc traitc

ment. finlin, la trrochure se ternrine par rrne bröve conclusiol.r.

Pour il lustrer le quoticlien cles parents cl'errflnts sorrffriurt ilu

P\\rS, nous avons irsdrd cles citations provenant cle tliscrrssions

tlui ont en lieu iru cours de mes consultirtions.

fc souhaite rcnrercier la socie<td l)6zer et I'Association Pra

dcr'\\ril l i Suissc pour lcurs prttcicuscs su{gcstious ct lcur soLL-

tieu linancict slns lcsqucls cc livrc n'aurait pu voir lr jour. fc

ticns ögalcmcnt i rcmcrcicr lc Fonds National Suisse ct l 'Äcaclü-

mic Suissc dcs Scicnccs ll ' ldtlicalcs, ainsi clue les sociittts Pfizer,

NovoNordisk ct Scrono pour uvoir soutcnu pcndrnt si lorgtemprs

les activitis cie recherche cle r'lotre institut. J'aimcrilis rcmcrcicr

spdcialement la lionclation Croissarce Pubertd Adolcsccncc ct

son conseil d'administration pour ielrr soLrticn, irinsi tprc rncs

corlröres, en particulicr le l)r. L)irgrnar l 'Allcrnlnd, N{ichacl

Schlumpf et Clautlia Wejnmirnrr, potrr leur er)gilgcmcnt ct lcur

gdndrositi<.

Enfin, nres plus grantls remerciements s'aclressent aux en

fants, aux aclolescents et aux adultes soul'frant clu PWS et i lcLrr

länriJle, que j'ai eu la chance de connaitre et de soigner. \bus

cnrichissez nra vie et je vous rerrcrcie de nre pernrettre cl'irp

prcntlrc autant.


