
07/06/2017

1

Obésité Syndromique

Spécificité de la prise en charge en Activité Physique 

Adaptée

Gwenaelle Diene

Hôpital des enfants 

CHU Toulouse 

RéPPOP Midi-Pyrénées

Centre de référence du Syndrome de Prader-Willi

15-16 mai 2017 journées de réflexion du groupe APA de la CNRéPPOP

Le diagnostic doit être fait le plus précocement 

possible

→ prévention de l ’obésité

→ prise en charge globale 

Rechercher les signes évocateurs:

Obésité associée à au moins un autre signe clinique

≈ 80 syndromes : qq uns comme modèle
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SIGNES EVOCATEURS �Troubles alimentaires: troubles de la 
succion/hyperphagie 

�Neurologiques

�Hypotonie axiale et périphérique

� Retard du dev psychomoteur 

�DI/Troubles des apprentissages

� Trouble de la communication et des compétences 
sociales/troubles du comportement

�troubles sensoriels (vision, audition…)

�Autres malformations

•Limitations significatives du fonctionnement adaptatif 

dans les secteurs d'aptitudes tels que:

- Communication / Compréhension/Autonomie

• => Evaluation des capacités adaptatives (intelligence 

pratique)

• Autres particularités
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Facteurs cliniques et physiopathologiques                                     

Spécificités liés à certains syndromes:

Diagnostic?  quelques exemples

- Syndrome de Prader-Willi

- Syndrome de Bardet Biedl

- Pseudohypoparathyroidie type I A

- Down Syndrome/trisomie 21
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� Hyperphagie.obsession alimentaire

� Troubles de la soif/Diminution de la sensibilité à la douleurs

� Troubles du sommeil/narcolepsie 

� Orthopédiques : petits pieds plats, scolioses, hyperlaxités…)

� Endocriniens diminution du métabolisme de base de 30 %

� Hypogonadisme

� Anomalie masse Maigre/masse Grasse

� Anomalie visuelle initiale: difficultés pour analyser les reliefs/trouble de 
l’équilibre

� Troubles spécifiques du comportement

Rajouter courbe d’océane

Courbe patient d’hier

Courbe Zolet Mathis ou un autre

Bardet Biedl

Prendre en compte-

tenu l’évolution de 

l’IMC
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Rajouter courbe d’océane

Courbe patient d’hier

Courbe Zolet Mathis ou un au

Bardet Biedl

Sur le plan de l’activité 

physique:

Marche à la maison 

Activités physiques 

limitées au sein de 

l’IME car s’essouffle 

vite, crainte pb

cardiaque

Faire un diagnostic éducatif

Croyances famille/professionnels

Rajouter courbe d’océane

Courbe patient d’hier

Courbe Zolet Mathis ou un autre

Bardet Biedl
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Facteurs motivationnels

Facteurs motivationnels

-très attentifs à l’empathie
-âge de développement/écoute du soignant
-valorisation des compétences acquises
-cohérence du discours 
parents/soignants/éducateurs
-faire participer à l’élaboration de son projet
propositions d’activités/outils utilisés/médiation
-activité physique au quotidien sans parler de 
sport
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• Quelles spécificités:

-diagnostic parfois tardif de l’obésité syndromique

Pas toujours de signes précoces (hypotonie, retard âge de la 
marche….)

-difficile mise en place d’une prise en charge multidisciplinaire

et concertée d’un enfant présentant d’autres pathologies 
associées troubles visuels/retard des acquisitions

-famille pas prête à prendre en charge car cause génétique non 
retrouvée/ double vulnérabilité familiale/social

→            prise en charge tardive:

Obésité 

syndromique

précoce et majeure

Mais  jamais trop tard!
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Obésités syndromiques/obésités DI
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Peu d’influence des 

psychotropes 

Prevalence and impact unhealthy weight in a national sample of US 

Adolescents with autism and Other Learning and Behavioral Distabilities

Philips et al 2014
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Améliorations potentielles/axes de réflexion

2013
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Plan Obésité Axe 3

Prendre en compte les situations de vulnérabilité e t lutter 
contre les discriminations

Mesure  3-2

Organiser l’offre de soins pour les personnes attei ntes 
d’obésité associée aux maladies rares et pour les p ersonnes 

atteintes de handicap mental, et aider les familles

Recommandations nutritionnelles et d’activité physique 
et sportive pour les personnes en institution (action 26 /)
publiées en 2013

Qui a endossé cela 

Le groupe de travail 

Methodo

Groupe de travail proposé par A Basdevant et   JP Giordanella

M Tauber Pédiatre CHU Toulouse , CR SPW                      Société Française de pédiatrie et SFEDP 

G Diene Pédiatre  CHU Toulouse CR SPW 

D Thuilleaux Psychiatre SSR Hôpital marin d’Hendaye    CR SPW

D Rivière  Professeur CHU Toulouse Société Française de médecine et de l’exercice et du sport

C Ricour Pédiatre Hôpital Necker  La Gabrielle Etablissement  médicosocial

F Besnier association Prader-Willi France 

Vincent Alberti Plan Obésité

Relecteurs  Société Française de Nutrition Dr C Poitou et B Dubern
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• Activités physiques adaptées en IME

Mais ….

- Ceux scolarisés en milieu ordinaire/classe ULISS

- En périscolaire

- Adultes

- En famille

- Quelles propositions concrètes ?

Objectifs

Prise en charge multidisciplinaire coordonnée  et acceptée par la 
personne et sa famille

� expliquer que les troubles du comportement sont dans le même 
cadre que les troubles du comportement alimentaire, et donc à 
prendre en charge de manière intégrée.

� Organiser un suivi plus précoce avec à la fois un travail 

-d’accompagnement familial vis-à-vis du handicap de leur enfant, 

-de  mise en place d’objectifs en lien avec les lieux de prise en 
charge  du patient

� Mettre en œuvre les examens génétiques afin d’avoir un diagnostic 
le plus précoce possible tout en prenant en charge l’enfant et sa 
famille


