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« Étude interventionnelle de suivi à long terme (jusqu'à 4 ans) des bébés SPW inclus dans l'essai clinique
OTBB3 et comparaison avec une cohorte non traitée d'enfants SPW. »
ᴥ 48 enfants OTBB3 dans les 26 centres des 5 pays participants
ᴥ 30 enfants âgés de moins de 30 mois et suivis dans les CR et CC en France (cohorte non traitée)
ᴥ Objectif principal : évaluer la tolérance à long terme
ᴥ Démarrage de l’étude souhaité en avril 2021 . Les enfants seront inclus dans le centre où ils sont suivis,
Nous prendrons contact avec vous en début d’année 2021

OTBB3 Follow-up 

Le Centre de Référence 
vous souhaite une belle  

fin d’année 2020 !!

2020
Démarrage de l’étude OTBB3

(partenariat CHU de Toulouse & OT4B)

Traitement par Ocytocine chez les bébés 

28 bébés inclus ᴥ 14 ont fini l’étude
Merci à tous pour votre aide !!

2021
Comment suivre les bébés de l’étude OTBB3 ?

ᴥ Millendo Therapeutics : Arrêt en avril 2020 du programme avec le Livoletide (analogue ghreline désacylée) 

ᴥ Soleno Therapeutics : Résultats prometteurs avec le DCCR (diazoxid chloride controlled release) 
ᴥ Levo Therapeutics : Résultats prometteurs avec la Carbetocine

Des nouvelles des essais thérapeutiques internationaux

CRMR PRADORT*

* Centre de référence du syndrome 
de Prader-Willi et autres syndromes avec 
troubles du comportement alimentaire 

https://millendo.com/
https://soleno.life/
https://www.levotx.com/


ᴥ La nouvelle carte d’urgence du Syndrome de Prader-Willi est disponible !!!
Elle précise les points de vigilance spécifiques lors d’une situation requérant les services des urgences.
Cette carte est renseignée et remise aux patients par les médecins spécialisés des centres de
référence et de compétence ou par le médecin assurant le suivi médical du patient.

ᴥ Deux PNDS sont en cours d’écriture :
- mise à jour du PNDS SPW
- PNDS obésités de cause rare

Carte d’urgence & PNDS

Effect of topiramate on eating behaviours in PWS :                                                                                                                     
TOPRADER double-blind randomised placebo-controlled study (Consoli A et al.) 

ᴥ

The RDoC approach for translational psychiatry : 
Could a genetic disorder with psychiatric symptoms help fill the matrix ? the example of PWS (Salles J et al.)

ᴥ

What can we learn from PWS and SNORD116 genes about the pathophysiology of addictive disorders ? (Salles J et al.)
ᴥ

Equivocal expression of emotions in children with PWS :                                                                      
what are the consequences for emotional abilities and social adjustment ? (Famelart N et al.) 

ᴥ

Face processing and exploration of social signals in PWS : a genetic signature (Debladis J et al.) 
ᴥ

A study of voice and non-voice processing in PWS (Strenilkov K et al.) 
ᴥ

Causes of death in PWS : lessons from 11 years' experience of a national reference center (Pacoricona Alfaro DL et al.) 
ᴥ

Prader-Willi syndrome : A model for understanding the ghrelin system (Tauber M et al.)
ᴥ

Gut microbiota of obese subjects with PWS is linked to metabolic health (Olsson LM et al.)
ᴥ

Increasing physical activity in adult women with PWS : A transferability study (Bellicha A et al.)
ᴥ

Central Adrenal Insufficiency Is Rare in Adults With PWS (Rosenberg AGW et al.)
ᴥ

Cognitive Training Targeting Planning Dysfunction in Adults with PWS : Brief Report of a Study Protocol
(Estival S et al.)

ᴥ

Investigation of the relationship between electrodermal and behavioural responses to executive tasks in PWS :                               
An event-related experiment (Chevalère J  et al.)

Les publications récentes du centre
(Cliquez sur les liens actifs si dessous pour accéder 

à la publication sur Pubmed)
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