(oMMENT IN(LVRE UN ENFANT
DANS L'ETUDE RESPIRE 21 2

Letude RESPRE 21 demande une participation et
une implication active des parents. Pour des raisons
pratiques, seuls les enfants résidant en lle-de-France
peuvent participer & cette ¢tude.
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RESPIRE 2 1 a obtenu toutes les autorisations réglementaires
nécessaires en France.

Letude est financée par la Fondation Jéréme Lejeune.
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SYNDROME DES APNEES oBSTRU(TIVES
DU SOMMEIL (§AoS) ET TRISOMIE 2l

Le Syndrome d’Apnée Obstructive du Sommeil (SAOS)
est defini par un nombre excessif d'arrets (apnées) ou de
diminutions (hypopnées) de la respiration au cours du
sommeil.

Le SAOS est associe a une perturbation du sommeil,
du développement intellectuel et comportemental
des enfants.

La préevalence du SAOS chez lenfant porteur de trisomie
21 est de 30 & 50% contre 2 & 4 % dans la population
genérale.

Le seul moyen fiable & Iheure actuelle pour diagnostiquer
le SAOS est la polysomnographie qui consiste en un
enregistrement de la respiration au cours du sommeil.

Le SAQS se traite en premiere intention par un fraitement
ORL (oblation des amygdales et/ou des vegetations),

et si insuffisant par assistance respiratoire nocturne
(traitement par Pression Positive Continue : PPC).

Les recommandations infernationales conseillent de faire un
dépistage du SAOS chez lenfant porteur de frisomie 21 &
partir de [age de 4 ans. Or, le SAOS peut etre present des
les premiers mois de vie.

Lhypothese de 'Etude Respire 21 coordonnee par
I'Institut Jérome Lejeune et I'Unit¢é de Ventilation Non
Invasive et du Sommeil de I'Enfant (VNIESE) de I'hopital
Necker-Enfants malades est guun dépistage systématique
et une correction optimale du SAOS pendant les 3 premieres
ann¢es de la vie chez des enfants porteurs dune trisomie 2 |
sont associes & une amelioration du developpement neuro-
cognitif et du comportement & [age de 3 ans.

L'ETUDE RESPIRE 21

L'¢tude Respire 21 débute & I'¢t¢ 2017 et se déroule
sur trois ans

Deux groupes d'enfants sont constitues :

40 enfants porteurs de trisomie 2| inclus avant
[&ge de 6 mois.

A lage de 6 mois, puis tous les 6 mois jusqu'a lage
de 3 ans, ils ont une exploration du sommeil &
domicile (polysomnographie). lls benéficient par
ailleurs du suivi médical habituel & llnstitut Jerome
Lejeune (une visite par an).
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40 enfonts porteurs de trisomie 2| inclus & [age
de 36 mais. lls ont une exploration du sommeil &
domicile | mois apres linclusion, et beneficient
¢galement du suivi médical habituel

GRoVPE SVIVI STANDARD

Visite médicale incluant la
visite d'inclusion

Les enfants des 2 groupes béncficient & lage de 3 ans
d'une évaluation neuropsychologigue pour mesurer leur
développement intellectuel et leur comportement.

(oMMENT SE DEROVLE LA PARTI(IPATION
D'UN ENFANT A RESPIRE 21 ?

Les polysomnographies (PSC) sont redlisees par un technicien du
sommeil au domicile du patient.

Cette procédure est non invasive et n‘entraine aucune géne
majeure pour I'enfant.

Au moment des explorations du sommell, les parents remplissent
3 questionnaires pour evaluer la qualité de leur sommeil et celui
de leur enfant.

Une fois lenfant installe pour dormir des capteurs sont posés par
le technicien du sommeil.

Les explorations du sommeil sont relues et interprétees par le
Professeur Brigitte Fauroux et son équipe de [Unité de Ventilation
Non Invasive et du Sommeil de Enfant de Ihopital Necker-Enfants
Malades.

Pour plus d'informations,
un film en ligne est & votre
disposition sur les sites de ['Institut

Jérome Lejeune et de 'Unité VNIESE
de I'hépital Necker-Enfants malades




