Tableau de suivi — Santé — Syndrome de Down ‘

CONSIDERATIONS RECOMMANDATIONS

[J Néonatal: Référerimmédiatement vers un ophtalmologue en I'absence de
reflet rouge ou en cas de strabisme, de nystagmus ou d’une vision faible.

Enfant et adultes — Vision : [] Planifier une évaluation ophtalmologique a I'age de 6 mois pour tous,

puis tous les 12-24 mois et porter une attention particuliére pour dépister

Cataractes dans ~15 % des cas; 3 A ; h
les cataractes, les kératocones et les erreurs réfractaires.

erreurs de réfraction significatives

dans ~20 %-70 % des cas [J Pendantl elnfar)ce : deplstlagelwsuel annuel, anamnése et examen; référer
vers un spécialiste, le cas échéant.

Kératocone dans 5%-15% des cas [0 Planifier une évaluation auditive : test des potentiels évoqués auditifs du

chez les adultes tronc cérébral (PEATC) avant 3 mois si le dépistage a la naissance n'a pas été

fait ou si les résultats sont suspects.

[J Durant I'enfance : dépistage auditif annuel, anamneése et examen; évaluer
les risques d'otites moyennes séreuses récurrentes.

[J  Procéder a un examen auditif initial a 9-12 mois, puis tous les 6 mois jusqu’a
I'dge de 3 ans; tous les ans par la suite jusqu’a I'age adulte; puis tous les 2 ans.

Ouie : Pertes auditives dans
50 %-80 % des cas

Enfants et adultes : Anomalies [J Procéder a un examen dentaire initial a I'dge de 2 ans, puis tous les 6 mois.
dentaires courantes Promouvoir une saine hygiene dentaire. Référer a un orthodontiste, le cas échéant.
Risque accru de maladies [J  Procéder a un examen dentaire tous les 6 mois et référer vers un spécialiste,

parodontales chez I'adulte le cas échéant.

[J Dépistage chez le nouveau-né : obtenir une échographie cardiaque et
référer a un cardiologue méme en |'absence de signes physiques.

Enfants : Malformations cardiaques [ Chezles enfants et les adolescents : réviser les antécédents cardiovasculaires
congénitales dans et évaluer les signes physiques et référer au spécialiste s'il y a lieu.

30 %-60 % des cas - Demander une échographie cardiaque si ce n'est pas déja fait.

« Instaurer une prophylaxie pour protéger contre I'endocardite bactérienne
subaigué (EBS) selon les résultats.

R [J S'assurer d'avoir une anamneése cardiovasculaire compléte.
Adultes : Problémes

cardiovasculaires dans ~50 % des [J  Procéderaun examen cardiaque annuel avec échographie card_iague pour
confirmer la présence de toute nouvelle anomalie et faire un suivi selon le type

e de probléme cardiovasculaire détecté ou référer a un spécialiste des maladies

Prolapsus de la valve mitrale (PVM) cardiaques congénitales chez I'adulte.

et régurgitations valvulaires sont [ Faire un suivi régulier pour les adultes ayant subi une chirurgie dans I'enfance.

courants (1 Une échographie cardiaque est de mise pour évaluer toute nouvelle

anomalie physique ou s'il est impossible d'évaluer adéquatement la

personne par un examen physique. Envisager aussi d'obtenir une échographie
cardiaque pour établir le niveau de base de I'anatomie et du fonctionnement
cardiaque si cela n'a pas été fait auparavant ou si linformation est inaccessible’.

Enfants et adultes : Apnée [J Nouveau-né : Référer a un chirurgien ORL ceux qui font des otites
obstructive du sommeil (AOS) dans moyennes récurrentes.
50 %-80 % des cas [0 Traiter rapidement et vigoureusement les infections.

[J Sassurer d'avoir une anamneése détaillée du sommeil en portant une
attention particuliére aux symptémes d’AOS. Référer a un chirurgien ORL
et demander une étude du sommeil en cas d’AOS soupgonnée.

[J En cas de pneumonie d'aspiration soupconnée, évaluer la possibilité d'un
probléme de déglutition et de reflux gastro-cesophagien.

Adultes : AOS dans 50 %-80 % des
cas
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‘ Section II : Outils portant sur les soins primaires : Santé physique

CONSIDERATIONS

RECOMMANDATIONS

[J Nouveau-né:En cas de vomissements ou d'absence de selles, vérifier s'il y a
Enfants : Anomalies du tractus un blocage et référer a un gastroentérologue.
gastro - cesophagien dont l'atrésie  [J  Enfants : Anticiper la constipation; traiter au moyen de liquides/fibres/
duodénale, la maladie cceliaque, la laxatifs/émollients fécaux/exercice/changements alimentaires.
maladie de Hirschsprung et 'anus [ A partir de 2-3 ans, dépistage de la maladie cceliaque.
. 0o )
non perforé dans ~50 % des cas [0 Etablir de bonnes habitudes alimentaires et un régime d’exercices afin de
prévenir 'obésité.
[ Surveiller I'obésité.
[J Procéder au dépistage de la maladie cceliaque, laquelle peut apparaitre a

Adultes : Obésité dans ~95 % des
cas; maladie cceliaque dans ~7 %
des cas

I'age adulte; les tests de dépistage sont les mémes que pour le grand public2.

[J Procéder au dépistage d'Helicobacter Pylori et traiter si positif, sans égard
aux symptoémes.

[J  Gérer la constipation de facon proactive.

Enfants : Cryptorchidisme courant

[J Evaluer pour détecter I'hypogonadisme, les testicules non descendus et les
tumeurs germinales testiculaires possibles. Référer a un urologue au besoin.

Adultes : Risque accru de cancer
des testicules

0 Evaluer annuellement au moyen d’un examen physique et référer a un
urologue le cas échéant®.

Adultes : Fertilité documentée chez
la femme; rarement rapportée chez
'homme

[0 Expliquer les possibilités de grossesse et signifier le risque accru du
syndrome de Down chez la progéniture (incidence de 50 %?).

Enfants : Instabilité atlanto-axiale
(IAA) dans ~15 % des cas

[] Procéder a des radiographies latérales de la colonne cervicale (en position
fléchie, neutre et en extension) a I'age de 3-5 ans.

[] Dépister, au besoin, avant d’entreprendre des activités risquées (p. ex.,
culbutes) et si participation a des Olympiques spéciaux.

[J  Procéder a un examen neurologique annuel pour repérer les signes ou symptomes
de compression de la moelle épiniere et, le cas échéant, référer urgemment a un
neurochirurgien et obtenir une résonance magnétique d'urgence.

[0 Obtenir une anamnese musculo-squelettique détaillée en portant une
attention particuliere aux dislocations/subluxations possibles d'articulations,
aux scolioses et aux anomalies de la hanche.

Adultes : Risque continuel de
compression de la moelle épiniére
en raison de l'instabilité atlanto-
axiale (IAA)

Malgré les données limitées,
l'ostéoporose (associée a un
risque accru de fractures) semble
plus courante chez les adultes
plus agés ayant le syndrome de
Down que chez les individus du
méme age dans la population
générale ou présentant une autre
condition associée a la déficience
intellectuelle.

[0 Procéder a un examen neurologique annuel et évaluer pour détecter tout
signe de compression de la moelle épiniere.

[J Procéder a des radiographies latérales de la colonne cervicale, si ce n'est
déja fait, en présence de signes/symptémes d’lAA ou lors de participation a
des Olympiques spéciaux.

[] Obtenir une anamnése détaillée et porter une attention particuliere aux
douleurs articulaires, a la scoliose et aux anomalies de la hanche.

[J Sion soupconne l'ostéoporose, procéder a une évaluation de la densité
osseuse et référer au spécialiste au besoin.

[0 Encourager la marche/mobilité et la perte de poids lorsqu'il y a obésité afin
de diminuer le risque d’arthrose.
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CONSIDERATIONS

Enfants : Epilepsie dans ~22 % des
cas chez les enfants

RECOMMANDATIONS

Anamneése neurologique minutieuse avec une attention particuliére portée
aux crises convulsives (spasmes infantiles ou de type tonico-clonique).

[J  Procéder a un électro-encéphalogramme (EEG) et référer a un neurologue.

Adultes : La démence est fréquente
et apparait plus tot :

11 %:40 - 49 ans,
77 % :60 - 69 ans

Jusqu’a 75 % des adultes atteints
de démence ont des crises
convulsives dont la fréquence croit
avec l'age.

Enfants et adultes :

Peau séche, dermatite atopique,
dermatite séborrhéique, chéilite,
impétigo et alopécie areata plus
courants que dans la population en
général

Enfants : Il est courant qu’un enfant
se parle a lui-méme; TED dans
5%-10% des cas

I Vérifier 'anamnése neuropsychiatrique lors de chaque visite et porter une
attention particuliére a tout changement du comportement, perte de fonction/
activité de vie quotidienne et aux nouveaux épisodes de convulsions.

[J  En cas de pertes d'autonomie fonctionnelle et (ou) de signes et de symptomes
de démence, utiliser I'anamnése, I'examen physique et les tests sanguins pour
dépister d’autres conditions ou causes traitables (p. ex., perte auditive/visuelle,
apnée obstructive du sommeil, hypothyroidisme, douleur chronique, effets
indésirables des médicaments, dépression, ménopause, taux faible d'acide
folique / vitamine B12 sérique).

[J  En cas de probabilité de crises convulsives, procéder a un EEG et référer a un
neurologue.

I Inclure I'examen de la peau dans les soins de routine.

[J  Traiter, comme pour la population en générale et référer en dermatologie au
besoin.

Réévaluer régulierement selon les inquiétudes relatives au comportement.
Réévaluer pour tout signe positif ou négatif évoquant une psychose.

Adultes : Troubles psychiatriques
dont la dépression dans ~30 % des
cas

Enfants : Hypothyroidisme
congénital dans ~1 % des cas;
apparition d’une hypothyroidie
aprés la naissance dans ~20 % des
cas

[J] Réévaluer régulierement selon les inquiétudes relatives au comportement.

O

Vérifier 'anamnése neuropsychiatrique lors de chaque visite et porter une
attention particuliére aux changements du comportement, a la perte de
fonction/activité de la vie quotidienne et aux nouveaux épisodes de convulsions.

[] Réviser le dépistage néonatal.

[J  S‘assurer de procéder aux tests TSH et T4 libre pour confirmer l'euthyroidie a 6
mois, a 12 mois, puis tous les ans.

[J  En cas de signes d’hyperthyroidie a I'adolescence, vérifier la possibilité d'une
thyroidite auto-immune.

Adultes : Hypothyroidie dans
15%-50% des cas

Hypothyroidisme subclinique,
hyperthyroidisme et thyroidite auto-
immune plus courants que dans la
population en général

[J  Envisager I'évaluation de la fonction thyroidienne dés qu'il y a des

[J Chezles adultes atteints d'euthyroidie, procéder aux tests TSH et T4 libre au
moins tous les 5 ans’ (certains recommandent un test annuel)®.

[J  Encas d’hypothyroidisme subclinique (c.-a-d., TSH élevée et T4 libre normale),
vérifier la T4 libre tous les 6 mois a un an’ (certains recommandent un
traitement en cas de résultats positifs a 'égard des anticorps thyroides).

changements dans I'état mental, le comportement ou les habiletés fonctionnelles.
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CONSIDERATIONS RECOMMANDATIONS
13. HEMATOLOGIQUE
Enfants et adultes : Troubles [0 Nouveau-né jusqu’a un mois : investiguer pour détecter la polycythémie et la
myéloprolifératifs transitoires et thrombocytopénie.

leucémiques plus fréquents . e . N .
9 P 9 [] Evaluer périodiquement pour détecter des symptdmes de la leucémie

Le risque de leucémie chez I'adulte en portant une attention particuliére aux patients atteints d'un trouble
n'est pas plus élevé myéloprolifératif transitoire.
Ressources

Vingt-deux lignes directrices sur les tableaux de suivi des personnes ayant le syndrome de Down ont
été scrutées et comparées. (Pour la liste complete des références, consulter le site a I’adresse
http://www.surreyplace.on.ca/Clinical-Programs/Medical-Services/Pages/PrimaryCare.aspx)

Sites Web sur le syndrome de Down pouvant aider les familles et les dispensateurs de soins :

Société canadienne du syndrome de Down http://www.cdss.ca/

Down Syndrome: Health Issues by Dr. Len Leshin http://www.ds-health.com/

National Down Syndrome Society [USA] http://www.ndss.org/

Down Syndrome Medical Interest Group [DSMIG-UK] http://www.dsmig.org.uk/

Down Syndrome Education International [DownsEd] http://www.downsed.org/

Elaboré par : Forster-Gibson, Cynthia, MD, PhD et Berg, Joseph M, MB, BCh, MSc, FRCPSYCH, FCCMG

Experts cliniciens réviseurs
Nous remercions les cliniciens suivants d’avoir révisé ce document et apporté des suggestions utiles.

Brian Chicoine, MD

Directeur médical, Adult Down Syndrome Len Leshin, MD

Center of Lutheran General Hospital Down Syndrome: Health Issues
Park Ridge, IL Corpus Christi, Texas
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