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INTRODUCTION

La consommation d’alcool durant la grossesse est susceptible de causer 1’anomalie congénitale évitable
considérée comme la plus fréquente. Il s'agit du syndrome d’alcoolisation feetale qui est un probléme
complexe intimement li¢ a celui de 1’alcoolisme et de la toxicomanie des femmes. Décrit pour la premicre
fois il y a 35 ans, ce syndrome fait I’objet de nombreuses recherches depuis, que ce soit pour détailler ses
particularités, pour documenter sa fréquence ou pour identifier des fagons de le prévenir et d’intervenir
aupres des personnes atteintes. Ces travaux sont réalisés principalement en Amérique du Nord, mais aussi
dans certains pays européens. La contribution canadienne au progrés de ces connaissances est a souligner.

MANDAT

En décembre 2003, I’Institut national de santé publique du Québec s’est vu confier le mandat, par le
ministre de la Santé et des Services sociaux, de produire un état de la situation relativement au syndrome
d’alcoolisation feetale (SAF). En réponse a cette demande, ce travail décrit 1’état des connaissances
actuelles sur ce sujet ainsi que la situation et les réalisations québécoises en la matiére.

METHODOLOGIE

Compte tenu des buts poursuivis, la méthodologie retenue est mixte. Elle fait appel a plusieurs sources
d’information : recension des écrits et de la documentation disponible, entrevues aupres d’informateurs
clés et analyse de données d’enquéte. Le croisement de 1’ensemble des informations obtenues permet de
dégager un portrait de la problématique et de la situation québécoise.

La revue des écrits scientifiques a d’abord permis d’identifier de nombreuses synthéses, d’excellente
qualité, décrivant les résultats des recherches des trente derniéres années. Parmi ces synthéses, celles qui
traitent des effets de 1’alcool sur le feetus ont été publiées par I’Institut de médecine, par 1’ Association
américaine de pédiatrie et par le Département de santé américain (1-3). De plus, en 2003, le Centre
d’excellence pour le développement des jeunes enfants de 1’Université de Montréal a rendu disponibles,
dans Internet, des articles de synthése sur le SAF rédigés par des chercheurs réputés (4). La problématique
plus générale de la consommation d’alcool des femmes et de ses effets est analysée dans un livre de
Wilsnack et Wilsnack auquel plusieurs scientifiques ont contribué (5). Pour ce qui est des services aux
enfants atteints, la Société canadienne de pédiatrie a rédigé un énoncé sur le SAF décrivant les méthodes
d’identification et de diagnostic du probléme et les soins a prodiguer aux enfants atteints (6). Enfin, Santé
Canada a édité une recension des interventions efficaces. Sous le titre « Meilleures pratiques », ce travail
couvre la gamme des mesures de prévention, d’identification et d’intervention en regard du syndrome
d’alcoolisation feetale et des effets de 1’alcool sur le feetus (7). Ces références ont servi de base a la
présente recherche et ont été complétées par la lecture d’articles d’origine considérés incontournables
ainsi que par la revue des publications récentes. Ces derniéres ont été identifiées a I’aide d’une recherche
par mots clés dans trois banques de données, soit PsycINFO (« Pregnancy » AND « Alcohol »), PubMed
(« Alcohol » AND « Pregnancy » AND «Fetal Alcohol Syndrome ») et Sociological Abstracts
(« Pregnancy » AND « Alcohol »). Les écrits publiés aprés 1997 ont été retenus.

Institut national de santé publique du Québec 1
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Par ailleurs, la documentation disponible, sous forme de brochures, publications d’associations et diverses
publicités, a été recueillie afin de connaitre I’information donnée a la population. Plusieurs sites Web ont
¢été consultés pour mieux cerner la fagon dont diverses institutions et associations dans le monde abordent
le sujet.

Parall¢lement a cette recension des écrits, des entrevues ont été effectuées auprés d’une trentaine
d’informateurs clés. Ceux-ci ont été sélectionnés pour leur expertise dans 1’un ou ’autre des domaines et
pour leur expérience au sein des lieux de pratique ciblés par I’avis. L’ensemble des personnes rencontrées
représente la diversité des intéréts, des expertises et des formations pertinentes au sujet. Les entrevues
¢taient d’une durée approximative de 90 minutes. Elles avaient pour objet de connaitre : I’expertise des
personnes consultées, les recherches ou interventions réalisées dans leur domaine d’expertise et dans leur
milieu de pratique ainsi que leur point de vue en ce qui a trait a divers aspects de la problématique de la
consommation d’alcool pendant la grossesse et du syndrome d’alcoolisation feetale.

Finalement, certaines variables de I’Enquéte de santé dans les collectivités canadiennes (cycle 1.1) de
Statistique Canada ont été utilisées pour dégager un portrait de la consommation d’alcool des femmes en
age de procréer. La collecte de données de cette enquéte a été réalisée en 2000-2001. Les analyses ont été
faites a I’aide du fichier de microdonnées a grande diffusion (FMGD).

PRESENTATION DU RAPPORT

Ce rapport est subdivisé en trois grandes parties : La premicére partie s’attarde a la présentation des
¢léments de problématique. Il vise d’abord & documenter 1’importance du SAF, en ce qui a trait a sa
gravité et a sa fréquence, et ensuite a brosser un portrait de la consommation d’alcool des femmes
québécoises en age de procréer : la fréquence, les patrons et les perceptions de la consommation d’alcool
ainsi que le profil des femmes qui ont des problemes liés a la consommation d’alcool ou de drogues. Dans
la deuxiéme partie, le propos est dirigé vers les interventions. Etant un modéle auquel plusieurs pays se
réferent, le chapitre commence par une description de I’ Initiative de Santé Canada au regard du SAF. Les
projets qui ont ét¢ mis en place au Québec au cours cette Initiative sont aussi exposés. S’ensuit une
présentation des stratégies de prévention auprés de la population générale et auprés des meéres alcooliques
et toxicomanes ainsi que la description des services aux enfants atteints et a leur famille. Ce second
chapitre se termine par un retour général sur les pratiques des professionnels afin de bien faire ressortir les
lieux ou leurs actions sont nécessaires et sollicitées. Enfin, la troisiéme partie est réservée a la discussion
et a ’analyse des informations colligées ainsi qu'aux recommandations qui en découlent.

2 Institut national de santé publique du Québec
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PREMIERE PARTIE : PROBLEMATIQUE

Cette partie fait état des connaissances scientifiques relatives a I'ensemble des troubles causés par
l'exposition a I'alcool in utero. Dans une premiere section, les effets de l'alcool sur le développement du
feetus sont d’abord présentés. L'éventail de la nomenclature utilisée dans les écrits scientifiques qui
portent sur I'ensemble des troubles liés a l'alcoolisation feetale est ensuite introduit. La troisiéme section
se consacre a I'épidémiologie du SAF, notamment a la prévalence du probléme et a la présentation des
populations dites a risque.

Un document sur le SAF ne peut faire I'économie d'un détour sur I'état des connaissances concernant la
consommation d'alcool chez les femmes enceintes. A cet effet, et dans une perspective de santé publique,
la seconde section est dédiée aux divers éléments de problématique liés a la consommation d'alcool. On
met d'abord en relief le contexte dans lequel s'inscrivent les différents problemes liés a la consommation
d'alcool. La consommation d'alcool chez les femmes en dge de procréer et enceintes est subséquemment
exposée, tant en ce qui a trait a sa fréquence qu'aux connaissances et comportements de consommation de
la majorité des Québécoises. En dernier lieu, le profil d'une minorité de femmes éprouvant des problémes
associés a la consommation d'alcool se voit accorder une attention particuliere, et ce, parce que la
consommation abusive ou chronique d'alcool est considérée comme un important facteur de risque de
donner naissance a un enfant atteint du SAF ou d'autres troubles associés a 1'alcoolisation feetale.

1.1 SYNDROME D’ALCOOLISATION FETALE ET TROUBLES CAUSES PAR
L’EXPOSITION PRENATALE A L’ALCOOL

1.1.1 Effets de I’alcool sur le développement feetal

L’alcoolisation feetale suscite un intérét scientifique depuis 35 ans. En 1968, un pédiatre de Bretagne a
publié¢ la premiére étude sur les effets délétéres qu’occasionne 1’exposition du feetus a 1’alcoolisme
maternel. Dans cette étude de cas, Paul Lemoine décrivait des anomalies observées chez 127 enfants de
parents alcooliques (8). Ces enfants présentaient des caractéristiques anormales du visage, un retard de
croissance sévere et un retard psychomoteur avec des troubles de comportement. En 1973, Jones et Smith
ont donné le nom de « feetal alcohol syndrome » a ces effets observés chez des enfants dont les méres
consommaient d’importantes quantités d’alcool (9). A la suite de cette publication américaine, de
nombreuses recherches ont clairement prouvé I’effet tératogéne de I’alcool et, en 1980, les critéres
diagnostiques du syndrome ont été définis (10). Au Québec, en 1982, des médecins généticiens ont publié
un premier article ou ils présentaient deux cas de syndrome d’alcoolisation feetale (SAF) (11).

L’ampleur des effets tératogénes de [’alcool dépend de divers facteurs tant biologiques
qu’environnementaux, comme la quantité¢ d’alcool consommée par la meére, la période durant laquelle le
feetus a été exposé, la fréquence et la durée d’exposition au produit, la susceptibilité biologique de la mere
et du feetus, la combinaison de 1’alcool avec d’autres tératogenes ainsi que la situation de la mére, son état
nutritionnel et de santé, son statut socioéconomique, les soins obstétricaux qu’elle regoit et ses conditions
de vie (1). Il importe aussi de rappeler que tous les enfants exposés a 1’alcool ne développeront pas
nécessairement le SAF. Cependant, le fait d’avoir eu un premier enfant atteint du SAF et de continuer de
consommer durant une seconde grossesse augmente grandement les risques d’effets sur le foetus (12).
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Durant le développement embryonnaire, 1’alcool peut interférer avec la formation de plusieurs organes et
occasionner des malformations cardiaques, des anomalies osseuses, des problémes rénaux et des
problémes de vision et d’audition (1). Le cerveau est 1’organe le plus sensible a 1’alcool. I1 est trés
vulnérable car, comme il se forme durant toute la grossesse et méme aprés la naissance, il peut étre affecté
a diverses phases de son développement (1). L’alcool est un produit neurotoxique ayant la propriété de
causer des malformations du systétme nerveux central et de provoquer des séquelles
neurocomportementales (1). L’exposition a ce produit interfére avec la prolifération, la migration et la
survie des cellules nerveuses (3). Les techniques d’imagerie montrent une réduction de la taille du
cerveau ainsi que des atteintes spécifiques a la partie centrale du cerveau, notamment au corps calleux, au
cervelet, aux ganglions basaux et a I’hippocampe, alors que d’autres régions ne sont pas touchées par
I’exposition a 1’alcool (3;13). Ces anomalies sont accompagnées de séquelles sur les développements
psychomoteur, cognitif et socioaffectif de I’enfant (3;13;14).

Les problémes psychomoteurs s’expriment différemment selon I’4ge. L’enfant peut connaitre des
difficultés reliées a la motricité fine, avoir un sens précaire de 1’équilibre et une faible coordination (2).
Une surdité neurosensorielle peut accompagner le syndrome (2).

Sur le plan cognitif, une étude a observé une diminution du quotient intellectuel moyen chez des enfants
francais dont les meéres consommaient trois verres d’alcool par jour ou plus pendant la grossesse (15).
Dans une étude de Streissguth (16), le quotient intellectuel moyen des enfants atteints est de 68, mais la
deficience intellectuelle n’est pas présente chez tous les enfants victimes du SAF. Ces enfants peuvent
aussi présenter des déficits d’attention, des problémes d’apprentissage et de mémoire ainsi que des
deficiences de la fonction exécutive (14). Un déficit d’attention serait en effet présent chez plus de 70 %
des enfants atteints de SAF (ou de SAF partiel), et ce probléme serait dix-sept fois plus fréquent chez ces
enfants que dans la population générale (17). Le type de déficit est différent : les enfants ayant un déficit
d’attention avec hyperactivité ne peuvent soutenir leur attention tandis que ceux ayant le SAF éprouvent
des difficultés lorsqu’ils ont des distractions et des stimulations sensorielles (bruit, lumicre) (3;18). Les
troubles de mémoire sont également spécifiques. Les enfants enregistrent difficilement de nouvelles
informations, mais parviennent ensuite a les retenir (3). Quant aux problémes de la fonction exécutive, qui
met en cause la pensée abstraite et 1’habileté a coordonner, a planifier et & agir de fagon adéquate aux
stimuli, ils s’illustrent par des troubles d’apprentissage de 1’arithmétique ainsi que par des difficultés a
réaliser des taches routini¢res possédant des étapes séquentielles (3).

Ces enfants souffrent également de complications socioaffectives, comportementales et sociales (14). Des
études réalisées en Allemagne pour définir un « phénotype comportemental » du SAF démontrent que ces
manifestations sont présentes, peu importe 1’intelligence (19). Les problémes sont d’abord de nature
émotionnelle. Les personnes victimes de SAF éprouvent fréquemment de 1’anxiété, entre autres lorsque
leur routine est dérangée (19;20). Ensuite, comparativement a un groupe témoin d’enfants qui n’ont pas le
SAF, ils sont plus souvent asociaux, perturbateurs et centrés sur eux-mémes, avec des comportements de
type autistique et des problémes de communication (19;20).

Ces lacunes persistent ou s’aggravent a I’adolescence (21;22). D’aprés une étude réalisée en Colombie-
Britannique, il est possible que les enfants atteints de SAF et d’autres problémes reliés a 1’exposition
prénatale a 1’alcool se retrouvent plus souvent aux prises avec la justice (23). Il se peut également que les
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problémes dus a ’alcool chez les jeunes adultes soient associés a 1’exposition a 1’alcool pendant la
grossesse (24).

Tous ces effets de I’alcool ont été documentés auprés d’enfants victimes du SAF ou exposés a
d’importantes quantités d’alcool. La consommation de grandes quantités d’alcool par occasion serait plus
nocive que la consommation de quantités équivalentes réparties sur plusieurs occasions (22). Cependant,
des chercheurs rapportent aussi que des effets sur le développement et le comportement des enfants
puissent étre associés a 1’exposition a des quantités modérées d’alcool (25). Ce qualitatif de « modéré »
n’est toutefois pas clair. Le terme est généralement utilisé pour désigner la consommation d’une quantité
d’alcool qui est jugée acceptable dans la société, peu importe ce que cela veut dire. Selon les études
recensées, cette quantité varie grandement. Ainsi, une étude frangaise qualifie de modérée une
consommation de 1,5 oz d’alcool pur par jour (environ trois verres) pendant la grossesse, méme si cette
quantité est associée a une diminution du quotient intellectuel chez les enfants (15). Dans leur recension
des écrits, Jacobson et Jacobson (14) rapportent que des problémes de développement s’observent chez
des enfants dont les méres non alcooliques consomment occasionnellement de 1’alcool. Dans une étude
réalisée par ces auteurs et appuyant ces mémes conclusions, la consommation modérée d’alcool est
définie comme étant la prise de sept & quatorze verres par semaine' (25). Cette étude démontre que ces
niveaux de consommation sont beaucoup plus nocifs lorsque la mére a bu cette quantité en une seule
occasion que si elle a pris un ou deux verres par jour répartis sur plusieurs jours. De plus, chez la majorité
des enfants qui présentent des problémes de développement, les méres ont bu en moyenne cinq verres ou
plus lors d’une méme occasion (25).

Des chercheurs australiens, qui se sont intéressés aux effets de la consommation légére (inférieure a un
demi-verre par jour) ou modérée (un demi a moins d’un verre par jour) sur la croissance physique, n’ont
pas observé d’effets sur le poids et le périmétre cranien de I’enfant a la naissance et a 1’dge de cinq ans
(27).

Des études danoises concernant I’influence de 1’exposition a ’alcool sur les issues de la grossesse
concluent que la consommation de plus de cinq verres d’alcool par semaine pendant la grossesse
augmenterait le risque d’avortements spontanés durant le premier trimestre. Le risque de mortinaissances
(a 28 semaines et plus de gestation) serait triplé & ces niveaux de consommation, indépendamment du
niveau socioéconomique ou du tabagisme des méres, et serait dii a des anomalies feetoplacentaires plutot
qu’a des malformations congénitales (28;29).

' Sept verres ou consommations standard (c.s.) aux Etats-Unis correspondent a 6 c.s. au Canada. Aux Etats-Unis, une consommation standard

contient 11,671g. d’alcool et au Canada elle en contient 13,456 (26).
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La consommation ¢élevée d’alcool pendant la grossesse contribue clairement a une augmentation des
risques pour I’enfant a naitre. Les effets possibles d’une telle consommation sont trés variés :
avortements spontanés, retards de croissance, problémes de développement, problémes
comportementaux plus discrets, malformations congénitales et SAF. Le risque que 1’enfant ait des
problémes associés a la consommation d’alcool de sa meére est plus grand si cette derniére boit
d’importantes quantités par occasion.

Les chercheurs affirment que I’exposition a des quantités modérées d’alcool peut aussi avoir des
effets sur le développement de I’enfant. Ces effets ont été observés a la suite d’absorptions de
quantités d’alcool de sept verres par semaine ou plus (correspondant a 6 consommations standard au
Canada). La consommation de grandes quantités par occasion est plus dommageable pour le feetus
que la consommation de quantités équivalentes réparties sur plusieurs jours.

1.1.2 Terminologie des troubles causés par I’alcoolisation feetale

Le diagnostic du SAF n’est établi qu’a partir de I’observation clinique de caractéristiques particulieres :
anomalies faciales singuliéres (fentes palpébrales minces, visage plat, 1évre supérieure mince et sillon
naso-labial aplati ou absent), retard de croissance et anomalies du systéme nerveux central. Ce diagnostic
est possible avec ou sans confirmation de I’exposition a 1’alcool (1).

Les troubles peuvent se présenter de fagon plus ou moins intense, de la forme classique du SAF a une
extrémité du spectre, a des manifestations psychologiques ou comportementales sans anomalies visibles a
I’autre. L expression « effets de 1’alcool sur le feetus » (EAF) a été adoptée pour décrire une exposition
prénatale a I’alcool accompagnée d’un portrait incomplet des manifestations cliniques du SAF.

En 1996, devant I’imprécision de la définition des EAF et la controverse que cela suscitait, I’Institut de
médecine américain a proposé une nouvelle nomenclature diagnostique (1). Outre le SAF avec ou sans
confirmation de I’exposition a I’alcool, les diagnostics possibles sont les suivants :

L]

le SAF partiel (SAFp) : confirmation de 1’exposition a 1’alcool et présence d’anomalies faciales avec
présence ou non d’autres manifestations caractéristiques du SAF;

les troubles neurologiques du développement liés a I’alcool (TNDLA) : confirmation de I’exposition
a I’alcool, présence d’anomalies du systéme nerveux central et de problemes cognitifs. Par anomalies
du systéme nerveux central, I’Institut de médecine entend : 1) une diminution de la taille du crane a la
naissance; 2) des anomalies cérébrales structurelles; 3) des signes neurologiques (ex. : problémes de
motricité fine et de coordination, surdité neurosensorielle). Les troubles cognitifs doivent aussi &tre
présents. Il s’agit « d’un profil complexe de troubles de comportement et de problémes cognitifs
incompatibles avec le niveau de développement, et qui ne peuvent étre expliqués par I’histoire
familiale ou I’environnement seuls »;

les malformations congénitales liées a I’alcool (MCLA) : confirmation de I’exposition a 1’alcool et
présence d’anomalies congénitales potentiellement liées a 1’alcool : malformations cardiaques,
squelettiques, rénales, oculaires et auditives (1).
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La confirmation de I’exposition a I’alcool est un critére nécessaire au diagnostic de ces affections.
L’exposition a 1’alcool est confirmée lorsque la mére a bu pendant la grossesse une quantité importante
d’alcool, soit sur une base réguliére, soit lors d’épisodes d’intoxication. La présence de problémes
médicaux, sociaux, légaux ou encore de manifestations de dépendance a I’alcool sont des éléments de
confirmation (1).

Enfin, I’expression « Fetal Alcohol Spectrum Disorder » (FASD) a été récemment proposée pour décrire
I’ensemble des affections causées par I’exposition du feetus a 1’alcool (30). Cette expression n’est pas un
diagnostic médical et n’a pas d’utilité clinique pour le moment. Santé Canada 1’utilise de plus en plus
dans ses énoncés de politiques et la traduit de la facon suivante : « ensemble des troubles causés par
I’alcoolisation feetale » (ETCAF) (30).

Le diagnostic des affections causées par 1’alcool autres que le SAF classique est difficile et le débat
sur la meilleure nomenclature a adopter n’est probablement pas clos. Nous avons exposé les
terminologies qui se retrouvent dans les écrits sur le sujet depuis les premicres descriptions du SAF. 11
existe un certain accord a I’effet que I’expression SAF/EAF devient obsoléte. En raison de cela, dans
le présent avis, nous utiliserons le terme SAF pour décrire le syndrome franc et ’ETCAF pour
I’ensemble des troubles causés par 1’alcoolisation feetale, incluant le SAF. Les acronymes SAFp,
TNDLA, MCLA (diagnostics de I’Institut de médecine) évoquent des affections spécifiques.

1.1.3 Epidémiologie du SAF et des troubles causés par I’alcoolisation feetale

Prévalence

De nombreuses recherches documentent la fréquence du SAF. Des études cliniques procurent des données
de prévalence, mais elles sont souvent réalisées dans des hopitaux publics américains qui desservent une
population urbaine pauvre ou des groupes ethniques minoritaires (31-33). Conséquemment, leurs résultats
ne sont pas représentatifs de la population générale et auraient tendance a surestimer la prévalence.

Il existe également des systemes de surveillance passifs, comme le FASNET américain, qui ont
I’avantage de couvrir de larges populations (34;35). Or, les données sont souvent limitées par le probléme
du sous-diagnostic (36-38). Celui-ci s’explique par le fait que les caractéristiques cliniques sont parfois
frustres, qu’il n’existe pas de test biologique de confirmation et qu’il n’est pas toujours possible de
connaitre 1’exposition a ’alcool. La prévalence est aussi sous-estimée a cause de la faible qualité¢ de la
notification ou de I’enregistrement des diagnostics dans les fichiers administratifs. Le systéme canadien
de surveillance périnatale, via le Réseau canadien de surveillance des anomalies congénitales, rapporte la
fréquence de diverses anomalies, mais ne présente pas les données sur le SAF, probablement en raison
des mémes difficultés (39). Dans 1’état actuel de la connaissance, la mise en commun de 1’ensemble des
é¢tudes permet d’estimer que le SAF est présent chez 0,5 a 2 enfants sur 1 000 naissances vivantes en
Amérique du Nord (32).
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Des chercheurs de 1’Université de Washington, trés actifs dans la recherche sur 1’alcoolisation feetale, ont
utilisé les résultats d’une étude longitudinale pour estimer la fréquence de ’ETCAF (incluant le SAF) qui
serait trois fois plus élevée que celle du SAF seul (33). Selon cette méme étude, la prévalence de
I’ETCAF est de 9,1 cas pour 1 000 naissances vivantes a Seattle. En I’absence de données canadiennes
sur ’ETCAF, ce taux de 9 cas/1 000 est celui que retient Santé Canada (30).

Au Québec, la prévalence du SAF n’est pas documentée a ce jour. Il serait possiblement plus prudent de
considérer que les taux généralement admis en Amérique du Nord s’appliquent au Québec plutoét que
celui de I’étude de Seattle qui est particulierement ¢levé. Ainsi, si on accepte que la fréquence est de 0,5 a
2 pour 1 000, le nombre d’enfants nés avec le SAF serait de 36 a 144 sur les 72 200 naissances vivantes
de I’année 2002. Si le taux de ’ETCAF est le triple de celui du SAF, le nombre total de nouveaux enfants
atteints serait de 108 a 432 cas durant cette méme année (de 1,5/1 000 a 6/1 000). A titre comparatif, le
taux québécois de prévalence a la naissance de la trisomie 21 est de 1,3/1 000 et celui des anomalies du
tube neural de 0,5/1 000, en 1999 (39).

L’absence de statistiques québécoises ne doit pas laisser croire a I’absence de cas. Les trois médecins
consultés dans le cadre de ce travail affirment faire réguliérement des diagnostics, mais il n’existe pas de
données systématiquement collectées, ni d’études pour documenter le nombre de personnes atteintes.

Populations a risque

Les personnes rencontrées en entrevue soutiennent que le SAF, mais plus fréquemment les troubles
neurologiques du développement liés a I’alcool (TNDLA), se retrouvent chez des enfants de meéres
polytoxicomanes. Ces enfants sont souvent adoptés ou en famille d’accueil. Il n’est donc pas toujours
possible de préciser 1I’exposition a 1’alcool pendant la grossesse et d’obtenir un diagnostic.

Le SAF se retrouve aussi chez certains enfants adoptés venant d’Europe de I’Est ou 1’alcoolisme est un
grave probléme social. D’aprés Chicoine et al. (40) qui ont écrit un livre sur « L’enfant adopté dans le
monde », entre 100 et 200 enfants pour 1 000 naissances souffriraient de SAF en Russie. Et ces auteurs
ajoutent que dans le contexte d’alcoolisme et de violence qui sévit dans ce pays, 1’alcool serait a I’origine
de l’institutionnalisation d’environ 100 000 enfants par année. Il n’existe pas d’étude qui documente la
proportion d’enfants atteints parmi ceux qui sont adoptés au Québec, mais les médecins révélent en
identifier régulierement. Comme pour les enfants adoptés de meéres polytoxicomanes, 1’absence
d’information sur I’exposition prénatale complique le diagnostic.

Le SAF est plus fréquent dans certaines communautés autochtones et dans certains groupes minoritaires,
tant aux Etats-Unis qu’au Canada. Les systémes de surveillance américains montrent que la fréquence du
SAF est nettement plus élevée chez les Autochtones et les populations noires de certains Etats (35). Ces
résultats sont appuyés par des recherches actives de cas de SAF qui ont été réalisées dans des
communautés autochtones des Etats-Unis, de 1’Alaska et du Canada. Dans ces études, les taux, bien que
trés variables et peu comparables en raison de 1’utilisation de différentes méthodologies, sont tres élevés
(37;38;41;42). Une communauté¢ de la Colombie-Britannique est I’exemple le plus dramatique avec
22 cas sur 116 enfants examinés, certaines meres ayant plus d’un enfant atteint du SAF ou de ’EAF
(14 méres ont mis au monde 22 enfants atteints, 5 d’entre elles en ont eu un total de 12 enfants) (42).
Dans le nord-est du Manitoba, la prévalence du SAF serait d’au moins 7,2 cas pour 1 000 naissances (37).
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Aucune communauté autochtone du Québec n’a fait ’objet d’étude spécifique sur la fréquence du SAF.
Actuellement, un projet de I’Unité de recherche en santé publique du CHUL (CHUQ) est prévu dans des
communautés du Nunavik pour préciser les caractéristiques phénotypiques des enfants inuits atteints du
SAF. Outre I’avantage attendu de préciser les critéres diagnostiques des anomalies faciales chez les
enfants inuits, cette étude permettra de documenter 1’ampleur du phénoméne de la consommation d’alcool
pendant la grossesse et de mieux connaitre la fréquence du syndrome dans ces communautés.

1.2 CONSOMMATION D’ALCOOL ET GROSSESSE
1.2.1 Généralités au sujet de la consommation d’alcool

Consommation d’alcool dans une population

La consommation d’alcool fait partie de la vie courante, mais peut étre dommageable et occasionner de
nombreux problémes sociaux, de santé et de sécurité (accidents, suicides et autres types de traumatismes
intentionnels et non intentionnels) (43). L alcool est une cause importante de mortalité et de morbidité
dans le monde (44).

Dans une population, la fréquence des problémes est associée a la quantité globale d’alcool bue et aux
facons de boire. Ainsi, toute variation a la hausse de la consommation moyenne d’alcool s’accompagne
d’une augmentation de la proportion de la population qui boit une quantité d’alcool associée a des
problémes ainsi que d’une hausse de la fréquence des problémes associés a 1’alcool; une diminution de la
consommation moyenne a l’effet contraire (45;46). Des séries chronologiques réalisées en Europe ont
démontré des associations entre les variations de la consommation moyenne d’alcool et la mortalité par
cirrhoses du foie, accidents de la route, autres accidents, homicides et maladies ischémiques cardiaques
(47). Les cultures du boire modulent cependant ces effets et, pour certains problémes, les variations sont
plus grandes dans les pays ou on consomme par épisode d’intoxication. Par exemple, la mortalité par
accidents et celle par homicides augmentent avec la consommation moyenne d’alcool, mais cette
augmentation est plus grande dans les pays ou I’intoxication épisodique est un mode de consommation
courant (48;49).

Mécanismes d’action de I’alcool

Sur une base individuelle, les mécanismes qui expliquent en partie I’apparition des problémes sociaux et
de santé ainsi que des traumatismes sont : la toxicité, I’intoxication et la dépendance (50).

L’alcool est une substance toxique. Chez certains enfants dont la mére a bu de fagon chronique ou par
épisodes de grande consommation, c'est I'action de cette toxicité sur les cellules embryonnaires qui est en
cause dans les troubles attribuables a 1’alcoolisation feetale. La cirrhose du foie est un autre exemple de la
toxicité de I’alcool (50).

L’alcool est aussi une substance psychoactive qui, consommée jusqu’a I’intoxication, affecte les habiletés
motrices et le jugement. L’ intoxication a ’alcool est associée principalement a des traumatismes et a des
déces précoces ainsi qu’a des problémes sociaux importants dont la nature est aussi influencée par les
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normes sociales et culturelles (50). Dans la majorité des études statistiques canadiennes sur la santé de la
population, I’indicateur d’intoxication retenu est la consommation de cinq consommations standard ou
plus lors d’une méme occasion.

Enfin, I’alcool est une substance qui peut générer de la dépendance (50). La dépendance est un diagnostic
médical défini dans le DSMIV (4° édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux de
I’ American Psychiatric Association) (51). Ce diagnostic repose sur la présence de symptdmes cognitifs,
comportementaux et physiologiques indiquant que la personne continue a consommer la substance malgré
des problémes importants reliés a son utilisation.

Consommation d’alcool a faible risque

L’alcool n’est pas que nocif pour la santé et il peut avoir des effets protecteurs contre les maladies
coronariennes chez les personnes adgées de 40 ans et plus (50). Au Canada, des organismes d’experts en
toxicomanie et des associations professionnelles ont édicté des recommandations sur la consommation a
faible risque qui sont basées sur les meilleures évidences scientifiques disponibles en 1999 (52). En
résumé, on recommande aux femmes de ne pas boire de fagon réguliére plus de neuf consommations
standard par semaine et aux hommes de ne pas en prendre plus de quatorze. On affirme que personne ne
devrait boire plus de deux consommations standard par jour et que les non buveurs ne devraient pas
commencer a consommer de 1’alcool pour ses effets protecteurs contre les maladies coronariennes. Enfin,
certaines personnes ne devraient pas boire d’alcool, notamment les femmes qui veulent devenir enceintes,
celles qui le sont et celles qui allaitent leur bébé (52).

Définition de la consommation standard d’alcool

Au Canada, une consommation standard est définie comme ayant un contenu 13,5 g ou 17 ml d’alcool pur
(26). Ceci correspond a une bouteille de biere de 341 ml ou 12 oz (5 % d’alcool); un verre de vin
contentant 142 ml ou 5 oz (12 % d’alcool); un doseur de spiritueux de 43 ml ou 1,5 oz (40 %); et 85 ml
ou 3 oz de vin fortifi¢ (18 % d’alcool) (52). Le contenu en alcool pur d’une consommation standard est
différent d’un pays a Iautre. Il est de 8 g en Grande-Bretagne et de 12 g aux Etats-Unis et en France (26).

1.2.2 Fréquence et patrons de consommation des Québécoises en age d’avoir des enfants

Au Québec, la majorité des jeunes femmes en age d’avoir des enfants prennent de 1’alcool. En effet,
d’aprés I’Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC cycle 1.1) de Statistique Canada,
réalisée en 2000-2001, un peu plus de 85 % des femmes québécoises agées de 15 a 44 ans en font usage.
Cette proportion varie de prés de 80 % chez les 15 a 19 ans a environ 88 % chez les 25 a 34 ans
(tableau 1), mais cette variation demeure statistiquement non significative.

Parmi les Québécoises dgées de 15 a 44 ans qui boivent de ’alcool, prés de 94 % en a pris moins de dix
verres dans la semaine précédant I’enquéte, ce qui correspond a une quantité a faible risque. La
consommation de dix verres et plus par semaine est donc présente chez 6 % des jeunes femmes
québécoises. On note des variations selon 1’age, mais celles-ci s’avérent statistiquement non significatives
(tableau 1).
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La consommation excessive d’alcool (binge drinking) est estimée par la fréquence de consommation de
cing verres ou plus au cours d’une méme occasion. Chez les femmes agées de 15 a 44 ans qui prennent de
I’alcool, 27 % ont bu cinqg verres ou plus au cours d’'une méme occasion, mais a une fréquence inférieure
a une fois par mois, et prés de 14 % I’ont fait une fois par mois ou plus. Ce comportement est davantage
fréquent chez les plus jeunes (tableau 1).

Enfin, les questions de I’Enquéte permettent aussi d’estimer la possibilit¢ de dépendance qui serait
présente chez 1,3 % des femmes agées de 15 a 44 ans. Les résultats par catégories d’age ne sont pas
suffisamment précis pour étre utilisés.

L’Enquéte propose des comparaisons canadiennes qui révelent que, par rapport aux femmes du reste du
Canada, une proportion significativement plus importante de Québécoises consomme de 1’alcool
(tableau 2). Toutefois, la méme proportion de buveuses prennent des quantités d’alcool au-dela des seuils
a faible risque (6,5 %) (tableau 2). Cependant, toujours en comparaison de leurs consceurs du reste du
Canada, une plus grande proportion de buveuses québécoises ne s’adonne jamais a une consommation
excessive d’alcool (58,9 % vs 53,3 %). De plus, la consommation excessive, a une fréquence d’au moins
une fois par mois, est moins courante chez les consommatrices du Québec (tableau 2). La prévalence de la
dépendance est faible tant au Québec que dans le reste du Canada. Elle est cependant un peu plus faible
au Québec (tableau 2).

Mentionnons, pour terminer, que le Groupe de recherche sur les aspects sociaux de la santé et de la
prévention (GRASP) de I’Université de Montréal participe au volet canadien d’une étude internationale
sur la consommation d’alcool. La collecte de données sera terminée en 2005. Les résultats, qui seront
disponibles un an plus tard, fourniront des comparaisons internationales ainsi que des informations sur les
profils, les contextes, les facteurs culturels et les conséquences de la consommation d’alcool.

Tableau 1 Indicateurs de consommation d’alcool en pourcentage et par groupe d‘age chez les Québécoises
ageées de 15 a 44 ans qui consomment de I'alcool

Indicateurs Groupes d’age
15-19 | 20-24 | 25-29 | 30-34 | 35-39 | 40-44 | Total 15-44
Proportion de buveuses 79,9 87,2 87,6 87,6 86,0 84,5 85,5

Parmi les buveuses

Consommation au-dela des seuils de
consommation a faible risque 8,4 7,0 5,3 49 4,7 8,1 6,4
(10 consommations ou plus dans la semaine)

Consommation excessive au moins une fois
par mois

(5 verres ou plus au cours d'une méme
occasion, une fois par mois ou plus)

23,5 19,7 10,4 9,7 12,1 9,7 13,8

Source : Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes, cycle 1.1.
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Tableau 2

Indicateurs de consommation d’alcool chez les femmes agées de 15 a 44 ans, pour le Québec et le
reste du Canada

Indicateurs Québec Reste du Canada
% 1.C.95% % 1.C.95%
Proportion de buveuses 85,5 (84,1-86,8) 78,1 (77,4-78,9) différence significative a 95 %
Parmi les buveuses
Consommation au-dela des seuils de
consommation a faible risque 6,4 (5,4-7,4) 6,5 (6,0-7,0)
(10 consommations ou plus dans la semaine)
Consommation excessive au moins une fois
par mois i ) différence significative a
(5 verres ou plus au cours d'une méme 13,8 (124-152) 17,1 (163-17.8) 95 %
occasion, une fois par mois ou plus)
Possibilité de dépendance 13% 0917 18  (L621) g‘sfﬁirence significative &
0

Source : Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes, cycle 1.1.

* Note : Ceefficient de variation entre 16,6 et 33,3; a interpréter avec circonspection.

1.2.3 Fréquence et patrons de consommation d’alcool pendant la grossesse

D’apres I’Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC)

Une des questions de I’ESCC vérifie si les femmes qui ont accouché depuis moins de cinq ans ont pris de
’alcool durant leur derniére grossesse. Bien que cette information soit sujette a des biais de mémoire et de
désirabilité sociale, il s’agit d’une des rares sources de données sur la consommation d’alcool des femmes
enceintes. Elle nous apprend qu’une Québécoise sur quatre affirme avoir pris de I’alcool durant la
derniére grossesse (figure 1). Dans le reste du Canada, cette proportion est d’une sur dix. L’Enquéte
n’apporte pas d’information relative aux quantités et aux modes de consommation d’alcool durant la
grossesse et on ignore si les Québécoises enceintes qui boivent consomment plus ou moins d’alcool que

les autres Canadiennes.

Figure 1 Consommation d’alcool durant la derniére grossesse, par groupe d’age, pour le Québec et le
reste du Canada
30.0 28.1
250 | - 23,8 23,6
20,6 ’ ] ]
20,0 +—] 189
14,1 | 13,7 O Québec
9 15,0 +—
11,3 10,5 B Reste du Canada
10,0 - 72 69
5,0 +—
0,0
20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 15 4 44
Groupes d'age

Source : Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes, cycle 1.1.
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D’aprés deux études hospitaliéres québécoises

Des ¢études sur la consommation d’alcool des femmes enceintes ont été réalisées dans deux hdpitaux de la
région de Lanaudiére par la Direction de santé publique et d’évaluation de la Régie régionale de la santé
et des services sociaux (53).

Dans la premicre étude, datant de 1997 et 1998, 22 % des femmes déclarent avoir bu de 1’alcool pendant
leur grossesse. En 2000 et 2001, dans un autre hopital de la région, cette proportion est de 32 %. Bien que
ces données ne soient pas généralisables a la population du Québec, ce sont les seules, a notre
connaissance, qui informent sur la fréquence de la consommation d’alcool pendant la grossesse. La
majorité des buveuses, soit 56 %, ont pris moins d’'une consommation par semaine. La consommation
hebdomadaire est donc présente chez 44 % d’entre elles : 31 % ont pris une consommation par semaine,
7,4 % deux et 5,4 % trois et plus (53). Rapporté a I’ensemble de la population, ¢’est donc 14 % des
femmes enceintes qui ont pris de I’alcool a chaque semaine (44 % x 32 %).

Dans trois communautés du Nunavik

Une équipe de I’Unité de recherche en santé publique du CHUL (CHUQ) a effectué une recherche sur le
développement des enfants dans trois communautés du Nunavik (54). Les 248 femmes enceintes
participant a cette étude ont été interrogées au sujet de leur consommation de tabac, d’alcool et de
drogues, a trois reprises (au milieu de la grossesse, a un mois et a onze mois apres 1’accouchement) (55).
Globalement, 60 % des participantes affirment avoir pris de I’alcool pendant la grossesse et la quantité
moyenne d’alcool bue est de six verres par occasion de consommation. Les buveuses d’alcool disent avoir
réduit le nombre d’occasions de consommation d’une journée sur six avant la grossesse a une journée sur
vingt-cing pendant la grossesse (55).

Pres de la moitié des buveuses (49 %) s’est adonnée a des épisodes de consommation excessive d’alcool,
ce qui représente 30 % des femmes enceintes étudiées. La fréquence moyenne de ces épisodes est de dix
fois. Lors de ces occasions, la consommation moyenne est de douze verres (le maximum est de treize
verres). Parmi 1’ensemble des participantes a 1’étude, 5 % ont bu au moins 0,5 oz d’alcool pur par jour
durant la grossesse, quantité qui a prouvé ses effets nocifs chez le feetus (55).

Le RISQ (Recherche et intervention sur les substances psychoactives — Québec) dirige un important
projet de recherche sur la consommation d’alcool dans les communautés inuites du Nunavik. Débutée en
2004, cette recherche apportera des renseignements sur le profil de consommation des jeunes et des
familles ainsi qu’une meilleure compréhension des perceptions et des conséquences de la consommation
d’alcool dans ces communautés. De plus, I’Institut national de santé publique et 1’Unité de recherche en
santé publique du CHUL (CHUQ) préparent une Enquéte de santé des Inuits dans quatorze communautés
du Nunavik. Cette enquéte comportera des questions sur les habitudes de vie, incluant la consommation
d’alcool. La collecte de données débutera en septembre 2004. Ces deux projets sont menés conjointement
avec la Régie régionale de la santé et des services sociaux du Nunavik.
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1.2.4 Connaissance des effets de la consommation d’alcool pendant la grossesse et du SAF

A la fin de I’année 1999, un sondage commandé par Santé Canada a été réalisé auprés de 902 femmes et
303 hommes du pays (56). Celui-ci portait sur les connaissances des effets de la consommation d’alcool
pendant la grossesse et du syndrome d’alcoolisation feetale. Selon notre revue des écrits scientifiques,
c’est la seule étude qui rapporte les perceptions et les connaissances des femmes, tant Québécoises que
Canadiennes, sur le sujet.

Les résultats suggeérent que les femmes québécoises entretiennent des perceptions différentes des
Canadiennes concernant les effets de la consommation d’alcool pendant la grossesse. Elles se distinguent,
car elles croient a I’existence d’une consommation pouvant étre sécuritaire pendant la grossesse et non
compromettante pour la santé du bébé a naitre. Ces femmes sont moins enclines a croire a la dangerosité
d’une faible consommation d’alcool pour le feetus, elles sont moins susceptibles d’envisager la
permanence des impacts de 1’alcool sur I’enfant. Elles ont moins tendance a diminuer ou a cesser de
consommer de 1’alcool pour assurer la santé de leur bébé. Mentionnons que 1’étude n’explore pas ce que
veut dire le terme « consommation sécuritaire » pour les Québécoises. Les hommes du Québec sont
également différents de ceux des autres provinces. IlIs sont moins tentés de soutenir leur conjointe
enceinte dans son abstinence ou a eux-mémes cesser de consommer (56).

Il importe aussi de souligner que les Québécoises reconnaissent en moins grand nombre (56 %) avoir vu
des informations concernant les effets de 1’alcool comparativement a I’ensemble des Canadiennes (72 %).
En ce qui a trait plus spécifiquement au syndrome d’alcoolisation feetale, 32 % des femmes québécoises
disent en avoir entendu parler, comparativement a 71 % des Canadiennes. Cependant, toutes parviennent
difficilement a donner une description détaillée du syndrome (56).

Sur le plan méthodologique, ne connaissant pas la taille de 1’échantillon québécois consulté lors de cette
¢tude, il est impossible de juger de la valeur des résultats a leur juste valeur et ainsi que de leur
représentativité. Qui plus est, le rapport disponible ne présente pas toujours de chiffres permettant de
situer les réponses des Québécoises par rapport a celles des Canadiennes. Cela ne nous permet donc pas
de faire notre propre analyse de l’interprétation des résultats qui mettent a 1’avant-scéne 1’exception
québécoise. 11 faut enfin souligner que ces résultats auront bientdt cinq ans et que moult changements ont
déja pu survenir depuis.
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Les données relatives aux perceptions, connaissances et comportements des femmes eu égard a la
consommation d’alcool pendant la grossesse et a ces effets sont partielles. Néanmoins, les résultats de
I’étude de Santé Canada portent & croire qu’en 1999, les femmes québécoises acceptent avec plus de
tolérance la consommation d’alcool pendant la grossesse. Ceci est cohérent avec les résultats de
I’ESCC selon lesquels une plus grande proportion de femmes disent avoir pris de 1’alcool durant leur
derniére grossesse.

On peut s’interroger sur les éléments pouvant expliquer les différences entre les Québécoises et
Canadiennes quant a la consommation d’alcool :

o Est-ce que les perceptions et comportements des femmes québécoises dépendent d’une
méconnaissance des risques associés a la consommation d’alcool pendant la grossesse?

o Est-ce que les réponses des Québécoises sont le reflet d’une culture de consommation plus
tolérante qui fait tomber les biais de désirabilité sociale lorsque les femmes sont questionnées a
propos de leur consommation d’alcool durant la grossesse?

1.2.5 Profil des femmes ayant des problemes liés a la consommation d’alcool ou de
drogues

Au Québec, sous les auspices du RISQ-CIRASST, des chercheuses se sont intéressées récemment a la
question de la maternité et de la toxicomanie. Elles ont d’abord fait une recension des écrits qui a été
publiée par le Comité permanent de lutte a la toxicomanie (CPLT) (57). Ensuite, elles ont effectué une
recherche adoptant des méthodologies de recherche mixtes, a la fois quantitatives et qualitatives, qui a
permis de décrire les trajectoires de consommation des femmes toxicomanes en situation de maternité
(58).

Une perspective similaire, explorant la maternité et la toxicomanie, a aussi ét€¢ empruntée par Tait et
Contois (59). Leurs travaux se sont orientés vers les enjeux de santé reliés a I’abus de substances chez les
femmes autochtones. La méthodologie qualitative retenue ainsi que les méthodes ethnographiques
utilisées ont permis a ces auteures de dresser un portrait des femmes autochtones canadiennes,
principalement de celles vivant en milieu urbain québécois ainsi qu’en Saskatchewan.

De facon générale, le profil des femmes dégagé dans ces deux études est comparable a celui tiré d’autres
¢tudes nord-américaines. En fait, lorsque 1’on décrit la population de femmes a risque de consommer de
I’alcool ou des drogues pendant la grossesse, on évoque souvent des caractéristiques
sociodémographiques comme étre célibataire, peu scolarisée et sans emploi (57;58;60).

La dépendance des femmes a I’alcool et aux drogues est associée a leur vécu en tant que victimes de
violence et plusieurs auteurs s’entendent pour souligner que le fait d’étre ou d’avoir été victime d’abus,
qu’il soit sexuel, physique ou psychologique, est un point commun de plusieurs utilisatrices réguliéres
d’alcool ou de drogues (58-63).
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Enfin, I'usage simultané d’autres drogues et de tabac contribue également, selon certains auteurs, au
risque que la mére consomme de 1’alcool durant sa grossesse (60;63). La recherche de Guyon et al. (58)
exprime une réalité similaire en milieu québécois. Dans le cadre de leur étude réalisée auprés d’un
¢chantillon de 54 femmes provenant de cinq centres hospitaliers du Québec, une seule mére ne révéle pas
avoir des problémes causés par au moins deux substances. Les intervenantes québécoises travaillant
aupres de femmes qui connaissent des problémes associés a leur consommation d’alcool suggerent aussi
que la polytoxicomanie soit de plus en plus répandue. Beaucoup de femmes combinent différentes
drogues (cocaine, héroine, ecstasy, PCP, méthadone) et de 1’alcool lors de leurs épisodes de
consommation. Au Québec, chez les femmes vivant des difficultés liées a leur consommation, 1’alcool est
rarement pris seul et devient un prélude a I’abus de drogues illicites ou la conséquence de celle-ci.

Ce portrait général des femmes s’expose toutefois a un biais important. En fait, la recension des écrits,
faite au Québec par Guyon et al. (57), souligne que les recherches sur le profil des femmes abusant de
substances psychoactives recrutent plus souvent des groupes vulnérables provenant de milieux d’extréme
pauvreté. Bien que la pauvreté fasse partie de la réalité de nombreuses femmes alcooliques enceintes, il
importe de considérer que des femmes plus favorisées peuvent présenter des problémes de consommation.
Tant en milieu favorisé que défavorisé, il existe des femmes qui cachent leur état et qui demeurent
démunies a plusieurs égards, selon les intervenantes rencontrées. Elles sont isolées, ayant souvent rompu
les liens familiaux d’origine. Leur enfance dans une famille, la plupart du temps dysfonctionnelle, les
laisse sans modeles parentaux adéquats (58). Leurs relations intimes a 1’age adulte versent tout autant
dans le dysfonctionnement. Bref, comme le rapporte une intervenante, la toxicomanie n’est pas un
accident dans leur vie. Les femmes utilisent 1’alcool et les drogues comme une automédication leur
permettant d’anesthésier temporairement leurs douleurs morales, de gérer le stress et les expériences
traumatiques, de combler le besoin de vivre des sensations, de se désennuyer, d’atténuer le sentiment de
rejet et de surmonter des périodes difficiles (58;64).

Nous avons dépeint le portrait des femmes consommant de fagon abusive chronique, qui est un
phénomeéne connu et documenté. Un autre mode de consommation est néanmoins aussi reconnu pour
avoir des conséquences néfastes sur le développement du feetus. Il s’agit du phénoméne de la cuite,
communément appelé « binge drinking » ou épisodes sporadiques de consommation excessive (cing
consommations standard et plus lors de la méme occasion). A I’exception d’une étude canadienne qui
comporte un biais important quant a la sélection des participantes’, peu de recherches semblent avoir
étudié spécifiquement les déterminants du « binge drinking » des femmes enceintes (65). D’aprés divers
informateurs travaillant auprés des Inuits du Nunavik et des populations autochtones québécoises cette
facon de boire serait la plus typique de ces groupes.

Quant au profil des femmes autochtones éprouvant des difficultés liées a la consommation d’alcool, il
s’inscrit dans un contexte culturel et historique particulier. Les informateurs interrogés répétent que, pour
les Autochtones, le probléme de consommation d’alcool est celui de toute la communauté et qu’il ne peut
étre relégué a une difficulté personnelle. Les problémes de consommation d’alcool ne peuvent étre
dépouillés de la multitude de facteurs qui mettent a risque les femmes autochtones. Selon Tait et Contois

L’échantillon regroupe toutes les femmes qui, entre 1985 et 1994, ont consulté par téléphone les intervenants du programme Motherisk de
Toronto pour demander des conseils concernant leurs épisodes de consommation excessive durant la grossesse. L’épisode relaté par les
femmes est, dans 67,7 % des cas, accidentel (65). L’étude nous en dit donc peu sur le profil des femmes qui ont des épisodes répétitifs de
consommation excessive.
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(59), qui s’intéressent aux femmes autochtones du Canada, aux facteurs partagés avec la majorité des
femmes consommatrices d’alcool s’ajoutent la grande pauvreté, la marginalisation socioéconomique, le
racisme, la barriére de la langue, la méfiance a 1’égard des travailleuses sociales non autochtones, les
risques de maladies et d’accidents et les placements dans les écoles résidentielles étant jeunes (59;64).
Encore une fois, pour Tait, la consommation abusive ne serait pas réellement un choix, mais serait ancrée
dans différentes variables (environnementale, physiologique, psychologique) qui contribueraient
ensemble a ’abus de substances. Malgré cela, les études s’attardent rarement aux facteurs sociaux,
¢conomiques, politiques et culturels qui agissent sur la consommation d’alcool chez les femmes enceintes
autochtones (64).
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DEUXIEME PARTIE : INTERVENTIONS

Intervenir en matieére de syndrome d'alcoolisation feetale signifie a la fois agir en amont afin de prévenir
les cas, puis en aval au moment ot le probléme est déja présent. A l'intérieur de cette partie, différentes
stratégies de prévention et d'intervention ainsi que des réflexions sur ces stratégies sont présentées. Vient
d'abord la description de I'Initiative de Santé Canada qui est a l'origine de plusieurs activités québécoises
et autochtones en matiére de SAF. La présentation de cette Initiative indique ce qui a déja été effectué a
I’échelle pancanadienne et québécoise et délimite conséquemment les aspects moins traités de
l'intervention. Ensuite, parce que la consommation d'alcool est fréquente chez les Québécoises en age
d'avoir des enfants, la deuxiéme section a pour objet la prévention du SAF auprés de la population
générale, incluant les femmes enceintes ou en age de procréer. Dans un troisieme temps, l'intervention
auprés des femmes ayant des problémes liés a la consommation d'alcool est présentée comme une
stratégie visant a prévenir le SAF. La quatriéme section expose les forces et les lacunes actuelles des soins
et services offerts aux personnes atteintes, a leurs familles et a leurs milieux de vie. C'est largement
I’expérience quotidienne des parents d'enfants atteints et I’expérience clinique des professionnels qui nous
instruisent des besoins québécois en soins et services. Cette partie se termine par une section exposant
comment les professionnels de la santé congoivent leur role dans le domaine de 1'intervention relative au
SAF et a la consommation d’alcool des femmes enceintes.

2.1 INITIATIVE DE SANTE CANADA

2.1.1 Description de I’ Initiative canadienne en matiére de SAF

En dépit du fait que, déja en 1986, le gouvernement fédéral lance un cadre de prévention de 1’alcoolisme
chez la mére et des malformations congénitales liées a 1’alcool, c’est réellement en juin 1992, avec le
dépot d’un rapport sur le syndrome d’alcoolisme feetal publié par le Comité permanent de la santé et du
bien-étre social, des affaires sociales, du troisieme dge et de la condition féminine, que se concrétise
I’intérét de Santé Canada envers cette problématique (66). C’est alors que Santé Canada démarre une
campagne visant la prévention du SAF/EAF°.

La méme année, se tient a Vancouver le premier symposium pancanadien sur la question organisé par le
Santé Canada (66). Des gens de partout au pays et de provenances diverses, ainsi que des intervenants et
experts, se regroupent pour partager leurs connaissances et proposer des actions prioritaires. A partir de ce
moment, le dossier du SAF/EAF est intégré aux différents programmes de Santé Canada. On finance des
conférences, des ateliers et des groupes de travail sur la question a travers le pays (66). En 1994, un centre
national d’information, constitué d’une base de données d’envergure et d’un service de référence et
d’information téléphonique est intégré au Centre canadien de lutte contre les toxicomanies et mis a la
disposition du public, principalement a ’intention des professionnels de la santé et intervenants, des
¢ducateurs et des chercheurs (67). En 1996, Santé Canada, la Société¢ canadienne de pédiatrie ainsi que
prés de vingt associations nationales adoptent une « Déclaration conjointe : Prévention du syndrome
d’alcoolisme feetal (SAF) et des effets de 1’alcool sur le feetus (EAF) au Canada » visant, par le soutien
aux professionnels de la santé, la réduction des troubles causés par 1’alcoolisation feetale (67).

3 A cette époque, Santé Canada utilise la nomenclature SAF/EAF.
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Tous ces efforts aboutissent a ce qui est désormais appelé « Initiative de Santé Canada relative au
syndrome de l’alcoolisme feetal et les effets de 1’alcool sur le foetus (SAF/EAF) ». En 1999, le
gouvernement fédéral annonce la majoration du financement accordé au Programme canadien de nutrition
prénatale (PCNP) afin qu’une plus grande attention soit portée au SAF/EAF (68). Cette augmentation
constitue une enveloppe de 11 millions de dollars répartie sur trois ans. L’Initiative donne lieu a diverses
activités pour mieux comprendre la situation canadienne ainsi que pour intervenir et mieux adapter les
orientations & venir® (68). En voici quelques exemples :

« FEtudes

- Sondages dans la population générale sur leurs connaissances et attitudes concernant les effets de
I’alcool pendant la grossesse et du syndrome d’alcoolisation foetale (56).

- Analyse de la situation (69).
- Recherche documentaire sur les « Meilleures pratiques » (7).

- Enquéte auprés des médecins sur leurs connaissances et attitudes a propos du syndrome
d’alcoolisation feetale (70).

¢ Consultations

- Consultation d’organismes financés par le Programme d’action communautaire pour les enfants
(PACE), le Programme canadien de nutrition prénatale (PCNP) et le Programme d’action
préscolaire chez les Autochtones (PAPA).

- Consultation des représentants « régionaux » de Santé Canada.
e Création de comités, dont le Comité consultatif national
» Campagnes de sensibilisation et d’information nationales

* Organisation d’ateliers et de conférences

Certaines organisations et certains groupes emboitent le pas a Santé Canada et proposent des recherches
et publications sur le syndrome d’alcoolisation feetale. Mentionnons a cet effet I’Enoncé de la Société
canadienne de pédiatrie, déposé en 2002 (6).

C’est récemment, a la fin de I’année 2003, que Santé Canada propose un « Cadre d’action » pour guider
et soutenir les provinces, territoires, organismes ou collectivités voulant planifier et mettre en ceuvre des
activités en matiére de ce que Santé Canada nomme désormais ETCAF (ensemble des troubles causés par
I’alcoolisation feetale) (30).

Depuis le début de I’Initiative, Santé Canada, par 1’intermédiaire de la Direction générale de la santé des
Premiéres Nations et des Inuits, établit clairement la priorité de santé publique que représente le
SAF/EAF chez plusieurs communautés autochtones. Déja en 1997, le document « Ca prend une
communauté », voué spécifiquement a 1’Initiative des Premiéres Nations et des Inuits sur le syndrome
d’alcoolisme feetal et les effets de 1’alcool sur le feetus, est rédigé (71).

4 Voir annexe 1 pour un accés aux documents et rapports de référence de Santé Canada.
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L’équipe du syndrome d’alcoolisation feetale de Santé Canada affirme surtout travailler avec une
approche de prévention en périnatalité, que ce soit auprés des Autochtones ou de la population générale.
Toutefois, les informatrices consultées sont d’avis qu’il est important de concerter leurs actions avec
d’autres secteurs. Elles le font déja avec celui de I’éducation et 1’équipe du Programme de la stratégie
antidrogue et des substances contrdlées, mais souhaiteraient qu’il en soit de méme avec la justice, le
systéeme carcéral, les services aux personnes handicapées, les services de premiére ligne pour les
personnes sans-abri et la Gendarmerie royale du Canada.

2.1.2 Projets réalisés au Québec

Depuis le tout début de I’Initiative canadienne, le dossier du SAF est attaché au PCNP. Au Québec,
I’Initiative donne lieu a divers projets :

Journée du SAF : 9 septembre

Les premicres activités commencent en 1999 alors que la personne engagée pour s’occuper du dossier du
SAF tente de mettre le Québec au diapason des autres provinces canadiennes. Depuis, des animations sont
programmées dans le cadre de la journée du SAF qui se tient le 9 septembre de chaque année.

SAFERA

En 2002, un fonds des projets stratégiques ciblé SAF finance 1’organisme québécois SAFERA pour une
durée de trois ans’. Le projet consiste a créer une boite a outils sur le syndrome d’alcoolisation feetale :
dépliants, site Web, bulletin, vidéo et conférence®.

Traduction de matériel de formation

La traduction en langue frangaise de matériel de référence sur les troubles liés a 1’alcoolisation feetale fait
partie des priorités de Santé Canada. Parmi les traductions réalisées, les plus importantes sont celles de
deux documents de formation :

* «Comprendre le Syndrome d’alcoolisme feetal » est un « manuel de formation a I’intention des
professionnels et des groupes de soutien aux parents » (72). Il a été¢ largement diffusé dans le cadre
d’une tournée de formation qui s’est déroulée dans sept villes québécoises. Environ 200 représentants
des projets PACE/PCNP ainsi que la Fédération des organismes familiaux et certains professionnels
des Agences de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux ont été
rejoints.

»  «Faciliter le changement — Prévention et action pour une grossesse sans alcool » est une formation
dédiée a des médecins désirant devenir formateurs d’autres médecins en ce qui a trait a la grossesse et
a Dl’alcool (73). Le guide est disponible sur demande et n’a pas fait I’objet d’une diffusion

systématique a ce jour; ce qui pourrait étre fait dans les prochaines années. Le document porte
principalement sur I’intervention, le counseling et les approches médicales. Beaucoup de références y

En fait, deux projets sont financés; 1’autre est un projet autochtone sur lequel nous possédons peu de détails.
Les activités de 1’organisme SAFERA sont décrites plus loin, au point 2.2.1
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sont faites a la Ligne d’aide téléphonique Motherisk’, maintenant bilingue, et offrant, entre autres
choses, de I’information concernant le SAF, tant a la population générale qu’a des professionnels de
la santé et des services sociaux.

2.1.3 Projets des Premieres Nations et des Inuits du Québec

Le SAF est plus prévalent dans les communautés des Premiéres Nations et chez les Inuits. Les activités
autochtones mettent 1’accent sur les efforts et les initiatives communautaires pour faire face a ce
probléme. Les retombées autochtones de 1’Initiative sont importantes. La DGSPNI subventionne plusieurs
projets touchant surtout I’information et la prévention :

Direction générale de la santé des Premiéres Nations et des Inuits

La DGSPNI agit surtout comme organisme subventionnaire pour d’autres organisations qui réalisent les
activités. Par exemple, I’ Association des femmes autochtones du Québec (FAQ) a regu des fonds pour
une conférence. Une subvention a été¢ offerte pour un forum de la santé. D’autres sommes ont été
déboursées afin que quatre femmes autochtones participent a une formation sur la « Cartographie des
actifs »®. Quelques activités sont aussi accomplies par la Direction. L organisation offre du matériel pour
les femmes enceintes, présenté sous la forme d’une petite trousse, et contribue annuellement a la journée
du SAF.

Autorité régionale crie

L’ Autorité régionale crie (Cree Regional Authority) obtient, en 2000-2001, une subvention de I’Initiative
pour réaliser une activit¢ de formation sur le SAF qui doit étre proposée a toutes les communautés
autochtones du Québec. Cette formation semble un événement majeur au Québec, car de nombreux
informateurs ont mentionné cette activité.

Depuis 2002, plus des trois quarts des communautés des Premiéres Nations et Inuits du Québec ont regu
la formation. En février 2004, la responsable prévoyait encore huit visites chez les Inuits et six chez des
communautés du sud. Cette formation de trois jours est donnée a un groupe de travail constitué¢ de
diverses personnes de la communauté intéressées par le SAF. Ce groupe peut étre composé d’élus, de
professionnels de la santé, des services sociaux et de la petite enfance, d’intervenants, de professeurs et de
parents. Une demi-journée est attribuée a la réalisation d’un plan d’action communautaire adapté a la
communauté visitée. La formatrice propose aussi des rencontres individuelles durant la soirée. Une fois la

formation terminée, aucun suivi du plan d’action n’est assuré, si ce n’est de maniére non-officielle.

Motherisk est un organisme basé a Toronto (The Hospital for Sick Children), composé d’une équipe de cliniciens et de chercheurs provenant
de disciplines multiples (pharmacologie, génétique, nutrition, obstétrique, médecine préventive et psychologie) et associ¢ a 1’Université de
Toronto.

Le but de cette formation est de rendre aptes les participantes (une employée de Santé Canada et trois membres des Premiéres Nations
travaillant au sein d’une garderie et de la CSSSPNQL) a donner des ateliers sur la « Cartographie des actifs » aupreés des communautés des
Premiéres Nations. La Cartographie des actifs permet a la communauté de prendre conscience de ses forces, et cela fait, de s’appuyer sur
celles-ci pour élaborer un plan visant a réduire le SAF et autres troubles causés par 1’alcoolisation feetale dans le milieu (Santé Canada,
DGSPNI).
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Commission de la santé et des services sociaux des Premiéres Nations du Québec et du Labrador
(CSSSPNQL)

La CSSSPNQL, qui représente 1’ensemble des 54 communautés des Premiéres Nations du Québec et du
Labrador (incluant les Cris et les Inuits), se montre aussi trés active en ce qui a trait au SAF. En 2001-
2002, on proceéde a la traduction d’un bottin des ressources accessible dans Internet (CSSPNQL). En
2002-2003, la Commission évalue les besoins et produit une trousse sur le SAF spécialement destinée aux
travailleurs de premicre ligne, aux fournisseurs de soins, aux intervenants et aux éducateurs. Un « flip
chart » est traduit en francais. Beaucoup d’autres activités sont prévues dans le plan d’action préparé par
la CSSSPNQL. Ces projets visent, entre autres, le dépistage et la prise en charge de cas. Leur réalisation
dépend de leur financement.

Conseil en éducation des Premiéres Nations

Ce projet émane du Conseil en éducation des Premicres Nations a8 Wendake. Il contribue a la formation et
a la création d’outils et de méthodes pour les enseignants spécialisés. Les travailleurs de premicre ligne et
les jeunes sont aussi rejoints : les uns pour accroitre leur expertise et leurs ressources documentaires, les
autres pour avoir, a I’instar des intervenants, une sensibilité accrue au sujet. Mille personnes sont rejointes
par cette activité (74).

Recherche au Nunavik

Le projet de recherche visant a établir les critéres morphologiques du SAF chez les Inuits et qui a été
présenté plus haut a été possible grace a une subvention de I’Initiative de Santé Canada.

2.2 PREVENTION DU SAF AUPRES DE LA POPULATION GENERALE

2.2.1 Information au sujet du SAF

L’information du public au sujet du SAF et des troubles attribuables a 1’alcoolisation foetale est une
activité de prévention spécifique de ces problémes

Un organisme québécois, SAFERA, se dédie spécifiquement a la prévention du SAF et des autres troubles
causés par 1’alcoolisation feetale. Cet organisme privé et sans but lucratif a été fondé en 1998 par un
couple de parents adoptifs d’un enfant atteint du SAF et par une institutrice’. Depuis, les membres
donnent des conférences et offrent de la formation et de I’information dans plusieurs provinces
canadiennes et de nombreuses régions du Québec; ils ont des contacts avec des chercheurs internationaux
et publient un bulletin trimestriel'. La mission de I’organisme est également remplie par la participation a
des activités dans les médias écrits et a la télévision ainsi que par la sensibilisation des pouvoirs publics a
la problématique.

Source : SAFERA site Web http://www.safera.qc.ca/menu.html
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Comme il a été mentionné précédemment, SAFERA a regu une subvention de Santé Canada, en
septembre 2002, pour un projet de trois ans visant a développer une boite a outils sur le SAF. La premiére
année, les membres de I’organisme ont rédigé des dépliants, ont enrichi leur site Web et ont élargi la
distribution de leur Bulletin. L’année 2003-2004 a été consacrée au tournage d’une vidéocassette qui a été
lancée en avril 2004. Le projet de la derniére année est 1’organisation d’une conférence, en décembre
2004. Le ministére de la Santé des Services sociaux du Québec participe aussi financiérement a cette
conférence. Il s’agit du premier colloque québécois sur le SAF. Les informatrices de Santé Canada
mentionnent que chaque province canadienne a déja réalisé un colloque sur le sujet et que le Québec fait,
a ce jour, exception. Sans connaitre les paramétres de leur implication, il est attendu que les Premiéres
Nations participent a cet événement.

Les responsables de I’organisme prévoient aussi organiser des groupes de soutien pour les parents
d’enfants atteints, et ce, dés 2004. Ils congoivent d’autres projets, notamment pour de la formation, car ils
considérent que les intervenants manquent de connaissances sur la problématique.

Il existe aussi des activités isolées de formation et d’information a 1’intention du public et des intervenants
qui sont offertes par des personnes ayant une expertise ou une importante expérience personnelle sur la
question. Ces personnes s’associent a des organismes ou a des professionnels de la santé pour réaliser ces
activités.

Internet est également une source importante d’informations sur le sujet. Les principaux sites d’intérét
sont présentés a I’annexe 1.

2.2.2 Mesures pour prévenir les problemes relatifs a I’alcool dans une population

La problématique de la consommation d’alcool chez les femmes en adge de procréer s’inscrit dans le
contexte général de consommation d’alcool dans la population ou dans la communauté ou elles vivent.
Outre les facteurs individuels, les principaux déterminants qui influencent la consommation d’alcool sont
les normes sociales, 1’accessibilité physique au produit, le prix ainsi que l’accessibilité aux services
sociaux et de sant¢ dédiés aux problémes liés a I’alcool (75).

Ces ¢éléments contextuels sont importants a préciser, d’une part pour envisager la problématique de la
consommation d’alcool comme une responsabilité sociale et éviter de faire porter sur les femmes seules le
poids des problémes. D’autre part, cette compréhension permet d’identifier des stratégies de prévention
qui auront aussi un impact sur la population en général, incluant les femmes en age de procréer.

Les recherches des trois derniéres décennies ont permis d’identifier des mesures de prévention basées sur
des données probantes. Une synthése de I’ensemble de ces travaux a été publiée en 1994, puis en 2003,
par un groupe formé d’une quinzaine de scientifiques internationaux (75;76). La hausse des prix, au
moyen de la taxation, est trés efficace pour diminuer la consommation d’alcool et les problémes associés
(75). En fait, elle I’est jusqu’a une certaine limite ou le marché noir viendrait contrecarrer ces effets (75).
Les mesures qui contrdlent I’accessibilité physique et 1égale ont aussi démontré leur efficacité : limites
des heures et des jours de vente, limites du nombre de points de vente, 4ge minimal pour acheter de
I’alcool, restrictions plus grandes sur les boissons & haute teneur en alcool que celles a faible
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concentration d’alcool et rationnement sur la quantité d’achats par personne (75). Le choix des stratégies
doit étre adapté au contexte spécifique des sociétés et des communautés et celles-ci doivent étre mises en
place avec 1’approbation de la population. Une des premicres stratégies est donc de développer un appui
populaire a I’adoption de telles mesures (77).

Les mesures dissuasives pour contrer la conduite en état d’¢ébriété et les traitements précoces sont aussi
efficaces pour diminuer les conséquences néfastes de la consommation d’alcool (75). Aux Etats-Unis,
Iétiquetage des boissons alcoolisées vise a sensibiliser la population aux dangers de la conduite en état
d’ébriété et au risque de la consommation d’alcool pendant la grossesse pour le feetus. Les évaluations
réalisées a ce jour ont démontré une sensibilisation du public, mais peu de changement dans les
comportements (75). Les programmes d’information en milieu scolaire et dans les colléges n’ont pas
d’effet sur les habitudes de consommation (75).

2.2.3 Information au sujet de la consommation d’alcool pendant la grossesse

Information donnée dans différents pays

A la suite des premiéres études réalisées sur le syndrome d’alcoolisation feetale aux Etats-Unis, le
National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism lance un appel a la prévention des problémes
associés a la consommation d’alcool pendant la grossesse (78). En 1981, c’est au tour du Surgeon General
de reprendre le message et d’aviser toutes les femmes enceintes ou prévoyant le devenir de ne pas
consommer d’alcool durant la grossesse (78). L’avertissement s’étend méme aux aliments ou
médicaments pouvant contenir de 1’alcool. Toujours aux Etats-Unis, en 1989, une loi est votée pour
obliger 1’étiquetage (warning labels) de toutes les boissons alcoolisées vendues au pays (79). Les Etats-
Unis s’engagent dans une sensibilisation qui vise la population générale et, plus précisément, les femmes
enceintes et en age d’avoir des enfants. Ces politiques ont été critiquées par des auteurs américains qui
considerent que les données scientifiques ne permettent pas de statuer sur I’idée qu’il n’y aurait pas de
seuil sécuritaire de consommation d’alcool pendant la grossesse (12;80). En conséquence, ils avancent
que les politiques américaines sont basées sur des jugements de valeur et une approche morale du
probléme, alimentés par différents contextes sociaux et historiques (80).

L’édition d’un numéro spécial de la revue francaise Alcoologie et Addictologie sur les conduites
d’alcoolisation pendant la grossesse a été 1’occasion de dresser un portrait des recommandations officielles
sur la consommation d’alcool pendant la grossesse édictées dans différents pays (81). Le message le plus
universellement véhiculé est celui de 1’abstinence. Outre les Etats-Unis, c¢’est le cas de I’ Autriche, ’Irlande, la
Suéde, la France, I’Allemagne et 1’Australie. La Grande-Bretagne et le Danemark choisissent plutot de
suggérer « I’extréme modération ». La Grande-Bretagne présente deux messages 1égérement différents. Celui
du Royal College of Obstetricians and Gynaecologists « s’appuie sur une méthodologie d’evidence-based
medicine » et suggére que la prudence soit de « se limiter a la consommation maximum d’un verre standard
par jour ». Le ministére de la Santé (Department of Health), parallélement a un message d’abstention, suggere
un maximum d’une a deux unités d’alcool a au plus deux occasions par semaine. Faute de données probantes,
le Danemark, qui pronait I’abstinence avant 1999, propose maintenant que les femmes doivent éviter le plus
possible I’alcool durant la grossesse. En cas de consommation, celle-ci ne doit pas excéder un verre par jour
et cela, pas tous les jours (81).
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Message véhiculé au Canada

Au Canada, le message d’abstinence est privilégié¢ par Santé Canada (82). On considére qu’on ne connait
pas les risques de dommages a la santé du feetus lorsqu’une femme consomme une faible quantité
d’alcool pendant la grossesse. A défaut de savoir, on évoque la prudence et on recommande 1’abstention :

La consommation d'alcool pendant la grossesse - peu importe la quantité - risque de condamner
un enfant a une vie de problémes [...] Comme les chercheurs n'ont pas encore déterminé un seuil

\

acceptable de consommation d'alcool, la seule solution slire qui s'offre & vous si vous étes
enceinte ou souhaitez le devenir est de ne pas consommer d'alcool. Méme une consommation
d'alcool modérée pendant la grossesse peut avoir des effets néfastes graves et durables sur le
feetus et I'enfant. Certaines études ont révélé que les enfants nés de méres qui consomment en
moyenne un ou deux verres d'alcool par jour ou qui peuvent en prendre jusqu'a cinq a la fois,
sont plus susceptibles d'avoir des difficultés d'apprentissage, d'autres troubles cognitifs et des
troubles de comportement (82).

Situation au Québec

Les données sur les habitudes de vie des Québécoises, présentées au tableau 1 de ce rapport, indiquent que
pres de 86 % des femmes agées de 14 a 44 ans boivent de 1’alcool et qu'environ 19 % d’entre elles
consomment de fagon excessive au moins une fois par mois. Ceci représente 16 % de 1’ensemble des femmes
en age de procréer qui adoptent ce comportement. Si elles deviennent enceintes, il est probable qu’une partie
des femmes consomment avant d’avoir la confirmation de leur grossesse, et il est possible que certaines
d’entre elles consomment de fagon abusive et exposent le feetus a de grandes quantités d’alcool.

Des recommandations aux femmes enceintes sur la consommation d’alcool pendant la grossesse ont été
¢laborées conjointement par le Collége des médecins du Québec et le ministére de la Santé et des Services
sociaux et en association avec Educ’alcool. Celles-ci sont disponibles sous forme de questions et réponses,
dans une brochure intitulée : « La grossesse et I’alcool en questions »'’. La brochure est principalement
distribuée par les médecins. Elle est insérée au carnet de grossesse « Neuf mois pour la vie »'' qui fait aussi
des références a la consommation d’alcool pendant la grossesse.

Dans la brochure, il est avancé qu’éviter de consommer de I’alcool pendant la grossesse est un choix plus sfir.
Toutefois, la consommation occasionnelle, la réduction et la modération restent autant de possibilités
suggérées a la femme enceinte. Le terme « modéré » n’est toutefois pas clairement défini dans la brochure :

Consommer avec modération et occasionnellement, voila donc la ligne de conduite responsable
qui s’impose lors d’une grossesse. Eviter de consommer demeure le choix le plus sir [...] Les
risques d’atteinte au feetus diminuent de beaucoup quand une femme boit avec modération (un
verre ou deux) '°.

Dans le carnet de grossesse, on traite la question de 1’alcool parallelement a d’autres habitudes de vie (par
exemple, prise d’acide folique, tabagisme et exposition a des infections). Le message propose encore que
cesser toute consommation d’alcool est un choix plus sir. Par ailleurs, il y a une inégalité du ton avec lequel
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les risques pour le feetus et les habitudes de vie de la mére sont traités. Les recommandations sur les autres
habitudes de vie sont plus directives que celles sur 1’alcool, ce qui peut avoir pour effet de banaliser la
consommation d’alcool.

Certaines personnes consultées dans le cadre de ce travail considérent qu’une consommation modérée ou
occasionnelle ne doit pas étre dramatisée et affirment que les femmes doivent faire leur propre choix quant a
leur consommation d’alcool. Elles ont aussi insisté sur la crainte que des messages trop dramatisants ne
culpabilisent les femmes qui ont bu en début de grossesse.

Les messages de prévention proposés au Québec et au Canada sont donc différents et des personnes
rencontrées ont souligné que ceci pose probléme. Plusieurs intervenants québécois, par 1’intermédiaire du
Programme canadien de nutrition prénatale et du Programme d’action communautaire pour les enfants, ont
regu une formation sur le syndrome d’alcoolisation feetale promouvant la non-consommation durant la
grossesse. Les intervenants affirment aussi reprendre ce message de non-consommation dans leur pratique.
Le fait que les divers professionnels de la santé recoivent et transmettent des messages différents rend confus
les conseils prodigués aux femmes concernant la consommation d’alcool pendant la grossesse. Plusieurs
informateurs rencontrés se soucient de la cohérence du discours et sont d’avis qu’il est nécessaire de ne
communiquer qu’un seul message. S’il n’y a pas d’uniformité, il y a danger que les individus retiennent ou
recherchent ce qui leur sied le mieux. On nous a d’ailleurs rapporté I’insistance de futurs parents, lors des
cours prénataux, a recevoir 1’assentiment d’un professionnel de la santé en ce qui a trait a la consommation de
quantités modérées d’alcool pendant la grossesse.

Evidemment, peu importe les points de vue, le but des messages est toujours d’éviter ’exposition du feetus a
des quantités d’alcool qui lui seraient dommageables. Pour 1’alcool comme pour n’importe quel produit
tératogene, ces niveaux peuvent étre connus par l'entremise d'études sur les animaux et les humains (1).
Toutefois, il demeure toujours une incertitude quant aux vulnérabilités individuelles de la femme enceinte et
du feetus (1). Devant ces inconnus, la recommandation de ne pas boire d’alcool pendant la grossesse, étant
sécuritaire a coup sir, est la plus généralement adoptée par les organismes nationaux et professionnels.

Néanmoins, une autre approche permettrait peut-&tre d’aborder cette question et de statuer sur le message a
véhiculer. Par exemple, en santé occupationnelle et environnementale, lorsque le niveau d’exposition a risque
est connu pour un produit donné, il est divisé par un facteur de sécurité qui serait a faible risque pour toute la
population, au-dela des vulnérabilités individuelles. Un facteur de dix est en régle générale utilisé. Cette
approche est d'ailleurs discutée dans un article qui démontre que le seuil de consommation d’alcool ou les
enfants présentent des troubles de développement est de sept consommations par semaine (Six
consommations standard au Canada) (25). Lorsque ces auteurs appliquent un facteur de protection de dix, ils
en viennent a considérer sécuritaire la consommation de 0,7 verre par semaine ou un verre aux dix jours (25).
L’établissement sur des bases scientifiques dun niveau a faible risque aurait pour avantage d’éviter de centrer
le débat uniquement sur des valeurs pas toujours explicites qui semblent, jusqu'a maintenant, expliquer autant
le choix des conseils d'abstinence que ceux de consommation modérée.

' En 2001, le Collége des médecins et le MSSS font la promotion de cette publication auprés des médecins. En 2002, deux bandes-annonces
radiodiffusées publicisent la brochure aupres du grand public. Site Web : http://www.educalcool.qc.ca/doc.cfm?Ca=297&Doc=625

' Collége des médecins du Québec, Neuf mois pour la vie, 2000.
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Cependant, que le message de prévention soit I’abstinence, comme c’est le cas dans plusieurs pays et dans le
reste du Canada, ou qu’il tolére une consommation d’alcool a faible risque qu’il faudrait définir, il est
nécessaire qu’il soit uniforme. Ce message doit aussi présenter une information juste permettant aux femmes
en age de procréer de faire des choix éclairés par rapport a leur consommation d’alcool.

Enfin, il faut accepter que malgré tous les efforts pour donner de 1’information, il est probable que celle-ci
n’ait pas d’effet sur la consommation des femmes les plus a risque. Des services plus intensifs sont requis
pour encourager ces derniéres a diminuer leur consommation d’alcool et d’autres drogues. Le matériel
d’information diffusé a I’ensemble des femmes enceintes est cependant un instrument appropri¢ permettant
d'informer ces femmes a risque de 1’existence de professionnels et de services pouvant les aider.

2.3 PREVENTION DU SAF AUPRES DES FEMMES AYANT DES PROBLEMES LIES A
L’ALCOOL

2.3.1 Identification des problémes et interventions bréves

Difficultés rencontrées

Des recherches suggérent qu’avec la motivation qu’apporte la venue d’un enfant, l'appui d’un partenaire,
le souci de sa propre santé et le soutien professionnel, la grossesse représente une occasion pendant
laquelle la femme enceinte peut envisager de modifier des habitudes de vie moins favorables a sa santé ou
a celle de son feetus (58). Cependant, les obstacles restent nombreux.

Les femmes enceintes qui consomment de 1’alcool ou des drogues subissent une forte stigmatisation
sociale qui les enferme dans leur problématique (62). Pourtant, plusieurs d’entre elles sont conscientes
que leur consommation met a risque le sain développement de leur enfant. Elles ressentent un sentiment
de culpabilité et de honte qui engendre la peur de perdre leurs enfants et peut les éloigner du personnel
soignant (58). Les retards d’arrivée en suivi prénatal peuvent étre causés par plusieurs facteurs: la
consommation de drogues peut créer une aménorrhée et ainsi retarder la découverte de la grossesse;
I’arrivée de la grossesse peut donner plus de pouvoir a un homme violent (futur pére de 1’enfant); les
femmes craignent un traitement forcé; parfois, les cliniques peuvent étre difficilement accessibles
(probléme de gardiennage ou de transport) (62). Les femmes ayant des problémes de consommation
d’alcool et de drogues tardent donc a recourir a des personnes-ressources en ce qui a trait a leur
dépendance ou a leur suivi obstétrical (62;83). Certaines intervenantes québécoises travaillant dans le
domaine de la périnatalité parlent d’une arrivée en clinique au 4°, voire au 5° mois de grossesse.

Cette culpabilité et cette méfiance ont aussi d’autres effets lors de leurs contacts avec des professionnels.
L’établissement d’un lien de confiance est difficile et le moindre jugement, la plus petite possibilité de
placement de leur enfant et elles se referment sur elles-mémes, restant muettes sur la question de leur
consommation (57).
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Questionnaires sur la consommation d’alcool auprés des femmes enceintes

Le Groupe d’étude canadien sur I’examen médical périodique recommande, depuis 1994, que les
médecins « aient recours a des méthodes de dépistage (questionnaires a remplir par la patiente, entrevues
ou jugement clinique) pour reconnaitre les habitudes de consommation d’alcool des femmes et leur
offrent du counseling » (recommandation B). Ce groupe reconnait cependant que « I’obtention de
renseignements précis sur la consommation d’alcool de nombreux patients demeure un véritable tour de
force diagnostique » (84).

Quant aux intervenantes rencontrées, elles insistent sur le fait que chaque petit indice doive étre pris en
considération lorsque vient le temps d’identifier la consommation abusive d’alcool chez les femmes
enceintes. Etant donné que 1’alcool est souvent consommé en combinaison avec d’autres drogues (tabac,
drogues illicites, méthadone), tout usage de substances psychoactives devrait mener a questionner sur la
consommation d’alcool : il ne faut pas attendre de se confronter a une femme intoxiquée lors d’un rendez-
vous de suivi prénatal. Les commentaires tels qu’« il n’y a plus de biére qui rentre dans ma maison
maintenant » ou « dés que j’ai su que j’étais enceinte, j’ai arrété de prendre de la cocaine » ou « je
consomme socialement » doivent mettre la puce a ’oreille et étre traités sérieusement au cours d’une
discussion plus approfondie avec la patiente. Afin d’obtenir I’information la plus précise possible sur la
consommation d’alcool des femmes qui les consultent, les professionnels se doivent de les mettre a ’aise
et de poser des questions précises et surtout, de ne pas les culpabiliser (85).

Pour faciliter la tiche des professionnels qui voient des femmes enceintes, la recherche de cas par
I’entremise de questionnaires normalisés est de plus en plus suggérée (86). Le T-ACE et le TWEAK sont
les deux tests proposés pour le dépistage de la consommation d’alcool a risque chez les femmes enceintes
(87). Ces tests comportent respectivement quatre et cinq questions et prennent moins d’une minute a
réaliser; ils s’attardent aux conséquences, comportements et perceptions associés a la consommation a
risque d’alcool, et non a la quantité consommée (85) (annexe 2). Ces tests ont une bonne validité pour
déceler la consommation a risque chez les femmes enceintes (85;88-90). L’AUDIT est un autre test de
dépistage de la consommation a risque d’alcool qui a démontré sa validité dans la population générale et
qui peut aussi &tre utilisé auprés des femmes enceintes (87;91). Il comporte cependant dix questions, ce
qui peut étre long dans la situation ou la personne ne consulte pas pour ce probléme. Etant plus courts, le
T-ACE et le TWEAK sont probablement plus faciles a utiliser en contexte de soins périnataux.

La décision d’utiliser un test aux fins de dépistage dépend non seulement de sa validité, mais aussi de la
prévalence du probléme recherché, car, méme avec une bonne validité, la proportion de faux positifs est
tres élevée lorsque la prévalence est faible (85). Ces tests ne servent donc pas a poser des diagnostics. En
raison de cela, un résultat positif ne doit jamais étre interprété comme définitif. Pour un clinicien,
médecin ou autre professionnel de la santé, il s’agit plutdt d’une occasion d’ouvrir une discussion avec la
femme dans le but de mieux connaitre ses comportements de consommation d’alcool et d’intervenir en
conséquence.
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Interventions bréves

Dans un climat de confiance, un professionnel de la santé est en mesure d’intervenir de fagon simple pour
aider une personne a prendre conscience des risques de sa consommation et pour lui donner des conseils
en vue de réduire cette consommation. L’acronyme FRAMES résume la stratégie (92) :

« Feed-back » : revoir les problémes que vit la personne a cause de la consommation d’alcool et lui faire
des commentaires;

« Responsabilité » : considérer que le changement demeure le choix et la responsabilité de la personne;
« Avis » : donner le conseil de réduire la consommation ou de s’abstenir de boire;

« Menu » : proposer différents moyens pour changer le comportement;

« Empathie » : utiliser une approche empathique, encourageante;

« Self-efficacity » : renforcer la confiance de la personne en sa capacité de changement.

Cette intervention ne dure que quelques minutes. Parfois, le clinicien remet du matériel a lire tels que des
guides et des dépliants. Cette approche est souvent appelée bibliothérapie (92). Le dépistage et les
conseils aux personnes qui boivent trop ont démontré leur efficacité dans une étude multicentrique pilotée
par I’Organisation mondiale de la santé (OMS) dans dix pays (93). Une méta-analyse récente confirme
ces conclusions (94). Il existe peu d’études sur 1’efficacité des interventions bréves chez les femmes
enceintes mais, d’aprés une recension des écrits sur le sujet, il est possible qu’elles soient efficaces aupres
de cette population (95).

L’ « approche motivationnelle » est un type d’intervention bréve qui vise a augmenter la capacité de
changement par la résolution de 1’ambivalence (96). 1l s’agit d’une approche de counseling ou le
professionnel explore avec la personne les pour et les contre de la consommation (ou du comportement a
changer), dans une ambiance de confiance et de respect et en évitant la confrontation (96). Un projet de
recherche d’envergure (Project MATCH) a démontré que cette méthode est aussi efficace que les autres
approches de traitement pour diminuer la consommation d’alcool et les problémes associés (97). Il semble
aussi que ni la durée, ni I’intensité ne changent les résultats et que « plus n’est pas nécessairement
mieux » (96). Lorsque 1’approche a été expérimentée auprés de femmes enceintes, des changements dans
les comportements de consommation d’alcool ont été observés (98). Les résultats d’une étude
préliminaire pilotée par les Centers for Disease Control américains (Project CHOICES) démontrent que la
méthode a également des résultats prometteurs pour réduire I’exposition prénatale a 1’alcool (99-100).
Elle a été réalisée auprés de femmes en age de procréer qui prennent de 1’alcool et qui, a la suite de
I’intervention, ont choisi soit la contraception, soit la réduction de la consommation d’alcool. Une étude
expérimentale avec groupe témoin est en cours pour vérifier ces résultats (99-100).

Les études sur les interventions bréves laissent donc croire qu’une évaluation de la consommation
d’alcool d’une femme enceinte ou en age de procréer, réalisée avec empathie et sans jugement de valeur,
peut I’aider a reconnaitre un probléme et a trouver des solutions pour amorcer un changement de ses
habitudes (101).
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2.3.2 Interventions périnatales et pour la petite enfance

Plusieurs femmes fréquentent des services de CLSC pour recevoir des conseils nutritionnels et des
suppléments alimentaires dans le cadre du suivi OLO (ceufs, lait et jus d’orange) et du Programme
canadien de nutrition périnatale. Certaines assistent a des cours prénataux. D’autres consultent pour
accéder a des services sociaux ou médicaux. Ces services en périnatalité et en petite enfance peuvent
constituer d’excellentes occasions d’identifier les femmes qui ont des problémes associés a la
consommation d’alcool ou de drogues, de les guider et de les soutenir dans une démarche de
changement.

Les CLSC dispensent également des « services intégrés en périnatalité et pour la petite enfance pour les
familles vivant en contexte de vulnérabilité » qui visent les femmes enceintes ou nouvelles meres agées
de moins de 20 ans ainsi que les femmes plus dgées qui sont sous-scolarisées et qui vivent en situation
d’extréme pauvreté (sous-scolarité et revenu familial inférieur au seuil de faible revenu). Ces services
ont deux composantes principales : I’accompagnement des familles et la création d’environnements
favorables a la santé. Le premier volet consiste en des visites a domicile, par une intervenante privilégi¢e
qui développe un lien de confiance avec les parents et est responsable du suivi de 1’enfant jusqu’a son
entrée a I’école. Cette intervenante fait le lien entre la famille, les services et la communauté.
L’intervention auprés des familles vulnérables mise donc sur la relation de confiance et la continuité.

Comme la grossesse peut aussi étre 1’occasion pour les femmes qui souffrent de problémes liés a 1’alcool
et aux drogues de reprendre leur vie en main et qu’elles ont besoin d’aide pour le faire, ces « services
intégrés » peuvent aussi leur offrir un soutien tout au long de la période prénatale et des premicres
années de la vie de I’enfant. Ils n’ont pas été congus spécifiquement pour les femmes alcooliques et
toxicomanes, mais pour I’ensemble de celles qui vivent dans des conditions difficiles. Les femmes ayant
des problémes de consommation d’alcool et de drogues peuvent donc trés bien étre incluses dans ces
services.

Des études américaines soutiennent I’hypothése qu’un tel modeéle de services pourrait les aider. En effet,
depuis les années 1990, au moins deux programmes globaux américains ont ét¢ mis en place pour
accompagner les femmes enceintes ou nouvelles meéres alcooliques et toxicomanes (102;103). Ces
programmes comportent un volet de visites a domicile inspiré des mémes recherches que celles qui ont
soutenu le développement des « services intégrés » québécois (104). Le premier programme, réalisé a
Seattle, a eu des effets sur I’intégration en traitement des femmes suivies, sur 1’utilisation de moyens de
contraception, sur le bien-étre de 1’enfant et sur les liens avec les services. Les résultats semblaient
meilleurs chez les femmes ayant été suivies plus longtemps (102;105). Chez les femmes rejointes au
moment d’une étude réalisée apres la fin du suivi a domicile, en moyenne deux ans et demi plus tard, les
effets sur I’abstinence et la contraception étaient maintenus (106). Le second projet mené a Baltimore a
diminué la référence aux services de protection de I’enfance et a eu des effets modestes pour améliorer
les résultats des tests de développement cognitif et moteur des enfants a 18 mois (107;108).

Les évaluations de ces deux essais randomisés, bien qu’ils présentent certaines limites méthodologiques,
soutiennent I’hypothése que les « services intégrés » québécois puissent étre utiles aussi pour des
femmes alcooliques et toxicomanes. Ceci est appuy¢ par le fait que, comparativement a la situation
observée dans les milieux anglo-saxons (Etats-Unis et Grande-Bretagne), les femmes toxicomanes
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québécoises consultent plus les services de périnatalité (58). De plus, comme la grossesse a
I’adolescence est souvent accompagnée de problémes d’abus et de dépendance a 1’alcool et aux drogues,
ces femmes se retrouvent probablement dans les « services intégrés » des CLSC qui sont d’autres
occasions de les identifier et de les soutenir dans leur projet de devenir méres (109). Le personnel des
services de périnatalité doit donc étre habilité et formé a reconnaitre ces femmes et a intervenir auprés
d’elles (110).

Des programmes communautaires (« outreach programs ») sont aussi pertinents pour les femmes
alcooliques et toxicomanes marginalisées. Au Québec, il n’existe pas de tels programmes dédiés
spécifiquement aux femmes enceintes. Le Projet Sheway, de Vancouver, en est un modéle. Dans une
approche de réduction des méfaits, des services globaux sont proposés aux femmes pendant la grossesse
et jusqu’a ce que I’enfant ait atteint 1’dge de 18 mois. L’évaluation qualitative et quantitative du projet
démontre que cette approche réussit a améliorer les soins pré et post natals, & améliorer la qualité du
logement et I’état nutritionnel des meéres, et les aide a conserver la garde de leur enfant (111).

Comme la consommation excessive d’alcool se fait souvent dans un contexte de polytoxicomanie, les
services en périnatalité pour les femmes toxicomanes qui existent en milieu hospitalier montréalais ont
leur place en prévention des problémes reliés a I’exposition feetale a 1’alcool ou aux drogues. L’Hopital
Saint-Luc du CHUM assure le suivi de femmes enceintes dépendantes a ’alcool ou aux drogues ou
participant a un programme de substitution a la méthadone. La mise sur pied d’un comité de périnatalité
et toxicomanie, intégré au Centre de naissances, permet de soutenir les femmes avec une approche
multidisciplinaire (pédiatres, pédopsychiatres, infirmiéres, omnipraticiens, travailleuses sociales). Durant
la période prénatale, une travailleuse sociale organise leur suivi de grossesse avec un médecin de
I’hopital, voit a I’arrét (ou réduction) de leur consommation, leur offre un soutien psychosocial et une aide
pour la préparation a la venue de leur bébé. Les femmes sont invitées a se présenter hebdomadairement a
aux consultations externes. Apres 1’accouchement, celles qui le désirent peuvent continuer d’étre suivies.

Parce que les intervenantes de I’hopital Saint-Luc croient au lien de confiance a établir entre la
professionnelle de la santé et sa patiente, elles favorisent les relations informelles avec les différents
organismes que fréquentent les femmes. Ainsi, si ¢’est I’intervenant d’un organisme communautaire, du
CLSC, de la DPJ ou du CRAN (Centre de recherche et d’aide pour les narcomanes) qui a le premier
contact avec la femme, c’est aussi ce dernier qui la présente a 1’équipe de I’hopital. Sans étre une
ressource spécifiquement dédiée au traitement de la toxicomanie, 1’hopital Saint-Luc offre a tout le moins
un suivi de grossesse spécifiquement adapté a la réalité¢ de la femme enceinte ayant des problémes de
consommation d’alcool ou de drogues.

Les intervenantes de I’hopital Saint-Luc soulignent aussi I’importance d’assurer la continuité des soins
prénatals et postnatals. A cet effet, elles ont soumis un projet de « Centre périnatal et familial de
toxicomanie » a I’Agence régionale de développement de réseaux locaux de services de santé et de
services sociaux. Le projet vise a centraliser a 1’hopital, avec la collaboration des CLSC et d’autres
organismes, le suivi des familles (mére, pére et enfant). Une équipe multidisciplinaire serait chargée
d’évaluer chaque membre de la famille et de proposer des interventions pertinentes jusqu’a ce que
I’enfant ait atteint 1’age scolaire. Par ce projet, on souhaite aussi s’assurer que les enfants dont on connait
I’exposition prénatale a 1’alcool ou aux drogues regoivent des soins adéquats.
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2.3.3 Traitement et readaptation de la dépendance a I’alcool et aux drogues

Particularités du traitement et de la réadaptation des femmes

Beaucoup de travaux décrivent les approches utilisées dans le traitement des femmes dépendantes a
I’alcool. Dans le cadre de ce rapport, nous ne nous attarderons pas a les revoir. Nous retiendrons
cependant I’importance d’offrir des services empruntant une perspective de genre. En fait, I’ex Fondation
de la recherche sur la toxicomanie (maintenant Centre canadien de toxicomanie et de santé mentale), dans
un livre spécifiquement dédié a la toxicomanie des femmes, affirme que « de fagon générale, les
programmes de traitement ont toujours été congus par des hommes et pour des hommes » (112).
Certaines femmes retirent plusieurs avantages relatifs a une approche centrée sur leur réalité de femme
(113).

Une autre dimension du traitement qui mérite une attention particuliére est celle de leur accessibilité pour
les méres qui ont des enfants. Plusieurs intervenantes insistent sur 1’urgent besoin de rendre accessible de
I’hébergement pour les méres et leurs enfants. D’apres elles, beaucoup de femmes refusent un traitement
de désintoxication parce qu’aucune commodité d’habitation n’est disponible et qu’elles doivent
conséquemment &tre séparées de leur bébé.

Services au Québec

Au Québec, les services de traitement de la toxicomanie sont offerts par : 1) les Centres de réadaptation
publics en toxicomanie, 2) les centres privés et conventionnés, 3) les organismes communautaires et
privés et, 4) les centres qui offrent des traitements culturellement adaptés aux Autochtones.

Les centres de réadaptation publics en toxicomanie s’orientent principalement dans les traitements de
jour. Ils sont présents dans toutes les régions administratives et fournissent des services gratuitement.
Dans le cadre de la réalisation du présent état de situation, 1’Institut national de santé publique du Québec
a demandé a la Fédération québécoise des centres de réadaptation pour personnes alcooliques et autres
toxicomanes de sonder ses membres sur I’acces prioritaire des femmes enceintes au traitement. De la
vingtaine de centres publics existants, tous, sans exception, ont répondu donner priorit¢ aux femmes
enceintes. Quelques programmes affirment aussi procurer aux femmes, voire aux femmes enceintes et
meres de jeunes enfants, des services leur étant spécifiquement dédiés. Mentionnons, entre autres, le
projet « Trip de cceur » du Centre André-Boudreau qui regoit, a ’externe, les femmes toxicomanes ainsi
que le Centre Jean-Patrice Chiasson/Maison Saint-Georges qui présente aussi un programme particulier
pour les femmes enceintes et les méres de jeunes enfants.

Les centres privés et conventionnés sont des organismes soutenus financiérement par les secteurs publics
et privés et qui offrent gratuitement leurs services. Portage est un de ces organismes. Dans 1’un des
centres Portage, localisé a Prévost dans la région des Laurentides, un programme de traitement unique en
son genre est proposé aux meéres toxicomanes et & leurs enfants. A travers une clientéle mixte
d’adolescents et d’adultes, les femmes peuvent participer a une réadaptation en communauté
thérapeutique, et ce, sans se séparer de leurs enfants. Pour ce faire, elles sont logées avec leurs enfants
dans de petits chalets situés sur le site. Les enfants bénéficient d’un accés a une garderie sur place ou,
selon leur age, a 1’école de la municipalité. Qui plus est, les méres participent a plusieurs activités visant

leur responsabilisation en tant que meéres. En plus de leurs activités habituelles, des ateliers et loisirs avec
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leurs enfants visant I’amélioration de leurs capacités et de leur role parental font partie du programme qui
leur est adapté. Enfin, un suivi intensif et prolongé leur permet un meilleur retour a la vie normale apres
un sé¢jour fermé de prés d’un an. Le Centre de recherche et d’aide pour les narcomanes (CRAN) est un
autre centre privé et conventionné. En partenariat avec 1’hopital Saint-Luc, il soutient les femmes
enceintes par ’intermédiaire du service de périnatalité. Cet organisme a la particularité d’offrir un
programme de substitution a la méthadone. Le programme est toujours en développement. Il intégrera
éventuellement un volet de soins infirmiers a des services d’accompagnement psychosocial déja offerts.

Une centaine d’organismes communautaires et privés offrent des traitements de la toxicomanie au
Québec. Pour la plupart, ils proposent des séjours d’hébergement pour leur clientéle en traitement. Le
ministeére de la Santé et des Services sociaux du Québec a, depuis peu, émis des normes de certification
pour ces organismes. A ce jour, 32 centres sont certifiés. Quatre d’entre eux s’adressent uniquement ou de
maniere spécifique aux femmes. Ils sont présentés a I’annexe 3.

Le Programme national de lutte contre I'abus de I'alcool et des drogues chez les Autochtones
(PNLAADA) finance plusieurs centres de traitement de la toxicomanie, tant a 1’échelle canadienne que
québécoise. Au Queébec, six centres offrent des services entierement dédiés a la population autochtone.
Aucun d’entre eux toutefois ne se consacre uniquement aux femmes ou aux familles, mais tous intégrent
au traitement des activités a vocation culturelle (la tente a suer, cérémonie de purification, ainés, langue).
De ces six centres, la moitié offre uniquement des traitements avec hébergement, dont ’'un s’intéresse
spécifiquement a la clientéle adolescente faisant 1’abus de solvant. L’autre moitié combine le traitement
de jour a celui qui est résidentiel. Dans le cadre d’un inventaire canadien des ressources de traitement de
la toxicomanie subventionnées par PNLAADA, la Direction générale de la santé des Premiéres Nations et
des Inuits offre sur son site Web des informations détaillées sur les caractéristiques de chaque centre
autochtone'”. Selon les informateurs du Nord, les besoins en traitement des communautés inuites sont
urgents. En fait, seulement deux centres traitant la toxicomanie au Nunavik sont connus, I’un pour les
adultes a Kuujjuaq et I’autre pour les jeunes a Inukjuak.

2.4  SOINS ET SERVICES AUX PERSONNES ATTEINTES DU SAF ET A LEUR
FAMILLE

2.4.1 Identification des cas suspects

Plus le SAF et les troubles attribuables aI’alcoolisation feetale sont reconnus rapidement et plus
I’intervention débute précocement, plus le traitement a des chances de diminuer les conséquences néfastes
de ces problémes (6). Or, poser un diagnostic définitif de ces troubles est ardu et par conséquent, d’aprés
les médecins qui ont été consultés dans le cadre de cet état de situation, seuls ceux qui possédent une
bonne expertise en la matiére sont aptes a le faire. Il est d’ailleurs important que ce soit uniquement les
médecins expérimentés qui posent de tels diagnostics, car tant les diagnostics faussement positifs que
ceux faussement négatifs sont préjudiciables. Dans ce contexte, le rdle de la majorité des professionnels
de la santé est plutdt de détecter les cas suspects et de les diriger vers des services spécialisés en mesure

12" Pour plus de renseignements : http://www.hc-sc.gc.ca/fnihb-dgspni/dgspni/pc/pnlaada/centres_de_traitement/index.htm
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de faire un diagnostic définitif. Si le diagnostic est confirmé par les spécialistes, certains des
professionnels pourront assurer un suivi et un accompagnement des enfants et des familles.

La connaissance de la consommation d’alcool de la mére pendant la grossesse est nécessaire a
I’identification des cas chez les enfants, ce qui appuie I’importance de reconnaitre les problémes associés
a la consommation d’alcool chez les femmes pendant la grossesse ou au moment de 1’accouchement et
d’obtenir des informations sur les habitudes de vie des méres biologiques lorsque les enfants sont adoptés
ou placés en famille d’accueil (1;40).

D’aprés les expériences relatées par les informateurs interrogés, ce sont souvent les parents qui
pressentent I’existence d’un probléme chez leur enfant. L obtention d’un diagnostic demeure toutefois
difficile, particulierement lors de troubles neurologiques du développement liés a I’alcool (TNDLA).
Selon la Société¢ canadienne de pédiatrie, les professionnels du milieu scolaire, notamment les
psychologues, pourraient aussi soupgonner ces problémes chez les enfants qui présentent des troubles
d’apprentissage ou du comportement spécifiques et pourraient participer a leur évaluation (6). Or, les
personnes consultées mentionnent aussi la difficulté qu’éprouvent parfois les professionnels des milieux
scolaires a trouver des lieux ou diriger des parents désireux d’obtenir un diagnostic médical pour leur
enfant. Le diagnostic est aussi plus difficile lorsque I’exposition a 1’alcool n’est pas connue.

D’apreés les parents interrogés dans le cadre de ce travail, il est trés difficile pour les adolescents plus agés
et les adultes d’obtenir un diagnostic. Etant donné les problémes de comportement qui se développent &
I’adolescence, il est fort probable que plusieurs adolescents et adultes se retrouvent en centres jeunesse
ainsi que dans le milieu de la justice. Une étude canadienne suggere cependant que ce probléme est peu
diagnostiqué parmi la population carcérale canadienne (114). La situation en Centre jeunesse n’a pas été
¢évaluée a notre connaissance.

2.4.2 Diagnostic et évaluation

Le diagnostic du SAF est basé sur des manifestations cliniques et il n’existe pas de test spécifique pour le
confirmer (6). Des chercheurs ont critiqué le manque de précision des critéres diagnostiques du SAF, du
SAF partiel, des troubles neurologiques et des anomalies congénitales causés par 1’alcoolisation feetale,
tels que définis par I’Institut de médecine, et ont proposé une nouvelle méthode diagnostique (code
diagnostic a quatre chiffres) (115). Cette méthode offre 1’avantage d’étre plus fiable, mais elle manque de
sensibilité (6). De plus, telle que développée actuellement, elle est peu pratique pour les médecins et
mérite d’étre améliorée (116). Il semble que les critéres de I’Institut de médecine soient encore les plus
utilisés.

En plus de ces difficultés, les médecins consultés soulignent que le diagnostic différentiel du SAF est
complexe et qu'une expertise spécialisée est nécessaire pour distinguer le SAF des autres syndromes
(comme le X-fragile), des déficits d’attention, des problémes d’apprentissage et des troubles
socioaffectifs. Les facteurs externes se superposent a 1’exposition a I’alcool. Les enfants vivent
généralement dans des contextes socioéconomiques désavantagés ou sévissent la toxicomanie et la
violence les mettant a risque de multiples problémes de développement. Chez les enfants adoptés et en
foyer d’accueil, les déficits d’attachement et les problémes socioaffectifs compliquent aussi le portrait
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clinique. Quant aux enfants adoptés d’autres pays, ils présentent fréquemment un retard de croissance
découlant de la prématurité ou de la malnutrition.

Comme le rapporte la recension des écrits de Roberts et Nanson (7), le diagnostic repose sur une
¢valuation médicale par un pédiatre ou un dysmorphologiste et une évaluation psychologique
approfondie. Au dire des médecins rencontrés, des examens médicaux spécialisés sont souvent requis
pour évaluer la présence des anomalies congénitales (cardiologie, orthopédie et néphrologie). Des
¢valuations complémentaires sont souvent demandées: audiologie, orthophonie, physiothérapie,
ergothérapie et service social. Aprés avoir établi le diagnostic et évalué I’ampleur des problemes associés,
les spécialistes transmettent des protocoles d’intervention aux professionnels qui sont responsables du
suivi de I’enfant dans son milieu, tant sur les plans médical et psychologique que pédagogique.

Selon les personnes interviewées, le diagnostic médical et 1’évaluation clinique requiérent donc une
expertise médicale et multidisciplinaire spécialisée. Cette recommandation est d’une « importance
critique » selon les consensus d’experts (7). Conformément a 1’ Association médicale de 1’ Alberta :

Une équipe multidisciplinaire pour les soins et la prise en charge (du SAF) devrait
comprendre, au minimum, deux ou trois professionnels dépendant des besoins et de la
disponibilité dans la région, et pourrait étre formée des professionnels suivants : médecin,
infirmiére, psychologue, orthophoniste, ergothérapeute, éducateur, travailleur social
(Guideline for the diagnostic of feetal alcohol syndrome, traduction libre) (117).

Il existe, d’aprés les médecins consultés, une telle équipe multidisciplinaire associée a la clinique de
médecine génétique du CHUQ. Elle est formée de divers spécialistes, incluant un psychologue et une
nutritionniste, car I’expérience montre que les enfants atteints de SAF ont des besoins nutritionnels
particuliers. Cependant, malgré 1’expertise et la volonté, les ressources sont rares. Les professionnels de
cette équipe doivent rencontrer les nombreux patients que leur adressent les collégues de différents
services de I’hdpital. Conséquemment, leur temps est limité pour procéder au transfert de connaissances,
qu’ils font au cas par cas, et ils ne peuvent fournir a la tiche de former le personnel des régions. La
présence d’une personne pour coordonner les plans d’intervention serait trés utile. Il arrive également que
I’acces a certains services soit retardé en raison des listes d’attente, principalement en orthophonie.

Les informatrices de 1’Outaouais ont mentionné que la population de la région peut avoir une
investigation du SAF en Ontario. A Montréal, des médecins sont aptes a faire les diagnostics, mais il
semble qu’aucune équipe existante ne soit actuellement en mesure de faire 1’évaluation et le protocole
d’intervention des enfants suspectés d’étre atteints du SAF ou d’autres troubles connexes. On conseille
parfois aux parents de recourir a certains services privés pour contourner le probleme des attentes, parfois
longues, avant d’avoir un rendez-vous. L’accés aux services d’orthophonie semble particuliérement
problématique.

Enfin, un des médecins affirme que 1’organisation des services pour les personnes atteintes de SAF doit
s’inscrire dans un cadre global de services aux personnes handicapées. Cependant, I’acces est souvent
difficile a cause d’un manque de ressources et d’une absence de coordination des services pour cette
clientéle.
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2.4.3 Intervention aupres des personnes atteintes et soutien des familles et des milieux
de vie

Les enfants atteints du SAF et des autres troubles reliés a 1’alcoolisation feetale ont de grands besoins que
décrit 1’énoncé de la SCP (6) ainsi que les membres de I’organisme SAFERA. Ces enfants ne supportent
pas les stimulations et, conséquemment, il faut éviter les éclairages forts, le bruit et les mouvements
brusques en leur présence. De plus, ils s’adaptent mal au changement et il est impératif de leur créer une
routine stricte. IlIs ont aussi de la difficulté a réaliser des activités plus complexes qui demandent d’&tre
ordonnées, comme s’habiller, et il est souvent nécessaire d’afficher des listes ou des pictogrammes pour
faciliter ces taches. Ils ne comprennent que les demandes claires et complétes, car ils n’ont pas de
capacité d’abstraction. Comme ils ne peuvent anticiper les conséquences de leurs actes, il faut leur répéter
les regles. En raison de leur manque de jugement sur les relations sociales, ils peuvent étre amicaux avec
des étrangers et se faire exploiter. A 1’école, les parents et les professeurs doivent avoir des attentes
réalistes a leur égard. D’aprés un autre parent rencontré, les comportements sexuels inadéquats pendant
I’adolescence entrainent beaucoup de problémes a I’école. Chez les adultes, s’ajoutent la délinquance et
les problémes de consommation d’alcool et de drogues.

La recherche sur les interventions efficaces pour les enfants atteints de SAF et des autres troubles en est a
ses premiers balbutiements (118). Les similarités et les différences entre les enfants victimes de ces
troubles et ceux qui souffrent d’autres déficits sont confuses. On ne connait pas mieux les interventions
qui devraient étre spécifiques aux enfants atteints de troubles liés a 1’alcoolisation feetale (118). Bien que
des recherches soient requises pour répondre a ces questions, il est nécessaire d’offrir des services basés
sur ’expérience des parents d’enfants atteints et du personnel soignant ainsi que sur les consensus
d’experts. 11 faut aussi évaluer les interventions qui sont mises en place (119).

Répondre aux besoins de ces enfants est trés exigeant et tant la Société canadienne de pédiatrie (6) que les
individus consultés affirment que les parents ont besoin de ressources de répit. Les parents veulent aussi
recevoir des conseils pratiques sur les facons de prendre soin et d’éduquer leur enfant et ils expriment le
besoin de « recettes » pour les aider a gérer les situations difficiles. L’élaboration de guides pratiques
améliorerait donc la situation. Actuellement, les parents s’entraident de fagon informelle, notamment au
moyen de forum de discussion électronique. Les lignes téléphoniques, comme celle de SAFERA, sont
aussi des sources d’information. Cet organisme prévoit aussi la mise en place de rencontres de groupes de
parents.

Une meére consultée mentionne la nécessit¢ pour les parents de recevoir I’appui de personnes
expérimentées, ce qui correspond a la proposition de la SCP (6) de « former des spécialistes capables de
s’occuper des anomalies comportementales dans le cadre des programmes d’intervention de la petite
enfance [...] et que ces services soient complétés par des bénévoles bien formés qui pourraient effectuer
des visites a domicile et offrir un soutien familial ». Enfin, tant cette mere que la SCP proposent « que les
familles d’accueil possédent une formation précise ou qu’ils aient 1I’expérience des enfants souffrant de
SAF ».

Institut national de santé publique du Québec 37



Etat de situation sur le syndrome d’alcoolisation feetale au Québec

Dans le cadre de cet avis, nous n’avons qu’effleuré la situation prévalant dans le milieu scolaire
québécois. Les informations colligées permettent cependant de dire que les professionnels démontrent un
intérét a collaborer a I’intervention. D’ailleurs, selon les médecins interrogés, les psychologues scolaires
sont importants dans le suivi des enfants et désirent bien connaitre le probléme. Quant aux quelques
expériences racontées au cours des entrevues, elles portent a croire que lorsqu’ils fréquentent 1’école, les
enfants atteints se butent a diverses difficultés, mais que leurs parents finissent par trouver du soutien et
des ressources compétentes. Selon une informatrice, les enfants suspectés de présenter le SAF bénéficient
d’un soutien pédagogique spécialisé, mais non spécifique a leur condition. Ces enfants, tout comme les
autres enfants handicapés, recoivent un suivi pour leurs difficultés d’apprentissage et le développement de
leurs habiletés sociales.

Des expériences ailleurs au Canada définissent des approches pour 1’enseignement aux enfants atteints.
Le ministére de I’Education du Manitoba a publié un document présentant les stratégies éducatives auprés
des enfants « marqués par les effets de 1’alcool » avec, entre autres, des moyens pour adapter
I’environnement scolaire, des approches d’apprentissage, des méthodes pour gérer les comportements en
classe et des stratégies pour favoriser la participation de la famille et de la collectivité a I’école (120). Ce
document semble étre une ressource connue et utilisée, car il a été mentionné a maintes reprises dans les
entrevues. Toujours au Manitoba, une école primaire a un programme spécifique pour les enfants atteints
du SAF. En raison de sa renommée, désormais mondiale, une vidéocassette résumant les diverses
techniques utilisées par le personnel enseignant a été mise 4 la disposition du public'.

2.4.4 Connaissances et attitudes des professionnels de la santé

Les sections précédentes mettent en évidence le fait que 1’expertise des professionnels de la santé doit
investir toutes les sphéres de la problématique du syndrome d’alcoolisation feetale. Les informateurs
rencontrés ont longuement insisté sur le réle qu’ont a jouer les professionnels en général, et plus
particuliérement les médecins. Ils constatent certaines difficultés, concluent a un manque de
connaissances, et insistent sur le besoin de proposer de la formation sur le SAF et la consommation
d’alcool.

Des médecins de I’Universit¢ de Calgary ont récemment terminé une recherche auprés de
2 216 professionnels de la santé canadiens (pédiatres, psychiatres, sages-femmes, médecins de famille et
obstétriciens) pour connaitre leurs connaissances et leurs attitudes eu égard a la consommation d’alcool
pendant la grossesse et au SAF (70). Au Québec, 348 professionnels de la santé ont participé a 1’¢étude, ce
qui représente un taux de participation de 39 % des professionnels initialement échantillonnés. Il est
possible que les participants démontrent un intérét particulier pour la problématique et que les résultats
représentent la situation sous un jour plus favorable que ne 1’est la réalité.

Les résultats de 1’étude révelent que les trois quarts des professionnels québécois recommandent aux
femmes de ne pas prendre d’alcool pendant la grossesse. La majorité, soit 95 %, questionne les femmes
sur la quantité et la fréquence de consommation d’alcool pendant la grossesse, et 85 % d’entre eux
utilisent des questionnaires normalisés. Sur ce dernier point, ils se distinguent des professionnels des
autres provinces qui ne sont que 62 % a les utiliser (70).

' La vidéocassette s’intitule « Teaching children with foetal alcohol syndrome ».
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Par ailleurs, 65 % d’entre eux considérent qu’il est du role des professionnels de prendre en charge les
questions de consommation d’alcool dans leur pratique. Ils sont 46 % a se sentir préparés a prendre soin
des femmes enceintes qui souffrent d’abus ou de dépendance a ’alcool et 65 % a s’estimer préts a les
diriger vers des ressources (70).

Au Québec, les professionnels sont d’accord a 92 % avec 1’énoncé selon lequel 1’exposition prénatale
comporte un risque de dommage cérébral permanent. La majorité d’entre eux connaissent les principales
manifestations cliniques du SAF (55% a 83 % selon les caractéristiques). La possibilité de
comportements sexuels inadéquats est un probléme qu’ils connaissent moins (15 %) (70).

A la question portant sur les types de soutien qui leur seraient trés utiles, les professionnels de la santé
québécois répondent : les guides de pratique (61 %); le matériel ou la formation sur le SAF-EAF (53 %);
les registres de spécialistes disponibles pour répondre a des demandes de consultation sur le SAF-EAF
(53 %); les écrits sur I’impact de la consommation d’alcool pendant la grossesse (49 %); les ressources de
référence pour les femmes en dge de procréer qui ont des problémes liés a I’alcool (47 %). Ils sont peu
nombreux a considérer utiles: les ressources dans Internet (39 %); les questionnaires prénataux
standardisés (38 %); les ressources de télémédecine (26 %); la formation sur le counseling en matiére de
dépendances (23 %) (70).

Les guides de pratique sont percus les plus utiles. Des organismes médicaux ont produit de tels outils. Par
exemple, 1’énoncé de la Société canadienne de pédiatrie contient des orientations sur le diagnostic et le
suivi des personnes atteintes et 1’ Association médicale de 1’ Alberta a produit un guide, plus synthétique,
sur le diagnostic du syndrome d’alcoolisation feetale (6;117).

Des outils de formation a I’intention des médecins et des intervenants existent aussi. Tel que présentée
précédemment, une trousse du formateur a ét¢ développée en Ontario et traduite en frangais par Santé
Canada pour favoriser le développement « d’aptitudes des médecins a interroger, conseiller et aider les
femmes en matiére de consommation d’alcool et de grossesse » (73). Les professionnels ne souhaitent pas
étre formés sur le counseling en matiére d’alcool, mais la capacité d’interroger les méres sur leur
consommation d’alcool fait partie intégrante des habiletés requises pour poser un diagnostic de SAF. Une
fois adaptée aux intéréts des participants, cette formation pourrait étre proposée aux groupes intéressés.

Une intervenante rencontrée a discuté du besoin de formation des infirmieres de CLSC sur la
consommation d’alcool. La formation « Comprendre le syndrome d’alcoolisation feetale », s’adressant
aux intervenants de premicre ligne, pourrait éventuellement &tre adaptée au contexte des soins de
périnatalité des CLSC (72).

Enfin, la création de répertoires de ressources permettant de savoir ou diriger les femmes qui ont des
problémes associés a la consommation d’alcool ainsi que 1’¢laboration de listes de médecins et d’équipes
spécialisées pouvant faire des consultations sur le SAF et les troubles liés a I’alcoolisation foetale
répondraient a des besoins exprimés par les professionnels de la santé.
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TROISIEME PARTIE : DISCUSSION ET RECOMMANDATIONS

Si ce document laisse émerger de nombreuses questions irrésolues, il porte aussi un important éclairage
sur le complexe sujet du syndrome d'alcoolisation feetale. La troisiéme partie vise a réaliser une synthése
de la recension des écrits et des rencontres avec des professionnels québécois ceuvrant dans le domaine du
SAF ou d'autres domaines connexes.

La premiére section prend la forme d'une discussion qui fait un retour sur les éléments de problématique
suscitant des questionnements ou des réflexions. La seconde section y va de constats sur la spécificité de
la conjoncture québécoise : d'un c6té, les recommandations découlant de ces constats touchent la
prévention du SAF et considérent la situation de la consommation d’alcool chez les femmes enceintes ou
en age de procréer, de I’autre, elles réiterent I’importance d’intervenir et la nécessité d'offrir des services
et le soutien requis aux personnes atteintes et a leur famille. Cinq secteurs sont ciblés dans les
recommandations, soit I’information, les pratiques des professionnels, 1’organisation des soins et services,
les interventions communautaires et I’amélioration des connaissances.

3.1 DiscussIioN

Le syndrome d’alcoolisation feetale est une embryopathie qui affecte grandement le développement de
I’enfant. Les effets délétéres de la consommation d’alcool pendant la grossesse ont été largement
documentés, pourtant le diagnostic reste difficile. C’est d’ailleurs en raison des contraintes liées a
I’établissement de diagnostics et a I’impossibilité de s’appuyer sur des sources de données précises,
qu’aucune étude n’expose clairement la fréquence des troubles associés a 1’alcoolisation feetale
au Québec. Des estimations avancent néanmoins que les taux de SAF seraient de 0,5 a 2 pour
1 000 naissances vivantes en Amérique du Nord. En appliquant ces taux pour mesurer I’ampleur du
probléme au Québec, ceci aurait représenté, en 2002, de 36 a 144 cas de SAF parmi ’ensemble des
naissances vivantes. En considérant que le nombre de cas de ’ETCAF (ensemble des troubles causés par
I’alcoolisation feetale), incluant le SAF, est le triple de celui du SAF seul, ce nombre aurait été¢ de 108 a
432 durant la méme année. Ces chiffres sont hypothétiques, mais peu importe leur nombre, les personnes
rencontrées ont témoigné de 1’existence de plusieurs cas au Québec. Ces cas se retrouvent principalement
chez des enfants venant de certaines communautés inuites et des Premiéres Nations, chez des enfants
adoptés de pays ou Il’alcoolisme est trés répandu et chez ceux nés en sol québécois de meres
polytoxicomanes. Les anomalies congénitales dont ils souffrent ainsi que les conditions de vie difficiles et
les abandons qu’ils subissent se conjuguent pour entraver leur développement et leur adaptation sociale.
Ces enfants et leur famille biologique ou adoptive ont besoin d’aide et de soutien, ce qui présuppose que
le probléme soit reconnu, qu'un diagnostic est posé et que les complications secondaires sont évaluées.
L’accés a ces services est parfois difficile, surtout en ce qui a trait a 1’évaluation des troubles
neurologiques du développement liés a I’alcool (TNDLA) ainsi qu’a 1’évaluation des personnes ayant
atteint I’adolescence et 1’age adulte.

Le syndrome d’alcoolisation feetale peut étre évité si des mesures sont mises en place. Ce syndrome est
causé€ par une exposition importante a I’alcool pendant la grossesse. Des troubles associés a 1’alcool
apparaissent aussi lorsque le feetus a été exposé a des quantités moindres, qui sont considérées a faible
risque chez des femmes qui ne sont pas enceintes. Discuter du SAF implique donc I’observation d’une
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seconde problématique, soit celle de la consommation d’alcool chez les femmes en age d’avoir des
enfants et pendant la grossesse. Dans ce domaine, si la fréquence et les patrons de consommation d’alcool
des femmes en age de procréer sont relativement bien connus, beaucoup reste a faire en ce qui concerne la
consommation d’alcool des Québécoises enceintes. Selon une étude de Santé Canada, elles sont plus
nombreuses a considérer qu’il existe une « consommation d’alcool sécuritaire » et sans danger pour le
feetus, mais les comportements de consommation qu’elles adoptent n’ont pas été étudiés.

Une recension d’écrits ainsi que deux recherches ont bien cerné le profil des femmes enceintes
québécoises et autochtones qui ont des problémes de consommation d’alcool pendant la grossesse. Ces
femmes ont généralement eu une enfance difficile, ont été victimes de violence et d’abus et la
consommation d’alcool et de drogues est un moyen d’atténuer leurs souffrances. Pourtant, pour certaines
d’entre elles, la grossesse représente un espoir et une occasion de réorganiser leur vie, mais les obstacles
sont importants. L’identification de leur probléme constitue un préalable a I’offre de conseils sur la
consommation d’alcool et au soutien pour combler leurs besoins. Ces conseils, proposés sans jugement
par une personne de confiance, ont démontré leur efficacité pour diminuer la consommation d’alcool ou, a
tout le moins, pour en limiter les conséquences. L’accés a des traitements adaptés a la situation des meres
de jeunes enfants est souvent suggéré dans la littérature. L’efficacité de ces traitements n’a pas été
¢valuée, mais leur pertinence est généralement admise par des organismes qui détiennent une expertise en
toxicomanie, comme le Centre canadien de toxicomanie de santé mentale.

Santé Canada a développé une importante Initiative sur le syndrome d’alcoolisation feetale. Il semble
toutefois, qu’au Québec, cette problématique persiste a n’étre I’enjeu que de certains chercheurs, parents
et professionnels de la santé et des services sociaux. Les projets découlant de 1’ Initiative sont orientés vers
les campagnes de sensibilisation du public, la création d’outils d’information et de formation ainsi que la
formation dans les communautés inuites et des Premiéres Nations. Il semble que ces efforts n’aient pas
permis a la population québécoise, a ce jour, de mieux connaitre le syndrome d’alcoolisation feetale.
Conséquemment, plusieurs domaines nécessitent des efforts complémentaires.

Il importe de mentionner que ce travail est exploratoire et qu’il comporte des limites. En effet, malgré un
nombre important de personnes interrogées, il n’est pas possible de décrire avec précision toute la
situation québécoise avec les nuances qui s’imposent. La situation du milieu de 1’éducation québécois a
été trés peu examinée. Par conséquent, les connaissances et les pratiques des intervenants de ce milieu, au
sujet de SAF, demeurent méconnues. Aussi, les informations colligées dans ce rapport ne sont pas
suffisantes pour dégager un portrait de la situation dans les Centres jeunesse du Québec, que ce soit pour
les enfants sous la Loi de la protection de la jeunesse ou ceux sous la Loi des jeunes contrevenants.
D’aprés des recherches récentes, les adolescents et les adultes atteints de SAF se retrouvent plus souvent
en prison. Or, la problématique en milieu carcéral québécois n’a pas été étudiée non plus dans le cadre de
cet état de situation.

Néanmoins, la situation apparait suffisamment claire pour permettre de formuler les constats suivants et
les recommandations qui en découlent.
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3.2 CONSTATS ET RECOMMANDATIONS

Informer le public

Le message avangant qu’il est préférable de ne pas boire d’alcool pendant la grossesse est véhiculé par
toutes les instances québécoises et canadiennes préoccupées par le sujet. Cependant, des différences sont
présentes. Alors que les autorités québécoises acceptent de véhiculer un message de consommation
modérée d’alcool, pour la majorité des organismes canadiens, une telle notion de modération n’existe pas
pour les femmes enceintes et toute consommation d’alcool est jugée a risque. De plus, le terme
«modéré » n’est pas précisé¢ dans les guides québécois a I’intention des femmes enceintes et ceci est
probablement source de confusion. Les femmes doivent définir pour elles-mémes ce que « modéré »
signifie ou s’en remettre aux conseils de professionnels de la santé qui n’ont pas regu de directives claires
a ce sujet.

Aussi, peu d’attention est portée a la sensibilisation de la population générale et des milieux pouvant étre
confrontés a des enfants atteints du SAF, notamment les familles d’accueil et les familles adoptives.

RECOMMANDATIONS :

* Formuler un message clair et uniforme concernant la consommation d’alcool pendant la
grossesse.

» Sensibiliser la population, les familles d’accueil et les familles adoptives aux troubles liés a
I’exposition prénatale a 1’alcool.

*  Soutenir les organismes qui donnent de 1’information au public au sujet du SAF.

Perfectionner les pratiques professionnelles

Les professionnels de la santé et des services sociaux et ceux de périnatalité et de la petite enfance sont
dans une position de choix pour identifier les problémes liés a la consommation d’alcool chez les femmes
enceintes, leur donner des conseils, procéder a des interventions bréves et les référer a des services de
traitement. Ils sont aussi en situation de reconnaitre les conséquences de cette consommation sur le
développement des enfants et d’identifier les cas de SAF. Une enquéte auprés des professionnels de la
santé révele qu’ils considérent comme utiles les guides de pratique ainsi que les listes de ressources
spécialisées, soit en toxicomanie ou sur 1’expertise disponible pour diagnostiquer le SAF. La majorité
d’entre eux ne désire pas recevoir de la formation sur le counseling en matiére de dépendance, mais
plusieurs souhaitent recevoir du matériel ou de la formation sur le SAF.

RECOMMANDATIONS :

* Fournir aux professionnels de la santé et des services sociaux ainsi qu’a ceux des services
périnataux et de la petite enfance des outils d’aide clinique au sujet de la consommation
d’alcool.

e Offrir de la formation sur ’identification et les interventions bréves en toxicomanie aux
groupes qui le souhaitent.
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*  Fournir aux professionnels des guides de pratiques et des listes de ressources en traitement de
I’alcoolisme et des toxicomanies

*  Offtir de la formation et des guides de pratique sur le SAF aux professionnels de la santé et des
services sociaux ainsi qu’a ceux de périnatalité et de la petite enfance.

* Offrir des répertoires de spécialistes vers qui diriger les enfants pour 1’établissement d’un
diagnostic définitif et 1’¢laboration d’un plan d’intervention.

Organiser les soins et services
...pour les femmes ayant des problemes liés a la consommation d’alcool

Les services de périnatalité sont des occasions privilégiées d’offrir du soutien aux femmes enceintes qui
ont des problémes de consommation d’alcool et de drogues. Les services intégrés en périnatalité et pour
la petite enfance pour les familles vivant en contexte de vulnérabilité des CLSC sont des moyens
prometteurs pour soutenir les femmes alcooliques et toxicomanes dans leur projet de devenir meres. Des
suivis de grossesse spécifiques aux femmes alcooliques et toxicomanes existent aussi en milieu
hospitalier montréalais et les professionnelles souhaiteraient offrir une continuité de soins en postnatal, en
collaboration avec les ressources du milieu.

Si les centres publics de traitement et de réadaptation pour les personnes abusant ou étant dépendantes de
I’alcool ou des drogues donnent, sans contredit, priorité aux femmes enceintes, il n’en demeure pas moins
que peu d’entre eux offrent des programmes répondant aux besoins particuliers de ces femmes (approche
de genre, gardiennage, hébergement des enfants lors de traitements résidentiels). Les organismes dédiés a
la population autochtone offrent des traitements culturellement adaptés, mais aucun n’a d’approche
spécifique pour les femmes.

RECOMMANDATIONS :

» Développer des approches adaptées a la situation des femmes alcooliques et toxicomanes a
I’intérieur des services périnataux existants.

* Rendre les services de traitement et de réadaptation accessibles aux femmes qui ont des
enfants.

* Rendre accessibles les services de traitement culturellement adaptés aux femmes inuites et des
Premiéres Nations ayant des problémes de consommation d’alcool et de drogues.

...pour les enfants atteints de SAF et leur famille

Les parents, les divers professionnels ainsi que les écrits scientifiques soutiennent que I’identification et
I’intervention précoce limitent les conséquences néfastes des problémes liés a [’exposition prénatale a
1’alcool. A notre connaissance, au Québec, ’évaluation et le diagnostic des enfants sont assurés par des
équipes spécialisées des centres urbains (clinique génétique, clinique de développement). Cependant, ces
équipes manquent de ressources pour 1’évaluation des enfants et ne peuvent assurer le transfert des
connaissances aux intervenants des régions qui devront s’occuper du suivi des enfants. Le besoin de
professionnels spécialisés pour évaluer le développement des enfants et pour contribuer au diagnostic des
troubles neurologiques du développement liés a 1’alcool (TNDLA) ainsi que le besoin d’orthophonistes
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pour corriger les problémes de langage et de communication sont les plus pressants. De leur coté, les
parents ont besoin de répit et de soutien pratique.

RECOMMANDATIONS :

* Doter les équipes médicales spécialisées des ressources requises pour diagnostiquer et évaluer
les personnes suspectées de SAF ou d’autres troubles causés par I’alcoolisation feetale

» S’assurer de la réalisation des plans d’intervention.

* Mettre en place des services de répit ainsi que des activités de soutien pour les parents et le
milieu de vie des enfants atteints.

*  Développer des guides pratiques a I’intention des parents d’enfants atteints.

Améliorer les connaissances et favoriser la recherche

Les problématiques de la consommation d’alcool pendant la grossesse et du syndrome d’alcoolisation
feetale restent méconnues a certains €gards. De plus, il faut rappeler 1’apport possible des professionnels
des milieux scolaires et des centres jeunesse dans 1’identification des cas probables de SAF et des autres
troubles associés a I’alcoolisation foetale ainsi que dans I’intervention auprés des enfants atteints. Enfin,
on connait trés peu la situation des adultes atteints.

RECOMMANDATIONS :

+  FEtudier les perceptions des femmes a I’égard des messages préventifs sur la consommation
d’alcool pendant la grossesse.

* [Etudier les patrons de consommation d’alcool des femmes enceintes.

* Documenter de fagon détaillée les caractéristiques et les besoins des personnes atteintes et de
leur famille ainsi que ceux de leurs milieux de vie (centres de la petite enfance, écoles, centres
jeunesse).

* Réaliser une étude exploratoire sur la fréquence du SAF et des autres troubles causés par
I’alcoolisation feetale.

Coordonner les actions

Les besoins a combler sont grands que ce soit pour la prévention du SAF et des autres troubles causés par
I’alcoolisation feetale, pour 1’offre de services a ’intention des femmes alcooliques et toxicomanies ou
pour les soins et le suivi des enfants atteints. La continuité des actions dans I’ensemble de la gamme de
services est importante.

RECOMMANDATION :

* Assurer un leadership et une coordination des services et programmes pour I’ensemble des
troubles causés par 1’alcoolisation feetale au Québec.
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Tableau récapitulatif des recommandations

pendant la grossesse

STRATEGIES PREVENIR LE SAF REAGIR AU SAF
INFORMER LE * Formuler un message clair et uniforme - Sensibiliser la population, les familles
PUBLIC concernant la consommation d’alcool d’accueil et les familles adoptives aux

troubles liés a I’exposition prénatale a
’alcool

- Soutenir les organismes qui donnent de

I’information au public au sujet du SAF

PERFECTIONNER
LES PRATIQUES
PROFESSIONNELLES

- Fournir aux professionnels de la santé et des

services sociaux ainsi qu’a ceux des services
périnataux et de la petite enfance des outils
d’aide clinique au sujet de la consommation
d’alcool

- Offrir de la formation sur I’identification et

les interventions bréves en toxicomanie aux
groupes qui le souhaitent

* Fournir aux professionnels des guides de

pratiques et des listes de ressources en
traitement de 1’alcoolisme et des
toxicomanies

- Offrir de la formation et des guides de

pratique sur le SAF aux professionnels
de la santé et des services sociaux ainsi
qu’a ceux de périnatalité et de la petite
enfance

- Offrir des répertoires de spécialistes

vers qui diriger les enfants pour
1’établissement d’un diagnostic définitif
et I’¢élaboration d’un plan d’intervention

ORGANISER LES
SOINS ET SERVICES

- Développer des approches adaptées a

la situation des femmes alcooliques et
toxicomanes a I’intérieur des services
périnataux existants

- Rendre les services de traitement et de

réadaptation accessibles aux femmes
qui ont des enfants

- Rendre accessibles les services de

traitement culturellement adaptés aux
femmes inuites et des Premicres
Nations ayant des problémes de
consommation d’alcool et de drogues

" Doter les équipes médicales

spécialisées des ressources requises
pour diagnostiquer et évaluer les
personnes suspectées de SAF et
d’autres troubles causés par
I’alcoolisation feetale

- S’assurer de la réalisation des plans

d’intervention

* Mettre en place de services de répit

ainsi que des activités de soutien pour
les parents et le milieu de vie des
enfants atteints

- Développer des guides pratiques a

I’intention des parents d’enfants atteints

AMELIORER LES
CONNAISSANCES ET
FAVORISER LA
RECHERCHE

- Etudier les perceptions des femmes & 1’égard

des messages préventifs sur la
consommation d’alcool pendant la grossesse

- Etudier les patrons de consommation

d’alcool des femmes enceintes

- Documenter de fagon détaillée les

caractéristiques et les besoins des
personnes atteintes et de leur famille
ainsi que ceux de leurs milieux de vie
(centres de la petite enfance, écoles,
centres jeunesse)

- Réaliser une étude exploratoire sur la

fréquence du SAF et des autres troubles
causés par 1’alcoolisation foetale

COORDONNER LES
ACTIONS

- Assurer un leadership et une coordination des services et programmes pour 1’ensemble

des troubles causés par 1’alcoolisation feetale au Québec.
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ANNEXE 1 RESSOURCES ELECTRONIQUES SUR LE SAF

RESSOURCES QUEBECOISES

Centre d’excellence pour le développement des jeunes enfants (CEDJE)

GRIP-Université de Montréal

C.P. 6128, succursale Centre-ville

Montréal (Québec) H3C 3J7

Téléphone : (514) 343-6111 poste 2541 / Télécopieur : (514) 343-6962
Courriel : cedje-ceecd@umontreal.ca

Site Web : http://www.excellence-jeunesenfants.ca/theme.asp?id=6&lang=FR

Description : Le CEDJE est un organisme ayant comme mission [’amélioration des connaissances
scientifiques eu égard au développement des jeunes enfants dgés de 0 a 5 ans et la diffusion de ces
connaissances. 11 offre d’ailleurs une encyclopédie sur le développement des jeunes enfants répertoriant,
par thémes, des articles scientifiques, disponibles sur le site et classés selon trois axes: 1) Est-ce
important? 2) Que savons-nous? 3) Que peut-on faire? Une portion de cette encyclopédie est consacrée au
syndrome d’alcoolisation feetale.

Commission de santé et des services sociaux des Premiéres Nations du Québec et du Labrador
(CSSSPNQL)

250, place Chef Michel Laveau

Wendake (Québec) GOA 4V0

Téléphone : (418) 842-1540 / Télécopieur : (418) 842-7045

Courriel : fvincent@cssspngl.com; ngroslouis@cssspngl.com; msioui@cssspngl.com
Site Web : http://nexus.webnet.qc.ca:8080/cssspnql/ui/health/ressources. PDF

Description : La CSSSPNQL, dans 1’optique d’assurer la santé et le bien-étre des communautés des
Premiéres Nations et des Inuits, assiste ces derniéres en matiére de santé et de services sociaux. Dans le
cadre de I’Initiative de Santé Canada, la CSSSPNQL a réalisé un guide des ressources sur le SAF/EAF.
On y fait référence a des documents écrits (manuels éducatifs, livres, articles, bulletins, etc.) ainsi qu’a
des centres ou associations offrant des services en matiére de syndrome d’alcoolisation feetale.

SAFERA

845, chemin du Bord-de-1’Eau

Saint-Henri-de-Lévis

Lévis (Québec) GOR 3EO

Téléphone : (418) 882-2488 ou 1 866 272-3372 / Télécopieur : (418) 882-6373
Courriel : info@safera.qc.ca

Site Web : http://www.safera.qc.ca/menu.html

Description : SAFERA est un organisme privé et a but non lucratif entiérement dédié au syndrome
d’alcoolisation feetale. Il a produit une boite a outils, dont un site Web qui offre de I’information détaillée,
en frangais, sur ce sujet. Sur ce site, on retrouve une section suggérant des liens vers différentes références
et ressources en la matiére ainsi que la possibilité de s’inscrire a un forum de discussion.
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AUTRE RESSOURCE QUEBECOISE PERTINENTE

Le monde est ailleurs - Meanomadis

10, 51° Avenue, bureau 01

Notre-Dame de I'fle Perrot (Québec) J7V 7L8

Téléphone : (514) 453-6967

Courriel : info@meanomadis.com

Site Web : http://www.meanomadis.com/content/show_articles.asp?ID=92

Description : Le monde est ailleurs est une organisation qui se « spécialise dans les nouveaux médias,
notamment la création de portails ludoéducatifs, et de portails de ressources scientifiques, avec comme
perspective la santé et les droits de 1'enfance et de la jeunesse a travers le monde ». Le portail « abandon,
adoption, autres mondes » rend disponible certaines sections du livre de Jean-Frangois Chicoine, Patricia
Germain et Johanne Lemieux « L’enfant adopté dans le monde en quinze chapitres et demi » (Editions de
I’Hopital Sainte-Justine, 2003). Un des chapitres traite du syndrome d’alcoolisation feetale dans une
perspective d’adoption internationale.

RESSOURCES CANADIENNES

Centre canadien de lutte contre I’alcoolisme et les toxicomanies
Service d'information sur le SAF et les EAF

75, rue Albert, bureau 300

Ottawa (Ontario) K1P 5E7

Téléphone : (613) 235-4048 poste 223 ou 1 800 559-4514 / Télécopieur : (613) 235-8101
Courriel : fas@ccsa.ca

Site Web : www.ccsa.ca

Description : Le CCLAT propose différentes ressources, surtout canadiennes, concernant I’alcoolisme et les
toxicomanies. Sous la formule d’un service d’information (site Web, courriel, ligne téléphonique), une
section est entiérement orientée vers le syndrome d’alcoolisation feetale :

o Site du Service d’information et de consultation sur 'ETCAF du CCLAT
http://www.ccsa.ca/indexF.asp?ID=17

o Base de données nationale sur des ressources ayant trait a ’ETCAF et a la consommation d’alcool et
de drogues pendant la grossesse
http://www.ccsa.ca/fas

o Répertoire canadien des services d’information et de soutien en matiére de SAF/EAF
http://www.ccsa.ca/pdf/ccsa-008036-2003.pdf

e Latrousse du SAF
http://www.ccsa.ca/toolkit/Introductionf.htm

o Calendrier des événements sur ’ETCAF
http://www.ccsa.ca/pdf/ccsa-fascal-e.pdf
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FASworld

1509, Danforth Ave.

Toronto (Ontario) M4J 5C3

Téléphone : (416) 465-7766 / Télécopieur : (416) 465-8890
Courriel : fasworldcanada@rogers.com

Site Web : http://www.fasworld.com/help.ihtml#resources

Description : Le FASworld est un organisme créé par des bénévoles (parents) américains (Arizona) et
canadiens (Ontario) et des professionnels. L’organisme se veut international. Bien que le site ne soit
disponible qu’en anglais, une partie fait référence a diverses sources d’information utiles.

Meilleur départ

Best Start : Ontario's Maternal, Newborn and Early Child Development Resource Centre
c/o Ontario Prevention Clearinghouse

180, Dundas Street West, Suite 1900

Toronto (Ontario) M5G 178

Téléphone : (416) 408-2249 / Télécopieur : (416) 408-2122

Courriel : beststart@beststart.org

Site Web : http://www.beststart.org/resources-fr/alc _grossesse/index.html

Description : Meilleur départ est un centre de ressources sur la maternité, les nouveau-nés et le
développement des jeunes enfants de 1’Ontario. Il offre aussi un site Web dont 1’une des sections propose
des ressources concernant la grossesse et 1’alcool (disponible en frangais).

Motherisk

The Hospital for Sick Children

555, University Avenue

Toronto (Ontario) M5G 1X8

Téléphone : 1 877 327-4636 (Alcohol and Substance Use Helpline)
Courriel : momrisk@sickkids.ca

Site Web : http://www.motherisk.org/alcohol/index.php

Description : Motherisk s’adresse aux femmes s’interrogeant sur divers aspects de leur grossesse,
notamment les risques et maladies pouvant survenir durant cette période. Il est possible de se présenter a
leur clinique, de consulter leur site Web ou encore de leur téléphoner (le service est bilingue). Le site Web
de Motherisk donne accés a une publication électronique intitulée « Journal of FAS international » et
propose aussi de multiples ressources entourant le syndrome d’alcoolisation foetale.

Organisation nationale des représentants indiens et inuits en santé communautaire

C.P. 1019

1, chemin Roy Montour

Kahnawake (Québec) JOL 1BO

Téléphone : (450) 632-0892 / Télécopieur : (450) 632-2111
Courriel : niichro@niichro.com

Site Web : http://www.niichro.com/fresources%20cat2004.pdf

Description : L’ONRIISC est non gouvernementale et veille a améliorer la qualité des soins offerts aux
autochtones a travers le Canada. Dans le cadre de ses fonctions, elle a réalisé un bottin des ressources en
santé communautaire. Chaque théme relié a la santé se voit proposer une trousse de ressources. L’une
d’entre elles (trousse # 7) concerne le syndrome d’alcoolisation feetale.
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Santé Canada

I.A. 0900C2

Ottawa (Ontario) K1A 0K9

Téléphone : (613) 957-2991 / Télécopieur : (613) 941-5366/ATS : 1 800 267-1245
Courriel : info@hc-sc.gc.ca

Site Web : http://www.hc-sc.gc.ca/francais/index.html

Description : Santé Canada offre quelques sites Web faisant 1’inventaire de leurs propres ressources ainsi
que des ressources offertes par différents organismes, comités, associations ou autres.

e Syndrome d’alcoolisme feetal/effets de 1’alcool sur le feetus
http://www.hc-sc.gc.ca/francais/vie saine/saf.html

e POUR TOUS (Fiches d'information, bulletin national et sommaires)
http://www.hc-sc.gc.ca/dca-dea/programs-mes/saf-eaf acceuil f.html

e Programmes communautaires : Syndrome d’alcoolisation feetale et effets
http://www.hc-sc.gc.ca/dgspni/pc/saf_eaf/index.htm

RESSOURCES D’AUTRES PAYS

Fetal Alcohol and Drug Unit

180, Nickerson Street, Suite 309

Seattle (Washington) 98109

Téléphone: (206) 543-7155 / Télécopieur : (206) 685-2903
Courriel : fadu@u.washington.edu

Site Web : http://depts.washington.edu/fadu/

Description : Fetal Alcohol and Drug Unit est un centre de recherche américain relevant du Department of
Psychiatry and Behavioral Sciences de University of Washington School of Medicine qui se spécialise
dans la prévention, I’intervention et le traitement du syndrome d’alcoolisation feetale. En plus d’un
inventaire de ses publications, le centre met aussi a la disposition des internautes un bottin de ressources
sur le SAF.

National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism (NIAAA)

5635 Fishers Lane, MSC 9304

Bethesda (Maryland) 20892-9304
Courriel : niaaaweb-r@exchange.nih.gov
Site Web : http://www.niaaa.nih.gov

Description : En tant qu’lnstitut en charge de la réduction des problémes reliés a 1’alcool, NIAAA
s’intéresse au syndrome d’alcoolisation feetale. En cliquant, FAS ou FASD, il est possible d’avoir accés a
de nombreuses publications réalisées par 1’Institut a cet effet.
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ANNEXE 2 CENTRES DE TRAITEMENT DES TOXICOMANIES

Centres dediés ou programmes adaptés aux femmes

RESSOURCE EXTERNE EN CENTRE URBAIN

Centre hospitalier de I’Université de Montréal
Clinique externe de toxicomanie — Pavillon Saint-Luc
1058, rue Saint-Denis

Montréal (Québec) H2X 3J4

CENTRES PUBLICS DE READAPTATION EN TOXICOMANIE

Centre André Boudreau

« Trip de coeur »

910, rue Labelle

Saint-Jérdme (Québec) J7Z 5M5

Téléphone : (450) 432-1395 ou 1 888 345-1395 / Télécopieur : (450) 432-8654
Courriel : centredoc.cab@ssss.gouv.qc.ca

Centre Jean-Patrice Chiasson/Maison Saint-Georges
1270, rue Galt Ouest

Sherbrooke (Québec) JIH 2A7

Téléphone : (819) 821-2500 / Télécopieur : (819) 563-8322

N.B. Pour un portrait détaillé de tous les centres, voir le site de la Fédération québécoise des centres de
réadaptation pour personnes alcooliques et autres toxicomanes : http://www.fqcrpat.qc.ca/membre

CENTRES PRIVES ET CONVENTIONNES

Centre d’accueil le Programme de Portage inc.

Programme de traitement pour meéres toxicomanes et leurs enfants
1790, chemin du Lac Echo

Prévost (Québec) JOR 1TO

Téléphone : (450) 224-2944 / Télécopieur : (450) 224-8673

Centre de recherche et d’aide pour les narcomanes

110, rue Prince-Arthur Ouest, 3° étage

Montréal (Québec) H2X 1S7

Téléphone : (514) 527-6939 / Télécopieur : (514) 527-0031
Courriel : info@cran.qc.ca

Site Web : www.info-sam.qc.ca
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ORGANISMES COMMUNAUTAIRES ET PRIVES

La Maisonnée de Laval inc.

2255, rue Bienville
Laval (Québec) H7H 3C9
Téléphone : (450) 628-1011 / Télécopieur : (450) 628-8383

Maison de thérapie I’Entre-Temps

1011, Chantal Poulin
Sainte-Béatrix (Québec) JOK 1Y0
Téléphone : (450) 883-8191 ou 1 877 883-8191 / Télécopieur : (450) 883-8191

Maison du nouveau chemin

4171, rue Rolland

Sainte-Adele (Québec) JSB 1E2

Téléphone : (450) 229-8044 / Télécopieur : (450) 229-8189
Courriel : maison.nchemin@qc.aira.com

Résidence Le Portail

1240, route de Fossambault Nord
Saint-Augustin-de-Desmaures (Québec) G3A 1W8
Téléphone : (418) 878-2867 / Télécopieur : (418) 878-3668
Courriel : resleportail@globetrotter.net

N.B. Pour connaitre la liste des organismes certifiés par le ministére de la Santé et des Services sociaux :
http://www.msss.gouv.qc.ca/sujets/prob_sociaux/liste-org-certi.pdf / Pour connaitre d’autres centres qui
ne sont pas, a ce jour, certifiés par le MSSS, voir le site de I’ Association des intervenants en toxicomanie
du Québec inc. : http://www.aitq.com/membres/orgmem.htm

Centres a vocation culturelle

CENTRES DE TRAITEMENTS CULTURELLEMENT ADAPTES POUR LES PREMIERES NATIONS

Centre de réadaptation Miam Uapukun inc. (Malioténam)

C.P. 389

Moisie (Québec) GOA 2B0

Téléphone : (418) 927-2254 / Télécopieur : (418) 927-2262
Courriel : cebtreka@globetrotter.net

Centre de réadaptation Wapan

C.P. 428

La Tuque (Québec) G9X 3P3

Téléphone : (819) 523-7641/7642 / Télécopieur : (819) 523-7513
Courriel : wapan@lino.sympatico.ca

Site Web : www.wapan.com
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Mawiomi Treatment Services

P.0. Box 1068

Maria (Québec) GOC 1Y0

Téléphone : (418) 759-3522 / Télécopieur : (418) 759-3048
Courriel : mawiomi@globetrotter.net

Onen’to : Kon Treatment Services

380, St. Michel P.O Box 3819
Kanehsatake (Quebec) JON 1EO
Téléphone : (450) 479-8353 / Télécopieur : (450) 479-1034

Walgan Centre- First Nations Jeunes Rehabilitation Centre (abus de solvants)

Box 1009

Gesgapegiag (Quebec) GOC 1Y0

Téléphone : (418) 759-3006 / Télécopieur : (418) 759-3064
Courriel : fnyrc@globetrotter.net

Wanaki Centre

P.O. Box 37

Maniwaki (Quebec) J9E 3B3

Téléphone : (819) 449-7000 / Télécopieur : (819) 449-7832
Courriel : wanaki@ireseau.com

N.B. Pour consulter le Répertoire des centres de traitement du Programme national de lutte contre I'abus
d'alcool et de drogues chez les Autochtones (PNLAADA) et du Programme national de lutte contre
I'abus de solvants chez les jeunes, voir le site de la Direction générale de la santé des Premiéres Nations et
des Inuits: http://www.hc-sc.gc.ca/fnihb-dgspni/dgspni/pc/pnlaada/centres _de traitement/index.htm

CENTRES DE TRAITEMENTS ADAPTES POUR LES INUITS

Anarrapik Group Home General Delivery

Inukjuak (Québec) JOM 1MO
Téléphone : (819) 254-8887 / Télécopieur : (819) 254-8605

Isuarsivik Treatment Centre
C.P. 749

Kuujjuaq (Québec) JOM 1C0O
Téléphone : (819) 964-2592 / Télécopieur : (819) 964-2041
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