Tableau de suivi — Trouble du spectre de 1’alcoolisation feetale (TSAF) ‘

Apergu :

Le trouble du spectre de l'alcoolisation foetale (TSAF) est un terme générique désignant une gamme d’effets qui peuvent
se produire lorsqu’une personne est exposée a I'alcool in utero. Ces effets peuvent inclure différentes déficiences
physiques, intellectuelles et neurocomportementales dont la gravité peut varier considérablement. Le syndrome
d'alcoolisation feetale (SAF), le syndrome d'alcoolisation fcetale partiel (SAFp) et le trouble neurologique du
développement lié a I'alcool (TNDLA) sont maintenant employés pour désigner chacune des trois sous-catégories
englobées par TSAF. ? L’exposition prénatale a I'alcool ne cause pas toujours un TSAF.

CONSIDERATIONS RECOMMANDATIONS

L’incidence observée de SAF complet varie actuellement entre 0,2 a 2,0 cas sur 1 000 naissances vivantes et jusqu’a
43 cas sur 1 000 buveurs « excessifs » (différentes populations étudiées ou différentes méthodes utilisées). On estime
que le Canada compte actuellement 300 000 cas de TSAF (une incidence de 9 cas sur 1 000 naissances vivantes).* *

Exposition prénatale a 'alcool

La gamme de déficits associés au TSAF dépend de nombreux facteurs, y compris la quantité, la durée et la fréquence
d’exposition. L’état de santé et I'alimentation de la mére ainsi que la constitution génétique de la mére et celle du feetus
sont aussi des facteurs.

Enfants :

Diagnostic basé sur une [0 Envisager de demander une évaluation auprés d’'une ressource appropriée de
combinaison : votre collectivité, de préférence aupres d'une équipe multidisciplinaire qualifiée
- De I'historique de I'exposition en TSAF.

prénatale a I'alcool;

- Des traits du visage
caractéristiques (philtrum long et
aplati, vermillon de la levre
supérieure aminci, petites fentes
palpébrales);

- D’un retard de croissance
périnatale (<10° percentile pour
la taille et le poids);

- D’anomalies du systéme nerveux

= Les lignes directrices pour le renvoi en consultation sont notamment :
- Exposition substantielle prénatale a I'alcool (mére alléguant avoir
consommeé 27 boissons alcoolisées par semaine ou =3 boissons
alcoolisées a plusieurs occasions);
- Exposition prénatale a I'alcool non confirmée, mais;
- Inquiétudes formulées par I'entourage ou des membres de la
famille;
- Trois traits du visage (comme ci-contre); ou
- 21 trait du visage et un retard de croissance ou un déficit

ondéral;
central sur le plan structurel p>1 trait du visage et des anomalies du systéme nerveux
(microcéphalie), neurologique ::entral 8,9 g 4

(épilepsie, troubles moteurs ou
Iégéres anomalies
neurologiques) ou troubles
neuro-comportementaux.’

0 Envisager d'utiliser des outils de dépistage comme le « Outil de dépistage
neurocomportemental (ODN » et le « Guide pour la consommation d'alcool par
la mére »° (Soyez conscient que 1) la validité et la fiabilité des outils de
dépistage du TSAF n’ont pas été démontrées et 2) des effets indésirables

Les manifestations du TSAF potentiels du dépistage en raison de I'absence d’accés aux installations en
peuvent se recouper avec celles mesure de procéder a une évaluation diagnostique ou de la longue attente
d’autres troubles d’étiologie avant d’accéder a celles-ci).”

environnementale ou génétique [0 Envisager une consultation avec un généticien médicalepour exclure d’autres
(p. ex. syndrome de microdélétion conditions d’étiologie environnementale ou génétique.*

22q11). Il est essentiel d’exclure
de tels diagnostics différentiels
surtout en I'absence d’'une
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CONSIDERATIONS

RECOMMANDATIONS

exposition Prénatale a l'alcool
confirmée."®

Les experts préconisent un
diagnostic et une intervention
précoces dans les familles avec
les enfants touchés par 'alcool
afin de :

- stimuler leur développement;

- réduire 'occurrence de
déficiences secondaires (voir la
liste ci-dessous dans
« Diagnostic chez I'adulte -

Recommandations »);

- chercher a identifier les freres et
les sceurs auparavant non
signalés et leur offrir du soutien;

- tenter d’'empécher que d’autres
grossesses soient marquées par
I'alcool.”

Adultes :

Il n’existe pas de critéres distincts

pour les adultes, mais il est plus

difficile de leur poser un
diagnostic, car :

- les traits du visage
caractéristiques au SAF peuvent
ne pas persister jusqu’a I'age
adulte;"

- le retard de croissance n’est pas
susceptible de subsister au-dela
de 18 mois;*™

- les troubles moteurs se
manifestant & 4 ans peuvent étre
absents a I'age de 25 ans;™

- les effets environnementaux
cumulatifs (p. ex., traumatisme
cérébral, alcoolisme et
problemes de santé mentale)
peuvent fausser les résultats lors
de I'évaluation des fonctions
cérébrales.

La plupart des personnes atteintes
de TSAF souffrent d'une maladie
« invisible » et <50 % des cas
correspondent aux définitions de
déficience intellectuelle.*

Toutefois, « Le diagnostic peut
entrainer un changement de
paradigme a I'égard d’une
personne touchée qui passe d’'une
personne paresseuse, menteuse,
obstinée et difficile, voire
sociopathe, a une personne
présentant une atteinte

[J En plus des données requises pour poser le diagnostic, envisager une
évaluation du fonctionnement adap'[a’[if13 et des déficiences qui pourraient étre
considérées comme étant secondaires au SAF :

- problémes de santé mentale;
- cheminement académique perturbé;
- démélés avec la loi, incarcération;

comportements sexuels inappropriés;

problémes de drogues et d’alcool;

situation de vie dépendante;

problémes de chémage;

- problémes liés a la parentalité.

Ces déficiences peuvent se présenter de diverses maniéres :

dépression, anxiété ou psychose, jugement inadéquat, comportements
impulsifs, sexualité débordante, agitation, faibles aptitudes en résolution de
probléme, résistance au changement, difficulté a tisser des liens étroits et
durables, crédulité et sujet aux railleries, difficulté & comprendre les normes
sociales et a s’y conformer, chdmage."

O Etant donné que I'historique d’exposition prénatale & I'alcool puisse étre

difficile a obtenir dans le cas des adultes, envisager la possibilité de TSAF
chez les personnes présentant au moins une des caractéristiques suivantes :

- mortalité maternelle prématurée liée a la consommation d’alcool;

- cohabitation avec un ou des parent(s) alcoolique(s);

- violence ou négligence;

- intervention des services de protection de I'enfance;

- antécédents de situations de prise en charge transitoire;

- placements en foyer d’accueil ou en adoption.**
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CONSIDERATIONS

RECOMMANDATIONS

neurologique qui nécessite une
aide appropriée exigeant une
gestion et un traitement précis.*?

Enfants :

Les aptitudes intellectuelles
peuvent varier selon les
personnes, allant d’'un QI moyen a
une déficience intellectuelle grave.
La catégorie du diagnostic
n’indique pas nécessairement la
sévérité des déficits cognitifs, (c.-
a-d. les déficits liés au SAF, au
SAFp et au TNDLA Peuvent tous
étre considérables).™

Les troubles d’apprentissage, de
langage et de communication sont
courants.

Les aptitudes de la fonction
exécutive représentent souvent
une grande faiblesse. Cela peut
entrainer des problémes sur le
plan de la régulation émotionnelle,
du contréle des impulsions, de la
planification, de I'organisation et
de Iattention.*® "’

[0 Demander une évaluation approfondie des capacités cognitives, de la

fonction exécutive, car cet élément est trés important pour la mise en ceuvre

communication, de la fonction sensorielle, des habiletés de la vie quotidienne
et des aptitudes académiques afin de déterminer les forces et les lacunes et
de concevoir un plan d’aide détaillé pour les familles et les écoles.™ Les plans
de gestion personnalisés peuvent étre fondés sur les évaluations approfondies
afin d’'augmenter les forces et d’apporter un appui pour les lacunes.

Surveiller le plan d’éducation individuel, les tests de rendement, I'équilibre
entre 'éducation spécialisée et I'intégration, le progrés scolaire, les différences
comportementales et la planification professionnelle ultérieure.

Envisager les programmes thérapeutiques en fonction des lacunes relevées
dans I’évaluation, comme une thérapie du langage et les programmes de
remédiation de la mémoire/I'attention.

Les évaluations approfondies doivent toujours comprendre les mesures de la

des aptitudes cognitives dans la vie quotidienne (voir Habiletés adaptatives de
la vie quotidienne ci-dessous).

Adultes :

Les aptitudes cognitives peuvent
s’améliorer ou décliner pendant
I'enfance et I'age adulte.™

De graves lacunes en
mathématiques persizstent souvent
jusqu’a I'age adulte.***°

Les difficultés lors de la transition
vers les soins aux adultes sont
courantes; il y a souvent un écart
lors de la transition entre les
services aux enfants et aux
adultes.™

Enfants et adultes :

Le soutien et la supervision du
personnel soignant ou des
membres de la famille sont
nécessaires pour aider les
personnes a respecter les plans
de traitement et les rendez-vous.

Les habiletés fonctionnelles de la
vie quotidienne sont souvent
largement inférieures aux

Obtenir une évaluation détaillée a la fin de 'adolescence ou au début de I'age
adulte afin de déterminer le niveau cognitif et de planifier les besoins futurs.

Envisager d’obtenir de I'aide pour la gestion financiére de la part des membres
de la famille, du personnel de soutien ou du Tuteur et curateur public.

Envisager d’obtenir les services offerts par Services de I'Ontario pour les
personnes ayant une déficience intellectuelle (SOPDI) et/ou les services
offerts en santé mentale pour les adultes.

Envisager d’inviter les dispensateurs de soins et les membres de la famille aux
rendez-vous afin de faciliter le suivi.

Envisager une orientation vers des services de soutien professionnel (p. ex.,
formateur en milieu de travail, services de soutien a I'emploi) pour aider les
adultes a trouver et a conserver un emploi.

Envisager des programmes d’entrainement en compétences interpersonnelles
afin d’améliorer les aptitudes sociales.

Orienter en ergothérapie ou vers une thérapie comportementale afin d’obtenir
de l'aide pour aménager des horaires et des réseaux de soutien. Les
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CONSIDERATIONS

RECOMMANDATIONS

aptitudes cognitives. Les
personnes ayant un QI
relativement élevé peuvent
éprouver des difficultés a I'égard
des aptitudes sociales, de la
gestion de I'argent et du temps et
de l'organisation de la vie
quotidienne.™® *°

Les activités structurées et les
routines peuvent étre utiles dans
le cas de lacunes sur le plan
organisationnel.

stratégies d’intervention spécifiques peuvent comprendre des horaires visuels,
des aide-mémoires, des listes de vérifications et des interventions sensori-
motrices.

Enfants et adultes :

La surdité de perception et de
transmission ainsi que les
anomalies de la vision sont
courantes chez les cas de SAF.°

Les probléemes dentaires y
compris les malformations et les
caries sont courants chez les cas
de SAF.°

L’évaluation neurologique fait
partie de l'investigation
diagnostique. Les absences
épileptiques atypique et typique
peuvent se produire.™

Les comportements sexuels
inappropriés peuvent étre plus
courants que prévu. « Presque
toutes les malformations ont été
observées aupres de patients
atteints de SAF. »°

Le retard de croissance est
courant.

Les difficultés d'apprentissage, la
pensée abstraite défaillante, les
déficits du langage réceptif ou
expressif de niveau supérieur, les
troubles de la mémoire, d’attention
et de jugement peuvent limiter
I'acces aux services de soins de
santé.

[0 Procéder au dépistage de problémes auditifs ou visuels au moment du
diagnostic. Le suivi dépend des résultats cliniques.

[0 Procéder au test des potentiels évoqués auditifs du tronc cérébral entre 6 et
12 mois peut aider a l'identification précoce de la perte auditive.

[0 Donner des conseils au sujet de I'hygiene dentaire et du traitement rapide des
caries.

[J Les problemes neurologiques peuvent requérir une évaluation périodique.

[0 S’informer sur les antécédents sexuels et donner des conseils a propos de la
contraception et des infections transmissibles sexuellement.
[J Etre conscient de la présence possible d’'anomalies congénitales.

1 Mesurer les paramétres de croissance, s’assurer que la nutrition est adéquate
et gérer les difficultés d’alimentation.*®

[0 Aborder les autres soucis de santé physique comme dans la population
générale, garder a I'esprit que les lacunes propres aux TSAF peuvent géner
'administration optimale des soins de santeé.*

Enfants :

Les troubles de l'attention (p. ex.,
TDAH) sont observés dans
plusieurs cas.”

O Evaluer la présence de troubles de I'attention et orienter vers un spécialiste,
au besoin.

[J Les environnements et les taches structurés employés dans le traitement des
enfants atteints d’'un TDAH peuvent également aider les enfants atteints d’'un
TSAF.
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CONSIDERATIONS

RECOMMANDATIONS

Les traumatismes subis durant
I'enfance et les troubles de
I'attachement sont courants. Bon
nombre de personnes subissent
de multiples placements en foyer
d’accueil, de la négligence et de la
violence.*’

[0 Envisager les stimulants en cas de TSAF pour aider a gérer certains
symptémes.*

[0 Envisager les programmes de counseling individuel et/ou de mentorat positif
(p. ex., Grands Fréeres Grandes Sceurs, programmes de soutien
communautaire).

Adultes :

Les troubles psychiatriques sont
présents dans un pourcentage
élevé de cas. Les troubles de
’humeur, I'anxiété et les troubles
de comportement sont courants.”
Les déficits neurologiques sous-
jacents peuvent accroitre la
réactivité émotionnelle.™®

Les adolescents et les adultes
atteints de TSAF peuvent
éprouver des difficultés avec les
aspects cognitifs de la thérapie en
partie en raison des difficultés
dans le traitement du langage.™

Les problémes de dépendance
sont courants. lIs peuvent débuter
a 'adolescence et se poursuivre a
I'age adulte.™

Les démélés avec Iajustice se
produisent souvent.

Enfants et adultes :

Les troubles du sommeil sont
courants dans les cas d’exposition
prénatale a I'alcool et les
problémes médicaux liés au
syndrome d'apnées obstructives
du sommeil peuvent ne pas avoir
été pris en compte auparavant.*®

Les troubles du sommeil, y
compris la résistance au coucher,
le sommeil écourté,
'augmentation de I'anxiété liée au
sommelil et les réveils nocturnes
sont courants.**

Enfants et adultes :

Peuvent présenter un trouble de
traitement sensoriel (intégration),
de la « maladresse » ou de

Surveiller les troubles psychiatriques et orienter en psychiatrie/santé mentale
pour des services spécialisés au besoin.

Orienter en consultation psychologique et/ou en gestion du comportement au
besoin.

Gérer la médication ou prendre des dispositions pour en faciliter la gestion en
cas de diagnostic ou de symptdémes connus comme la dépression ou I'anxiété.
Orienter vers les services sociaux pour la gestion de cas et le soutien
continus.

Centrer le suivi sur des suggestions concréetes de stratégies
comportementales accompagnées d’une étroite supervision.

Surveiller les comportements impulsifs, 'hyperactivité adulte et la dépression
avec tendances suicidaires.

o 0o o o o O

[0 Surveiller la consommation abusive d'alcool ou d'autres drogues et demander
un traitement au besoin. Identifier/surveiller les femmes qui risquent de
consommer de l'alcool durant la grossesse.

L1 Diriger vers les services juridiques en santé mentale ou un organisme d’aide
aux victimes pour de I'assistance avec le processus judiciaire.

[0 Envisager de demander une évaluation du sommeil, si cliniguement indiqué.

[0 Procéder au dépistage des troubles liés au sommeil et envisager de diriger
vers des spécialistes du sommeil, un(e) ergothérapeute ou pour une thérapie
comportementale axée sur d’adaptation au milieu.

[J Une évaluation en ergothérapie a I'aide de différents outils peut aider a
identifier des déficits précis.
[0 Un questionnaire portant sur le dépistage sensoriel rempli par un proche peut
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évitement extréme des activités
et/ou de I'agitation.”

CONSIDERATIONS RECOMMANDATIONS
Iégéres anomalies neurologiques révéler un trouble de traitement sensoriel sur les plans visuel, auditif, tactile,
ou sensori-motrices. lls peuvent olfactif, gustatif, vestibulaire et de proprioception.
également présenter des [0 Une fois un trouble sensoriel identifié, une thérapie d’intégration sensorielle
difficultés a exercer les activités congue par un ergothérapeute pourrait aider cette personne a utiliser
de la vie quotidienne, un l'information sensorielle de maniére éclairée et naturelle.

Trousse d’outils nationale pour le dépistage
des enfants et des adolescents identifiés et
potentiellement affectés par 'ensemble des
troubles causés par /'alcoolisation fcetale :
Contient des ressources et des outils de
dépistage a l'attention des professionnels de
soins primaires.

[0 Renseignements et exemplaires de I'ensemble de la trousse d’outil
de dépistage :
http://ken.caphc.org/xwiki/bin/view/FASDScreeningToolkit/National
+Screening+Tool+Kit+for+Children+and+Youth+ldentified+and+Po
tentially+Affected+by+FASD?language=fr

Centre for Excellence on FASD : Site Web
contenant des renseignements généraux et
du matériel didactique.

O Site Web de SAMSA :
www.fasdcenter.samhsa.gov/

FASD and Justice : Contient des
renseignements sur le TSAF a I'attention des
professionnels du droit.

[J Site Web de FASD-Ontario Network of Expertise sur le TSAF et le
systéeme judiciaire au Canada : www.fasdjustice.ca/

Understanding Fetal Alcohol Spectrum
Disorder — A Resource for Education
Practitioners in Ontario : Contient des
ressources a l'attention des enseignants et
des familles.

Parlons de 'TETCAF

Guide a I'attention des parents formulant des
recommandations pour les enfants et les
adultes atteints d’'un TSAF.

OO0 En vente aupres de MOTHERISK, Hospital for Sick Children
123 Edward Street, Bureau 401 Toronto (Ontario) M5G 1E2
Site Web : www.motherisk.org/prof/index.jsp

O www.von.ca/FASD/French/index.html

FASD Connections

Site Web a l'attention des adolescents et des
adultes atteints d’'un TSAF et de leur famille
contenant des renseignements sur la gestion,
des astuces utiles et des conseils de parents
et de professionnels.

O www.fasdconnections.ca/index.htm (En anglais seulement)

FASD|ONE

Site Web contenant des renseignements au
sujet des cliniques de diagnostic de I'Ontario,
des groupes de soutien sur le TSAF et des
renseignements généraux sur le au Canada.

Premier réseau de recherche national
interdisciplinaire et collaboratif sur le TSAF au
Canada.

O www.fasdontario.ca/cms/ (En anglais seulement)

O www.canfasd.ca/francais/
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FASD and Child Welfare Community of 0 www.fasdchildwelfare.ca/ (En anglais seulement)
Practice : Réseau d’information a l'intention
des décideurs, des concepteurs de
programmes et des praticiens portant sur les
besoins des enfants atteints de TSAF dans le
cadre de soins prodigués par les autorités
compétentes et les agences, de méme que
les pratiques d’intervention précoce.

Lakeland Centre for FASD O www.lcfasd.com/ (En anglais seulement)

Manitoba FASD Centre: Service 0 www.fasdmanitoba.com/ (En anglais seulement)
multidisciplinaire d’évaluation, d’éducation, de
formation et de recherche du Programme de
santé de I'enfant offert par la Région sanitaire
de Winnipeg

Enfants en santé Manitoba — Ressources O www.gov.mb.ca/healthychild/fasd/index.fr.html
pour le TSAF

FASD Support Network of Saskatchewan Inc. | [0 www.skfasnetwork.ca/main/resources/communityresources/ (En
anglais seulement)

www.nofas.org/ (En anglais seulement)
www.nofas-uk.org/ (En anglais seulement)

National Organization on Fetal Alcohol
Syndrome

Washington, DC; Londres, Angleterre
Organisme se consacrant a la prévention de
la consommation d’alcool pendant la
grossesse et offrant un soutien aux
personnes et aux familles vivant avec un
TSAF.

od

SAF DPN L] http://depts.washington.edu/fasdpn/ (En anglais seulement)
Center on Human Development and Disability
University of Washington, Seattle WA
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