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OBJECTIF

Le présent document vise a informer le Comité de coordination des hauts fonctionnaires du
Comité directeur (Justice pénale) sur I'ensemble des troubles causés par I'alcoolisation foetale
(ETCAF) ainsi que les groupes de travail fédéraux, provinciaux et territoriaux sur les expressions
communément utilisées en matiere de dépistage, d’évaluation et de diagnostic de I'ETCAF. Le
présent document définit ces expressions, sans chercher a répondre a I'ensemble des
problémes en matiére de justice criminelle.

DEFINITIONS
Dans les discussions sur 'ETCAF, on utilise communément les expressions ci-apres indiquées.
1. Ensemble des troubles causés par I'alcoolisation feetale (ETCAF)

L'ETCAF est un terme générique ne constituant pas un diagnostic, qui est utilisé pour résumer
trois diagnostics médicaux causés par I'exposition prénatale a I'alcool (syndrome d’alcoolisation
feetale, syndrome d’alcoolisation fcetale partiel, et trouble neurologique du développement liés
a l'alcool (TNDLA). On pose les diagnostics en vue d’établir une distinction entre les différents
types de conséquences néfastes que peut causer I'exposition prénatale a I'alcool. Ces
diagnostics sont tous aussi graves.

L'ETCAF se traduit principalement par des retards de croissance, des malformations physiques
(principalement les traits faciaux) et des séquelles du systeme nerveux central, qui varient en
fonction des personnes atteintes de I'ETCAF. Toutes les régions du cerveau peuvent étre
atteintes, causant ainsi des problémes au niveau de I'acquisition des connaissances, de

! Les malformations congénitales liées a I'alcool (MCLA) se traduisent par des anomalies congénitales ; elles sont exclues ici puisque les
personnes qui en sont atteintes ne souffrent pas de déficit du systéeme nerveux central. En d’autres termes, on considére que leurs
fonctions cérébrales sont normales. Selon les lignes directrices canadiennes concernant le diagnostic, [TRADUCTION] « on ne devrait
pas utiliser le terme MCLA comme un terme générique ou de diagnostic pour I'ensemble des effets diis a I'alcool » (Chudley et al. 2005,
p. s12).
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I’adaptation, de I'attention, de la cognition, des fonctions exécutives, de la mémoire, des
réactions motrices et sensorielles et de la communication (Lang 2006).

Les spécialistes dans le domaine de I'ETCAF soulignent la complexité du diagnostic :

« On doit considérer un adulte atteint de 'ETCAF comme une personne
souffrant d’une lésion cérébrale » (Chudley et al. 2007, p. 269).

1.1 Syndrome d’alcoolisation fcetale (SAF)

Le diagnostic du SAF se fonde sur trois principaux critéres : des retards de croissance prénataux et/ou
postnataux, des anomalies faciales (levre supérieure mince, petits yeux (de petites fentes palpébrales),
un espace lisse entre la levre supérieure et le nez), et des séquelles importantes du systéme nerveux
central dans au moins trois régions du cerveau (p. ex., la mémaoire, les fonctions exécutives, I'attention,
etc.). Il n’est pas nécessaire de confirmer une exposition prénatale a I'alcool pour poser un diagnostic du
SAF puisqu’on a établi que les anomalies faciales découlaient exclusivement de I'exposition prénatale a
I'alcool.

1.2 Partial Fetal Alcohol Syndrome (pFAS)

Le SAFp s’appelait autrefois les effets de I'alcool sur le foetus (EAF). Pour poser un diagnhostic de SAFp, il
faut confirmer une exposition prénatale a I’alcool. Les personnes atteintes du SAFp, souffrent de
certaines anomalies faciales et de retards de croissance qui sont moins importantes que ceux du SAF.
Les personnes atteintes du SAFp souffrent de troubles importants du systéme nerveux central dans au
moins trois régions du cerveau.

1.3 Trouble neurologique du développement lié a I'alcool (TNDLA)

Pour poser un diagnostic de TNDLA, il faut confirmer une exposition prénatale a I’alcool. Le TNDLA ne se
traduit généralement par aucune anomalie physique, ou s’il y en a, elles sont minimes. Les personnes
atteintes de TNDLA souffrent de troubles importants du systéme nerveux central dans au moins trois
régions du cerveau. La prévalence du TNDLA est plus élevée que celle du SAF et du SAFp (Chudley et al.
2005).

2. Incapacités primaires et secondaires

Les incapacités primaires liées a I'ETCAF se traduisent par des troubles du systeme nerveux central
causés par une exposition prénatale a I'alcool. L'expression « incapacités secondaires » s'entend par des
difficultés supplémentaires qui ne sont pas présentes a la naissance mais qui sont susceptibles de se
développer au cours de la vie d'une personne atteinte de I'ETCAF. Les incapacités secondaires peuvent
se traduire par les problémes suivants :

. Santé mentale;

. Toxicomanie;

. Emploi;

. Vie autonome; et

. Démélés avec le systeme de justice (Streissguth et al. 1997).
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3. Dépistage de I'ETCAF et rendez-vous pour évaluation

Le dépistage de I'ETCAF ainsi que son évaluation sont un processus visant a déterminer les personnes
qui risquent de souffrir de I'ETCAF. Dans ce contexte, les personnes « a risque » sont celles qui ont des
comportements ou des caractéristiques considérés comme étant propres a I'ETCAF, et qui pourraient
bénéficier d’'une évaluation de I'ETCAF. Si une personne a des comportements ou des caractéristiques
propres a I'ETCAF, il est parfois possible de la considérer comme souffrant de symptomes liés a 'ETCAF
au moyen de divers outils d’évaluation (p. ex., de la considérer « a risque »). Cela ne signifie pas qu’elle
souffre de I'ETCAF, mais plutot qu’on devrait faciliter le processus d’évaluation de I'ETCAF en vue de
déterminer si elle en souffre réellement, ou si elle est atteinte d’une autre déficience. Selon les lignes
directrices canadiennes concernant le diagnostic, « Le dépistage consisterait a faciliter le renvoi a une
clinique de diagnostic » (Chudley et al. 2005, p. s6). Il n’y a aucun outil de dépistage validé cliniquement
qui permettent de déterminer les personnes qui « risquent » de souffrir de I'ETCAF; toutefois, il en
existe tout un éventail (Goh et al. 2008).

4. Evaluation de ’ETCAF?2

Par évaluation de I'ETCAF, on entend I'évaluation multidisciplinaire d'une personne sur le plan de la
croissance, des caractéristiques faciales, du fonctionnement du systéme nerveux central et des
antécédents d'exposition prénatale a l'alcool. Contrairement aux évaluations de troubles mentaux qui
sont souvent menées par un professionnel de la santé (médecin de famille, psychiatre ou psychologue),
une évaluation de I'ETCAF nécessite I'expertise et I'intervention d'un médecin (généralement un
pédiatre ou un généticien) et d'un neuropsychologue. On recommande également la participation
d'autres professionnels, notamment d'un orthophoniste et d'un ergothérapeute.

Etant donné le taux élevé de personnes qui souffrent de I'ETCAF et de problémes de santé mentale,
certaines cliniques d'évaluation de I'ETCAF ont également un psychiatre au sein de leur équipe. Les
professionnels doivent bien connaitre I'ETCAF et les criteres diagnostiques liés a cette déficience.

L'évaluation de I'ETCAF consiste également a réunir les renseignements existants concernant les
antécédents physiques, psychologiques, comportementaux, environnementaux, historiques et
génétiques d'une personne. Ces renseignements peuvent provenir de diverses sources, notamment
d'actes de naissance, de dossiers médicaux, correctionnels, scolaires et des services a I'enfance et a la
famille, ainsi que des entrevues avec la personne et les membres de la famille.

L'évaluation de I'ETCAF cherche a établir I'étiologie (la cause) des comportements et des caractéristiques
d'une personne. Il ne s'agit pas d'un diagnostic, (que ce soit le SAF, le SAFp ou le TNDLA) lequel constitue
I'un des éléments d'une gamme de résultats susceptibles de découler d'une évaluation. Une fois le
processus d'évaluation terminé, on peut poser de nombreux diagnostics, autres que celui de I'ETCAF.

Par exemple, on pourrait conclure aux résultats suivants :

2 Pour des renseignements supplémentaires sur le processus d’évaluation et les critéres liés au diagnostic de 'ETCAF, veuillez
vous référer aux lignes directrices canadiennes concernant le diagnostic (Chudley et al. 2005).
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. Aucun probléeme de santé;

. Etat de santé ou psychiatrique non lié a I'ETCAF;

. Troubles neuropsychologiques d'origine inconnue (p. ex., trouble d'apprentissage,
probléemes de mémoire);

. Troubles neuropsychologiques liés a I'exposition prénatale a l'alcool, mais qui ne satisfont
pas aux critéres de I'ETCAF;

. On ne peut poser un diagnostic de I'ETCAF (p. ex., on ne peut établir une exposition

prénatale a I'alcool).
4.1 Diagnostic différentiel

On ne peut procéder a une analyse sanguine aux fins d’une évaluation et d’un diagnostic de 'ETCAF. Le
processus d’évaluation de 'ETCAF comprend ce qu’on appelle, « un diagnostic différentiel », ce qui
signifie, que I'équipe chargée de I'évaluation doit en premier lieu trouver d’autres explications possibles,
comme des problemes génétiques ou de santé, le niveau de développement, les antécédents familiaux,
les facteurs environnementaux, etc., dans tous les cas de troubles du systéme nerveux central et
d’anomalies physiques. En fin de compte, pour établir s’il s’agit de I'ETCAF, il faut se fonder en grande
partie sur les éléments de preuve établissant des antécédents de consommation d’alcool par la mére
pendant sa grossesse (Badry et Bradshaw 2010, p. 43).

4.2 Planification du traitement

Comme susmentionné, I'ETCAF peut se traduire par trois diagnostics : le SAF, le SAFp et le TNDLA. Les
évaluations de 'ETCAF prévoient un plan de traitement, si un diagnostic en découle. Il y a plusieurs plans
de traitement qui varient selon la force, les problémes et les besoins de chacun. Selon les lignes
directrices canadiennes concernant le diagnostic de 'ETCAF, « La planification et la mise en ceuvre d’un
traitement adapté expressément aux besoins spécifiques d’une personne et de sa famille constituent
une partie importante du diagnostic » (Chudley et al. 2005, p. s14)

Dans les cas ou il est établi qu’une personne souffre de troubles neurocognitifs (mais non de I'ETCAF) (p.
ex., de problemes liés a la mémoire ou aux fonctions exécutives et de trouble d’apprentissage), un plan
de traitement peut également étre mis en place.

5. Evaluation fonctionnelle

Les évaluations fonctionnelles constituent un processus systématique qui vise a examiner le
fonctionnement global d’une personne afin d’établir son niveau de capacités sociales, professionnelles
et psychologiques. En d’autres termes, les évaluations fonctionnelles visent a déterminer la capacité
d’une personne a s’acquitter de ses taches quotidiennes, et se concentrent moins sur I'étiologie (la
cause) des comportements et des caractéristiques. Il y a divers types d’évaluations fonctionnelles,
lesquelles ne visent pas toutes a déterminer si une personne souffre de troubles cognitifs. L'évaluation
fonctionnelle générique ne peut établir si une personne souffre de I'ETCAF; il faut pour cela procéder a
une évaluation de I'ETCAF.
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L’EVALUATION DE L’ETCAF CHEZ LES ADULTES AU CANADA?

On procede a des évaluations de I'ETCAF chez les adultes au Canada en suivant les mémes lignes
directrices que celles relatives aux enfants. On se réfere aux lignes directrices canadiennes concernant le
diagnostic (Chudley et al. 2005). Le nombre de cliniques d'évaluation de I'ETCAF est limité au Canada.
Ces cliniques fonctionnent en principe selon un systéme d'honoraires, et elles ne sont pas visées par les
régimes d'assurance-maladie provinciaux et territoriaux. Dans un rapport récent publié par I'Agence de
santé publique du Canada, Badry et Bradshaw ont déclaré : « Il est difficile de poser un diagnostic chez
les adultes sans avoir une infrastructure de politiques et de pratiques qui appuie ce besoin
communautaire » (2010, p. 48).

Les évaluations d'adultes sont plus difficiles que celles des enfants, pour deux principales raisons :

e (Capacité a confirmer une exposition prénatale a I'alcool;
e Facteurs confusionnels - Etablir une distinction entre I'ETCAF et d'autres causes possibles (p. ex.,
traumatisme cérébral, abus chronique d'alcool, etc.).

Malgré ces difficultés, bon nombre de cliniques d'évaluation de I'ETCAF ont été en mesure de
reconnaitre des personnes atteintes de I'ETCAF. Par exemple, a Whitehorse, sur les 28 adultes ayant fait
I'objet d'une évaluation de I'ETCAF, 26 ont été diagnostiqués d'un trouble causé par l'alcoolisation
foetale (Badry et Bradshaw 2010). En Alberta, une clinique d'évaluation de I'ETCAF chez les adultes en a
conclu de méme. Les 41 personnes visées par les évaluations ont toutes été diagnostiquées d'un trouble
causé par l'alcoolisation foetale (Badry et Bradshaw 2010).

Les spécialistes dans le domaine pronent continuellement la nécessité et les avantages des évaluations
de I'ETCAF. Par exemple, selon Chudley et al. (2007) « un diagnostic peut atténuer la progression ou les
incapacités secondaires, fournir aux personnes une réponse sur le plan de leurs incapacités et de leurs
échecs, et accroitre leurs chances de bénéficier des interventions et des services adaptés a I'ETCAF chez
les adultes (p. 270) ».

De plus, selon Badry et Bradshaw (2010), « il est pertinent de poser un diagnostic chez ces adultes étant
donné que des services de soutien peuvent alors étre planifiés et fournis individuellement afin de les
aider a faire face a ces défis tout en vivant dans leur collectivité (p.17) ». « Méme si les services sont
limités dans la collectivité, on ne devrait pas refuser a une personne une évaluation aux fins d'un
diagnostic ou d'un traitement. Souvent, le diagnostic constitue la motivation qui conduit au
développement des ressources » (Chudley et al. 2005, p. s11).

REFERENCES

Badry, D., et Bradshaw, C. 2010. Assessment and Diagnosis of FASD among adults. A National and
International Systematic Review. Ottawa, Ontario: Agence de la santé publique du Canada.

3 Le processus d’évaluation de 'ETCAF est le méme pour les adultes que pour les enfants et les jeunes.

I* I Ministére de la Justice ~ Department of Justice Canadﬁ

Canada Canada



Chudley, A.E., Kilgour, A.R., Cranston, M., et Edwards, M. 2007. Challenges of diagnosis in Fetal Alcohol
Syndrome and Fetal Alcohol Spectrum Disorder in the adult. American Journal of Medical
Genetics Part C (Seminars in Medical Genetics) 145C: 261-272.

Chudley, A.E., Conry, J., Cook, J.L., Loock, C., Rosales, T., et Leblanc, N. 2005. L’'ensemble des troubles
causés par l'alcoolisation foetale : lignes directrices canadiennes concernant le diagnostic.
Journal de I’Association médicale canadienne, 172(S suppl) : s1-s21.

Goh, Y.l., Chudley, A.E., Clarren, S.K., Koren, G., Orbine, E., Rosales, T., et Rosenbaum, C. 2008.
Development of Canadian screening tools for Fetal Alcohol Spectrum Disorder. Canadian Journal

of Clinical Pharmacology, 15(2): e344-e366.

Lang. J. 2006. Ten Brain Domains: A proposal for functional central nervous system parameters for Fetal
Alcohol Spectrum Disorder diagnosis and follow-up. Journal of FAS International, 4(e12), 1-11.

Streissguth, A.P., Barr, H.M., Kogan, J., et Bookstein, F.L. (1997). Primary and secondary disabilities in
Fetal Alcohol Syndrome. In A. P. Streissguth & J. Kanter, (Eds). The challenge of Fetal Alcohol
Syndrome. Overcoming secondary disabilities. (pp. 25-39). Seattle, WA: University of
Washington Press.

I* Ministére de la Justice ~ Department of Justice Canadﬁ

Canada Canada



