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Editorial

Consommation d’alcool pendant Ia grossesse et trouble du
spectre de I’alcoolisation feetale au Canada : qui, quoi, oui?

Jocelynn L. Cook, Ph. D. (1,2,3)

Comprendre le trouble du
spectre de I’alcoolisation feetale

La prévalence estimée du trouble du spec-
tre de l’alcoolisation feetale (TSAF) au
Canada est supérieure a celles de I’autisme,
de la paralysie cérébrale et de la triso-
mie 21 combinées. Le cofit supplémentaire
par cas de TSAF tout au long de la vie
d’une personne est estimé a 1,1 million de
dollars'.

Le TSAF est une incapacité permanente
qui touche le cerveau et le corps des per-
sonnes exposées a I’alcool avant leur nais-
sance. Souvent, ces personnes rencontrent
des défis dans leur vie quotidienne et ont
besoin d’un soutien sur le plan des habi-
letés motrices, de la santé physique, de
I’apprentissage, de la mémoire, de la régu-
lation des émotions et des habiletés socia-
les*3. Selon des données récentes, le TSAF
est associé a des maladies chroniques, a
des troubles de santé mentale et a des
expériences sociales négatives**. Lorsqu’elles
ne regoivent pas de diagnostic ni de
soutien, les personnes atteintes de TSAF
présentent des taux accrus de consomma-
tion problématique de substances, de pro-
blémes de santé mentale, de démélés avec
la justice pénale, de prise en charge par
les services de protection de I’enfance, de
mauvais traitements psychologiques et
physiques, de traumatismes et d’instabilité
en matiere de logement®.

Le TSAF découle de linteraction entre
plusieurs facteurs de risque et de vulné-
rabilité. Alors que toutes les populations
qui consomment de I’alcool présentent un
risque de TSAF, nous ne connaissons pas

la fréquence de consommation d’alcool
pendant la grossesse au Canada ni la pré-
valence du TSAF.

Consommation d’alcool pendant
la grossesse

Le fait que Il’alcool soit une substance
tératogéne neurocomportementale n’est ni
controversé ni discutable. Pourtant, mal-
gré des années de messages publics sur
les méfaits de I’alcool pendant la gros-
sesse et des millions de dollars consacrés
aux campagnes de prévention, le nombre
de femmes qui consomment de l’alcool
pendant la grossesse n’a pas diminué’.

Que se passe-t-il exactement?

Nous savons que la vie des femmes qui
consomment de ’alcool pendant leur gros-
sesse est complexe. Nous savons que ces
femmes consomment de I’alcool pour
différentes raisons, que les déterminants
sociaux de la santé jouent un role impor-
tant® et que la stigmatisation a une inci-
dence sur le signalement de la consommation
d’alcool et I’accés aux interventions®. Par
ailleurs, les femmes ne savent parfois pas
qu’elles sont enceintes.

Il est a noter que, d’apres la plus récente
directive clinique sur le dépistage et les
conseils en matiere de consommation
d’alcool pendant la grossesse, publiée en
septembre 2020 par la Société des obsté-
triciens et gynécologues du Canada', toutes
les femmes enceintes devraient étre inter-
rogées sur leur consommation d’alcool. Si
des habitudes de consommation sont éta-
blies, l'information doit étre consignée

dans le dossier médical du nourrisson
apres I’accouchement. Ces recommanda-
tions visent a ce que le dépistage et les
conversations sur la consommation d’alcool
soient intégrés dans les pratiques couran-
tes et a ce que I’exposition soit notée dans
les dossiers de la mere et de I’enfant. Les
fournisseurs de soins de santé jouent un
role essentiel dans la saisie de ces données
et leur intégration dans les systemes de
données provinciaux et dans la normalisa-
tion des questions sur la consommation
d’alcool et la création d’un environnement
propice a des discussions fructueuses avec
les patientes ou clientes.

Surveillance

Il existe peu de données de surveillance
concernant l’alcool et la grossesse au
Canada. Quelques rapports ont été publiés,
et de nombreuses personnes ont travaillé
d’arrache-pied en vue de recueillir des
données courantes complétes sur 1’alcool
et la grossesse, au moyen d’approches
rétrospectives et prospectives, au fil du
temps et dans différentes administrations.
Certaines enquétes nationales ont fourni
un apercu de la consommation, dont
I’Enquéte canadienne sur I’expérience de
la maternité (aujourd’hui abandonnée) et
I’Enquéte sur la santé dans les collectivi-
tés canadiennes (toujours active). Ces
sources de données nous renseignent sur
la quantité d’alcool que la personne
déclare avoir consommée, mais nous ne
disposons pas de données sur les raisons
et les contextes de consommation, les dif-
ficultés ou obstacles qui freinent 1’acces
au soutien et aux services, les habitudes
de consommation et le moment de la
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consommation pendant la grossesse. Les
renseignements disponibles sont fondés
sur des données autodéclarées dont les
valeurs sont trop faibles, dans bien des
cas, pour servir a I’établissement de con-
clusions générales.

Les bases de données et les registres pro-
vinciaux renferment parfois des informa-
tions sur la consommation d’alcool pendant
la grossesse, mais ils dépendent des ren-
seignements saisis dans la source de don-
nées (c.-a-d. les dossiers des patients).
Bien que cette approche permette de
recueillir I’essentiel des données sur la
consommation d’alcool pendant la gros-
sesse, des détails sont souvent omis et les
jeux de données ont tendance a étre
incomplets. La consommation d’alcool est
presque exclusivement autodéclarée et, si
I’on considére les répercussions com-
plexes de la stigmatisation et I’absence de
dépistage systématique de la consomma-
tion d’alcool pendant la grossesse dans les
formulaires prénataux, les données parais-
sent généralement peu fiables. On a tenté
par le passé d’établir un dossier périnatal
normalisé a 1’échelle nationale, avec des
données sur I’exposition prénatale, mais
le projet semble au point mort.

De plus, le Canada ne dispose d’aucun
ensemble d’indicateurs, et des données
n’y sont pas recueillies de fagon systéma-
tique et courante en ce qui a trait a la
prévalence du TSAF. Encore une fois, le
milieu de la recherche a fait un excellent
travail en vue de recueillir des données
sur la prévalence a partir de diverses
études menées aupres de différentes popu-
lations au Canada. Nous avons des rap-
ports provenant des communautés rurales’,
des écoles urbaines'?, des systéemes de
protection de I’enfance'® et des systémes
de justice®. En 2019, I’Enquéte cana-
dienne sur la santé des enfants et des
jeunes a tenté de recueillir des données
sur le TSAF®. Ces études dépendent des
résultats d’une évaluation diagnostique du
TSAF, or l’acces des Canadiens aux ser-
vices de diagnostic est nettement insuf-
fisant pour répondre a la demande'®. Il
s’agit d’une lacune cruciale : si ’exposi-
tion prénatale a I’alcool n’est pas établie
de facon précoce et saisie dans nos sys-
temes de données, nous perdons la pos-
sibilité d’entreprendre une surveillance
précoce et d’offrir des conseils d’ordre
préventif axés sur le soutien et les ser-
vices. L'occasion de contribuer a I’atteinte
du plein potentiel est ainsi manquée de
facon tragique.
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La saisie de données fiables dans les sys-
temes de données provinciaux sur I’expo-
sition prénatale ou sur les habitudes de
consommation et les quantités d’alcool
consommeées contribuerait grandement a
I’étude de la prévalence, des tendances
démographiques et régionales ainsi que
des troubles concomitants. Nous pour-
rions alors repérer les périodes pendant
lesquelles la consommation d’alcool et les
troubles concomitants semblent en évolu-
tion - la pandémie de COVID-19 durant la
derniére année en est un parfait exemple
— afin de prévoir les adaptations a apporter
aux programmes de prévention et de
soutien. Ce type de données nous aiderait
également a mieux comprendre Iefficacité
des mesures de prévention et de réduction
des méfaits en temps réel, ou du moins
beaucoup plus rapidement que les années
actuellement nécessaires pour produire
des rapports sur les enquétes nationales.

Base de données nationale sur le
TSAF

La base de données nationale sur le TSAF
est un autre projet national mis en ceuvre
pour recueillir des renseignements détail-
1és sur le TSAF, les facteurs de risque et
I’évolution des patients. De 2010 a 2020,
I’Agence de la santé publique du Canada a
appuyé I’élaboration et la mise en ceuvre
de la base de données nationale sur le
TSAF. NeuroDevNet et Kids Brain Health y
ont contribué de 2013 a 2019. Le réseau
CanFASD est maintenant le seul bailleur
de fonds. La base de données vise a
recueillir des renseignements sur le TSAF
et sa prévalence dans toutes les cliniques
de diagnostic du Canada.

A I'heure actuelle, nous disposons de plus
de 3500 dossiers. Ceux-ci nous rensei-
gnent sur le contexte dans lequel les indi-
vidus ont été exposés a l’alcool avant
leur naissance, sur leur santé et sur leurs
comportements. Ils nous permettent aussi
de cerner les défis a surmonter afin que
nous envisagions autrement la préven-
tion du TSAF et le soutien aux femmes
qui consomment de I’alcool pendant leur
grossesse.

Malgré la capacité diagnostique limitée du
Canada, nous pouvons déterminer, avec
la pleine participation des cliniques a
I’échelle du pays, la prévalence du TSAF
au moyen d’un systéme comme celui de
cette base de données nationale.

Résumeé et recommandation
concernant le financement et le
soutien

La consommation d’alcool pendant la
grossesse et le TSAF sont complexes, et
nous devons comprendre I’ampleur du
probléme, de méme que les situations
connexes. Les systemes de données pro-
vinciaux sont préts a recueillir des don-
nées sur la consommation d’alcool, en
particulier pendant la grossesse, ainsi que
sur les habitudes de consommation et les
quantités consommées. Il est essentiel que
des questions sur ce sujet soient intégrées
a la pratique courante des fournisseurs de
soins de santé. La normalisation des for-
mulaires périnataux serait également utile.

Le Canada a fait beaucoup de chemin et, a
bien des égards, nous faisons partie des
chefs de file dans le domaine de la recher-
che sur le TSAF. Cependant, en raison de
notre systéme de santé fragmenté, les don-
nées recueillies présentent des disparités
entre administrations et des obstacles
freinent 1’échange des données, ce qui
rend difficile la production de rapports
nationaux sur la consommation d’alcool
pendant la grossesse et sur la prévalence
du TSAF. Le perfectionnement de la base
de données nationale sur le TSAF dans le
cadre de linfrastructure pancanadienne
de surveillance, avec I’adhésion et la par-
ticipation de toutes les administrations,
rendrait possible une saisie efficace des
données nationales et permettrait d’en
rendre compte avec exactitude.
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