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Avant-propos

Reéalisée par Marie-Alexia Masella pour le compte de I’Association pour la santé publique du Québec (ASPQ) dans le cadre d’une recherche-
action soutenue par I’Agence de la santé publique du Canada*, cette synthese scientifique résume I’état des connaissances sur le trouble du
spectre de I’alcoolisation feetale (TSAF) au Québec, au Canada et dans le monde. Elle dégage les faits saillants de cinq documents produits pour

le compte de PASPQ) :

* Revue de la littérature sur la stigmatisation que subissent
les femmes en matiére de consommation d’alcool (2019),
par Marianne Paquette, B.Sc. Inf. et étudiante au Diplome

d’études supérieures spécialisées a I’Ecole de santé publique de
I’Université de Montréal ;

* Laconsommation d’alcool chezles femmes au Québec (2020),
par Marianne Dessureault, B.A. L.L.B., avocate, chargée de dossiers,

ASPQ;

* Connaissances actuelles sur le TSAF (2019),
par Yves G. Jalbert, Ph. D., pour FASPQ) ;

* Recension des écrits sur les problémes éthiques liés a la
prévention de la consommation d’alcool chez les femmes
et a la détection du trouble du spectre de I’alcoolisation fee-
tale (2019), par Marie-Alexia Masella, M.A, étudiante doctorante des
programmes de bioéthique de I’'Université de Montréal.

* Alcool : stratégies marketing ciblant les femmes au
Québec (2020), par Marianne Dessureault, B.A. L.L.B.,
avocate, chargée de dossiers, ASPQ)

* La production de cette synthese scientifique sur le TSAF a été rendue possible grace a une contribution financiére provenant de ’Agence de la santé publique du Canada. Les vues
exprimées ici ne refletent pas nécessairement la position officielle de ’Agence de la santé publique du Canada.



Introduction

01.

Consommation d’alcool chez les Québécoises
La population québécoise et I’alcool

La consommation d’alcool chez les femmes

L’alcool a ’adolescence

La consommation d’alcool chez les Québécoises enceintes

02.

Connaissances actuelles sur le TSAF
Historique et nomenclature

Prévalence du TSAF

Le diagnostic du TSAF

03.

Stigmatisation associée au TSAF

Définition

Stigmatisation des femmes enceintes

Stigmatisation des personnes vivant avec le TSAF
Promotion de la santé et stigmatisation
Conséquences de la stigmatisation
Recommandations pour minimiser la stigmatisation

04.

Enjeux éthiques liés a la prévention du TSAF
Réflexions pour des campagnes de sensibilisation éthiquement acceptables

05.

Facteurs influencant la consommation d’alcool chez les femmes

Conclusion

Bibliographie



03

La grossesse est un moment particulier de la vie d’'une femme et de son
entourage. C’est également 'occasion de suivis médicaux réguliers, ou
on conseille aux femmes d’adopter ou d’éviter certains comportements
pour ne pas nuire a leur santé ou a celle de leur futur enfant. Parmi ces
recommandations figure ’abstinence de la consommation d’alcool, car
I'exposition prénatale a I’alcool est la premicre cause évitable de défi-
cience intellectuelle et de malformations congénitales. Les impacts d’une
exposition prénatale a I’alcool sont complexes et variables. La plupart de
ces conséquences sont regroupées sous le nom de trouble du spectre de
I’alcoolisation foetale (TSAF).

Dans ce contexte, I’Association pour la santé publique du Québec
(ASPQ) a réalisé cinq recensions de la littérature sur différents sujets
entourant la prévention du T'SAFE. Dans un premier temps, cette synthese
scientifique présente les faits saillants de la consommation d’alcool au
Québec et I'état des connaissances actuelles sur le TSAF. Par la suite,
elle aborde les enjeux éthiques et la stigmatisation que peuvent subir les
femmes enceintes, les meres d’enfants ayant un TSAF et les personnes
vivant avec le TSAF. Elle aborde aussi les facteurs qui peuvent influencer
la consommation d’alcool par les femmes enceintes. Pour conclure, les
lecons apprises des campagnes de sensibilisation antérieures permettront
de développer des campagnes de sensibilisation efficaces, bienfaisantes
et respectueuses de 'autonomie des personnes directement concernées
par cette problématique.




01.
Consommation d’alcool
chez les Quebecoises
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La population québécoise

et I’alcool

Au Québec, la consommation d’alcool est,
socialement, bien acceptée. Bien que 1’alcool soit
une substance psychoactive, le grand public ne le
pergoit pas comme tel (contrairement au canna-
bis par exemple). Sa consommation est associée
a la détente, a la convivialité et a la féte. Il est fa-
cile de s’en procurer a prix abordable. C’est une
des raisons qui explique que 84 % des Québécois
en consomment et 92 % jugent acceptable d’en
consommer occasionnellement [1]. Le sondage
CROP-Educ’alcool 2019 [2] indique qu’un
consommateur d’alcool sur six (16 %), au
Québec, considére que sa consommation
d’alcool nuit a sa santé physique. Cette
proportion diminue a 13 % chez les femmes.

Ce méme sondage détaille la consommation
d’alcool dans les régions administratives. Au
Québec la moyenne se situe a 84 %. Certaines
régions se démarquent par leur taux plus élevé de
consommateurs :

*  Chaudiere-Appalaches (88 %),

*  Montérégie (87 %),

* (apitale-Nationale (87 %),

*  Centre-du-Québec (86 %)

* et Estrie (85 %) [2].

A contrario, d’autres montrent un taux de
consommation plus faible :

* (Gote-Nord (76 %),

*  Gaspésie—Iles-de-la-Madeleine (79 %),

* etau Saguenay—Lac-Saint-Jean (81 %) [2].

De plus, selon I'Enquéte canadienne sur le tabac,
lalcool et les drogues de 2017 [1], prés d’un consom-
mateur sur cinq ne respecte pas les Directives
de consommation d’alcool a faible risque du
Canada (DCAFR)'. En effet, 83,5% des
20-24 ans indiquent avoir bu de I’alcool dans
les 12 derniers mois comparativement a 56,8 %o
des 15-19 ans et 79,4% des plus de 25 ans
[1].Le respect des DCAFR fluctue aussi en
fonction de ’age. C’est chez les jeunes adultes
canadiens de 20 a 24 ans que l'on recense
le plus grand nombre de consommateurs ne
respectant pas ces directives [l]. Les jeunes
adultes québécois de 18-24 ans sont propor-
tionnellement plus nombreux a boire de I’alcool
comparativement aux autres groupes d’age [3].

1. Ces directives recommandent une consommation maximale de 2 verres pour les femmes et 3 verres pour les hommes lors d’une méme occasion.



Consommation d’alcool chez les Québécoises

06

La consommation d’alcool
chez les femmes

L’écart de consommation d’alcool entre les hommes et les
femmes tend a diminuer : au fil des ans et les habitudes de consom-
mation deviennent similaires [1]. On peut considérer qu’au moins
8 femmes sur 10 agées de 12 ans et plus au Québec consomment de
I’alcool et que pres de la moitié d’entre elles sont des consommatrices
régulieres [1]. La consommation abusive d’alcool est constatée notam-
ment chez les femmes de 18-34 ans etle vin semble étre la boisson
alcoolisée la plus fréquemment consommeée chez les femmes
tandis qu’il s’agit de la biere chez les hommes [2]. Les femmes consom-
ment également le plus souvent dans le confort d’un domicile (le leur
ou chez des amis.es) plutot que dans des bars ou des discotheques [2].

L’alcool
a I’adolescence

Les jeunes sont particuliérement exposés a la consommation
d’alcool, souvent a de fortes doses. Leur cercle d’amis, le manque de
supervision et de soutien parental, et I'autodépréciation quant a leur
réussite scolaire sont des facteurs influencant a la hausse la consomma-
tion d’alcool des jeunes [4]. La proportion de jeunes consommateurs
d’alcool est plus faible chez ceux qui vivent dans une famille biparen-
tale (48 %) que ceux vivant dans une famille reconstituée (66 %) [4].
La consommation d’alcool des jeunes filles est tres similaire a celle des
garcons. La prévalence de consommation d’alcool chez les 11-17 ans
tend a diminuer depuis une dizaine d’années [3].

™
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La consommation

chez les Québécoises enceintes

L’absence de données récentes empéche de dres-
ser un tableau représentatif de la consommation
d’alcool chez les femmes québécoises enceintes.
L Enquéte sur Uallaitement maternel au Québec 2005-
2006 indiquait que 34,1 % des femmes avaient
consommé¢ de I’alcool durant leur grossesse [5].
Selon une autre étude canadienne, en 2006-
2007, au Québec, les proportions de consomma-
tion d’alcool chez les femmes enceintes (21 %) et
dans les mois précédant la grossesse (67 %) sont
plus élevées que les moyennes canadiennes, qui

sont respectivement de 10,5% et 62°% [6] . Les

trois quarts de la population québécoise (73 %)
se disent totalement en accord avec la directive
de ne pas boire du tout d’alcool pendant la gros-
sesse et 21 % déclarent étre plutot d’accord (76 %o
des femmes sont totalement d’accord et 24 %
des hommes sont plutdt d’accord) [7] . Plus une
personne consomme fréquemment, moins elle
appuiera ’abstinence totale d’alcool pendant la

grossesse [7].

En 2013, on retrouve ces données dans un
document de I’Agence de la santé publique du
Canada, qui démontrent bien que pour la pé-
riode 1993-2008 [8], le Québec possede un
haut pourcentage de meéres ayant consommé
de T'alcool pendant la grossesse (entre 25 et
30%). Il est aussi a noter que la moyenne
canadienne augmente a cause de la moyenne

québécoise [8] .
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La consommation d’alcool durant la grossesse
selon la province de résidence, Canada, 1993-2008
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Source : Statistique Canada, Enquéte longitudinale nationale sur les enfants et les jeunes
Les dénominateurs excluent les réponses «ne sais pas» et les refus de répondre.

Les territoire ont été exclus, car 'enquéte n’y a pas été réalisée.

IC — Intervalle de confiance

2. http://www.stat.gouv.qc.ca/statistiques/sante/enfants-ados/alimentation/stat-allaitement.pdf

Canada

En se basant sur ces statistiques et en tenant
compte des données existantes concernant
la consommation d’alcool chez les femmes, voici
le profil des femmes adultes qui auraient le plus
tendance a consommer de I'alcool pendant la
grossesse [9] :

* sont nées au Québec ;

* habitent dans les régions
administratives de Chaudieére-
Appalaches, de 1a Montérégie,
et de la Capitale-Nationale? ;

* ontentre 20 et 24 ans ;

* possédent un diplome d’études
postsecondaires;

¢ ont des revenus élevés.
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La figure suivante représente les taux de consom-
mation d’alcool par des femmes enceintes en
2013 selon leur niveau socio-économique. II est
intéressant de noter que les hauts niveaux
socio-économiques consomment davantage,
et que pour tous les niveaux économiques,
le taux moyen du Québec est plus élevé
que la moyenne nationale [10].
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Afin d’avoir un portrait fidele de la problématique, des données plus récentes sur les habitudes
de consommation d’alcool avant et pendant la grossesse sont nécessaires.
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En résume

* La majorité des Québécois consomme de I’alcool.

* Les hommes sont légerement plus nombreux a consommer de I’alcool, mais I’écart avec
les femmes est faible et tend a se resserrer avec les années. Plus de 8 Québécoises sur 10
consomment de ’alcool.

* Il n’existe pas de données récentes sur la prévalence de consommation d’alcool
chez les femmes enceintes ou celles désirant procréer au Québec. En 2006-2007, on
estimait ces prévalences a 21 % et 67 % respectivement. Selon 1" Enquéte sur Uallaitement
malternel au Québec, 2005-20006, 34,1 % avaient consommeé de I’alcool durant leur grossesse.

 Plus une personne boit, moins elle a tendance a étre en accord avec I’abstinence totale
pendant la grossesse.
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Connaissances actuelles
sur le TSAF
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Historique
et nomenclature

L’impact d’une exposition prénatale a I’alcool
est connu depuis plusieurs siecles, car déja dans
I’Antiquité, il était recommandé aux femmes
enceintes de ne plus consommer de boissons
fermentées et de vin (Ancien Testament,
Diogene en 400 Av. J.-C.). Le terme Syndrome
d’Alcoolisation Feetale (SAF) est utilisé depuis
1973. Le terme TSAF est désormais recom-
mandé depuis 2015 afin d’englober toutes les
manifestations de I’exposition prénatale a ’al-
cool, y compris le SAF et les troubles neurolo-
giques du développement liés a I’alcool (TNLA)
[11] (voir tableau 1).

L’exposition prénatale a ’alcool est la princi-
pale cause évitable d’anomalies congénitales,
de troubles du développement et de déficience
intellectuelle chez les enfants [12]. Parmi les
effets néfastes de la consommation d’alcool sur
la mere et Penfant, on peut noter [13] : morti-
naissance’, fausse couche, naissance prématurée,
retard de croissance intra-utérin et faible poids
a la naissance. Ces effets dépendent de la fré-
quence de consommation d’alcool, de la quantité
consommeée et du moment auquel il a été
consommé durant la grossesse.

Acronyme Définition

EAF Effets de I’alcoolisation feetale : enfants présentant certains des traits dysmorphiques liés a
I’alcool et consommation maternelle pendant la grossesse connue.

EPA Exposition prénatale a I’alcool

ES/EPA Encéphalopathie statique associée a I’'exposition prénatale a I’alcool.

SAF Syndrome d’alcoolisation foetale : I'une des déficiences congénitales les plus séveres causées
par I'EPA. Il s’agit d’'un syndrome persistant et irréversible caractérisé par un ensemble de traits
faciaux distinctifs, un retard de croissance et un dysfonctionnement du systéme nerveux central.

SAFp/PSAF SAF partiel : confirmation de I'exposition a I'alcool et présence d’anomalies faciales avec
présence ou non d’autres manifestations caractéristiques du SAF.

ETCAF Ensemble des troubles causés par I’alcoolisation foetale : désigne toute la gamme de
déficiences associées a I’'EPA.

MCLA Malformations congénitales liées a I'alcool : confirmation de I'exposition a I’alcool et présence
d’anomalies congénitales potentiellement liées a I’alcool.

TN/EPA Trouble neurocomportemental lié a I’exposition périnatale a I’alcool

TNDLA ou TNLA Troubles neurologiques du développement liés a I’alcool (autrefois EAF) : confirmation de

I’exposition a I'alcool, présence d’anomalies du systeme nerveux central et de problémes cognitifs.

TSAF

Troubles du spectre d’alcoolisation fcetale est un phénotype trés variable, qui s’accompagne
parfois de déficits neurologiques et de déficience intellectuelle.

4 Tableau 1 : Termes désignant les séquelles de la consommation prénatale d’alcool sur le foetus et I’enfant

3. La mortinaissance survient lorsque la mort d’un feetus survient apres 20 semaines de gestation, mais avant I’accouchement. L’avortement spontané, ou fausse couche, est la mort

du feetus avant 20 semaines de gestation.
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Prévalence du TSAF

Le taux de prévalence du TSAF est difficile a
calculer en raison des lacunes méthodologiques
de certaines études. Il varie selon les cultures,
les définitions utilisées et les couches socio-
é¢conomiques [14]. Dans les dernieres années,
ce taux est estimé entre 7,8 (estimation basse)
et 29,3 (estimation haute) pour 1000 naissances
selon une étude canadienne menée en 2018 a
Toronto (enfants de 7 a 9 ans d’écoles primaires
publiques de la région de Toronto) [13]. Selon
une nouvelle étude américaine réalisée aupres
de 6639 ¢éleves de 6 et 7 ans, entre 2010 et 2016,
le nombre de cas de TSAF selon une approche
prudente a été évalué entre 1,1°% et 5% [15].
Selon la méme étude, les estimations pondérées
ont mené a des taux entre 3,11% et 9,85%
d’enfants porteurs du TSAF [15].

Il n’existe pas de données québécoises
représentatives. L'incidence est aussi plus
¢levée dans certaines sous-populations : autoch-
tones [16], carcérales [16—-19] et psychiatriques
[16,20]. Ainsi, selon le milieu dans lequel elle
a été évaluée, 'ampleur de la prévalence du
TSAF varie (avec des estimations élevées pour
les systemes d’accueil, comme les Centres jeu-
nesse, et de justice) [21].

Source : [1,12,13,16,22-26]

La difficulté de diagnostic est aussi un facteur influencant cette estimation de Il'inci-
dence et de la prévalence. La plupart des enfants qui ont été affectés par I’alcool ne présentent
que peu ou pas de marques physiques de 'ETCAF (moins de 10°% d’entre eux) [12]. Par
conséquent, il est plus difficile de les détecter, surtout en absence de renseignements pré-
cis sur leur exposition a I’alcool. Les effets possibles d’une exposition prénatale a 1’alcool sont

hétérogenes comme I'illustre le schéma suivant :

Probléemes de développement

Retard de croissance

Déficit de langage

Intelligence globale inférieure a leurs pairs

Déficit d’habiletés visuospatiales

Problémes psychomoteurs (difficulté de motricité
fine, d’équilibre, de coordination)

Déficit d’apprentissage et de mémoire

Déficit de fonctions exécutives (difficulté a se
concentrer, a résoudre de problemes, a planifier,
a conceptualiser, a produire une réponse verbale)

Problémes comportementaux

Difficulté d’établir des relations et interactions
sociales

Risques accrus d’étre classés comme hyperactifs,
impulsifs ou délinquants

Crises de coléere fréquentes

Comportements erratiques

Risque accrus de troubles psychiatriques, de démé-
Iés avec la justice, de problémes de toxicomanie

Aptitude plus faible a étre autonome

Problemes de santé physique

Traits physiques particuliers (minceur de la levre
supérieure, absence ou quasi-absence de sillon
ou créte entre la lévre supérieure et le nez, petits
yeux ou faible distance entre les deux coins
internes des yeux)

Déficiences physiques (trouble de la vision, de
I’audition, malformations cardiaques, osseuses et
rénales, atteintes du systéme digestif, malforma-
tions du systeme nerveux central, réduction de la
taille du cerveau)




Connaissances actuelles sur le TSAF

14

Le diagnostic du TSAF

D’une part, les nourrissons, les enfants et les adultes vivant avec le TSAE,
qui ont acces a des services de soins, vont en bénéficier non pas parce
qu’ils ont été diagnostiqués avec le TSAF, mais parce qu’ils satisfont
d’autres criteres de soins médicaux, de programmes d’intervention des-
tinés aux jeunes enfants ou d’éducation spécialisée. Le diagnostic ne bé-
néficie, au Québec, d’aucune cote qui permettrait une prise en charge
médicale des personnes vivant avec le TSAFE. A I'inverse, beaucoup d’in-
dividus affectés ne satisfont pas les criteres existants et passent a travers
les mailles du filet du réseau de la santé [27].

D’autre part, le TSAF est trés souvent confondu ou jumelé avec d’autres
troubles comme ceux du spectre de 'autisme, du trouble déficitaire de
’attention avec hyperactivité, du trouble oppositionnel avec provocation,
des troubles de conduite, et des troubles réactionnels a ’attachement.
Parfois, ces diagnostics priment sur celui du TSAF puisque certains de
ces diagnostics bénéficient de programmes de prise en charge sociale et
médicale et des services associés, la ou le TSAF n’en possede pas*.

Ainsi, ’absence de diagnostic ou la présence d’un mauvais
diagnostic va affecter de maniére négative la vie de I’enfant
qui ne bénéficiera pas des soins dont il a vraiment besoin et
celle de sa famille qui assume la principale responsabilité

des soins [22].

Au Canada, le diagnostic clinique du TSAF repose sur des lignes
directrices canadiennes publiées en 2015 et la nomenclature propose les
diagnostics suivants [28]:

TSAF avec traits faciaux caractéristiques

Enfants qui présentent trois traits
faciaux caractéristiques (c’est-
a-dire fente palpébrale courte,
sillon sous-nasal absent et levre
supérieure mince) et chez qui trois
domaines de développement neu-
rologique sont touchés (troubles
d’apprentissage, inattention, dé-
ficits des compétences sociales,
fonctionnement exécutif). L'ex-
position prénatale a I’alcool peut
étre confirmée ou non.

Source : safera.net

TSAF sans traits faciaux caractéristiques

Personnes dont la mére a consommé de I'alcool pendant la grossesse et qui
souffrent de troubles importants du développement neurologique, mais qui
n’ont pas de signes physiques particuliers. (La majorité des personnes atteintes
de TSAF entrent dans cette catégorie).

A risque de trouble neurodéveloppemental et de
TSAF associés a I’exposition prénatale a I’alcool

Personnes qui ont été exposées a I’alcool dans la période prénatale, qui ont
certains problemes du développement neurologique, mais qui ne répondent
pas aux criteres diagnostiques du TSAF.

4. https://wwwjournaldequebec.com/2019/10/21/de-faux-diagnostics-pour-obtenir-des-services
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La complexité et la chronicité des effets du TSAF
touchent aussi bien la personne atteinte
que ses proches. D’apres une étude menée
aux Etats-Unis, les personnes qui vivent généra-
lement avec les enfants ou adultes porteurs du
TSAF sont : les familles d’accueil (31 %), les pa-
rents adoptifs (20 %), leur mere biologique (19 %),
leur famille élargie (souvent les grands-parents,
12°), leur pere biologique (9 %) et d’autres mi-
lieux (foyers, centres de réadaptation, 8 %) [29].

Au Québec, on retrouve souvent ces enfants
en famille d’accueil, adoptive, biologique élar-
gie, en centres de réadaptation et chez les
parents biologiques [29]. Dans bien des cas,
la personne vivant avec le TSAF aura
besoin d’aide tout au long de sa vie et né-
cessitera d’un vaste éventail de soins et de
services. En effet 'autonomie de ces personnes,
bien que variable d’un individu a 'autre et selon
les taches entreprises, neleur permettrapas d’étre
totalement indépendantes (besoin d’aide dans
les taches de la vie quotidienne, pour le travail,
pour gérer leurs finances, etc.). La figure de droite
présente différents impacts et enjeux pour les
familles qui s’occupent d’enfants et d’adultes

porteurs des TSAFE

Source : [29,30]

Difficultés dans la vie de famille

Manque d’autonomie a I’age adulte

Problémes au quotidien : sommeil, alimentation, habillement, socialisation, etc.
Dynamique de la vie familiale modifige.

Enfants qui sont trés réactifs, beaucoup de crises
Parents mis a rude épreuve qui ne savent pas toujours comment réagir

Difficultés a assumer les colts liés aux manifestations du TSAF

Un co(t annuel de 24 000 $ par enfant

Les parents assument 21 % des colts

Impacts d’un diagnostic fait avant 6 ans

Permet le dépistage de la fratrie et la prévention pour les futurs enfants

Augmente la compétence des parents et des enfants

Facilite le « deuil » des parents de I’enfant dit « normal »

Prévient des conséquences secondaires (p. ex.: dépression, toxicomanie, problemes judiciaires)

Pour conclure, au Québec, 'ETCAF ne fait pas I'objet d’'un programme ou d’un plan d’action
spécifique et aucun mécanisme formel de coordination n’a été mis en place [31]. Dans une étude
récente [13] il est souligné que le TSAF doit étre considéré comme un probléme préoccupant
de santé publique au Canada qui nécessite I’'amélioration des initiatives de prévention entourant
la consommation d’alcool chez les femmes agées de 12 a 29 ans, mais aussi chez les femmes
enceintes et celles en age de procréer, tout en soutenant les personnes touchées et leur famille.
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En résumeé

* Les effets de ’exposition prénatale a I’alcool sont imprévisibles, multiples et chroniques.

* L’exposition prénatale a ’alcool est la principale cause évitable d’anomalies congénitales,
de troubles du développement et de déficience intellectuelle chez les enfants, méme si la
majorité d’entre eux ont un QI dans les limites normales.

* Laprévalence du TSAF est difficile a évaluer avec justesse en raison d’un manque de données
représentatives, de définitions variables et d’un sous-diagnostic.

» L’absence de diagnostic ou la présence d’'un mauvais diagnostic affectent de maniere négative
la vie de ’enfant, qui ne bénéficiera pas des soins dont il a vraiment besoin, mais aussi de
sa famille, qui assume la principale responsabilité des soins.

* Des lignes directrices ont été émises en 2015 au Canada afin de diagnostiquer adéquatement
les personnes vivant avec le TSAF. Trois diagnostiques ont été décrits :

1. TSAF avec traits faciaux caractéristiques,

2. TSAF sans traits faciaux caractéristiques,

3. A risque de trouble neurodéveloppemental et de TSAF associés 4 Pexposition prénatale & Ialcool,




03.
Stigmatisation associee au TSAF
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Définition

Les femmes consommant de I’alcool lorsqu’elles sont enceintes,
ainsi que les enfants et les adultes vivant avec le TSAF, sont souvent
exposés a la stigmatisation [32-35].

Le Rapport de I'administratrice en chef de la santé publique sur I’état
de la santé publique au Canada de 2019 ([36], p.22) définit la stigma-
tisation ainsi : «La stigmatisation commence lorsqu’on étiquette les
différences et impose des stéréotypes négatifs a des personnes, créant
ainsi une distinction entre “eux” et “nous”. (...) Cette injustice peut
ensuite entrainer un désavantage ainsi que des résultats sociaux et de
santé inéquitables. La stigmatisation survient dans les institutions (...),
au niveau de la population (...), dans le cadre de relations interperson-
nelles (...) et a I'interne (...).»

Stigmatisation
des femmes enceintes

Les femmes enceintes qui consomment de l’alcool subissent une
stigmatisation sociale [37]. Ainsi, la société reproche a ces
futures meres une certaine individualisation de leur choix, car elles
prennent des décisions qui peuvent affecter négativement leur foetus. Leur
consommation d’alcool est donc associée a une déviance et a une
irresponsabilité [33].

Stigmatisation des personnes
vivant avec le TSAF

Les enfants vivant avec le TSAF sont souvent décrits comme des
victimes des agissements de leurs meres [33]. Néanmoins, on juge ou on
se moque de ces personnes, car elles ne sont pas et ni n’agissent comme
une personne dite «normale».

Les séquelles physiques, développementales et comportementales
induites par une exposition prénatale a ’alcool entrainent également
une stigmatisation de ces personnes, qui sont parfois qualifiées de
vilaines et de déviantes et dont certains raccourcis et stéréotypes de la
société font qu’elles peuvent étre associées a la criminalité [32]. Les
stéréotypes et les qualificatifs péjoratifs ne sont pas nécessairement liés
au diagnostic du TSAF, mais plutot aux séquelles apparentes. Ainsi,
certains de ces individus vivant avec le TSAF témoignent de certaines
problématiques allant de lexclusion sociale a la discrimination au

travail [33].
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Promotion de la santé
et stigmatisation

Le discours public, les médias et les messages de santé fagonnent les
normes sociales et «peuvent influer sur ce que I'on considere normal
et acceptable» ([36],p.22). Dans le cas de I'alcool pendant la
grossesse, ces messages mettent encore trop souvent 'accent sur le
blame, 1a honte et la responsabilité individuelle au Canada
[32,33]. Faisant fi de tous facteurs externes pouvant influencer la
consommation d’alcool, cet accent contribue a alimenter les stéréotypes
concernant I'irresponsabilité de ces meres, qui sont dites inaptes, voire
criminellement négligentes [32,33].

Les attitudes et comportements de certains professionnels de la santé sont
aussi stigmatisants. Le cas échéant, un manque de connaissances
et de compétences de ces professionnels les conduit a avoir des avis
stéréotypés, moralisateurs ou accusateurs al’égard de leurs patientes [38].

Conséguences
de la stigmatisation

Cette stigmatisation a des impacts dommageables sur la prise
en charge de ces femmes et de ces enfants, et donc sur leur santé [36].
Dans un tel contexte, les femmes enceintes peuvent s’isoler, refuser de
chercher de l'aide et ne pas divulguer leur consommation d’alcool, ce
qui peut les priver des soins médicaux adéquats [33,39—41]. Bien
souvent, ce qui va empécher ces femmes de divulguer leur consomma-
tion et de recourir a des soins, c’est la peur de perdre la garde de
leur enfant ct de se le faire enlever par le systeme de protection de la
jeunesse [40,41].

Par ailleurs, la stigmatisation empéche certains soignants de bien
diagnostiquer les enfants vivant avec le TSAFE En effet, ils craignent
que l'attribution d’un diagnostic du TSAF puisse stigmatiser leur petit
patient en leur donnant une étiquette particuliere, en plus d’étre génés
de questionner la meére sur sa consommation d’alcool pendant la
grossesse [42].
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Voici une figure illustrant ’application du
modele des voies de la stigmatisation en santé lié
a la consommation de substances, dont I’alcool.

Facteurs de stigmatisation

Croyance que les troubles de consommation sont la preuve de faible volonté
ou d’un échec moral des personnes

Stigmas intersectorielles

Stigmas liés a I'identité sociale (racisme, sexe, genre, etc.)
et/ou a la santé (maladie mentale, etc.)

Pratiques en matiere de stigmatisation

Représetantations négatives, discrimination, évitement social, propos dégradants et
inappropriés (y compris dans le systéme de santé)

Expérience de stigmatisation

Effective (traitement injustice), internalisée (sentiment de honte/embarras), anticipée,
secondaire pour la famille

Résultats et répercussions

Diminution de I'utilisation des services, dissimulation du trouble de consommation, risque
accru d’itinérance, stratégies d’adaptation et adoption de comportement nocifs pour la santé

Figure 1 : Application du Modéle des voies de la stigmatisation vers les résultats de santé a la consommation
de substances (dont I’alcool), tiré du Rapport de ’administratrice en chef de la santé publique sur I’état
de la santé publique du Canada [35]
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Recommandations
pour minimiser
la stigmatisation

Pour réduire la stigmatisation et ses conséquences
négatives, il est utile de promouvoir et de ren-
forcer I’estime de soi et I’auto-efficacité®
des meéres et des personnes vivant avec le
TSAF [36]. Il est également nécessaire de faire
de la sensibilisation et de la formation aupres
des professionnels de santé et des intervenants
sociaux [34,36]. L’approche a privilégier par les
soignants en sera une globale, centrée sur la pa-
tiente, et empreinte de tolérance, de compréhen-
sion et de non-jugement. Cette communication
positive et thérapeutique doit se faire non seu-
lement aupres des femmes jugées a risque, mais
¢galement aupres de toutes les autres femmes et
méme, aupres de la population générale [34].

En ce qui a trait aux campagnes de santé
publique, les discours potentiellement stig-
matisants et blamant sont a proscrire. Il
est nécessaire de privilégier des messages
encourageants, qui n’infantilisent pas
les femmes et qui leur offrent des infor-
mations claires et précises a ce sujet
[33,39,40]. Ces campagnes devraient viser non
seulement les femmes enceintes qui sont a risque
ou dépendantes, mais également les femmes en
général (surtout en préconception) et leur entou-
rage (conjoint, famille, amis, etc.) [43]. Il est per-
tinent, pour aider et accompagner les femmes et
ne plusles condamner, que des campagnes ciblant
leur entourage soient développées [44,45]. Les
femmes seront de plus encouragées a parler de

leur consommation et les changements entrepris
pourront étre plus eflicients avec I'aide et le sou-
tien de ’entourage et de la communauté [46].

Certains suggerent aussi la création et I'utilisa-
tion d’un diagnostic dit neutre, par exemple le
trouble neurodéveloppemental congénital. Ceci
diminuerait la culpabilité, le jugement des meres
et favoriserait le respect de leur dignité, évitant
ainsl toute stigmatisation des enfants a travers le
terme « alcool » qui les associent de facto a la
consommation d’alcool de leur mere [35].

5. L’auto-efhicacité est une théorie développée par le psychologue canadien Albert Bandura. L’auto-efficacité est le sentiment ou la croyance d’un individu quant a sa capacité de

réaliser un changement ou une action avec succes.
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En résumeé

Plusieurs femmes enceintes consommant ou ayant consommé de l’alcool sont victimes
de stigmatisation, tout comme les personnes vivant avec le TSAE

Les personnes vivant avec le TSAF rapportent des problématiques allant de I'exclusion
sociale a la discrimination au travail liées a leur diagnostic ou aux séquelles de I’exposition
prénatale a I’alcool.

Des messages de santé a visée préventive peuvent alimenter des préjugés défavorables.

Certains professionnels de la santé adoptent parfois des approches culpabilisantes et stigmati-
santes, a cause d’un manque de connaissances de la problématique du TSAE.

La stigmatisation est susceptible d’accroitre la prévalence du TSAF en décourageant no-
tamment des femmes de déclarer leur consommation d’alcool et en les privant d’obtenir un
soutien médical adéquat.

La sensibilisation a propos de I’alcool et la grossesse aupres des femmes en général ainsi que
de leur entourage devrait étre priorisée et omniprésente.




04.
Enjeux ethiques
liés a la prevention du TSAF
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La prévention de la consommation d’alcool prénatale et du TSAF est accompagnée de plusieurs enjeux éthiques liés a la surresponsabilisation, a

la stigmatisation et a la mésinformation. Ils sont présentés dans le schéma ci-dessous.

Surresponsabilisation

Les meéres sont victimes de standards, de stéréotypes et de pressions liés au concept de la bonne
personne, de la bonne femme et de la bonne mere.

Les croyances, véhiculées par les campagnes de sensibilisation, pronent parfois que les femmes
enceintes qui consomment de I’alcool sont personnellement et uniquement responsables de la situation.

L’absence de prise en compte des déterminants sociaux de santé et des raisons pouvant pousser les
femmes a consommer est déterminante.

Va a ’encontre :

« De I’autonomie de la femme
« De la bienfaisance

+ Présence de paternalisme

Stigmatisation

Les femmes enceintes sont jugées, critiquées, culpabilisées et méme parfois condamnées publiquement
ou par leur soignant.

Cette stigmatisation fait naitre chez la femme des sentiments de honte, de dépression, une baisse
d’estime de soi, une peur qu’on lui enléve son enfant et un refus de trouver de I'aide et de recourir a
des soins.

Il'y a des impacts importants sur les enfants et personnes vivant avec le TSAF : ils ne menent pas une
vie heureuse et ils peuvent étre une source potentielle de problemes, ce qui entrainent leur isolement
et leur marginalisation.

Il'y a des risques d’accentuation d’actes dénigrants et de jugements envers certaines populations,
dont la consommation d’alcool rapportée est plus élevée pendant la grossesse.

Va a ’encontre :

e De I’'autonomie de la femme
e De la bienfaisance
« De la non-malfaisance
(cause du tort aux personnes touchées)

Meésinformation

Il existe une contradiction et un manque de clarté des divers messages et informations accessibles
aux femmes concernant la consommation d’alcool des femmes pendant la grossesse.

Il'y a peu de connaissances, de prévention et de sensibilisation de la part des fournisseurs de soins.
Il existe une désinformation de I'industrie des boissons alcoolisées.
Les femmes ont de la difficulté a prendre des décisions libres et éclairées.

Sources : [31,32,34,39,46-53]

Va a ’encontre :

« De l’autonomie de la femme
(altération de la prise de décisions libre et éclairée)
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Réflexions pour des

campagnes de sensibilisation
éthiquement acceptables

Plusieurs recommandations peuvent étre émises
afin d’éviter les situations qui portent atteinte
a lautonomie (capacit¢ d’autodétermination
et de liberté de choix) des femmes enceintes et
des personnes vivant avec le TSAE et qui vont
a ’encontre de la bienfaisance (agir pour le bien
d’autrui), de la non-malfaisance (ne pas causer
de tort) et de la justice (prise en charge équitable
de toutes les femmes) souhaitées par les orga-
nismes de santé publique dans leur lutte contre
la consommation d’alcool pendant la grossesse.
La Charte internationale sur la prévention de ensemble
des troubles causés par Ualcoolisation fetale (ETCAF)
qui a regroupé plus de 700 personnes et 35 pays
en 2013, évoque certaines des recommandations
suivantes [55] :

01 » Puisque de nombreuses grossesses sont non planifiées (environ 40°% au Canada) [56],
prioriser une prévention et une sensibilisation en préconception. Mettre de
Pavant Pimportance de la contraception quand aucune grossesse n’est souhaitée,
d’autant plus si les femmes souhaitent consommer de I’alcool. Mieux vaut ne pas imposer aux
femmes une contraception. Si celles-ci ne souhaitent pas utiliser une contraception ou un certain type
de contraception, il ne faut pas étre paternaliste en imposant la prise d’une contraception
féminine sous prétexte de vouloir réduire I'incidence du TSAF De méme il ne faudrait pas
faire reposer uniquement la responsabilité de la prévention du TSAF par la contraception sur
les femmes [44,55,57-60].

02- Les femmes en age de procréer peuvent étre des adolescentes. Cette population est
notamment exposée a la consommation d’alcool, parfois a des niveaux tres élevés. La préven-
tion doit aussi étre adaptée a cette population et aux contraintes afférentes. Plusieurs auteurs
précisent qu’il est préférable de lier les informations sur le TSAF et la grossesse a la prévention
de la consommation d’alcool chez les jeunes [45,55,61].

03- Il est important de prendre en charge les facteurs pouvant mener a la consommation
d’alcool : problemes mentaux, dépendance, contexte socio-¢conomique, difficultés conjugales, etc.

[55,62].

04. Il faut prendre en compte la diversité des femmes visée par les campagnes de santé
publique : groupes d’age, niveaux socio-économiques, ethnies, cultures, religions, etc. [40,62—64].
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Afin de favoriser une

prise en charge clinique
éthiquement acceptable

II est essentiel d’éduquer les professionnels de
la santé sur 'importance de prévenir le TSAF
et leur offrir les outils pratiques pour abor-
der le sujet et en discuter avec leurs patientes

[58,65].

Afin qu’elles puissent étre actives dans leur
changement de comportement en lien avec
la consommation d’alcool, il est nécessaire
de donner une place centrale aux femmes
lors de la prise en charge médicale et d’offrir
une écoute ouverte, aidante et sans juge-
ment [66].

La mise en place de méthodes thérapeutiques
douces ou complémentaires (ergothérapie,
méditation, sociothérapie, art-thérapie, etc.)
peut également étre bénéfique, car elles permet-
traient d’influencer des facteurs pouvant mener
les femmes a ne pas consommer de l’alcool
pendant leur grossesse (stress, anxiété) [67].
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Facteurs influencant la consommation
d’alcool chez les femmes

A travers les recensions, plusieurs facteurs influencent la consommation d’alcool

chez les femmes et notamment des femmes enceintes.

Caractéristiques individuelles

Environnement social

Age

Soutien familial

Ethnie

Niveau d’éducation

Consommation du partenaire et de I’entourage
(quand I'entourage consomme, il peut étre plus
difficile pour la femme d’arréter sa consommation)

Niveau socio-économique

Croyances

Parité

Facteurs liés a I’état actuel de la femme

Stress (de la grossesse, problémes financiers,
difficultés relationnelles avec le pere)

Normes sociales et culturelles

Mésinformation

Alcoolisme préexistant

Grossesse non souhaitée

Désir d’avortement

Environnement communautaire historique

Impacts historiques d’abus vécus par certaines
communautés

Sources : [2,8,32,39,50,51,54,67-69]

Absence de lignes directrices claires sur la
consommation d’alcool pendant la grossesse
(contradiction selon les sources, absence de
seuil limite sécuritaire scientifique clai,
contradiction dans les discours)

Traumatismes physiques et psychologiques

Traumatisme vécu dans I’enfance
(abus, viols, etc.)

Relation conjugale toxique

L’industrie des boissons alcoolisées a déve-
loppé un code d’éthique en 2006 [71] . Or,
ce dernier indique qu’«il existe un seuil sé-
curitaire de consommation d’alcool», ce qui
peut confondre la population générale, dont
les femmes enceintes [71] .

Le marketing est aussi un facteur non négli-
geable quiinfluence la consommation d’alcool
par la population québécoise et notamment
par les jeunes filles, les femmes et les femmes
enceintes. Le marketing a pour but d’attirer
de nouveaux consommateurs et de les retenir
en les poussant a consommer des produits qui
répondent a leurs besoins et désirs [72]. Le
tableau suivant présente les tendances actuelles
de la promotion de I’alcool par les alcooliers et
ses impacts sur la consommation d’alcool de
la population. »
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Produits

Prix

Produits sucrés et aromatisés (type alcopops)

Le goUt de I'alcool est masqué, ce qui méne les consommateurs a penser
que ces produits sont moins alcoolisés, pas dangereux pour la santé et
qu’ils n’entrainent pas d’intoxication (trés appréciés par les jeunes et les
adolescents, notamment les jeunes filles)

Vin
Augmentation de leur consommation par habitant au Québec
(+21 % entre 2007 et 2018)

Spiritueux
Augmentation de leur consommation en réponse a I’engouement actuel

pour les cocktails faits maison (mixologie et distilleurs locaux)
(+7,44 % entre 2016 et 2018 au Québec)

Biéeres
Augmentation de la consommation, doublant presque les chiffres de vente
(de 1G$ en 2014 a 1,9 G$ en 2018); les bieres blondes sont préférées dans la

catégorie des bieres non artisanales alors que les bieres ales sont le premier
choix dans la catégorie artisanale

Recours par les alcooliers aux promotions croisées (offre d’un autre produit
a l'achat d’alcool) pour faire baisser le prix de I’alcool.

Pour les femmes de 18 ans et plus il est facile de consommer gratuitement
6 soirs sur 7 de I'alcool dans certains bars et restaurants grace a des promo-
tions de type Ladie’s Night, 2 pour 1 ou encore Happy Hours.

Le prix exerce une influence importante sur le comportement d’achat
(Paugmentation du prix est I’'une des méthodes les plus efficaces pour réduire
la consommation), notamment chez les jeunes.

Politiques pour modifier le prix : Prix planchers (hausse des prix donc dimi-
nution de la disponibilité économique de I'alcool le moins cher, préféré des
buveurs a risques) ET

Tarification de la teneur en alcool (augmentation des prix des produits dont
la concentration en alcool est élevée afin de réduire la consommation globale
d’éthanol dans la population)

Au Québec, I'Etat détermine dans une certaine mesure le prix de I'alcool vendu
par la taxation des produits et I'instauration de prix minimum.
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Publicités

Ciblage des femmes

L’alcool est un des biens de consommation les plus promus sur le marché.

L’industrie utilise des moyens de communication comme : télévision, presse
écrite, médias sociaux, sites internet, affichage publicitaire, placement de
produits dans les émissions et films.

Cette exposition aux publicités entraine chez les jeunes : une initiation précoce
a la consommation chez ceux qui ne buvaient pas et une augmentation des
doses consommeées pour les jeunes qui consommaient déja.

Les adolescents, malgré les restrictions mises en place, restent toujours trés
exposés aux publicités pour I’alcool (autant voire plus que les adultes).

Les jeunes filles sont plus exposées aux publicités dans les magazines et a la
radio alors que les jeunes garcons sont plus sensibles aux publicités télévisées.

L'industrie utilise des médias sociaux pour disséminer plus de contenus variés
a un maximum de jeunes.

Féminisation des pratiques de consommation et de publicité.

Développement de produits destinés aux adolescentes et aux femmes :
bieres aux fruits, boissons prétes a boire, boisson a faible teneur en calories/
glucides, produits a faible teneur d’alcool.

Utilisation de messages dans les publicités en lien avec les stéréotypes
féminins : accent mis sur la minceur, I’emballage rose, la maternité, la
sexualité, les offres d’accessoires (bijoux, maquillage).

Récemment, recours a des messages d’autonomisation, d’affirmation sexuelle,
promotion de la représentation égale des sexes, célébration des femmes.

Il faut tout de méme noter qu’un récent sondage
Léger marketing, commandé par le Conseil
canadien du commerce au détail (CCCD), a
permis d’estimer que 17% des Québécois
souhaitent participer a un mois sans alcool et que
chez les moins de 35 ans, cette proportion grimpe
a 24 %o, soit pres d’un jeune sur quatre [87] .

Sources : [72-85]

Ainsi, d’aprés une étude, les organisations
financées par I'industrie de I’alcool sont statis-
tiquement moins susceptibles de fournir des in-
formations sur le TSAF et moins susceptibles
d’indiquer qu’aucune quantité d’alcool n’est
sans danger pendant la grossesse [88] . Ces ré-
sultats suggerent que les organismes financés par
I'industrie de I’alcool peuvent axcroitre les risques
pour les femmes enceintes en diffusant des infor-

mations tendancieuses ou erronées. Le public
devrait étre largement sensibilisé aux risques liés
a obtention d’informations sur la santé aupres
de sources financées par I'industrie de I’alcool
[88]. Il est donc nécessaire que soient déve-
loppées plusieurs applications potentielles du
marketing social orientées vers les campagnes
de prévention de la consommation d’alcool
pendant la grossesse.
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Conclusion

La consommation d’alcool est socialement
acceptée et compte de nombreux adeptes, parti-
culierement chez les 20-24 ans. Les adolescents
(11-17 ans) sont ceux qui en consomment le plus
abusivement. Au Québec, en 2005-2006, 34,1 %%
des femmes enceintes consommaient de 1’alcool,
mais il n’y a pas de données sur la fréquence de
consommation. Cette consommation peut étre
responsable de graves séquelles chez le foetus.

De nombreux termes sont utilisés pour décrire
certaines séquelles chez l'enfant liées a cette
exposition prénatale a I'alcool. Le TSAF englobe
la plupart de ces séquelles. Au Canada, selon
une étude torontoise, il est estimé que le TSAF
touche entre 7,8 enfants (estimation basse) et
29,3 enfants (estimation haute) pour 1000 nais-
sances vivantes, soit entre 0.8 et 2.9 %. Ainsi la
prévalence du TSAF chez les éleves de niveau
¢lémentaire en Ontario se situe probablement,
d’apres cette étude, entre 2 et 3% [16] . Selon
une étude californienne publiée en 2018 et réa-
lisée aupres de 6,639 enfants, la proportion des
nourrissons dont le cerveau est touché par I’abus
d’alcool durant la grossesse serait de 3,1% a
9,85 % (d’apres des estimations pondérées) [15] .

Il existe cependant peu de données au Canada,
car 1l est difficile de diagnostiquer ces personnes.
En eflet, le spectre d’atteinte est large et non
homogene, et il est souvent confondu avec d’autres
troubles du comportement. C’est pour éviter cela
que des lignes directrices mettant de ’avant trois
diagnostics possibles ont été proposées en 2015.

Cette anomalie congénitale est a la fois difficile
dans la vie des personnes qui vivent avec le
TSAF, mais également pour leur famille et leur
entourage. Le peu d’autonomie des personnes
ayant un TSAF (bien que leur autonomie soit
variable, elles restent en regle générale personne
a charge a divers degrés de leur entourage), la
vie de famille bouleversée, I'ignorance de cet état
et les cotlts engendrés par leur prise en charge
sont autant d’obstacles a surmonter en plus des
regards et des jugements de la société.
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En effet, comme plusieurs études I'ont présenté
[32,33], la stigmatisation est le quotidien des
femmes enceintes qui consomment, qui sont
jugées irresponsables et individualistes, et des
personnes atteintes du TSAF qui sont ridiculi-
sées pour leur comportement parfois immature,
et qui sont dites déviantes ou méme criminelles.

Cette stigmatisation ajoutée a une surresponsabi-
lisation des femmes, ainsi qu’a une mésinformation
desfemmesenceintessurlesimpactsd’une consom-
mation d’alcool pendant la grossesse, sont autant
de facteurs qui portent atteinte a leur autonomie
et qui vont a I’encontre de la bienfaisance et de
la non-malfaisance souhaitées par les différentes

parties impliquées dans la prévention du TSAFE

Ainsi, les campagnes de prévention devraient éviter au maximum de véhiculer des messages qui
peuvent stigmatiser ces populations et éviter de tenir pour seule responsable la femme enceinte.
Elles devraient plutot mettre ’accent sur :

» La sensibilisation du grand public et de ’entourage puisque ce dernier a une importance non
négligeable pour la prévention, a travers le soutien qu’il peut apporter a la femme.

* Informer les femmes en préconception et recommander la prise d’'une contraception si elles
consomment et ne souhaitent pas d’enfant.

* Encourager les femmes a consulter pour prendre en charge les facteurs qui pourraient les
mener a consommer pendant la grossesse.

* Encourager les femmes a en parler sans peur aux professionnels de santé (et donc que ceux-ci
recoivent les informations et les formations nécessaires pour offrir une écoute aidante, ouverte
et donc une prise en charge bienfaisante).
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