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1.0 Résumé

Le Centre de toxicomanie et de santé mentale (CAMH) a recu des fonds de I’Agence de santé publique du Canada
(ASPC) pour réaliser un projet global de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation feetale
(TSAF) et de I'exposition prénatale a I'alcool (EPA) dans quatre provinces, parmi les plus peuplées, soit I’Alberta
(AB), la Colombie-Britannique (BC), le Manitoba (MB) et I’'Ontario (ON), et dans deux territoires, soit les Territoires
du Nord-Ouest (NT) et le Yukon (YT). Ce projet a été réalisé en collaboration avec deux organismes nationaux : le
Réseau canadien de recherche sur le TSAF (CanFASD) et le Centre canadien sur les dépendances et I'usage de
substances (CCDUS).

On a étudié la disponibilité et la faisabilité de diverses sources de données, notamment de sources nationales et
régionales d’information sur le TSAF et ’'EPA. D’avril 2017 a juin 2020, on a mené une surveillance active ainsi qu’une
surveillance passive, et on a recueilli des données sur le TSAF et 'EPA aupres de toutes les sources de données
disponibles relevées, soit des études épidémiologiques publiées, des sondages sur la santé de la population, des
bases de données administratives sur les soins de santé et des cliniques d’évaluation neurodéveloppementale en
mesure de diagnostiquer le TSAF. Les données obtenues des diverses sources ont été agrégées, anonymisées et
analysées pour permettre de produire des estimations de la prévalence du TSAF et de I'EPA au sein de la population
générale et dans des sous-populations particulieres. Dans le but de contextualiser la prévalence des diagnostics
de TSAF et la capacité des cliniques portant de tels diagnostics, on a également mené une enquéte aupres de ces
cliniques dans I’ensemble des provinces et territoires sélectionnés. Dans la mesure du possible, les données ont
été stratifiées en fonction des variables individuelles suivantes : I'age, le statut socioéconomique, les conditions de
logement et le lieu géographique. Les caractéristiques de la mere et celles des personnes ayant recu un diagnostic
de TSAF (p. ex. : données démographiques, comorbidités physiques et mentales, et recours aux services de santé
et aux services sociaux) ont été analysées, présentées et contextualisées.

En vue d’enrichir la collecte des données sur le TSAF et I'EPA dans le cadre des systéemes de surveillance
d’anomalies congénitales existants, on a fait appel a des gestionnaires de programme des systémes de surveillance
périnatale pertinents pour tout le projet. Cette décision a permis d’améliorer la durabilité de I'initiative du systeme
de surveillance multisource du TSAF et de I’'EPA (SSTSAF/EPA) et d’augmenter la capacité de collecte de données
sur le TSAF et I'EPA.

Les taux de prévalence estimés du TSAF et de I'EPA mettent en évidence la nécessité de surveiller les tendances
au fil du temps, ce qui peut aider a élaborer et a fournir des ressources ciblées en matiére de prévention, de
diagnostic et de traitement. Les outils utilisés pour améliorer le dépistage des cas dans les provinces et territoires
sont partagés pour faciliter I’'amélioration, la centralisation et la coordination des données recueillies sur le TSAF
et 'EPA au Canada. Fondées sur les constatations, des recommandations en matiére de surveillance sont fournies
en vue d’orienter la planification des ressources humaines et I’élaboration de politiques au chapitre des soins de
santé, et en vue d’améliorer I’exactitude, I'actualité, I'accessibilité et la comparabilité des données de surveillance
du TSAF et de 'EPA au Canada.
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La présente étude pilote représente un jalon important dans la mise sur pied d’un systéme national et centralisé de
surveillance du TSAF et de I’'EPA au Canada. A I’heure actuelle, les provinces et les territoires détiennent tous des
types différents de données démographiques et diagnostiques, et conservent leurs données sous différents formats.
Il'y a donc beaucoup a faire pour mettre en ceuvre et coordonner des méthodes de surveillance appropriées du TSAF
et de I'EPA a I’échelle du pays. Cependant, les mécanismes et les méthodologies de collecte de données utilisés
dans le cadre du présent projet démontrent qu’il existe au Canada une base importante de données régionales,
interprovinciales et interterritoriales sur le TSAF et I’EPA pouvant servir d’assises a cette initiative.
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2.0 Contexte

La consommation d’alcool pendant la grossesse est associée a I'avortement spontané (fausse couche), aux
mortinaissances, aux naissances prématurées, au faible poids des nouveau-nés et a des niveaux plus élevés de liens
d’attachement insécurisants (Henriksen et al., 2004; Lebel, Roussotte et Sowell, 2011; Nykjaer et al., 2014; O’Connor,
Kogan et Findlay, 2002). La consommation d’alcool pendant la grossesse peut également causer le trouble du spectre de
I'alcoolisation feetale (TSAF), qui est la principale cause d’incapacité dans les pays développés, dont le Canada (Chudley
et al., 2005; gouvernement du Canada, 2007).

Le TSAF est une maladie systémique et chronique grave qui se caractérise par des lésions au niveau du systéeme nerveux
central et des déficits physiques causés par I'exposition prénatale a I’alcool (EPA), qui entrainent un vaste éventail de
conséquences permanentes pour la santé. Le TSAF est donc un trouble chronique dont les effets durent toute une vie
(ASPC, 2003; Legge, Roberts et Butler, 2001). En raison de sa complexité et de sa chronicité, le TSAF touche non
seulement la personne qui en est atteinte, mais aussi sa famille, et exige une foule de services tels que des services de
santé et d’orthopédagogie, des services communautaires et de nombreux autres encore. Il a donc de lourdes conséquences
socioéconomiques, car les personnes qui sont aux prises avec le TSAF pourraient connaitre divers résultats défavorables
pour la santé et requérir un soutien permanent (Popova et al., 2012; Popova et al., 2013a; Popova et al., 2013b; Popova
et al., 2014a.; Popova et al., 2014b). Au Canada, les co(its annuels liés au TSAF sont estimés a 1,8 milliard de dollars
(Popova et al., 2016).

Le fardeau de la maladie et du colt économique associé au TSAF est important et se voit amplifié par le fait que les
personnes qui ont été exposées a l’alcool avant leur naissance risquent davantage de présenter des comorbidités (Popova
et al., 2016) et de décéder de facon prématurée comparativement aux personnes qui n’ont pas été exposées a I'alcool
avant leur naissance. Les incapacités les plus courantes chez les personnes aux prises avec le TSAF sont celles qui sont
les plus étroitement liées aux Iésions sous-jacentes du systéme nerveux central causées par I'EPA, notamment les
problémes de comportement adaptatif, d’attention, de cognition, de fonction exécutive et de mémoire. Plus tard dans la
vie, les personnes atteintes du TSAF obtiennent souvent d’autres résultats défavorables sur le plan social ou de la santé,
tels que des problémes de santé mentale, une scolarité perturbée (suspension, expulsion et/ou décrochage), des démélés
avec le systéme de justice pénale, des problemes d’usage de substances, des difficultés a décrocher et a conserver un
emploi, et de la difficulté a mener une vie autonome (Streissguth et al., 2004). Si le TSAF est diagnostiqué tét, les
interventions pourraient en diminuer I'incidence. Cependant, les personnes atteintes du TSAF continueront d’éprouver
des difficultés en lien avec cette affection chronique pendant toute leur vie. Le dépistage précoce du TSAF est extrémement
important, car il permet de prendre part t6t a des interventions développementales et médicales qui, a leur tour, peuvent
améliorer la qualité de vie des enfants qui en sont atteints et diminuer ainsi le fardeau socioéconomique qu’il impose sur
la sociéte.

A I'heure actuelle, il n’existe aucun systéme de surveillance national centralisé et coordonné de I'incidence et de la
prévalence du TSAF et de 'EPA au Canada. Pour pouvoir planifier et mettre en ceuvre des initiatives de dépistage, de
diagnostic et d’intervention précoces, et pour renseigner les décideurs et les politiciens, les familles, les professionnels
de la santé et d’autres professionnels sur 'incidence du TSAF et de I’'EPA, il faut absolument estimer I'incidence et la
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prévalence de ces affections. De plus, les estimations doivent étre exactes pour que I'on puisse obtenir un soutien
stratégique et financier pour les nombreux services requis par les personnes touchées par le TSAF, pour ainsi alléger le
fardeau économique du TSAF sur le Canada. Pour prévenir et gérer les répercussions du TSAF, nous avons besoin de
données précises et actuelles pour concevoir et mettre en ceuvre des programmes de prévention. Nous avons besoin de
mesures de base des facteurs de risque et de la prévalence du TSAF et de I'EPA pour assurer le suivi des progres au
regard de I'atteinte des buts et des objectifs en matiére de santé. Pour mieux orienter la planification, I’élaboration de
politiques et la prise de décisions, il convient donc d’améliorer I'exactitude, I'actualité, I’accessibilité et la comparabilité
des données de surveillance du TSAF et de 'EPA au Canada.

2.1 Objectifs du SSTSAF/EPA

En vue d’orienter I’élaboration d’un systéme national centralisé et coordonné de surveillance de l'incidence et de la
prévalence du TSAF et de 'EPA au Canada, I’Agence de la santé publique du Canada (ASPC) a octroyé des fonds au
Centre de toxicomanie et de santé mentale (CAMH) afin que ce dernier instaure un systéeme de surveillance du TSAF et
de I’EPA dans des provinces et territoires sélectionnés. Ce projet pilote avait pour but principal d’amorcer et d’orienter
I'élaboration d’un systéme de surveillance multisource du TSAF et de I'EPA (SSTSAF/EPA) visant a recueillir des données
dans quatre provinces parmi les plus peuplées, soit I'Alberta (AB), la Colombie-Britannique (BC), le Manitoba (MB) et
I’Ontario (ON), et dans deux territoires, soit les Territoires du Nord-Ouest (NT) et le Yukon (YT). Le SSTSAF/EPA devait
permettre d’atteindre les objectifs suivants :

1. améliorer la capacité des provinces et des territoires (P/T) de dépister les cas de TSAF en accroissant
continuellement les capacités et en élaborant des outils, des ressources et des protocoles qui favorisent la mise en
commun des procédures de surveillance du TSAF et de I'EPA dans les P/T participants;

2. compiler des données liées au TSAF et a la consommation d’alcool pendant la grossesse tirées des systéemes de
surveillance existants et d’études épidémiologiques ou découlant de I’examen passif de documents sources et de
nouvelles sources;

3. estimer la fréquence des cas de TSAF et de consommation d’alcool pendant la grossesse.

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation feetale et de 'exposition prénatale a I'alcool (SSTSAF/EPA)

19



3.0 Méthodologie

3.1 Mise en ceuvre du projet du SSTSAF/EPA

La présente étude a été approuvée par le comité d’éthique de la recherche de CAMH.

COMITE DIRECTEUR

Les membres du comité directeur ont orienté le déroulement du projet en procédant, a titre d’experts, a I’examen
des outils et des méthodes de collecte de données utilisés pour augmenter la fréquence d’utilisation des sources de
données existantes et pour élaborer de nouvelles sources de données devant servir a la surveillance du TSAF et de
I'EPA. lls ont approuvé les définitions de cas aux fins de la surveillance pour les nouveau-nés, les enfants, les jeunes et
les adultes en se fondant sur les récents progres des méthodes de diagnostic, ainsi que les activités de mobilisation des
connaissances (voir la liste des membres du comité directeur a ’Annexe A).

PARTENAIRES A ’ECHELLE NATIONALE

Pour appuyer I'élaboration du SSTSAF/EPA et publier les conclusions a I’échelle nationale et internationale, on a établi
des partenariats avec des organismes nationaux, soit le Réseau canadien de recherche sur le TSAF (CanFASD) et le
Centre canadien sur les dépendances et I'usage de substances (CCDUS).

PARTENAIRES DE RECHERCHE REGIONAUX

Les P/T sélectionnés ont été choisis parce qu’ils se sont dits en faveur de I’'amélioration de la surveillance du TSAF et
de I'EPA et de I'élaboration d’un SSTSAF/EPA a partir des données sur le TSAF et I'EPA recueillies dans le cadre de
nombreuses initiatives de collecte menées dans ces régions. Une analyse environnementale des bases de données
et des systémes canadiens ou sont saisies des données sur le TSAF et I'EPA a permis de repérer ces initiatives et de
sélectionner des cochercheurs et des superviseurs de recherche (Pulver et Popova, 2014).

Des partenariats ont été établis entre CAMH et des partenaires de recherche dans les régions suivantes :
« Alberta (Lakeland Centre for FASD; Audrey McFarlane, directrice de recherche);
« Colombie-Britannique (Vanessa Norris, adjointe de recherche);

« Manitoba (Manitoba FASD Centre, Hopital pour enfants de Winnipeg de I’'Université du Manitoba; D Ana Hanlon-
Dearman);

« Territoires du Nord-Ouest (gouvernement des Territoires du Nord-Ouest; représentants de I’Hépital territorial
Stanton);

« Ontario (Surrey Place; D' Valerie Temple, directrice de recherche); et

« Yukon (ministere de la Santé et des Affaires sociales).
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3.2 Principales activités du projet de recherche

1. Etablir des définitions de cas & des fins de surveillance pour les nouveau-nés, les enfants, les jeunes et les adultes.
Pour parvenir & un consensus sur le vocabulaire commun devant étre utilisé pour définir et codifier le TSAF, le
comité directeur a approuvé I'utilisation des lignes directrices suivantes pour la classification des cas :

— Trouble du spectre de I'alcoolisation fcetale (TSAF) : lignes directrices pour un diagnostic tout au long de la vie
(2016), y compris la catégorie « a risque » (Cook et al., 2016);

- Ensemble des troubles causés par I'alcoolisation feetale : lignes directrices canadiennes concernant le diagnostic
(2005) (Chudley et al., 2005);

— code pertinent de la Classification statistique internationale des maladies et des problémes de santé connexes, 9°
révision (760.71, Effets nocifs de 'alcool, Effets nocifs a travers le placenta ou le lait maternel) et codes de la 10°
révision (035.4, Soins maternels pour Iésions fcetales [présumées] dues a I'alcoolisme; P04.3, Feetus et nouveau-
né affectés par I'alcoolisme de la mere; Q86.0, Syndrome d’alcoolisme foetal [dysmorphiquel]);

— code du 315.8 de la CIM-9 (Autres retards spécifiques du développement); et

2. Recueillir des données sur I'incidence et la prévalence du TSAF et de 'EPA dans les P/T sélectionnés, et, dans la
mesure du possible, dans d’autres territoires de compétence du Canada;

3. Mesurer la fréquence du recours aux services de soins de santé et les comorbidités présentes chez les personnes
atteintes du TSAF.

3.3 Collecte des données

La méthode utilisée pour la collecte de données a consisté a effectuer un examen passif des documents sources
en combinaison avec une recherche active des cas a partir d’études épidémiologiques existantes. Au cours des
deux premieres années de la mise en ceuvre du projet (2017-2018 et 2018-2019), on a évalué I'état des systémes
de surveillance, des registres et des publications universitaires par rapport aux données sur le TSAF et I'EPA afin
d’orienter les responsables des activités d’approche en santé publique. On a communiqué avec les responsables des
systémes de surveillance de la santé périnatale et d’autres sources de données afin de déterminer les capacités de
ces systemes et leur disposition a fournir des données. On a tiré profit de partenariats multisectoriels dans I'ensemble
des P/T sélectionnés pour recueillir des données sur les programmes de diagnostic et de services liés au TSAF, jusqu’a
I’échéance fixée pour la soumission des données (31 mai 2020). Cette initiative d’approche en santé publique s’est
soldée par la contribution de données au SSTSAF/EPA et a permis aux partenaires de recherche d’utiliser davantage les
outils de collecte de données.
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DEFINITIONS UTILISEES :

. Systémes de surveillance passive (SP) : Analyse des collections d’enregistrements existantes (p. ex. : dossiers
médicaux, données administratives sur la santé) dans les régions sélectionnées.

- Registres des anomalies congénitales : Examen des enregistrements existants dans une province donnée ou
dans un territoire donné en vue de produire régulierement des rapports sur les données relatives aux cas provinciaux
ou territoriaux de TSAF.

- Dossiers médicaux : Données rattachées a des enregistrements et portant sur des diagnostics de TSAF, des
comorbidités et/ou des expositions prénatales a I’alcool.

. Etudes de détermination des cas actifs (DCA) : Niveau le plus intense de dépistage des cas. Les études DCA
sont menées par une équipe de diagnostic multidisciplinaire qui recherche, trouve et recrute activement des membres
d’une population donnée en vue de les soumettre a un dépistage du TSAF pour déterminer la prévalence du TSAF au
sein de cette population.

. Prévalence du TSAF : Nombre total de diagnostics de TSAF au sein d’une population source donnée, a un
moment donné.

« Incidence du TSAF : Nombre de nouveaux diagnostics de TSAF au sein d’une population source donnée, au
cours d’une période donnée.

MECANISMES DE COLLECTE DES DONNEES

En partenariat avec le comité directeur du SSTSAF/EPA, on a élaboré des mécanismes, des instruments et des
protocoles de collecte de données afin d’orienter la mise en ceuvre du projet. On a mis en application les définitions de
cas a des fins de surveillance, les mécanismes et les outils de collecte de données pour favoriser la saisie de données
a I’échelle provinciale ou territoriale. Ces activités étaient essentielles a I'établissement du SSTSAF/EPA et a I'obtention
des meilleures estimations possible de la prévalence et de I'incidence du TSAF et de I'EPA dans les P/T participants de
2015 a 2020.

On a repéré les systémes de surveillance et les autres sources de données canadiens en mesure de saisir des données
sur le TSAF et 'EPA. Ces produits de connaissance ont orienté les demandes de données adressées aux ministeres
fédéraux, provinciaux et territoriaux, aux responsables de programmes périnataux, de systémes de surveillance des
anomalies congénitales et de cliniques de diagnostic du TSAF afin de nous permettre de cerner les diagnostics de TSAF
et les cas confirmés d’EPA.

Les données enregistrées dans le SSTSAF/EPA ont été recueillies dans le cadre d’approches primaires et rétrospectives
visant a étudier la prévalence, les caractéristiques et les modes d’occurrence du TSAF et de I’'EPA : des systémes
de surveillance et d’examen des dossiers, des études cliniques et des études de détermination des cas actifs. On a
également recueilli des données sur la population afin de surveiller les cas de TSAF et d’EPA dans différents groupes
a risque. Pour pouvoir estimer le mieux possible le nombre de diagnostics de TSAF et de cas confirmés d’EPA dans
les P/T sélectionnés, des analystes de la recherche et des adjoints a la recherche experts en détection du TSAF et de
I'EPA ont assuré un suivi continu des sources de données prospectives. Les définitions de cas a des fins de surveillance
ainsi que les mécanismes et les outils de collecte de données ont permis la saisie de données a I’échelle provinciale et
territoriale.
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Cette surveillance a permis de cerner des lacunes dans les systémes d’examen des cas cliniques ainsi qu’un manque
de saisie et d’analyse de données dans les systémes de surveillance existants. Pour combler ces lacunes, I’équipe de
CAMH chargée du projet et des adjoints a la recherche régionaux ont assuré une surveillance active en vue de cerner les
diagnostics documentés de TSAF de 2015 a 2020 dans les P/T participants.

ETUDES EPIDEMIOLOGIQUES

On a mené une recherche documentaire sans restriction quant a I'année de publication afin de repérer les études
publiées déclarant la prévalence du TSAF et de I'EPA au sein de la population canadienne générale et de populations
prioritaires dans les P/T sélectionnés.

Données sur les patients issues de cliniques et de bases de données administratives sur la
santé

Une fois les sources de données admissibles repérées, on a entrepris des démarches pour obtenir des données
pertinentes conservées dans les bases de données administratives sur la santé et les principaux centres de diagnostic
du TSAF dans les P/T participants. Pour ce faire, il a fallu suivre un processus itératif d’examen des éléments de données
appropriés, d’élaboration de propositions de demandes de données précises, d’initialisation et de traitement formel
d’ententes de partage de données et de demandes d’évaluation éthique.

ENQUETES MENEES AUPRES DE CLINIQUES

De nouveaux mécanismes s’imposaient pour que I’'on puisse procéder a un examen des cas dans toutes les cliniques
en mesure de diagnostiquer le TSAF dans les P/T participants. On a donc coélaboré des enquétes aupres des cliniques
en tant qu’outils de collecte de données sur les diagnostics de TSAF, de données sociodémographiques et médicales
sur les personnes atteintes du TSAF et de données sur la capacité de diagnostiquer le TSAF dans les P/T sélectionnés.
Chaque enquéte a permis de recueillir des éléments de données cernés par le comité directeur du SSTSAF/EPA et
devant servir a estimer le nombre annuel de personnes ayant regu un diagnostic de TSAF et la prévalence de I'EPA, a
évaluer la capacité de diagnostiquer le TSAF, a déterminer les facteurs de risque et a promouvoir 'utilisation de normes
et de méthodes communes pour la surveillance du TSAF et de I'EPA. En raison d’un manque de participation, aucun
renseignement sur les clients (diagnostic de TSAF, age, statut socioéconomique, comorbidités, démélés ou interactions
avec le systeme de justice pénale ou le systéme de protection de I’enfance et lieu géographique [région urbaine ou
rurale]) n’a été obtenu lors de la deuxieme enquéte menée aupres des cliniques.

Des questionnaires d’enquéte ont été envoyés a toutes les cliniques portant des diagnostics (y compris a celles
qui alimentent le projet Universal Dataform en données), afin d’estimer leur capacité de diagnostiquer le TSAF. Ces
questionnaires d’enquéte constituent des instruments de collecte de données dans I'ensemble des P/T sélectionnés.
lls ont permis d’estimer la capacité diagnostique (c.-a-d. le temps d’attente, le nombre de personnes évaluées, le
nombre de cas diagnostiqués) des cliniques pertinentes et de recueillir des données sur les cas diagnostiqués par
les cliniques qui ne participent pas actuellement au projet Dataform. Ces instruments de collecte de données ont été
adaptés aux cliniques en mesure de diagnostiquer le TSAF; ils ont été testés, perfectionnés et envoyés a toutes les
cliniques pertinentes.
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INCLUSION DES INDICATEURS DU TSAF ET DE L’EPA DANS LES SYSTEMES DE SUR-
VEILLANCE EXISTANTS

Dans le but d’élargir la collecte de données sur le TSAF et 'EPA dans les systemes de surveillance des anomalies
congénitales existants, on a fait appel a des gestionnaires de programmes pour les systéemes de surveillance périnatale
pertinents (voir ’Annexe C). A la suite de cette initiative, on a inclus des questions portant précisément sur 'EPA dans le
sondage L’Indicateur de CAMH, ce qui a permis d’obtenir par la suite de nouvelles données sur I'EPA.

3.4 Démonstration du bien-fondé de la conception d’un systeme de
surveillance

Le bien-fondé de la conception d’un systéeme de surveillance multisource a été démontré dans le cadre de partenariats
de recherche fructueux, de I'utilisation des définitions de cas a 'intérieur du SSTSAF/EPA et de la mise en ceuvre de
mécanismes de collecte de données permettant de saisir des données sur le FASD et I'PAE dans tous les centres. Ce
projet a permis de démontrer que I'élaboration de partenariats multisectoriels favorise une surveillance plus précise et
plus globale du TSAF et de I'EPA.

En vue d’améliorer la surveillance du TSAF et de I’'EPA au sein de populations données, on a tiré profit des partenariats
établis avec des chercheurs, des cliniciens, des fournisseurs de traitements et d’autres experts en matiere de TSAF, de
santé périnatale et d’épidémiologie. En établissant des partenariats et en renforgant les capacités, CAMH et les adjoints
a larecherche régionaux ont mené a bien des activités de surveillance dans I’ensemble des P/T sélectionnés, ce qui s’est
traduit par une alimentation continue du SSTSAF/EPA en données, une utilisation plus fréquente des outils de collecte
de données par les partenaires de recherche et des possibilités d’élaboration conjointe de produits d’information et de
stratégies de diffusion.

La mise en ceuvre précoce du SSTSAF/EPA a permis de démontrer qu’il était possible de collaborer avec les réseaux de
surveillances régionaux et nationaux existants afin de recueillir des données normalisées sur le TSAF et I'EPA. Le recours
a des méthodes communes de collecte et de compilation des données sur les indicateurs propres au TSAF et a 'EPA a
permis d’améliorer la capacité des P/T participants de surveiller le TSAF et I'EPA et de jeter les assises d’un systéme de
surveillance qui améliore la capacité du Canada d’estimer la prévalence du TSAF.

3.5 Validité des données

Le nombre de cas dans les différents sous-groupes de population (p. ex. : taux de prévalence corrigé par age et sexe)
est probablement sous-estimé, mais il n’est pas obligatoire de disposer de données complétes pour estimer les taux
d’incidence, les taux d’incidence normalisés ou les ratios du taux d’incidence. Le comité directeur a approuvé un plan
de validation des données qui exigeait que les données provenant des multiples sources soient analysées séparément
afin que les estimations du TSAF et de I'EPA soient issues de différentes sources et qu’elles concernent différentes
populations. Pour éviter le double comptage, les analystes de la recherche ont veillé a ce qu’un diagnostic représente
un seul cas, dans la mesure du possible. On a fait appel a des membres du personnel des cliniques pour préparer les
données recueillies a I'aide des enquétes REDcap afin d’assurer la validité et I'intégralité des données soumises. On a
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ajouté une étape de validation supplémentaire au processus de réalisation des enquétes, soit I'intégration de vérifications
automatiques au formulaire de soumission de données en ligne. La derniére étape de validation des données a été revue
par la scientifique principale et par des analystes de la recherche de CAMH.

Au lieu de chercher a enregistrer tous les cas, le SSTSAF/EPA recueille des données de sources multiples pour éviter
que de faibles nombres de cas soient enregistrés par certaines sources. Les données rattachées a des enregistrements
qui ont été obtenues a la suite de demandes de données ont été exportées dans des logiciels de statistique (STATA;
R; SAS) conformément aux stipulations des ententes de partage de données et des demandes d’évaluation éthique.
Les adjoints a la recherche ont contribué a la résolution des problemes liés aux données et ont expliqué les lacunes
observées dans les ensembles de données. Les données ont été stratifiées en fonction des variables liées aux patients
(p. ex. : diagnostic, tranche d’age, situation socioéconomique) et résumées dans le but de déterminer la prévalence du
TSAF et de I'EPA ainsi que les facteurs sociodémographiques correspondants.

3.6 Analyse et interprétation des données

On a procédé a une surveillance active et a une surveillance passive des données sur la population entre avril 2017 et
juin 2020. On s’est servi des définitions de cas a des fins de surveillance pour saisir les diagnostics de TSAF et les cas
d’EPA dans six P/T, a partir des sources de données issues de ces P/T. Les données ont été agrégées, anonymisées et
analysées. Elles ont ensuite été stratifiées selon les variables individuelles suivantes, dans la mesure du possible : age,
statut socioéconomique (SSE), conditions de logement et lieu géographique.

On a amalgamé les données pour agréger les estimations obtenues a partir de sources de données comparables sur le
TSAF et 'EPA : études épidémiologiques, données administratives sur la santé, données issues d’enquétes et données
cliniques. Les données sur les diagnostics saisies dans le cadre du projet Universal Dataform et celles issues des
enquétes menées aupres des cliniqgues en mesure de diagnostiquer le TSAF ont été agrégées avec d’autres données
cliniques pertinentes. On s’est servi de ces données pour estimer la prévalence du diagnostic de TSAF dans les P/T
participants. On a analysé les données multisource séparément pour estimer une fourchette de taux d’incidence et de
prévalence, ainsi que le nombre de cas dans différentes sous-populations pour produire des taux de prévalence corrigés
en fonction de I'dge et du sexe. Les profils provinciaux et territoriaux présentent des données de surveillance sur le
TSAF. Ces données font la lumiere sur la santé de la mére et de I’enfant dans les P/T sélectionnés et peuvent orienter les
stratégies liées au dépistage, au diagnostic, a la prévention et aux interventions dans le domaine du TSAF.

Les taux déclarés n’ont pas été corrigés en fonction des sources d’erreur telles que la non-réponse et la sous-déclaration.
Le recours a des modeéles prédictifs aurait sans doute permis de produire des estimations plus fiables de la prévalence.
Par exemple, Land et al. (2012) ont déclaré des estimations de la prévalence de la consommation prénatale de cigarettes
plus élevées apres avoir utilisé un modeéle prédictif intégrant des corrélats sociodémographiques déterminés au moyen
de variables explicatives de la sous-déclaration du statut tabagique.
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4.0 Résultats — Profils des P/T participants

Le SSTSAF/EPA repose sur I'infrastructure de surveillance existante du TSAF et de 'EPA (p. ex. : enquétes statistiques
longitudinales, études épidémiologiques, bases de données administratives sur la santé) dans les P/T participants. Tous
les P/T participants recueillent des données sur le TSAF et I'EPA a I’échelle régionale ainsi qu’au moyen d’enquétes
statistiques interprovinciales et interterritoriales (p. ex. : 'Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes). Les
données proviennent de six P/T ainsi que de sources interprovinciales et interterritoriales, et refletent la situation du
TSAF et de 'EPA de 2015 a 2020. Les données recueillies dans le cadre des activités de surveillance du projet sont
résumées ci-dessous.

4.1 Surveillance existante — EPA

4.1.1 ENQUETE SUR LA SANTE DANS LES COLLECTIVITES CANADIENNES

Introduction

L’'Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC) permet de recueillir de I'information sur I’état de santé,
le recours aux soins de santé et les déterminants de la santé auprés d’un échantillon généralisable de la population
canadienne. Les données sont recueillies dans le cadre d’entrevues menées auprées d’environ 65 000 personnes agées
de 12 ans ou plus habitant dans un ménage d’une province ou d’un territoire du Canada (Statistique Canada, 2020a).
Les objectifs précis de I'’étude étaient les suivants : analyser les données secondaires issues des plus récents cycles
de 'ESCC (2015-2016 et 2017-2018) et estimer pour I'ensemble des P/T du Canada la prévalence et les habitudes de
consommation d’alcool : a) pendant la grossesse, et : b) pendant la période d’allaitement.

Méthode

Base d’échantillonnage

L’'ESCC recueille de I'information sur la consommation d’alcool pendant la grossesse dans I’ensemble des provinces et
territoires depuis 2000-2001. Depuis 2017-2018, un échantillon de 5595 femmes et filles 4gées de 15 a 55 ans qui ont
accouché au cours des cing derniéres années (2012-2018), et un échantillon de 4850 femmes et filles qui ont déclaré
avoir allaité leur dernier bébé ont été pondérés pour représenter respectivement une population de 1 672 300 et de 1 457
500 femmes et filles canadiennes. On a examiné la consommation autodéclarée d’alcool pendant la grossesse en cours
ou pendant la derniére grossesse ainsi que la consommation autodéclarée d’alcool pendant I'allaitement (rétrospectif ou
en cours). On a créé les catégories d’age suivantes : de 15 a 24 ans, de 25 a 34 ans et de 35 a 55 ans.

Il convient de noter qu’a la suite de sa refonte en 2015, I'TESCC repose sur une nouvelle stratégie de collecte de données
et un nouveau plan d’échantillonnage. Son contenu a également été révisé en profondeur (voir Thomas et Tremblay,
2020, pour en savoir plus). Il faudra donc user de prudence le moment venu de comparer les données issues de cycles
antérieurs avec les données publiées a partir du cycle de 2015.

Ont été exclues de 'ESCC et, par conséquent, de I’échantillon, les femmes et les filles habitant dans des établissements,
les filles agées de 15 a 17 ans hébergées dans un foyer d’accueil, les femmes sans abri, les membres a temps plein
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des Forces armées canadiennes ainsi que les femmes et les filles qui habitent dans une réserve ou dans les régions
sociosanitaires du Nunavik et des Terres-Cries-de-la-Baie-James, au Québec. Ensemble, ces personnes représentent
environ 3 % de la population canadienne. Méme si 'ESCC représente la population a I’échelle du pays, la langue ou le
niveau de littératie pourraient nuire a la participation de certaines personnes a I'enquéte.

Echantillon

On a analysé trois sous-échantillons non indépendants et représentatifs de la population canadienne regroupant des
femmes et des filles agées de 15 a 55 ans qui avaient : a) donné naissance a au moins un enfant au cours des cing
derniéres années, et/ou : b) allaité leur dernier bébé né au cours des cing dernieres années :

1. des femmes et des filles qui avaient accouché au cours des cing derniéres années au moment ou elles ont participé
a I'enquéte de 2017-2018 et qui ont répondu aux questions sur la consommation d’alcool pendant leur plus récente
grossesse survenue entre 2012 et 2018;

2. des femmes et des filles qui avaient allaité ou essayé d’allaiter leur dernier bébé au cours des cing derniéres années
et qui ont répondu aux questions sur la consommation d’alcool pendant I'allaitement;

3. des femmes et des filles qui étaient enceintes au moment ou elles ont participé a I’enquéte et qui ont répondu aux
questions sur la consommation d’alcool et de cigarettes au cours de la semaine précédant I'entrevue.

Analyse des données

On a examiné la consommation autodéclarée d’alcool et de cigarettes pendant la grossesse et I'allaitement en tenant
compte des facteurs suivants : age, degré de ruralité, état matrimonial, niveau de scolarité, statut d’immigrante,
conditions de logement/familiales, situation professionnelle, revenu total du ménage, sécurité alimentaire du ménage,
santé mentale pergue et satisfaction de vie en général. Les mesures utilisées pour déterminer les résultats ainsi que les
variables explicatives sont décrites a I'’Annexe F.

Pour I'enquéte, on a utilisé des poids d’échantillonnage dans les sous-échantillons afin que les résultats soient
représentatifs des femmes issues des collectivités comprises dans I’échantillon. On s’est servi du logiciel SAS 9.3 et de
macros BootVar pour produire des estimations pondérées et pour calculer la variance a I'aide de poids bootstrap définis
aux fins de I'enquéte.

Résultats

Consommation d’alcool aprés la reconnaissance de la grossesse, Canada, 2015-2016

Parmi les femmes qui étaient enceintes en 2015-2016 au moment de I'ESCC, 6,3 % (n = 17 800E) ont déclaré avoir
consommé de I'alcool au cours de la semaine précédente, a raison de quatre verres par semaine, en moyenne. Le
Tableau 1 montre que ces femmes ont déclaré étre trés satisfaites de la vie moins souvent que les femmes enceintes
qui n’avaient pas consommé d’alcool la semaine précédente (42,2 %E vs 54,2 %). Elles avaient également davantage
tendance a déclarer que la plupart des journées étaient assez stressantes ou extrémement stressantes (28,8%E)
comparativement aux femmes qui n’avaient pas consommé d’alcool la semaine précédente (18,5 %).

La majorité des femmes qui étaient enceintes (72,6 %) au moment de I'enquéte et qui ont déclaré avoir consommé de
I'alcool au cours de la semaine précédente percevaient leur santé mentale comme étant excellente ou trés bonne, ce
pourcentage étant semblable a celui des femmes enceintes qui ont déclaré ne pas avoir consommé d’alcool (72,1 %),
mais plus élevé que celui des femmes qui n’étaient pas enceintes (65,8 %).

Plus d’un tiers (35,5 %E) des femmes qui étaient enceintes et qui ont déclaré avoir consommé de I'alcool au cours de
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la semaine précédente percevaient leur santé comme étant excellente ou trés bonne, ce pourcentage étant semblable a
celui des femmes enceintes qui ont déclaré ne pas avoir consommé d’alcool au cours de la semaine précédente (37 %),
mais plus élevé que celui des femmes qui n’étaient pas enceintes (26,8 %). Parmi les femmes qui étaient enceintes et qui
ont déclaré avoir consommé de I'alcool au cours de la semaine précédente, 18,9 %E percevaient leur santé comme étant
bonne, comparativement a 23,3 % des femmes qui étaient enceintes et qui ont déclaré ne pas avoir consommeé d’alcool
au cours de la semaine précédente.

Consommation d’alcool aprés la reconnaissance de la grossesse, Colombie-Britannique, Ontario et ile-
du-Prince-Edouard (2017-2018)

Au cours du cycle de 2017-2018, 9,5 %E des femmes enceintes de I'lle-du-Prince-Edouard, de I'Ontario et de la
Colombie-Britannique ont déclaré avoir consommé de l'alcool au cours de la semaine précédente. Remarque : Les
données issues de I'lle-du-Prince-Edouard, de I’Ontario et de la Colombie-Britannique et recueillies au cours du cycle
de 2017-2018 portent uniquement sur la consommation d’alcool au cours de la semaine précédente.

Tableau 1. Indicateurs de mieux-étre chez la femme pendant la grossesse, 2015-2016 (N = 114 800)*

Indicateur de mieux-étre Consommation d’alcool Aucune consommation Absence de grossesse
au cours de la semaine d’alcool au cours de la
. semaine précédente
précédente
n (%) Limite n (%) Limite n (%) Limite
inférieure de inférieure de inférieure de
P'IC; limite I’IC; limite P'IC; limite
supérieure de supérieure de supérieure de
riIc ric ric
STRESS PERGCU DANS LA VIE
La plupart des journées ne F (40,7E) 20,3; 61 94 400 (35,6) | 30,3;40,9 2 547 200 26,6; 28,2
sont pas du tout ou pas (27,4)
tellement stressantes
La plupart des journées sont 5400E 14,9; 122000 | 40,8;51,2 4192 000 44.2; 46,1
un peu stressantes (30,5E) 46,2 (46) (45,1)
La plupart des journées 5100E 13,8; 49000 | 14,5;22,5 2547700 26,6;
sont assez ou extrémement (28,8E) 43,8 (18,5) (27,4) 28,2
stressantes
SANTE MENTALE PERGUE
Excellente ou trés bonne 12 900E (72,6) 58,1; 191800 (72,1) | 67,4;,76,8 6126 700 65; 66,7
87,1 (65,8)
Bonne 3400E (18,9E) 6,4;31,4 62 000 (23,3) | 18,8;27,8 2443000 25,4; 27,1
(26,3)
Passable ou mauvaise F F 123 000E 2,6;6,6 735900 (7,9) 74,84
(4,6E)
SANTE PERGUE
Excellente ou trés bonne F (35,5E) 16,3; 98 600 (37) | 31,8;42,3 2494 500 26; 27,7
54,7 (26,8)
Bonne 3400E (18,9E) 6,4; 62 000 (23,3) | 18,8;27,8 2443000 25,4; 27,1
314 (26,3)
Passable ou mauvaise
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Indicateur de mieux-étre Consommation d’alcool Aucune consommation Absence de grossesse
au cours de la semaine d’alcool au cours de la
semaine précédente

précédente
n (%) Limite n (%) Limite n (%) Limite
inférieure de inférieure de inférieure de
P'IC; limite PIC; limite PIC; limite
supérieure de supérieure de supérieure de
ric ric I'IC
SANTE PERGUE — TOUTES LES CATEGORIES DE REPONSE
Trés satisfait 7500E (42,2E) 23,9; 143 200 (54,2) 49; 59,4 3829200 40,3; 42,2
60,4 (41,3)
Satisfait 9400E (52,9E) 34,6; 108 200 (41) | 35,9; 46,1 4887 900 51,7; 53,6
71,2 (52,7)
ECHELLE DE DEPRESSION (SAUF DANS LES P/T SUIVANTS : AB, BC, NT, QC, YT)
Aucune dépression F (62F) 38,4; 25100E | 14,4;26,8 1 465 500 30; 32,5
85,6 (20,6E) (31,2)

Source des données : ESCC

Abréviation : IC : Intervalle de confiance

Remarque : E représente une donnée ayant un coefficient de variation (CV) de 156 % & 35 %; F représente une donnée insuffisamment fiable pour étre publiée
* La taille de I'échantillon a été estimée a l'aide de coefficients de pondération de la population

Consommation d’alcool avant et pendant la derniére grossesse, Canada, 2012-2018

La moitié des Canadiennes (51,0 %) qui ont donné naissance a leur dernier enfant entre 2012 et 2018 n’ont pas bu d’alcool
au cours des trois mois qui ont précédé leur grossesse. La fréquence de consommation chez les femmes qui ont bu de
I'alcool au cours de cette période (n = 755 500) fait I'objet du Tableau 2; 5,1 % (n = 72 500) des femmes ont déclaré avoir
consommeé de l'alcool a la suite de la reconnaissance de la grossesse, et 65 % d’entre elles (n = 47 000) ont déclaré en
avoir consommé au cours du dernier trimestre (Tableau 2).
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Tableau 2. Fréquence de la consommation d’alcool avant la derniére grossesse (N = 755 500),

fréquence de la consommation d’alcool (N = 72 200E) et consommation concomitante
de cigarettes (N = 3800) pendant la derniére grossesse, 2012-2018

Fréquence de la consommation d’alcool n* (%) A également fumé la

cigarette
n* (%)

FREQUENCE DE LA CONSOMMATION D’ALCOOL 3 755,500 (49) N/A

MOIS AVANT LA DERNIERE GROSSESSE

Moins d’une fois par mois 171 500 (22,7) n.d.

Une fois par mois 112000 (14,8) n.d.

2 a 3 fois par mois 145500 (19,2) n.d.

Une fois par semaine 157 500 (20,8) n.d.

2 a 3 fois par semaine 133000 (17,6) n.d.

4 2 6 fois par semaine 15000 (1,9) n.d.

Tous les jours 20500 (2,7) n.d.

Total 755 500 (99,7) n.d.

FREQUENCE DE LA CONSOMMATION D’ALCOOL 72 200E (5,1) 3800 (2,7E)

PENDANT LA GROSSESSE

Moins d’une fois par mois 45900 (5,5E) 4000 (2,8E)

Une fois par mois ou plus souvent 26 300 (4,3E) 7800 (5,5E)

o | o

Moins d’une fois par mois 26 000 (55,3) n.d.

Une fois par mois 7500 (16) n.d.

2 a 3 fois par mois 9000 (19) n.d.

Une fois par semaine 4500 (9,6) n.d.

Total 47 000 (99,9) n.d.

Source des données : ESCC

Abréviation : n.d. — non disponible

* La taille de 'échantillon a été estimée a l'aide de coefficients de pondération de la population

2 Parmi les femmes qui ont déclaré avoir consommé de l'alcool & la suite de la reconnaissance de la grossesse (N = 72 200)
Remarque : E représente une donnée ayant un coefficient de variation (CV) de 15 % & 35 %

Consommation d’alcool avant la grossesse, Canada, 2016-2018

Parmi les femmes qui étaient enceintes au moment de I’enquéte de 2017-2018, la majorité d’entre elles (71,9 %) avaient
bu de I'alcool au cours des 12 mois précédents. Plus d’un quart d’entre elles (26,2 %) buvaient deux ou trois fois par
mois ou une fois par semaine, 31,1 % buvaient moins d’une fois par mois ou une fois par mois, et 14,6 %, deux ou
trois fois par semaine ou plus souvent. Prés d’un tiers des femmes qui étaient enceintes pendant ce cycle de 'lESCC
(28,1 %) avaient consommé quatre verres d’alcool ou plus a une méme occasion, au cours des 12 mois précédents,
habituellement une fois par mois (30,0 %) ou moins souvent (29,9 %). Une proportion moins élevée de femmes ont
déclaré avoir consommé de I'alcool deux ou trois fois par mois, ou une fois par semaine (8,1 %E), ou deux ou trois fois
par semaine ou plus souvent (3,9 %E). Une proportion plus élevée de ces femmes avaient fumé la cigarette au cours
de I'année ayant précédé leur grossesse (75,4 %) comparativement aux 24,1 % qui avaient consommé du cannabis
(Tableau 3).
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Tableau 3. Consommation d’alcool, de cigarettes et de cannabis au cours des 12 derniers mois
chez des femmes qui étaient enceintes au moment de PESCC de 2017-2018 (N = 755 500)

Fréquence de la consommation d’alcool au cours des Consommation Consommation

12 derniers mois (toute quantité) d’alcool, de cigarettes,
% %

Jamais au cours des 12 derniers mois (y compris jamais au 28,1 24,6E

cours de leur vie)

Moins d’une fois par mois / Une fois par mois 311 41,0E

2 a 3 fois par mois / Une fois par semaine 26,2 12,8E

2 a 3 fois par semaine ou plus souvent 14,6 S.0.

Fréquence de la consommation d’au moins 4 verres a Consommation Consommation

une méme occasion (hyperalcoolisation rapide) d’alcool, de cigarettes,
% %

Jamais au cours des 12 derniers mois 28,1 24,6E

(y compris jamais au cours de leur vie)

Moins d’une fois par mois 29,9 41,0E

Une fois par mois 30,0 36,1E

2 a 3 fois par mois / Une fois par semaine 8,1E 12,8E

2 a 3 fois par semaine ou plus souvent 39E S.0.

Consommation de cannabis au cours des 12 derniers mois 241 S.0.

Source des données : ESCC

Abréviation : s.0. : Sans objet

Remarque : E représente une donnée ayant un coefficient de variation (CV) de 15 % a 35 %
La majorité des femmes qui ont déclaré avoir consommé de I'alcool aprés la reconnaissance de leur derniére grossesse
(n = 63 900E) étaient plus agées (30 ans et plus), vivaient dans un ménage qui touchait un revenu de 80 000 $ ou plus (
n = 48 400, 66,9 %), avaient fait des études postsecondaires (n = 62 500, 86 %), sont nées au Canada (n = 56 700, 78,6 %)
et leur ménage n’était pas exposé a I'insécurité alimentaire (n = 66 000). La plupart des femmes qui ont déclaré avoir bu de
I'alcool au cours du troisieme trimestre de leur grossesse étaient agées de 30 a 34 ans (n = 28 100E, 81 %), avaient fait des
études postsecondaires (n = 42 700, 90 %), vivaient dans un ménage qui touchait un revenu de 80 000 $ ou plus (33 300E, 70
%) et leur ménage n’était pas exposé a l'insécurité alimentaire (n =44 800, 94 %). Pour en savoir plus, consulter I’Annexe G.

De méme, la plupart des femmes qui ont déclaré avoir bu de I'alcool au cours du dernier trimestre de leur grossesse étaient
agées de 30 a 34 ans (n = 28 100E, 81 %), avaient fait des études postsecondaires (n = 42 700, 90 %), vivaient dans un
ménage qui touchait un revenu de 80 000 $ ou plus (33 300E, 70 %) et leur ménage n’était pas exposé a I'insécurité alimentaire
(n =44 800, 94 %). Pour de plus amples renseignements, consulter I'’Annexe H.

Consommation d’alcool pendant I’allaitement, Canada, 2015-2016
Au cours du cycle de 2015-2016 de 'ESCC, 31,8 % (n = 114 100) des femmes interrogées ont déclaré avoir allaité et
consommeé en moyenne moins d’un verre d’alcool par jour au cours de la semaine précédente.

Consommation d’alcool pendant I’allaitement, Colombie-Britannique, Ontario et fle-du-Prince-Edouard
(2012-2018)

Parmi les femmes qui ont déclaré avoir allaité leur dernier bébé au cours du cycle de 2017-2018 de 'ESCC, 27 % (n =
368 500) ont également déclaré avoir consommé de I'alcool pendant la période d’allaitement. La majorité d’entre elles
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ont déclaré avoir consommeé de I'alcool moins d’une fois par mois (41,9 %); les autres ont déclaré avoir consommeé de
I'alcool une fois par mois (17,5 %), 2 a 3 fois par mois (11,7 %), une fois par semaine (17,8 %), 2 a 3 fois par semaine
(8,5 %), 4 a 6 fois par semaine (1,2 %) et tous les jours (1,4 %). (Voir le Tableau 4.)

Tableau 4. Consommation d’alcool pendant I’allaitement du dernier bébé chez les femmes
de la Colombie-Britannique, de I’Ontario et de I'lle-du Prince-Edouard, 2017-2018 (N = 368 500)

Fréquence de la consommation n* (%)
d’alcool pendant I’allaitement

(dernier bébé)

Moins d’une fois par mois 154 500 (41,9)
Une fois par mois 64 500 (17,5)
2-3 fois par mois 43000 (11,7)
Une fois par semaine 65 500 (17,8)
2-3 fois par semaine 31500 (8,5)
4-6 fois par semaine 4500 (1,2)
Tous les jours 5000 (1,4)

Source : ESCC

* La tallle de I'échantillon a été estimée a l'aide de coefficients de pondération de la population
L’Annexe | présente les proportions liées ala consommation d’alcool pendant I’allaitement en fonction des caractéristiques
sociodémographiques. Prés de la moitié des femmes qui ont déclaré avoir consommé de I'alcool pendant la période
d’allaitement étaient 4gées de 30 a 34 ans (46,3 %, n = 171,400), et la majorité d’entre elles (84 %) avaient fait des études
postsecondaires et vivaient dans un ménage touchant un revenu de 80 000 $ ou plus.

Conclusions

Le taux de base (49 %) de la consommation d’alcool avant la reconnaissance de la grossesse met en lumiére la nécessité
de mettre en ceuvre des initiatives de prévention avant la conception. Compte tenu du taux de consommation d’alcool
pendant la grossesse, qui se situe entre 5,1 et 9,5 %E, la promotion de la santé, les initiatives de prévention avant la
conception et le traitement des troubles de I'usage d’une substance chez les femmes enceintes et leur conjoint sont
devenues des priorités en matiere de santé publique. Par ailleurs, le taux élevé de femmes ayant déclaré une consommation
d’alcool pendant la période d’allaitement de leur dernier bébé (27 %-31,8 %) démontre la nécessité de déployer des efforts
de sensibilisation du public pour inclure les répercussions sur les nouveau-nés de I'alcool transmis par le lait maternel.

4.1.2 ENQUETE REGIONALE SUR LA SANTE DU CENTRE DE GOUVERNANCE DE
L'INFORMATION DES PREMIERES NATIONS

Le Centre de gouvernance de I'information des Premiéres Nations (CGIPN), organisme a but non lucratif, a recu du
Comité des chefs sur la santé de I’Assemblée des Premieres Nations le mandat de mener I’Enquéte régionale sur la
santé (ERS), enquéte nationale sur la santé des membres des Premiéres Nations qui habitent dans une réserve ou
dans une communauté du Nord. L’'ERS applique les principes de propriété, de contrdle, d’acces et de possession de
I'information (sigle anglais OCAP), soit un ensemble de normes d’éthique fondamentales régissant la recherche menée
aupres des Premiéres Nations. Les données de I’'ERS comblent une lacune importante en matiere d’information sur la
santé, car les membres des Premieres Nations pourraient ne pas étre inclus dans les enquétes nationales sur la santé
de la population (CGIPN, 2020). LERS s’est déroulée en trois phases : phase 1, 2002-2003; phase 2, 2008-2010; phase
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3, 2015-2016. Au cours de chacune de ces phases, on a recueilli des données auprés d’enfants, de jeunes et d’adultes
dans plus de 200 communautés des Premieres Nations un peu partout au Canada. Ces données ont été publiées dans
les rapports du CGIPN qui résument les constatations de chaque phase de I'ERS.

Les données de I'ERS sur la consommation d’alcool et de cigarettes pendant la grossesse et sur le nombre de personnes
ayant recu un diagnostic de TSAF ont été extraites des rapports du CGIPN dans le cadre de trois cycles d’enquéte
distincts (voir le Tableau 5). La phase 3 de I’enquéte (menée entre mars 2015 et décembre 2016) a permis de recueillir
des données aupres de 253 communautés des Premiéres Nations. Selon les constatations de la phase 3, 93,0 %
(ICa95 % :91,9; 94,0) des femmes se sont abstenues de boire de I’alcool pendant leur grossesse; aucune autre donnée
comparable n’est disponible concernant les autres cycles de I'’enquéte.

Le taux de prévalence du TSAF parmi les enfants des Premieres Nations (dgés de 0 a 11 ans) est passé de 1,8 %
(IC a2 95 % : non disponible) en 2002-2003 2 0,5 % (IC a 95 % : 0,5; 0,8) en 2018 (CGIPN, 2018). Parmi les enfants dont
le tuteur a déclaré un diagnostic de TSAF, 46,7 % (IC a 95 % : 28,4; 66,1) d’entre eux suivaient un traitement pour un
TSAF, 75,2 % (IC 2 95 % : 56,2; 87,8) pour un trouble du spectre de I'autisme (TSA), et plus de la moitié (58,8 %, IC
a 95 % : 45,0; 71,3) pour un trouble déficitaire de I'attention (TDA) ou un trouble déficitaire de I'attention avec
hyperactivité (TDAH).

La phase 3 de I'ERS a également permis de constater que la prévalence du tabagisme pendant la grossesse avait
diminué. Plus d’un tiers (37,5 %) des femmes membres des Premiéres Nations ont déclaré avoir fumé a un moment donné
au cours de leur grossesse; ce taux est inférieur a celui de 46,9 % obtenu en 2008-2010, mais il se rapproche de celui de
36,6 % obtenu en 2002-2003. Parmi les femmes et les filles qui ont fumé & un moment donné au cours de leur grossesse,
58,8 % (IC a 95 % : 54,9; 62,6) ont fumé tous les jours, ce qui représente une hausse par rapport au taux de 51,0 % (IC a
95 % : 47,6; 54,4) obtenu en 2008-2010, et 41,2 % (IC a 95 % : 37,4; 45,1) ont fumé occasionnellement, comparativement
a49,0 % (ICa95 % : 45,5; 52,5) en 2008-2010. Dans I'ensembile, les proportions liées au tabagisme pendant la grossesse
semblent diminuer malgré I'augmentation de la fréquence du tabagisme quotidien pendant la grossesse.

Tableau 5. Abstinence d’alcool et de cigarettes pendant la grossesse et diagnostics de TSAF chez les membres des
Premiéres Nations habitant dans une réserve, 2002-2003, 2008-2010, 2015-2016

Cycle de ’'ERS

ELEMENT DE DONNEES DE L’ERS 2002-2003, 2008-2010, 2015-2016,

% (IC & 95 %) % (IC a 95 %) % (IC a 95 %)
Abstinence d’alcool pendant la grossesse S.0. S.0. 93,0 (91,9; 94,0)
TSAF CHEZ LES ENFANTS (AGES DE 0 A 11 ANS) 1,8 (s.0) 0,9 (s.0. 0,5(0,3; 0,8)
— DECLARATION DU TUTEUR
TSAF CHEZ LES JEUNES (AGES DE 12 A 17 ANS) s.0. 0,8(0,5;1,3) 0,5(0,3;0.8)
— AUTODECLARATION
TABAGISME A UN MOMENT DONNE AU COURS DE LA 36,6 (s.0.) 46,9 (44,5; 49,3) 37,5 (35,0; 40,1)
GROSSESSE
Tous les jours*® S.0. 51,0 (47,6; 54,4) 58,8 (54,9; 62,6)
Occasionnellement* S.0. 49,0 (45,5; 52,5) 41,2 (37,4; 45,1)

Source : ERS
Abréviations : s.0. : sans objet; IC : intervalle de confiance

* Pourcentage correspondant aux femmes qui ont déclaré avoir fumé pendant leur grossesse
Remarque : VU le faible nombre de résultats ou la forte variabilité de I'échantillonnage, la fréquence de consommation a été supprimée.
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4.1.3 ETUDES PUBLIEES - EPA

Depuis 1994, la prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse dans plusieurs P/T du Canada a fait
I'objet de plusieurs études transversales et enquétes basées sur une population. Voir I’Annexe D pour obtenir une liste
exhaustive d’articles évalués par les pairs et de rapports renfermant des constatations détaillées.

Aucune publication sur la prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse dans les P/T sélectionnés
n’a été relevée pour les années visées par I'étude (2015-2020). L'estimation la plus récente basée sur la population
est issue de 'ESCC de 2007-2008, qui révele une prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse de
5,8 % (Thanh et Jonnson, 2010). Notamment, ce taux est inférieur aux estimations précédentes de 'ESCC, soit 13,7 % en
2002 (AADAC, 2004) et 10,5 % en 2005 (ASPC, 2008). Les estimations de la prévalence issues de 'Enquéte longitudinale
nationale sur les enfants et les jeunes (ELNEJ) d’années antérieures indiquent également des taux supérieurs, soit
17,4 % en 1994-1995 (Santé Canada, 2003) et 14,4 % en 1998-1999 (Dell et Garabedian, 2003).

En ce qui ce concerne la période plus récente de 2008 a 2011, Delano et al. ont mené une étude transversale (2019)
comparant les estimations de la prévalence de la consommation d’alcool issues d’analyses du méconium (de 1,2 % a
2,4 %) avec celles issues de questionnaires remplis par les méres concernant les mémes naissances, lesquels ont révélé
que 32 % des meéres avaient consommé moins de deux verres standard par semaine. Méme si les analyses du méconium
constituent la norme par excellence pour mesurer 'EPA, elles ne permettent pas de déterminer 'exposition a I’alcool au
cours du premier trimestre de la grossesse. Il est important d’évaluer précisément 'EPA et de mesurer celle-ci a toutes
les étapes de la grossesse, voire avant sa reconnaissance.

Les sous-populations particuliéres des études relevées sur la consommation d’alcool pendant la grossesse comprennent
des femmes habitant dans de petites collectivités rurales et éloignées ainsi que des femmes dont la grossesse présentait
un risque élevé. Une seule étude a été menée pendant les années faisant I'objet de I'’étude (2015-2020). Cette étude a
permis de constater un taux de prévalence de 7 % chez les femmes ayant participé a I'Enquéte régionale sur la santé
en 2015-2016 (CGIPN, 2018). Dans les études menées auprés de femmes de ces collectivités au cours des années
précédentes, le taux de prévalence se situait entre 4,8 % (médecin-hygiéniste en chef de la Colombie-Britannique, 2009)
et 50,8 % (Williams et Gloster, 1999), et une seule estimation (12,4 %) était disponible pour I'hyperalcoolisation rapide
(Godel et al., 1992).

La majorité des femmes habitant dans des établissements métis ou dans des communautés des Premiéeres Nations de
I'Inuit Nunangat ne boivent pas d’alcool pendant la grossesse. Les études menées au Canada sur la consommation
d’alcool pendant la grossesse se concentrent d’une fagon disproportionnée sur les femmes autochtones (Dell et Roberts,
2006), ce qui risque de fausser les données sur la prévalence au sein des populations autochtones (Tait, 2003; Hunting
et Browne, 2012). L’estimation combinée de la prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse chez les
femmes habitant dans de petites collectivités rurales et éloignées était de 36,5 % (IC a 95 % : 24,7; 49,1) pour toute
quantité, et de 22,1 % (IC a 95 % : 0,0; 52,9) pour I'hyperalcoolisation rapide (Popova et al., 2017).

Dans les études portant sur des femmes dont la grossesse posait un risque élevé, le taux de prévalence se situait entre
2 % et 30 % (Goh et al., 2010), ce dernier taux représentant une estimation effectuée a partir d’analyses du méconium.
Dans un autre échantillon de femmes dont la grossesse présentait un risque élevé, le taux d’hyperalcoolisation rapide
était de 12,4 % (Godel et al., 1992).
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Ala lumiére d’une analyse systématique de la littérature et d’une méta-analyse d’études quantitatives originales publiées
entre novembre 1973 et décembre 2018, on a établi I'estimation combinée de la prévalence de la consommation d’alcool
pendant la grossesse chez les femmes dans la population générale du Canada a 10,0 % (IC a2 95 % : 5,2; 16,2) pour toute
quantité, et a 3,3% (IC a 95 % : 2,6; 4,2) pour I'’hyperalcoolisation rapide (Popova et al., 2017).

4.2 Surveillance existante — TSAF

4.2.1 BASE DE DONNEES NATIONALE SUR LE TSAF AU CANADA (PROJET CANFASD
UNIVERSAL DATAFORM)

Introduction

La base de données nationale sur le TSAF au Canada constitue un dép6t permanent de données sur les évaluations
et les diagnostics du TSAF effectués dans 26 cliniques de diagnostic du TSAF réparties dans neuf P/T canadiens.
Ce projet a été congu dans le but de créer un ensemble cohérent de points de données saisis dans les cliniques au
moyen d’un portail en ligne sécurisé et agrégés dans un lieu central. Les données anonymisées recueillies comprennent
les données démographiques, les comorbidités physiques et mentales, et les défis des patients, les résultats des
évaluations neurodéveloppementales, les résultats défavorables obtenus, les diagnostics de TSAF particuliers et les
recommandations formulées a la suite des évaluations.

Obijectifs
L’étude avait pour but d’examiner les parametres suivants dans cing P/T sélectionnés (AB, MB, ON, NT et YT) :
1. la prévalence des diagnostics de TSAF chez les personnes ayant subi une évaluation;

2. les catégories de diagnostic chez les personnes ayant regu un diagnostic de TSAF au cours de la période visée par
I’étude, selon les critéres canadiens de 2016;

3. le profil démographique et les résultats sociaux des personnes ayant regu un diagnostic de TSAF;
4. les comorbidités mentales chez les personnes ayant recu un diagnostic de TSAF

5. les recommandations relatives aux services de soutien formulées par les cliniques de diagnostic du TSAF pour les
personnes ayant recu un diagnostic de TSAF.

Méthodes

On a procédé a une analyse transversale a I'aide des données contenues dans les dossiers qu’on a recueillies auprés
de cliniques de diagnostic du TSAF dans cing P/T sélectionnés (AB, MB, ON, NT et YT) entre 2004 et 2019 par les
responsables du projet CanFASD Universal Dataform. Dans le cadre du nettoyage des données, on a créé trois variables
liées aI’age, calculées en fonction de I'information disponible concernant I'année de naissance et I'année de I’évaluation.
On a corrigé les diagnostics portés avant 2016, afin de respecter les lignes directrices sur le diagnostic de 2016 de Cook
et al., et on a obtenu les statistiques descriptives a I'aide du logiciel STATA 16.
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Résultats
Personnes ayant recu un diagnostic de TSAF (N = 1185)

Un total de 1185 enfants et adultes répondaient aux critéres de diagnostic du TSAF qui sont énoncés dans les lignes
directrices canadiennes. A moins d’indication contraire, I'acronyme TSAF employé ci-dessous référe au TSAF avec ou
sans traits faciaux caractéristiques. A moins d’indication contraire, les données déclarées dans le présent rapport ont
été combinées pour les cing P/T sélectionnés et sont présentées sous forme de fréquences. Dans certains cas, on a
effectué des analyses du khi carré pour comparer les groupes.

Résultats de diagnostic pour les évaluations du TSAF selon la tranche d’age

En vertu des critéres de diagnostic canadiens actuels, une personne peut recevoir un diagnostic de TSAF avec ou sans
traits faciaux caractéristiques. Les données du Tableau 6 sont présentées en fonction du diagnostic et de la tranche
d’age, et les pourcentages ont été calculés pour les colonnes. Dans I'ensemble, 159 personnes (13,4 %) ont regu un
diagnostic de TSAF avec traits faciaux caractéristiques et 1026 (86,6 %) ont recu un diagnostic de TSAF sans traits
faciaux caractéristiques. Les enfants agés de 6 a 11 ans représentaient la tranche d’age la plus souvent diagnostiquée
(34,5 %) et étaient suivis des jeunes agés de 12 a 17 ans (30,5 %).

Tableau 6. Diagnostics de TSAF selon la tranche d’age en Alberta, au Manitoba,
dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019 (N = 1185)

Tranche d’age TSAF avec TFC, TSAF sans TFC, Total,

n (%) n (%) n (%)
Enfants agés de 0 a 5 ans 23 (14,5) 35(3,4) 58 (4,9)
Enfants &gés de 6 a 11 45 (28,3) 337 (32,8) 382(32,2)
ans
Adolescents agés de 12 22 (13,9) 316 (30,8) 338 (28,5)
al7ans
Adultes agés de 18 ou 64 (40,2) 266 (25,9) 330 (27,8)
plus
Age inconnu 5(3,1) 72(7,0) 77 (6,5)
Total 159 (100) 1026 (100) 1185 (100)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform

Abréviation : TFC - traits faciaux caractéristiques
Diagnostics de TSAF chez les enfants/adolescents et les adultes selon la/le P/T et le sexe
Les données liées aux personnes ayant recu un diagnostic de TSAF dans les cing P/T faisant I'objet de I'étude
sont présentées au Tableau 7, dans lequel les pourcentages se rapportent aux rangées. La majorité des personnes
diagnostiquées dans I'ensemble des P/T étaient des enfants/adolescents (70,2 %). Au Manitoba, seulement 18
personnes (7 %) sur les 259 personnes diagnostiquées étaient des adultes, comparativement a I’Alberta ou 273 adultes
(48,8 %) ont été diagnostiqués. Cet état de choses est probablement attribuable au fait qu’au Manitoba, les cliniques de
diagnostic du TSAF se concentrent davantage sur les enfants/adolesscents, mais il met aussi en évidence I'éventuelle
nécessité d’une plus grande capacité diagnostique chez les adultes.
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Tableau 7. Diagnostics de TSAF chez les enfants/adolescents et les adultes selon la/le P/T, 2004-2019 (N = 1185)

P/T Enfants/adolescents agés Adultes agés Total,

de 0a 17 ans, de 18 ans ou plus, n (%)

n (%) n (%)

Alberta 286 (51,1) 273 (48 8) 559 (100)
Manitoba 241 (93) 18 (7) 259 (100)
Territoires du Nord Quest 11 (91,7) 5(S) 12 (100)
Ontario 239 (86 3) 38 (1 3,7) 277 (1 00)
Yukon 5(S) 50 5(S)
Total 778 (70,2) 330 (29,8) 1108 (1 00)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform

Abréviation : S — donnée supprimée
Remarque : On ignore 'age de 77 personnes ayant regu un diagnostic de TSAF,

Dans I'ensemble, 55,9 % des personnes ayant recu un diagnostic de TSAF étaient de sexe masculin, alors que 44,1 %
représentaient des filles et 43,9 %, des femmes. Voir le Tableau 8 dans lequel les pourcentages se rapportent aux colonnes.

Tableau 8. Sexe des personnes ayant recu un diagnostic de TSAF en Alberta, au Manitoba,

dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019 (N = 1185)

Sexe Enfants/adolescents dgés Adultes agés Total,
de 0 a 17 ans, de 18 ans ou plus, n (%)
n (%) n (%)
Masculin 435 (55,9) 185 (56,1) 620 (100)
Féminin 343 (44,1) 145 (43,9) 488 (100)
Total 778 (100) 330 (100) 1108 (100)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform
Remargue : On ignore 'age de 77 personnes ayant regu un diagnostic de TSAF,

Comorbidités mentales

Les données du Tableau 9 sont présentées sous forme de fréquences et de pourcentages de rangée pour chaque comorbidité
mentale selon la tranche d’age. Dans le cas des enfants/adolescents ayant regu un diagnostic de TSAF, le TDAH ou le TDA
représentait la comorbidité mentale la plus courante (n = 520; 70,1 %), suivi des troubles du langage (n = 293; 40,8 %). Chez
les adultes, il s’agissait du TDAH ou du TDA (n = 129; 47,8 %), suivi d’un trouble de I'humeur (n = 127; 49,6 %). Une proportion
élevée dans chaque tranche d’age a également recu un « autre diagnostic » (29,0 % des enfants/adolescents et 56,5 % des
adultes), ce qui constitue un diagnostic non inclus précisément dans I'enquéte.

La majorité des enfants/adolescents (n = 691; 88,8 %) et des adultes (n = 235; 71,2 %) ayant regu un diagnostic de TSAF ont
également été soumis a un dépistage de déficience intellectuelle (DI). Parmi ces personnes, on a constaté que 283 enfants/
adolescents (40,9 %) et 143 adultes (60,8 %) répondaient aux critéres liés a une DI. Ceci révele que, par rapport aux enfants/
adolescents, une proportion significativement plus élevée d’adultes soumis a un dépistage du TSAF présentaient une DI
comorbide [X2 = 27,94; p < 0,0000].
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Tableau 9. Comorbidités mentales avec diagnostic de TSAF en Alberta, au Manitoba, dans les Territoires du Nord-Ouest,

en Ontario et au Yukon, 2004-2019 (N = 1185)

Comorbidités au Enfants/adolescents Total, Adultes Total, n (%)
moment de (Agés de 0 2 17 ans), n = 778 n (%) (4gés de 18 ans ou plus), n = 330
Févaluation Oui,n (%) | Non,n(%) |  Non Oui,n (%) | Non,n(%) |  Non
évalués, n évalués, n

(%) (%)
Malformation congénitale 27 (4) | 525(78,5) | 117 (17,5) | 669 (100) | 14(5,9) 168 (70,3) | 57 (23,8) 239 (100)
Déficience intellectuelle | 283 (39,1) | 408 (56,4) | 33 (4,6) 724 (100) | 143 (57,9) |92(37,3) 12 (4,9 247 (100)
TDAH/TDA 520 (70,1) | 169 (22,8) | 53(7,1) | 742(100) | 129 (47,8) |112(41,5) [29(10,7) | 270 (100)
Trouble de I'attachement 52 (7,8) 378 (57) | 233(35,1) |663(100)| 19(7,9 145 (60,2) 77 (32) 241 (100)
Trouble développemental 55(8) | 409(59,2) |226(32,8) | 690(100) | 20 (8,4) 162 (68,1) |56 (23,5) 238 (100)
de la coordination
Trouble du langage 293 (40,8) | 344 (47,9 |81(11,3) | 718(100) | 55 (22,6) 155 (63,8) | 33(13,6) 243 (100)
Déficit auditif 42 (5,9) | 515(72,7) | 151(21,3) |708(100)| 14(58) |175(72,3) |53(21,9) |242(100)
Déficit visuel 170 (23,9) | 384 (54,0) | 157 (22,1) | 711 (100) | 75 (29,4) 111(43,5) |69 (27,1) 255 (100)
Syndrome de Gilles de la <5(S) | 272(41,2) |385(58,3) |660(100) <5(S) |77 (32,6) 158 (66,9) | 236 (100)
Tourette
Trouble anxieux 73(10,3) | 267 (37,7) | 368 (52) 708 (100) | 90 (35,7) 100 (39,7) | 62 (24,6) 252 (100)
Trouble du spectre de 14(2,1) 189 (28) | 471(69,9) | 674 (100) <5(S) | 67 (28,4) 166 (70,3) | 236 (100)
I'autisme
Trouble bipolaire <5(5) |152(22,8) |511(76,6) |667(100)| 8(3,3) 9 (28,9) 162 (67,8) | 239 (100)
Trouble des conduites 63(9,4) | 216(32,1) | 394 (58,5) |673(100) | 42 (17,5) 5 (39,6) 103 (42,9) | 240 (100)
Troubles de I'humeur 106 (15,7) | 186 (27,6) | 383 (56,7) |675(100) | 127 (49,6) |76(29,7) 53(20,7) 256 (100)
Trouble obsession- 6(0,9 233(34,9) | 428(64,2) |667(100)| 5(2,1) 112 (47,5) | 119(50,4) |236(100)
nel-compulsif
Trouble de la personnalité <5(S) | 154 (23,1) |512(76,7) | 668(100)| 18(7,6) 63 (26,5) 157 (66) 238 (100)
ESPT 26 (3,9) 142 (21,3) | 499(74,8) | 667 (100) | 32(13,3) 56 (23,2) 153 (63,5) | 241 (100)
Schizophrénie <5(5) | 152(22,8) |515(77,2) | 667 (100)| 11 (4,6) 61(25,7) 165 (69,6) | 237 (100)
Tentative(s) de suicide/ 64 (9.5) | 252(37.5) | 356 (53) 672 (100) | 45(18.7) | 122(50.8) 73(30.4) | 240 (100)
Idées suicidaires 64 (9,5) 252 (37,5) | 356 (53) 672 (100) | 45 (18,7) 122 (50,8) | 73(30,4) 240 (100)
Autre diagnostic 84 (29) 33(11,4) |173(59,7) a 002)90 48 (56,5) |16(18,8) |21(24,7) |85(100)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform

Abréviations ;: TDA — trouble déficitaire de I'attention; TDAH — trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité; ESPT — état de stress post-traumatique;

S - donnée supprimée

Remarque : On ignore 'age de 77 personnes ayant regu un diagnostic de TSAF,
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Interactions ou démélés avec le systéme de justice pénale et usage de substances

Des études de recherche menées antérieurement laissent entendre que les personnes atteintes du TSAF sont susceptibles
d’avoir des interactions ou des démélés avec le systeme de justice pénale et des problemes d’usage de substances. Les
données liées aux adolescents et aux adultes aux prises avec ces probléemes sont présentées au Tableau 10. Dans ce
tableau, les pourcentages de rangée sont calculés en fonction du nombre de dossiers disponibles pour chaque élément
de données chez les adolescents 4gés de 10 a 17 ans (n = 464) et chez les adultes &gés de 18 ans ou plus (n = 330).
Dans les P/T visés par I'étude, 4,4 % des adolescents et 6,1 % des adultes étaient incarcérés au moment de I’évaluation
de leur TSAF; 19,6 % des adolescents et 28,5 % des adultes avaient eu des démélés avec le systéme de justice pénale
en tant que « contrevenants »; et 7,4 % des adolescents et 37,0 % des adultes avaient un trouble de I'usage d’une
substance.

Tableau 10. Interactions ou démélés avec le systéme de justice pénale et usage d’une substance
chez des personnes ayant recu un diagnostic de TSAF en Alberta, au Manitoba,
dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019 (N = 1185)

Variables au moment Adolescents (agés de 10 a 17 ans), Total, Adultes (agés de 18 ans ou plus), Total,
de I’évaluation n = 464 n (%) n =330 n (%)

Oui,n (%) | Non,n (%) | Inconnue, Oui,n (%) | Non,n (%) | Inconnue,

n (%) n (%)

Problemes juridiques : 9(2.0)| 427(94.9 14(3.1)| 450 (100) 6(1.9)| 307(96.5) 5(1.6) | 318(100)
victime
Problemes juridiques : 88(19.6) | 351 (78.0) 11| 450 (100) 92 (28.5) | 228 (70.6) <5(S)| 323(100)
contrevenant (2.4)
Problemes de garde/ 7(1.6)| 420(97.4) <5(5)| 431(100) 18 (5.7) 294 (93) <5(S)| 316 (100)
tribunal de la famille
Incarcération 19(4.4) | 409 (95.1) <5(5)| 430(100) 19(6.1) | 290 (93.2) <5(S)| 311(100)
Prison de tribunal <5(S)| 437(97.1) 10(2.2)| 450(100) <5(S)| 310(98.1) 5 (1.6) | 316(100)
spécial
Prison de tribunal de <5(S)| 432(97.3) 9(2.0)| 444(100) 9 (2.8)| 303(95.6) 5 (1.6) | 317(100)
droit commun
Trouble de I'usage d’une 29(7.4)| 137(35.0)| 225(57.5)| 391(100) 91 95 (38.6) 60 (24.4) | 246 (100)
substance (37.0)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform
Abréviation : S — donnée supprimée
Remargue : On ignore 'age de 77 personnes ayant regu un diagnostic de TSAF,

Problémes d’emploi et aide au logement chez les adultes ayant recu un diagnostic de TSAF

Des études de recherche menées antérieurement laissent entendre que les adultes atteints du TSAF éprouvent des
difficultés considérables sur le plan de I'emploi et du logement. Les pourcentages déclarés dans le Tableau 11 ont été
calculés en fonction du nombre de dossiers disponibles pour chaque élément de données chez les adultes (n = 330)
ayant recu un diagnostic de TSAF. Les données portant sur les enfants n’ont pas été incluses dans ce tableau, car les
problémes d’emploi et de logement touchent surtout les adultes. Dans I’ensemble, 68 % des adultes atteints de TSAF
étaient aux prises avec des problemes d’emploi, 28,8 % avaient besoin d’aide au logement ou de logement protégé, et
61,8 % auraient besoin d’aide pour vivre de fagon autonome.
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Tableau 11. Problémes d’emploi et de logement au moment du diagnostic de TSFA en Alberta,
au Manitoba, dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019

Variables au moment de I’évaluation Adultes (agés de 18 ans ou plus), n = 330
Oui, n (%) Non, n (%) Inconnue, n (%) | Un suivi devra étre Total, n (%)
assuré apres le
diagnostic de la
clinique, n (%)

Problemes d’emploi 221 (68,0) 72 (22,1) 29 (8,9) <5(5) 325 (100)
Besoin d’aide pour vivre de fagon 199 (61.9) 71220 47 (14,6) 5(16) 322 (100)
autonome
Besoin d’aide au logement ou de

. 93 (28,8) 177 (54,8) 49 (15,2) <5(9) 323 (100)
logement protégé

Source : Projet CanFASD Universal Dataform

Abréviation : S — donnée supprimée

Recours a un aide-enseignant et expulsion de I’école chez les enfants ayant recu un diagnostic de TSAF
Les enfants atteints du TSAF doivent souvent faire face a des problémes d’apprentissage et comportementaux a I'école.
Les pourcentages présentés au Tableau 12 sont calculés en fonction du nombre de dossiers disponibles pour chaque
élément de donnée chez les enfants et des adolescents agés de 6 a 17 ans (n = 720) ayant recu un diagnostic de TSAF.
Dans ce groupe, 52,4 % ont déclaré avoir recours aux services d’un aide-enseignant et 16,2 % ont déclaré avoir été
expulsés de leur école au moment de I’évaluation de leur TSAF.

Tableau 12. Problémes scolaires au moment du diagnostic de TSAF en Alberta, au Manitoba,
dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019

Variables au moment de I’évaluation Enfants/adolescents (Agés de 6 a 17 ans), n = 720

Oui, n (%) Non, n (%) Inconnue, Un suivi devra Total, n (%)
n (%) étre assuré apres
le diagnostic de

la clinique, n (%)

A eu recours aux services d’un aide-enseignant 355 270 43 5 678
avant le diagnostic (52,4) (39,8) (7,1 (0,7) (100)
A déclaré avoir été expulsé ou renvoyé 109 487 77 (11,4) <5(S) 674
temporairement de son établissement scolaire (16,2) (72,3) (100)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform

Abréviation : S — donnée supprimée

Recommandation de services de soutien pour les personnes diagnostiquées

Les enfants/adolescents et les adultes ayant regu un diagnostic de TSAF ont souvent besoin d’un éventail de services de
soutien pour répondre a leurs besoins particuliers en matiére de santé ou de résultats sociaux, outre leurs comorbidités. Les
données de I'’Annexe J refletent les services de soutien recommandés par les cliniques a des personnes diagnostiquées
(N = 1185) a la suite d’une évaluation du TSAF dans I'ensemble des P/T sélectionnés.

Chez les enfants/adolescents, les services les plus souvent recommandés étaient des services d’accommodement/
d’adaptation du milieu (n = 723; 95,3 %); de soutien, individuel ou de groupe (n =595; 81,4 %); de stratégies de communication
(n=561; 80,9 %); et de conseils d’ordre préventif/prévention (n = 543; 75,9 %). Chez les adultes, les services les plus souvent
recommandés étaient des services de soutien, individuel ou de groupe (n = 250; 89,0 %); de soutien du revenu (n = 276; 87,6 %);
d’accommodement/d’adaptation du milieu (n = 254; 80,6 %); et de soutien en matiere de santé mentale (n = 232; 77,3 %).
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Personnes évaluées en lien avec un diagnostic de TSAF (N = 1975)

Cette section comprend les analyses représentant toutes les personnes (1975) qui ont été évaluées en lien avec un
diagnostic de TSAF dans des cliniques de diagnostic du TSAF, entre 2004 et 2019, en Alberta, au Manitoba, dans
les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon. Comme il a été mentionné précédemment, les diagnostics ont
été portés conformément aux lignes directrices de 2016 de Cook et al. Dans cet ensemble de données, certaines
des personnes ont recu un diagnostic de TSAF et certaines ont été désignées comme étant « a risque d’un trouble
neurodéveloppemental et du TSAF », tandis que d’autres n’ont recu aucun diagnostic. Il convient de noter que lorsque
les totaux ne correspondent pas a 1975, cela est di aux données manquantes.

Résultats diagnostiques suivant I’évaluation
Dans toutes les données recueillies au fil des ans, 28,8 % des personnes évaluées en Alberta, au Manitoba, dans les
Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon n’ont regu aucun diagnostic de TSAF a la suite de leur évaluation.

Tableau 13. Résultats diagnostiques suivant les évaluations effectuées en Alberta, au Manitoba,
dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019 (N = 1975)

Catégorie de diagnostic Fréquence Percent
TSAF avec TFC 159 8,0
TSAF sans TFC 1026 52,0
A risque d’un TN/du TSAF 222 11,2
Aucun diagnostic de TSAF 568 28,8
Total 1975 100,0

Source : Projet CanFASD Universal Dataform
Abréviations ; TFC - traits faciaux caractéristiques; TN — trouble neurodéveloppemental

Evaluations liées a un diagnostic de TSAF selon la/le P/T et la tranche d’age

Selon les données disponibles, la majorité des évaluations du TASF réalisées dans les P/T visés par la présente étude
concernaient des enfants 4gés de 6 a 11 ans (38,9 %) et des adolescents agés de 12 a 17 ans (29,1 %). Notamment, les
cliniques remplissent des mandats de service distincts et servent donc divers clients appartenant a différentes tranches
d’age. Parmi les personnes évaluées en lien avec un diagnostic de TSAF, 43,6 % étaient agées de 18 ans ou plus en
Alberta, comparativement a 4,9 % au Manitoba. La majorité (94,4 %) des personnes évaluées au Yukon étaient agées
de 0 a 5 ans au moment de I'évaluation, sans doute parce que la seule clinique du territoire fournissant des données est
une clinique pour enfants.

Tableau 14. Evaluations diagnostiques du TSAF selon la/le P/T et la tranche d’age, 2004-2019 (N = 1975)

PT De0Oab5ans,n De6a 11 ans, De 12 2 17 ans, 18 ans ou plus, Total, n (%)
(%) n (%) n (%) n (%)
Alberta 33(4,1) 197 (24,5) 223 (27,9) 350 (43,6) 803 (100)
Manitoba 79 (16,1) 239 (48,8) 148 (30,2) 24 (4,9) 490 (100)
Territoires du Nord-Ouest <5(5) 9(64,3) <5() 5(S) 14 (100)
Ontario 54 (9,1) 302 (50,7) 185 (31,0) 55(9,2) 596 (100)
Yukon 17 (94,4) <5(9) <5(9) <5(9) 18 (100)
Total 183 (9,5) 748 (38,9) 560 (29,1) 430 (22,4) 1,921 (100)

Source : Projet CanFASD Universal Dataform
Abréviation : S — donnée supprimée
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Résultats diagnostiques selon la tranche d’age

Les résultats diagnostiques suivant une évaluation de dépistage du TSAF sont présentés au Tableau 15 pour deux
tranches d’age : les enfants et les adolescents, agés de 0 a 17 ans, et les adultes, 4gés de 18 ans ou plus. Les enfants
et les adolescents représentaient la majorité des personnes qui ont été évaluées mais qui n’ont pas regu de diagnostic
de TSAF, et la majorité des personnes qui étaient a risque de présenter le TSAF (83,7 % et 97,2 %, respectivement). La
catégorie « a risque » nouvellement créée, qui ne constitue pas un diagnostic, mais bien une désignation (Cook et al.,
2016), a servi dans 11,5 % des cas. Dans le but de favoriser le suivi a une date ultérieure, on a créé la désignation « a
risque » en 2016 pour mieux repérer les personnes qui ne répondaient pas encore aux critéres d’un diagnostic de TSAF,
mais qui étaient susceptibles d’y répondre a un moment donné.

Tableau 15. Résultats suivant une évaluation de dépistage du TSAF selon la tranche dage, obtenus en Alberta,
au Manitoba, dans les Territoires du Nord-Ouest, en Ontario et au Yukon, 2004-2019 (N = 1975)

Tranche d’age TSAF avec TFC, TSAF sans TFC, A risque*, n (%) Aucun diagnostic Total, n (%)
n (%) n (%) de TSAF, n (%)

De0a17ans 90 (58,4) 688 (72,1) 211(97,2) 472 (83,7) 1461 (77,3)

18 ans ou plus 64 (41,6) 266 (27,9) 6 (2,8) 92 (16,3) 428 (22,7

Total 154 (100) 954 (100) 217 (100) 564 (100) 1889 (100)

Source : Projet CanFASDUniversal Dataform
Abréviation : TFC - traits faciaux caractéristiques
* Arisque pour le TN et le TSAF

Résultats diagnostiques selon lalle P/T et I'année d’évaluation

Veuillez consulter les sections respectives des P/T concernant les résultats diagnostiques selon I’année d’évaluation :
AB (Section 5.3.2), MB (Section 7.3.2), NT (Section 8.3.1), ON (Section 9.3.2) et YT (Section 10.2.2).

Les données issues du projet CanFASD Universal Dataform laissent entendre que le nombre d’évaluations pourrait avoir
augmenté au cours des derniéres années (2015-2019) dans les cliniques participantes de I’Alberta, du Manitoba et de
I'Ontario. Les données manitobaines sont fournies par la méme clinique participante et démontrent qu’au cours des
années d’évaluation disponibles (2013, 2016-2019), 41,7 % des enfants évalués n’ont pas recu de diagnostic de TSAF.
Les données des cliniques participantes de I’Ontario laissent entendre que 53,5 % des personnes évaluées n’ont pas
recu de diagnostic de TSAF; cette proportion est déterminée par des variations entre les cliniques participantes au fil
des ans, qui refletent également des variations sur le plan de la capacité, des modes d’aiguillage et des tranches d’age
disponibles pour I'évaluation.

Limites des données

Ces données sont de nature transversale, et les hypothéses relatives a I'apparition ou a la prévalence de troubles dans
le temps (découlant de données présentées selon des tranches d’age) doivent étre interprétées avec circonspection.
Par ailleurs, ces données sont fondées uniquement sur une population de patients, et il n’y a aucun taux pour un
groupe témoin ou la population générale permettant de connaitre la prévalence des troubles chez des personnes au
fonctionnement typique.

Les données sur les résultats diagnostiques durant les années d’évaluation dans chaque P/T doivent aussi étre
interprétées avec circonspection, car elles sont fonction de la participation des cliniques durant toute la durée du
projet. Méme si la participation a augmenté au fil du temps, un faible nombre de cliniques ont soumis des données les
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premiéres années de la collecte de données. De plus, les données disponibles sur une année d’évaluation et sur les P/T
sont fonction des variations liées a la date d’approbation par le comité d’éthique et a la saisie des données. Ces données
limitent la possibilité de tirer des conclusions sur les tendances en matiere de capacité diagnostique et sur le nombre
d’évaluations réalisées dans la province ou le territoire.

Les données sur les résultats diagnostiques ne représentent pas I'ensemble des évaluations fournies dans chaque
province ou territoire. Au contraire, elles refletent uniquement les évaluations effectuées par les cliniques qui contribuent
a la base de données nationale sur le TSAF au Canada dans chaque province ou territoire ainsi que les évaluations qui
ont permis de poser un diagnostic de TSAF.

4.2.2 ENQUETE MENEE AUPRES DES CLINIQUES DE DIAGNOSTIC
Objectifs

1. Déterminer le nombre de personnes évaluées ayant recu un diagnostic de TSAF selon I'année (2015-2019) dans les
cliniques en mesure de diagnostiquer le TSAF dans chaque P/T sélectionné.e;

2. Examiner la capacité diagnostique des cliniques en mesure de diagnostiquer le TSAF dans chaque P/T
sélectionné.e.

Méthodes

On a dressé une liste de cliniques d’évaluation neurodéveloppementale ou d’autres cliniques en mesure de diagnostiquer
le TSAF en Alberta, en Colombie-Britannique, au Manitoba, dans les Territoires du Nord-Ouest et en Ontario pour les
années visées par le projet.

On a élaboré une enquéte dans le but de recueillir de I'information sur les diagnostics et sur la capacité diagnostique
des cliniques, notamment :

« le nombre de personnes ayant subi une évaluation de dépistage du TSAF chaque année;

« le nombre de personnes ayant recu un diagnostic de TSAF chaque année;

« le nombre de créneaux horaires réservés aux diagnostics de TSAF chaque année;

« le nombre de personnes sur la liste d’attente pour une évaluation de dépistage du TSAF chaque année;
- les définitions des listes d’attente par les cliniques.

L’enquéte a été mise a I'essai en aolt 2018. On a commencé a recueillir des données en octobre 2018 et on a continué
de le faire jusqu’en juin 2020. On a communiqué avec les coordonnateurs des cliniques et assuré un suivi auprés d’eux
par courriel et par téléphone afin d’obtenir leur consentement a participer a 'enquéte. On a remis la somme de 20 $ a
chacune des cliniques pour les remercier d’avoir fourni leurs données pour les années 2015 a 2020. Chaque clinique s’est
vu attribuer un identifiant alphanumérique, qui a été saisi dans la base de données REDCap et utilisé pour assurer le suivi
concernant 'intégralité des données et la compensation des cliniques pendant le processus de collecte des données.

On a produit des statistiques descriptives pour chacun.e des P/T participants, en ce qui a trait aux évaluations de
dépistage du TSAF, aux diagnostics, aux créneaux horaires réservés aux diagnostics et a la longueur des listes d’attente
des cliniques qui ont fourni des données pour chacune des années visées par le projet. On a amalgamé les descriptions
libres des listes d’attente et on les a analysées qualitativement en vue d’en dégager les points communs, notamment le
temps d’attente, les criteres de confirmation de I'EPA et les procédures d’aiguillage.
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Résultats

Les résultats sont présentés dans les profils des provinces et territoires suivants : AB (Section 5.3.3), BC (Section 6.3.3),
MB (Section 7.3.3), NT (Section 8.3.4) et ON (Section 9.3.3).

4.2.3 ETUDES PUBLIEES — TSAF

Population générale

Dans le cadre d’une étude, on a estimé la prévalence du TSAF a partir d’'un échantillon canadien regroupant plusieurs
provinces et territoires. Pei et al. (2020) se sont servis de données de la Canadian Children’s Health in Context Study
(CCHICS), soit une base de données utilisée pour surveiller le développement et la santé d’enfants canadiens ayant des
problémes de santé. La CCHICS renferme I'lnstrument de mesure du développement de la petite enfance (IMDPE), dans
le cadre duquel le personnel enseignant déclare les diagnostics de leurs éléves du jardin d’enfants et de la maternelle
(agés de quatre a six ans) en lien avec leur développement. Entre 2010 et 2015, I'IMDPE a permis de dépister un total de
658 cas de TSAF, pour une prévalence de 1,1 sur 1000 (0,11 %). Sur 658 enfants, 135 (20,5 %) présentaient également
des comorbidités. Cette estimation de la prévalence ne comprenait pas les données du Nouveau-Brunswick, du Nunavut
et de I'lle-du-Prince-Edouard. Aucune information n’était disponible sur le syndrome de I'alcoolisation feetale (SAF).
Pour obtenir une liste exhaustive des études relevées renfermant des estimations de la prévalence du TSAF, priere de
consulter ’Annexe E.

Sous-populations particulieres

On arepéré un total de neuf études renfermant des estimations de la prévalence du TSAF dans les échantillons provinciaux
et territoriaux de sous-populations canadiennes particulieres, mais une seule de ces études (CGIPN, 2018) avait permis
de recueillir des données pendant les années visées par le projet (2015-2020). La littérature publiée antérieurement est
présentée pour contextualiser ces constatations. Le TSAF touche toutes les collectivités ou I'on consomme de I'alcool,
mais les études épidémiologiques déclarent une prévalence accrue chez les enfants pris en charge (Fuchs et al., 2014),
chez les personnes supervisées par le systeme de justice pénale (Fast, Conry et Loock, 1999; Burd et al., 2003, Popova
et al., 2019b; MacPherson et Chudley, 2011; McLachlan et al., 2019), et chez celles qui habitent dans certaines petites
collectivités rurales ou isolées (Popova et al., 2019b). Pour obtenir une liste exhaustive des études relevées renfermant
des estimations de la prévalence du TSAF, priere de consulter I’Annexe E.

En 2011, une étude menée par le Service correctionnel du Canada (SCC) a permis de constater que, dans un échantillon
de contrevenants (uniquement de sexe masculin) agés de 30 ans ou moins et nouvellement admis, 10 % des participants
répondaient aux critéres du TSAF (MacPherson et al., 2011). Par ailleurs, une étude menée aupres d’une population
de contrevenantes, dans un établissement fédéral canadien, a permis de constater une prévalence de 17,4 % du
TSAF dans un petit échantillon de 23 femmes (Forrester et al., 2015). Dans le cadre d’une revue systématique et d’une
méta-analyse de la littérature par Popova et al. (2019b), les données sur la prévalence du TSAF chez les adultes du
systeme correctionnel canadien ont été mises en commun et celle-ci a été estimée a 146,7 sur 1000 (IC a 95 % = 98,2;
204,9). Les études de recherche menées antérieurement ont permis de démontrer que les jeunes atteints du TSAF sont
surreprésentés dans le systéme de justice pour les jeunes, 21 % des jeunes atteints du TSAF étant en détention et 17
% des jeunes aux prises avec le TSAF ayant été détenus dans un centre de détention (Peled, Smith et la McCreary
Centre Society, 2014). Comparativement aux enfants et aux jeunes de la population générale, les enfants et les jeunes
pris en charge par les services de protection de I'enfance présentent également des taux plus élevés d’incapacité

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation foetale et de I’exposition prénatale a I’alcool (SSTSAF/EPA)

44



développementale/de déficience intellectuelle , d’anomalies congénitales et de diagnostics en santé mentale (Fuchs et
al., 2008).

D’aprés les résultats de I'Enquéte régionale sur la santé, le CGIPN estime un taux de prévalence de 0,5 % quant aux
diagnostics déclarés par le tuteur pour les enfants agés de 0 a 11 ans et aux diagnostics autodéclarés par les jeunes agés
de 12 a 18 ans (CGIPN, 2018). Selon quelques études existantes et désuétes, I'estimation combinée de la prévalence du
SAF et du TSAF chez les communautés des Premiéres Nations, notamment chez les personnes ayant des incapacités
qui ont été aiguillées en vue d’une évaluation (Asante et al., 1985), est respectivement de 60,8 sur 1000 (IC a2 95 % =
42,1; 83,4) pour le SAF et de 43,6 sur 1000 (IC a 95 % = 37,9; 49,3) pour le TSAF (Asante et al., 1985; Kowlessar, 1997;
Robinson, Conry et Conry, 1987; Popova et al., 2019b). Les auteurs ont mentionné que ces estimations étaient fondées
sur des études datant de 20 a 30 ans et dont les nombreuses limitations méthodologiques les rendaient inapplicables
pour les analystes de politique et les planificateurs de systeme.

Fuchs et Burnside (2014) ont indiqué une prévalence de 11,4 % chez les enfants pris en charge dans trois provinces
canadiennes. Une revue systématique de la littérature par Popova et al. (2019b) a révélé que la prévalence du TSAF chez
les enfants pris en charge au Canada se situe entre 32,6 sur 1000 (3,3 %) et 241,4 sur 1000 (24,1 %).

4.3 Recours aux soins de santé

4.3.1 INSTITUT CANADIEN D’INFORMATION SUR LA SANTE (ICIS)

Objectifs

Objectifs de I’'étude :

1. examiner le recours aux soins de santé par les personnes atteintes du SAF;

2. estimer le co(t direct des soins de santé pour les personnes atteintes du SAF dans les P/T sélectionnés;

3. estimer le taux de mortalité chez les personnes atteintes du SAF a partir des données saisies par le systeme de
soins de santé.

Méthodes

Sources des données

On a obtenu les données sur le recours aux soins de santé par les personnes atteintes du SAF auprés de I'Institut
canadien d’information sur la santé (ICIS). L'ICIS est un organisme sans but lucratif financé par le gouvernement qui
recueille, consolide et fournit des données impartiales, crédibles et comparables sur les soins de santé au Canada. Il
gére de nombreuses bases de données canadiennes sur la santé et recoit de I'information ou des données provenant
du gouvernement canadien ainsi que les hopitaux canadiens.

On a saisi dans les bases de données suivantes les données contenues dans des dossiers (datant de 2014-2015 a 2017
2018) sur le recours a des soins de santé lors desquels un diagnostic de SAF (voir la section intitulée Variables a I’étude)
a été saisi en tant que diagnostic principal (DP), secondaire ou autre :

- la Base de données sur les congés des patients (BDCP);
« le Systéme national d’information sur les soins ambulatoires (SNISA);
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« le Systéme d’information ontarien sur la santé mentale (SIOSM);
« le Systéme national d’information sur la réadaptation (SNIR).

Définitions
. Soins hospitaliers de courte durée : La BDCP précise le nombre d’hospitalisations et de jours d’hospitalisation
pour soins de courte durée pour I'ensemble des P/T sélectionnés.

- Soins psychiatriques : La BDCP précise le nombre d’hospitalisations et de jours d’hospitalisation pour soins
psychiatriques pour I'ensemble des P/T sélectionnés. Le SIOSM renferme des données sur les services de soins de
santé mentale prodigués a des adultes de I’'Ontario en milieu hospitalier, sous forme de soins de courte durée ou de
soins psychiatriques.

« Chirurgie d’un jour : La BDCP précise le nombre d’hospitalisations et d’heures liées a une chirurgie d’un jour pour
les P/T sélectionnés (Colombie-Britannique, Manitoba, Territoires du Nord-Ouest et Yukon). Le SNISA renferme des
données sur les chirurgies d’un jour effectuées en Alberta et en Ontario.

. Service des urgences : Le SNISA précise le nombre de visites au service des urgences et le nombre d’heures
passées dans ce service.

. Soins de réadaptation : Le SNIR recueille des données normalisées sur les hospitalisations pour soins de
réadaptation requis par des adultes présentant une maladie ou une blessure débilitante. La BDCP renferme aussi des
données sur les hospitalisations pour soins de réadaptation.

- Imagerie diagnostique : Le SNISA recueille des données sur I'imagerie diagnostique.

. Service des consultations externes : Le SNISA réunit de I'information sur les services des consultations ex-
ternes définis comme étant les services de cathétérisme cardiaque, de dialyse rénale, d’oncologie, de santé mentale
et autres (services médicaux, services chirurgicaux, soins cardiaques, gynécologiques, neurologiques, obstétricaux
ou pédiatriques, services de réadaptation, services en rhumatologie ou en ophtalmologie, services orthopédiques,
médecine générale, soins de jour ou de nuit particuliers, etc.).

Mortalité dans le systéme de soins de santé

On a évalué le nombre de décés chez les personnes atteintes du SAF si un décés était indiqué dans le systéme de soins
de santé hospitaliers ou ambulatoires. On a estimé le taux de mortalité a partir du nombre de décés de patients atteints
du SAF saisi dans le systeme de soins de santé, comparativement au nombre de patients atteints du SAF qui ont eu
recours au systéme. Le nombre de déces a été fourni par la BDCP, le SNISA, le SIOSM et le SNIR.

Codut du recours aux services de soins de santé

L'ICIS s’est servi de la Base de données canadienne sur les systemes d’information de gestion (BDCS) pour estimer les
charges financieres engendrées par les dossiers individuels saisis dans la BDCP et le SNISA en tenant compte de la
méthodologie des groupes de maladies analogues+ (GMA+) de 2018, de la pondération du volume des ressources (PVR)
et du colt d’un séjour standard a I’hépital (CSSH). Les charges financieres créées par chaque jour de soins psychiatriques
en milieu hospitalier et saisies dans le SIOSM, ont été calculées en fonction du colt des soins psychiatriques en milieu
hospitalier le plus prudent, soit 414 $ par jour (ICIS, 2019). On s’est servi du nombre de jours de soins psychiatriques en
milieu hospitalier et des charges financiéres pertinentes pour estimer le fardeau financier.
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Variables a I’étude

La cohorte incluait des personnes ayant recu les diagnostics suivants, lesquels sont définis au moyen des codes des
diagnostics de la version canadienne de la Classification statistique internationale des maladies et des probléemes de
santé connexes, dixieme version (CIM-10-CA) : Q86.0, Syndrome d’alcoolisme feetal (dysmorphique); 035.4, Soins
maternels pour lésions feetales (présumées) dues a I'alcoolisme; et P04.3, Faetus et nouveau-né affectés par I'alcoolisme
de la mére.

On a stratifié la cohorte au moyen de plusieurs variables descriptives dont I'age, le sexe, le degré de ruralité, I'itinérance,
I’exercice financier (de 2014-2015 a 2017-2018), ainsi que les P/T. La province ou le territoire déclaré.e pour chacun des
patients représente le lieu qui a fourni le numéro de leur carte Santé et pas nécessairement le service de soins de santé
concerné. Pour minimiser le risque d’identification des services de soins de santé ou des patients dans les territoires,
I'ICIS a recodé, amalgamé ou omis de déclarer certaines variables. La Classification des secteurs statistiques (CSS) a
classé les patients comme étant ruraux ou urbains (Ahmed, 2019). On a attribué le statut d’itinérance en combinant les
marqueurs de l'itinérance dans les variables que sont le code postal et les caractéristiques du logement. De plus, on a
évalué le nombre d’interactions avec le systeme de soins de santé de chaque patient atteint du SAF pendant la période
visée par I'étude.

Diagnostic principal

Au Canada, le dossier médical d’un patient peut compter jusqu’a 25 diagnostics. Le diagnostic principal (DP) référe au
probléme de santé qui indique la raison principale pour laquelle la personne a été hospitalisée ou a cherché a obtenir
des soins ambulatoires. Lorsque plusieurs diagnostics sont considérés comme étant le diagnostic principal, les codeurs
doivent coder le diagnostic lié au plus long séjour.

Dans le cas des consultations au service des urgences ou le diagnostic principal n’a pas été précisé, on s’est servi du
diagnostic déclaré au moment du congé. Pour ce qui touche les hospitalisations pour soins psychiatriques (SIOSM),
on a utilisé le dernier code de diagnostic le plus important comme DP. Pour déclarer les DP, on a utilisé la quatrieme
et la cinquieme éditions du Manual diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-IV et DSM-5) ainsi que les
chapitres, les groupes et les codes de diagnostic applicables de la CIM-10-CA. On s’est servi du DP pour enregistrer la
principale cause du déces dans le systéeme de soins de santé.

Compte tenu des contraintes entrainées par les bases de données administratives ou par les préoccupations liées
au respect de la vie privée, les détails concernant I'ethnicité, I’emploi et la langue des personnes concernées n’ont
pu étre pris en compte dans I'analyse. Il convient de noter que I'lICIS supprime les cellules renfermant moins de cinq
hospitalisations, jours d’hospitalisation et/ou consultations afin d’assurer la confidentialité des données.

Résultats

Caractéristiques démographiques

En quatre exercices financiers (de 2014-2015 a 2017-2018), on a identifié 5472 patients atteints du SAF ayant eu recours
aux services de soins de santé dans les P/T sélectionnés. Plus de la moitié des patients provenaient de la province de
I’Alberta (n = 2968), tandis que moins de 1 % provenaient des Territoires du Nord-Ouest ou du Yukon (voir le Tableau 16).
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Environ 56 % des patients étaient de sexe masculin (n = 3041), et prés de la moitié étaient agés de 15 a 29 ans (n = 2500;
45,7 %). Seulement 6,4 % des patients étaient 4gés de 45 ans ou plus, et moins de 1 % étaient agés de 70 ans ou plus.

Tableau 16. Caractéristiques démographiques des personnes atteintes du SAF lors de leur premiére
interaction avec le systéme de soins de santé dans les P/T sélectionnés, 2014-2017 (N = 5399)

P/T Fréquence Percent
Alberta 2968 55,0
Colombie-Britannique 763 14,1
Manitoba 306 5,7
Territoires du Nord-Ouest 20 0,4
Ontario 1334 24,7
Yukon 8 0,1
Total 5399 100
SEXE

Masculin 3041 55,6
Total 5472 100
AGE (ANS)

<1 310 5,7
1-3 67 1,2
4-7 279 5,1
8-11 590 10,8
12-14 550 10,1
15-29 2500 45,7
30-44 828 15,1
45-59 265 48
60-69 52 1,0
70-79 17 0,3
>80 14 0,3
Total 5472 100
DEGRE DE RURALITE

Région rurale 1396 26,7
Région urbaine 3828 73,3
Total 5224 100
STATUT D’ITINERANCE

Ayant un domicile 5151 96,3
[tinérant 197 3,7
Total 5348 100

Source : Fonds de données de I'lCIS, soit la BDCP, le SNISA et le SIOSM
Remarque : 248 observations sont manguantes concemant le degré de ruralité; 124 sont manguantes ou non pertinentes
concemant le statut d'itinérance; et 73 sont manguantes concemant la carte Santé (carte d'assurance-maladie) du gouvernement

La majorité des personnes concernées habitaient dans une région rurale (n = 3828; 73,3 %); voir les tableaux 16 et 17.
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Tableau 17. Degré de ruralité chez les personnes atteintes du SAF au moment
de leur premiére interaction avec le systéme de soins de santé, selon la.le P/T, 2014-2017 (N = 5399)

P/T Fréquence %
ALBERTA

Région rurale 845 29,8
Région urbaine 1992 70,2
Total 2837 100
COLOMBIE-BRITANNIQUE

Région rurale 130 18,4
Région urbaine 577 81,6
Total 707 100
MANITOBA

Région rurale 111 37,2
Région urbaine 187 62,8
Total 298 100
TERRITOIRES DU NORD-QUEST

Région rurale 7 38,9
Région urbaine 11 61,1
Total 18 100
ONTARIO

Région rurale 262 20,4
Région urbaine 1023 79,6
Total 1285 100
YUKON

Région urbaine 6 75,0
Total 8 100

Source : Fonds de données de I'CIS, soit la BDCP, le SNISA et le SIOSM
Remarque : 319 observations sont manquantes concernant la carte Santé
(carte d'assurance-maladie) du gouvermnement

Parmi les personnes atteintes du SAF ayant eu recours a des services de soins de santé dans les P/T sélectionnés,
3,7 % (n = 197) d’entre elles étaient itinérantes (voir les tableaux 16, 18 et 19).
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Tableau 18. Statut d’itinérance des personnes atteintes du SAF lors de leur premiére interaction
avec le systéme de soins de santé selon la/le P/T, 2014-2017 (N = 5399)

P/T Fréquence %

ALBERTA

Ayant un domicile 2878 97,0
[tinérant 90 3,0
Total 2968 100
COLOMBIE-BRITANNIQUE

Ayant un domicile 714 941
[tinérant 45 59
Total 759 100
MANITOBA

Ayant un domicile 299 97,7
[tinérant 7 2,3
Total 306 100
TERRITOIRES DU NORD-QUEST

Ayant un domicile 20 100,0
[tinérant 0 0,0
Total 20 10
ONTARIO

Ayant un domicile 1228 96,0
[tinérant 51 4,0
Total 1279 100
YUKON

Ayant un domicile 8 100,0
Itinérant 0 0,0
Total 8 100

Source : Fonds de données de I'CIS, soit la BDCP, le SNISA et le SIOSM
Remarque : 132 observations sont manguantes ou ne s'appliquent pas concemant la carte Santé
(carte d'assurance-maladie) du gouvernement

Tableau 19. Statut d’itinérance des personnes atteintes du SAF lors de leur premiére interaction
avec le systéme de soins de santé dans les P/T sélectionnés*, selon I’'exercice financier, 2014-2017 (N = 5399)

Statut Exercice financier
2014 2015 2016 2017 Total
Fréq. % Fréq. % Fréq. % Fréq. %
Ayant un domicile 1530 96,0 1202 97,2 1264 96,2 1155 95,9 5151
Itinérant 63 4,0 35 2,8 50 38 49 4.1 197
Total 1593 100 1237 100 1314 100 1204 100 5348

Source : Fonds de données de I'CIS, soit la BDCP, le SNISA et le SIOSM
* P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT
Remarque : 124 observations sont manguantes ou ne s'appliquent pas concemant le statut d'itinérance.
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Recours aux services de soins de santé

Entre les exercices financiers 2014 et 2017, on a enregistré 100 169 hospitalisations et consultations au sein du systeme
de soins de santé en lien avec des personnes atteintes du SAF dans les P/T sélectionnés. Au cours de chacun de ces
exercices, les consultations au service des urgences représentaient le niveau de soins regus le plus courant, tandis que
les hospitalisations a des fins de réadaptation constituaient le niveau de soins regus le moins courant (voir le Tableau 20).

Tableau 20. Recours aux services de soins de santé par des personnes atteintes du SAF
dans les P/T sélectionnés*, selon I’exercice financier, 2014-2017 (N = 5399)

Niveau de soins Exercice financier

2014 2015 2016 2017 Total
Nombre d’hospitalisations pour soins de courte durée 1455 1927 2255 2807 8444
Nombre d’hospitalisations pour soins psychiatriques 271 336 484 544 1635
Nombre d’hospitalisations a des fins de réadaptation 14 10 15 14 53
Nombre de consultations pour soins cliniques 3456 5467 7313 9583 25819
Nombre de consultations au service des urgences 4477 9407 12 924 17 778 44 586
Nombre de chirurgies d’un jour 105 255 311 400 1071
Nombre d’images diagnostiques 93 233 341 497 1164
Nombre — Autres* 2166 4026 4942 6263 17 397
Total 12 037 21 661 28 585 37 886 100 169

Source : Fonds de données de I'lCIS, soit la BDCP, le SNISA, le SNIR et le SIOSM
* P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT
** Comprend les soins chroniques, les soins pour affections subaigués et les soins non classés

De 2014 & 2017, le plus grand nombre d’hospitalisations et de consultations par des personnes atteintes du SAF a été
enregistré en Alberta (69 294), puis en Ontario (18 622) (voir I’Annexe K). Elles ont été plus fréquentes chez les hommes
au cours des exercices financiers 2014, 2015 et 2016, et plus fréquentes chez les femmes au cours de I'exercice
financier 2017. Au cours de ces quatre exercices financiers, les patients des deux sexes atteints du SAF ont surtout

accédé aux services d’urgence (voir le Tableau 21).
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Tableau 21. Recours aux services de soins de santé par les personnes atteintes du SAF
dans les P/T sélectionnés*, selon le sexe et I’'exercice financier, 2014-2017 (N = 5399)

Sexe / Niveau de soins (n)
Eﬁg:lcéf; N°® d’hos- | N°° d’hos- | N°* d’hos-| Consul- | Consulta- | Chirurgies | Images Autres** Total
pitalisations | pitalisations| pitalisations| tations tions au d’un jour | diagnos-
pour soins de| pour soins | ades fins | pour soins | service des tiques
courte durée| psychi- | de réadap-| cliniques | urgences
atriques tation
FEMMES
OU FILLES
2014 679 96 7 1072 2131 55 42 782 4864
2015 9 139 <5 2475 4647 146 127 1606 10 084
2016 1089 201 <5 3134 6561 171 173 2500 13832
2017 1427 249 <5 4443 9383 221 259 3041 19 025
Total 4136 685 15 11124 22722 593 601 7929 47 805
HOMMES
0U GARGONS
2014 776 175 2384 2346 50 51 1384 7173
2015 986 197 2992 4758 109 106 2420 11 575
2016 1164 283 12 4179 6357 140 168 2442 14745
2017 1376 295 12 5139 8374 179 238 3222 18 835
Total 4302 950 38 14 694 21835 478 563 9468 52 328
AUTRES
2014 0 0 0 0 0 0 0 0 0
2015 0 0 0 0 <5 0 0 0 <5
2016 <5 0 0 0 6 0 0 0 8
2017 <5 0 0 <5 21 0 0 0 26
Total 6 0 0 <5 29 0 0 0 36
G(F)!AND 8444 1635 53 25819 44 586 1071 1164 17 397 100 169
TOTAL

Source : Fonds de données de I'lCIS, soit la BDCP, le SNISA, le SNIR et le SIOSM
*P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT
** Comprend les soins aux malades chroniques, les soins pour affections subaigués et les soins non classés.

Le niveau de soins le plus courant au cours des exercices financiers 2014 a 2017 variait selon la tranche d’age. Pour
ce qui touche les interactions avec le systéme de soins de santé des plus jeunes patients atteints du SAF et agés de
moins d’un an, les hospitalisations pour soins aigus étaient les plus fréquentes (n = 468), tandis que les interactions
avec le systéeme de soins de santé des patients atteints du SAF et 4gés de 1 a 11 ans se situaient le plus souvent dans
la catégorie Autres (n = 6923). Par ailleurs, les soins cliniques représentaient le niveau de soins de santé le plus courant
chez les patients atteints du SAF et 4gés de 12 a 14 ans (n =2912) et de 70 a 79 ans (n = 463). Les patients des autres
tranches d’age ont surtout eu recours aux services d’urgence (voir I’Annexe L).

Quant aux patients atteints du SAF qui ont eu des interactions avec le systéme de soins de santé au cours des exercices
financiers 2014 a 2017, la plupart ont eu de 6 a 14 interactions (n = 2627; 23,5 %), tandis que 23,1 % des patients n’ont
requis qu’une seule interaction avec le systeme (n = 2575). Pour I’exercice financier 2014, les patients atteints du SAF
n’ont eu pour la plupart qu’une seule interaction avec le systéme, comparativement aux exercices suivants, ou ils ont le
plus souvent nécessité de 6 a 14 interactions (voir le Tableau 22).
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Tableau 22. Interactions avec le systéme de soins de santé des personnes atteintes du SAF dans les P/T sélectionnés?,
selon I'exercice financier, 2014-2017 (N = 5399)

Nombre Exercice financier

d'interactions avec 2014 2015 2016 2017 Total

le systeme de soins

de santé Fréq. % Fréq. % Fréq. % Fréq. % Fréq. %
1 451 28,9 544 229 726 22,5 854 21,4 2575 23,1
2 270 17,3 320 13,5 456 14,1 543 13,6 1589 14,2
3 165 | 10,6 275 | 11,6 333 | 10,3 403 10,1 1176 | 10,5
4 121 7,7 202 8,5 286 8,8 308 7,7 917 8,2
5 86 55 148 6,2 212 6,6 272 6,8 718 6,4
De6a14 304 | 194 549 | 23,2 784 | 243 990 24,8 2627 | 23,5
>15 166 | 10,6 333 | 14,0 435 | 13,5 625 15,6 1559 | 14,0
Total 1563 100 2371 100 3232 100 3995 100 11 161 100

Source : Fonds de données de [CIS, soit la BDCP, le SNISA, le SNIR et le SIOSM
P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT
Remarque : 92 observations ont été exclues parce qu'il manquait le numéro d'identification du patient.

Diagnostics principaux

Les diagnostics principaux se rangeaient dans les catégories suivantes de la CIM-10-CA : « Troubles mentaux et du
comportement » (FO0-F99; n = 30 110; 31,6 %), « Facteurs influant sur I'état de santé et motifs de recours aux services
de santé » (Z00-Z99; n = 28 876; 30,3 %), « Lésions traumatiques, empoisonnements et certaines autres conséquences
de causes externes » (S00-T98; n = 9241; 9,7 %), « Symptomes, signes et résultats anormaux d’examens cliniques et de

laboratoire, non classés ailleurs » (R00-R99; n = 9067; 9,5 %) et « Malformations congénitales, déformations et anomalies
chromosomiques » (Q00-Q99; n = 3236; 3,4 %). Voir le Tableau 23.

Tableau 23. Diagnostics principaux, définis a I'aide des chapitres de la CIM-10-CA,
de personnes atteintes du SAF dans les P/T sélectionnés*, 2014-2017 (N = 5399)

Groupe de codes de DP définis a I’aide des chapitres de la CIM-10-CA Fréquence %

la CIM-10-CA pour

chaque chapitre

F00-F99 5. Troubles mentaux et du comportement 30110 31,6

Z00-799 21. Facteurs influant sur I'état de santé et motifs de recours aux services 28 876 30,3
de santé

S00-T98 19. Lésions traumatiques, empoisonnements et certaines autres 9241 9,7
conséquences de causes externes

R00-R99 18. Symptdmes, signes et résultats anormaux d’examens cliniques et de 9067 95
laboratoire, non classés ailleurs

Q00-Q99 17. Malformations congénitales, déformations et anomalies 3236 3,4
chromosomiques

J00-J99 10. Maladies de I'appareil respiratoire 2482 2,6

K00-K93 11. Maladies de I'appareil digestif 2275 2,4

M00-M99 13. Maladies du systeme ostéo-articulaire, des muscles et du tissu 1413 1,5
conjonctif

E00-E90 4. Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques 1227 1,3

N00-N99 14. Maladies de I'appareil génito-urinaire 1193 1,3

G00-G99 6. Maladies du systéme nerveux 1185 1,2
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Groupe de codes de DP définis a I'aide des chapitres de la CIM-10-CA Fréquence %
la CIM-10-CA pour
chaque chapitre
L00-L99 12. Maladies de la peau et du tissu cellulaire sous-cutané 1146 1,2
A00-B99 1. Certaines maladies infectieuses et parasitaires 1092 1,1
000-099 15. Grossesse, accouchement et puerpéralité 795 0,8
100-199 9. Maladies de I'appareil circulatoire 452 0,5
H60-H95 8. Maladies de I'oreille et de I'apophyse mastoide 400 0,4
D50-D89 3. Maladies du sang et des organes hématopoiétiques et certains troubles 376 0,4
du systeme immunitaire
H00-H59 7. Maladies de I'eeil et de ses annexes 330 0,3
P00-P96 16. Certaines affections dont I'origine se situe dans la période périnatale 324 0,3
C00-D48 2. Tumeurs 180 0,2
Total 95 400 100

Source : Fonds de données de I'CIS, soit la BDCP, le SNISA et le SNIR
Abréviation : DP — diagnostics principaux

*P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT

Remarque : 3782 observations manquantes ont été exclues

Parmi les DP définis a I'aide de groupes de la CIM-10-CA, les plus fréquents étaient les suivants : « Sujets ayant recours
aux services de santé pour des actes médicaux et des soins spécifiques » (n = 13 655; 14,3 %), « Sujets ayant recours
aux services de santé pour d’autres motifs » (n = 7582; 7,9 %), « Troubles mentaux et du comportement liés a I'utilisation
de substances psychoactives » (n = 6894; 7,2 %), « Schizophrénie, trouble schizotypique et troubles délirants » (n = 4998;
5,2 %) et « Troubles névrotiques, troubles liés a des facteurs de stress et troubles somatoformes » (n = 4791; 5,0 %). Pour
obtenir une liste exhaustive des DP, priére de consulter I’Annexe M.

Lorsqu’ils étaient définis a I'aide des chapitres de la CIM-10-CA, les DP variaient énormément d’une tranche d’age a
I'autre. Le DP le plus fréquent était associé au chapitre 21 « Facteurs influant sur I’état de santé et motifs de recours
aux services de santé » pour les patients agés de moins d’un an (n = 533; 36,6 %), de 1 a 3 ans (n = 1013; 52,5 %), de
4a7ans(n=2122; 56,3 %), et de 8 a 11 ans (n = 5518; 53,9 %). Pour les tranches d’age de 12 a 44 ans, le DP le plus
fréquent était associé au chapitre 5 « Troubles mentaux et du comportement » : pour les patients agés de 12 a 14 ans
(n=2921; 36,5 %), de 15a29 ans (n = 17 140; 37,9 %), et de 30 a 44 ans (n = 5563; 30,6 %). Pour les tranches d’age de
45a79ans, le DP le plus fréquent était associé au chapitre 21 « Facteurs influant sur I’état de santé et motifs de recours aux
services de santé » : pour les patients 4gés de 45 a 59 ans (n = 1774; 34,2 %), de 60 a 69 ans (n = 252; 36,2 %), et de 70 a
79 ans (n =471; 74,6 %). Concernant les patients agés de 80 ans ou plus, le DP le plus fréquent était associé au chapitre 9
« Maladies de I'appareil circulatoire » (n = 19; 22,1 %). Pour de plus amples renseignements, priére de consulter
I’Annexe N.

Selon le SIOSM, la « Schizophrénie et autres troubles psychotiques » et les « Troubles liés a une substance » constituaient
les deux DP les plus courants au cours des exercices financiers 2014 et 2015 et étaient définis a I'aide des codes de
diagnostic du DSM-IV pour ce qui touche les hospitalisations psychiatriques. Voir le Tableau 24.
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Tableau 24. Diagnostics principaux, définis a I'aide des codes de diagnostic du DSM-IV
dans les cas d’hospitalisation pour soins psychiatriques de personnes atteintes du SAF,
selon I’exercice financier, dans les P/T sélectionnés*, 2014-2015

Diagnostics principaux définis a I'aide Exercices financiers

LD 2013-2014 2014-2015 Total
Fréquence % Fréquence % Fréquence %

Troubles de I'adaptation 5 3,0 21 11,2 26 73

Troubles anxieux <5 S <5 S 7 2,0

Delirium, démence, trouble amnésique et 5 3,0 6 3,2 11 3.1

autres troubles cognitifs

Troubles habituellement diagnostiqués 20 12,0 25 13,3 45 12,7

pendant la premiére enfance, la deuxieme
enfance ou I'adolescence

Troubles factices <5 S 0 0,0 <5 S
Troubles du contrdle des impulsions <5 S <5 S 6 1,7
Troubles mentaux dus a une affection <5 S <5 S <5 S
médicale générale

Troubles de I'humeur 14 8,4 27 14,4 41 11,6
Troubles de la personnalité 24 14,5 24 12,8 48 13,6
Schizophrénie et autres troubles 55 331 43 22,9 98 27,7
psychotiques

Troubles liés a une substance 32 19,3 36 19,1 68 19,2
Total 166 100 188 100 354 100

Source : Fonds de données de ['CIS, soit le SIOSM

Abréviation : S — donnée supprimée

* P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT

Toujours selon le SIOSM, au cours des exercices financiers 2016 et 2017, les « Spectre de la schizophrénie et autres
troubles psychotiques » et les « Troubles liés a des substances et troubles addictifs » constituaient les DP les plus
fréquents, et étaient définis a I'aide des codes de diagnostic du DSM-5 pour ce qui touche les cas d’hospitalisation pour
soins psychiatriqgues, comme en témoigne le Tableau 25.

Tableau 25. Diagnostics principaux, définis a I'aide des codes de diagnostic du DSM-5, dans les cas d’hospitalisation pour
soins psychiatriques de personnes atteintes du SAF, selon I'exercice financier, dans les P/T sélectionnés*, 2016-2017

Diagnostics principaux définis a I'aide Exercices financiers
du DSM-5 2015-2016 2016-2017 Total
Fréquence % Fréquence % Fréquence %
Troubles anxieux <5 S 5 1,4 9 1,4
Troubles bipolaires et apparentés 17 6,0 21 6,0 38 6,0
Troubles dépressifs 31 10,9 43 12,3 74 11,7
Troubles disruptifs, du contrdle des 9 3,2 9 2,6 18 2,8
impulsions et des conduites
Troubles dissociatifs <5 S 0 0,0 <5 S
Troubles neurocognitifs 5 1,8 <5 S 8 1,3
Troubles neurodéveloppementaux 38 13,4 34 9,7 72 11,4
Troubles obsessionnels-compulsifs <5 S <5 S 5 0,8
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Diagnostics principaux définis a I'aide Exercices financiers

du DSM-5 20152016 20162017 Total
Fréquence % Fréquence % Fréquence %

Autres troubles mentaux <5 S <5 S 6 0,9

Troubles de la personnalité 39 13,7 47 13,5 86 13,6

Spectre de la schizophrénie et autres 69 24,3 89 25,5 158 25,0

troubles psychotiques

Troubles liés & une substance et troubles 46 16,2 76 21,8 122 19,3

addictifs

Troubles liés a des traumatismes ou 15 5,3 19 54 34 54

facteurs de stress

Total 284 100 349 100 633 100

Source : Fonds de données de ['CIS, soit le SIOSM

Abréviation : S — donnée supprimée

* P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT

Mortalité a I'intérieur du systéme de soins de santé

Entre les exercices financiers 2014 et 2017, le systeme de soins de santé a enregistré 88 déces liés au SAF, ce qui se
traduit par un taux de mortalité de 1608,2 déces pour 100 000 personnes atteintes du SAF qui ont eu recours au systeme

de soins de santé pendant cette période.

Les principales causes de déces définies a I'aide des codes des DP de la CIM-10 étaient les soins palliatifs (11,4 %);
I'arrét cardiaque, sans précision (8,0 %); et la Iésion cérébrale anoxique, non classée ailleurs (5,7 %). Voir I’Annexe O.

Codut du recours aux services de soins de santé

On estime que le colt économique du recours aux services de soins de santé par les personnes atteintes du SAF
s’élevait a 40 millions de dollars par année. Les principaux éléments de co(t étaient les hospitalisations pour soins de
courte durée (23 millions de dollars par année), suivies des hospitalisations pour soins psychiatriques (10 millions de
dollars par année). Voir le Tableau 26.

Tableau 26. Estimation du co(it des soins de santé auxquels les personnes atteintes du SAF
ont eu recours dans les P/T sélectionnés*, 2014-2017 (N = 5399)

Niveau de soins (sources de données) Colit total, Colit moyen
2014-2017, $ annuel, $
Hospitalisations pour soins de courte durée (BDCP) 92 100 000 23025 000
Hospitalisations pour soins psychiatriques (BDCP, 41 166 636 10 291 659
SIOSM)
Hospitalisations a des fins de réadaptation (BDCP) 2138999 534 750
Consultations pour soins cliniques (SNISA) 6418 370 1604 593
Consultations au service des urgences (SNISA) 12900 000 3225000
Chirurgies d’un jour (BDCP, SNISA) 1471549 367 887
Images diagnostiques (SNISA) 438 606 109 652
Autres* (BDCP, SNISA) 4417 332 1104 333
Total 161 051 492 40 262 873

Source ; Fonds de données de I'lCIS, soit la BDCP, le SNISA, le SIOSM et la BDCS

* P/T sélectionnés : AB, BC, MB, NT, ON et YT

** Comprend les soins aux malades chroniques, les soins pour affections subaigués et les soins non classés.
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Conclusions

Entre les exercices financiers 2014 et 2017, on a enregistré 100 169 hospitalisations et consultations de services de
soins de santé chez 5472 patients atteints du SAF au sein de cette cohorte. Dans I’ensemble, les visites au service des
urgences constituaient le niveau de soins le plus souvent requis par ces patients. On a observé cette méme tendance
chez les patients de la Colombie-Britannique, du Manitoba, des Territoires du Nord-Ouest, de I'Ontario et du Yukon,
tandis que les interactions avec le systéme de soins de santé requises des patients possédant une carte d’assurance-
maladie de I'’Alberta consistaient surtout en des consultations pour soins cliniques.

Les hospitalisations pour soins de courte durée représentaient la majorité des colts économiques totaux annuels liés aux
patients atteints du SAF a I'intérieur de cette cohorte. De plus, le DP porté le plus fréquemment était associé au chapitre
5 « Troubles mentaux et du comportement » de la CIM-10-CA. Ce chapitre englobe plus particulierement des groupes
de diagnostics tels que « Troubles mentaux et du comportement liés a I'utilisation de substances psychoactives »,
« Schizophrénie, trouble schizotypique et troubles délirants » et « Troubles névrotiques, troubles liés a des facteurs de
stress et troubles somatoformes ».

Par ailleurs, il est intéressant de constater qu’un si petit pourcentage des patients se situaient dans les deux groupes les
plus avancés en age, car, en général, ces groupes requierent des services de santé plus fréquemment que les groupes plus
jeunes. Or, selon les données disponibles, 6,4 % seulement des personnes atteintes du SAF et &gées de 45 ans ou plus ont
eu recours a des services de soins de santé; cela pourrait laisser entendre que I'espérance de vie des personnes atteintes
du SAF est beaucoup plus courte que celle de la population générale, ce qui correspond aux constatations antérieures
(voir, par exemple, Thanh et al., 2016).

Limitations

Le fardeau et les colts liés au SAF mentionnés dans la présente étude sont vraisemblablement sous-estimés pour les
raisons suivantes :

1. Le SAF était le seul diagnostic (sur trois entités du TSAF) mentionné dans les formulations de diagnostic pour ce qui
touche les épisodes de soins de santé. C’est un fait connu que le SAF représente uniquement de 10 a 20 % de tous
les cas de TSAF, le trouble neurologique du développement lié a I'alcool (TNDLA) affectant le plus grand nombre
de personnes. Par conséquent, le fardeau et le colt des soins de santé augmenteraient énormément si tous les
diagnostics liés au TSAF étaient inclus.

2. Les personnes atteintes du SAF ou du TSAF sont reconnues pour leur taux de comorbidité extrémement élevé (Popova
et al., 2016b); on s’attendrait donc a ce que leur taux de recours aux services de soins de santé soit beaucoup plus élevé
que celui de la population générale, ce qui n’est pourtant pas le cas selon les données obtenues.

3. La cohorte des patients atteints du SAF présentée dans le présent rapport pourrait représenter "une fraction seulement
de la population actuellement aux prises avec le SAF qui a eu recours aux services de soins de santé, car les
personnes atteintes du SAF sont souvent sous-diagnostiquées ou mal diagnostiquées (Denny, Coles et Blitz, 2017).
Encore une fois, cet état de choses se traduirait par une sous-estimation du taux de recours aux services de santé et,
par le fait méme, du codt des soins de santé.

4. LICIS ne présente pas tous les dossiers liés au recours aux services de soins de santé recueillis au Canada; par
exemple, le SNISA a saisi environ 65 % des consultations aux urgences faites par les Canadiens lors de I'exercice
financier 2017-2018 (ICIS, 2018).

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation foetale et de I’exposition prénatale a I’alcool (SSTSAF/EPA)

57



4.3.2 BASE CANADIENNE DE DONNEES SUR LES DECES DE LA STATISTIQUE DE
’ETAT CIVIL

La Base de données sur les décés de la Statistique de I’état civil (BCDECD) de Statistique Canada découle d’une
enquéte administrative visant a recueillir des données provenant de tous les registres provinciaux et territoriaux des
statistiques de I'état civil sur tous les déces survenus dans les provinces et territoires respectifs, et comprend des
données démographiques et médicales (Statistique Canada, 2020d). Les données sur la cause du déces sont organisées
selon la CIM-10. Le Tableau 27 présente des données publiques sur le taux de mortalité liée a I'alcool pendant la période
périnatale (codes P00 a P96) et attribuable au SAF (code Q86.0) de 2015 a 2018.

Sur les quelgue 1000 déces annuels causés par des affections dont I'origine se situe dans la période périnatale, les
déces attribuables a I'alcool représentent moins de 0,1 % (Statistique Canada, 2020d). Il y a eu moins de cinq déceés
attribuables au SAF de 2015 a 2018. Cependant, de nombreuses études ont indiqué que les personnes atteintes du
TSAF ont des taux de mortalité accrus comparativement a la population générale (voir, par exemple, Burd et al., 2008).
Ainsi, les données sur la mortalité attribuable au SAF ou a I'EPA obtenues de Statistique Canada ’pourraient n’étre que

partielles et sont probablement invalides.

Tableau 27. Déces attribués a I’exposition périnatale a I'alcool ou au SAF au Canada, 2015-2018

Cause de déces (CIM-10) 2015 2016 2017 2018
Certaines affections dont I'origine se situe dans la
période périnatale (P00-P96)

Feetus et nouveau-né affectés par des effets nocifs
transmis par voie transplacentaire ou par le lait <5 <5 <5 <5
maternel (P04)

Feetus et nouveau-né affectés par I'alcoolisme de la
mére (P04.3)

Syndrome d’alcoolisme feetal (dysmorphique) (286.0) 0 0 <5 S.0.

1067 1031 1041 997

<5 <5 0 0

Source : Statistique Canada, Tableau 13-10-0153-01 Déces, selon la cause
Abréviation : s.0. — Sans objet
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5.0 Résultats — Alberta

5.1 Profil de la population

5.1.1 APERCU

Au 1¢ avril 2020, la population de I’Alberta atteignait 4 428 247 habitants (gouvernement de I'Alberta, 2020a), ce qui
la place au quatrieme rang des provinces canadiennes et au premier rang des provinces des Prairies sur le plan de la
population (Kiprop, 2019). En 2018, on a enregistré 52 241 naissances (gouvernement de I'Alberta, 2020b).

L’Alberta est une province fondatrice du Canadian Northwest FASD Partnership (gouvernement de I’Alberta, 2008). Elle
est considérée comme un chef de file en matiére de recherche et de prestation de services au chapitre du TSAF (Coons-
Harding et al., 2019). Au cours des années 1990, elle est devenue plus consciente du SAF grace au perfectionnement
de sa main-d’ceuvre et a établi en 1998 ce partenariat intersectoriel sur le SAF pour maintenir ces efforts (gouvernement
de I’Alberta, 2013). Plus tard, ce partenariat devint le FASD Cross-Ministry Committee (FASD-CMC), sous la direction
du gouvernement. Dés 2004, plus de 70 programmes offraient des services de prévention et de soutien en matiére de
TSAF (Evans, 2004).

En 2008, des fonds ont été alloués pour la mise en ceuvre du plan stratégique de 10 ans sur le TSAF de I'Alberta
(2007-2017). Ce plan a servi a orienter les initiatives de sensibilisation et de prévention, I’évaluation, le diagnostic et
d’autres soutiens pour les personnes atteintes du TSAF a 'aide d’une approche fondée sur des données probantes
et la collectivité (gouvernement de I'’Alberta, 2017a; Alberta FASD-CMC, 2013). En 2009, le nombre de réseaux du
programme FASD Service Networks de I’Alberta chargés d’offrir des services aux personnes de tous les ages est grimpé
a 12 (gouvernement de I’Alberta, 2013), augmentant ainsi la capacité communautaire de réagir a la prévalence de TSAF
dans les collectivités (FASD Alberta Networks, sans date).

5.1.2 INDICATEURS DU BIEN-ETRE DE LA MERE ET DE L’ENFANT EN LIEN AVEC L’EPA

En Alberta, le taux de pauvreté global, soit 12 %, est I'un des plus faibles au Canada. Dans cette province, I'incidence
globale de la pauvreté chez les enfants (agés de 0 a 9 ans) est de 17 %, ce taux étant plus élevé dans les familles
monoparentales que dans les familles biparentales (gouvernement de I’Alberta, 2013). Dans le cadre d’une étude
albertaine, on a examiné des expériences négatives de I’enfance (ENE), survenues entre 0 et 18 ans dans la population
générale, ainsi que la relation qui existe entre ces expériences et les résultats diagnostiqués sur la santé chez I'adulte.
On a conclu que prés de la moitié des répondants (44,2 %) ont déclaré n’avoir eu aucune ENE, 35,8 %, une ou deux ENE
et 20 %, trois ou plus (McDonald et Tough, 2014).

Plus d’un quart (27,2 %) des répondants ont subi une forme de violence, et prés de la moitié (49,1 %) ont vécu une
forme ou plus de dysfonctionnement au sein de leur ménage (McDonald et Tough, 2014). La prévalence de la violence
physique vécue était de 11 % dans I’ensembile et de 20 % pour ceux qui demeuraient avec une ou plusieurs personnes
qui faisaient usage d’une substance ou qui avaient un probléme de santé mentale (McDonald et Tough, 2014). De méme,
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selon ’Enquéte nationale sur la santé de la population du Canada, 19,4 % des adultes ont déclaré avoir eu un parent aux
prises avec un trouble de I'usage d’une substance pendant leur enfance, et 11,5 % ont déclaré avoir subi de la violence
physique (Langlois et Garner, 2013).

Apres un contrble des caractéristiques sociodémographiques, on a constaté que le nombre d’ENE était étroitement lié a
un trouble mental, notamment a un trouble de I'usage d’une substance et/ou a une douleur chronique. On a observé que
les ENE des femmes qui étaient enceintes ou qui avaient eu des enfants avaient des répercussions intergénérationnelles
qui se manifestaient par de I’hyperalcoolisation rapide au cours de la grossesse. Dans I’ensemble, les ENE doublaient
ou triplaient les probabilités de connaitre au moins un épisode d’hyperalcoolisation rapide au cours de la grossesse
(Currie, 2020).

Dans le cadre d’une analyse secondaire (N = 1663) menée auprés de la cohorte prospective de la All Our Families Study,
on a recruté 3200 femmes enceintes de moins de 25 semaines et recevant des soins prénataux pour une grossesse
unique a Calgary, en Alberta (Malta et al., 2012). Les femmes recrutées pour I’étude étaient semblables aux autres
femmes ayant des enfants dans les grands centres urbains sur le plan sociodémographique, et touchaient un revenu
légérement plus élevé que la moyenne (All Our Families Study, sans date). D’apres les données recueillies entre 2008 et
2011, 1,5 % des femmes avaient eu un probléme de dépendance a I'alcool au cours de leur vie, et la majorité d’entre
elles avaient bu de I'alcool au cours de I'année précédant leur grossesse (82,6 %), prés de la moitié ayant déclaré avoir
fait des excés occasionnels d’alcool (hyperalcoolisation rapide) au cours de cette période (48,3 %) (Currie, 2020). La
majorité (89 %) ont déclaré recevoir un soutien social prénatal adéquat, 28 % ont été victimes de violence, 6 % ont
déclaré avoir subi une dépression prénatale, et 15 % ont déclaré ressentir de I'anxiété (Malta et al., 2012). Les variables
indépendantes importantes de la consommation d’alcool aprés la reconnaissance de la grossesse comprenaient
notamment : le tabagisme (RC de 1,90; IC a 95 % : 1,43; 2,53) et I'hyperalcoolisation rapide (RC de 2,62; IC a 95 % :
2,16; 3,18) au cours des 12 mois suivant le début de la grossesse, sans tentative de devenir enceinte (RC de 1,91; I1C a
95 % : 1,45; 2,52) et I'MC avant la grossesse < 25,0 kg/m2 (RC de 1,41;1C a 95 % : 1,61; 1,72). Les femmes atteintes
d’une dépression prénatale ou d’anxiété prénatale étaient plus susceptibles de consommer une quantité d’alcool allant
de faible 2 modérée pendant leur grossesse (p < 0,05) (Malta et al., 2012). Les femmes qui ont déclaré avoir fait des
exces d’alcool occasionnels au début de leur grossesse étaient plus susceptibles d’étres jeunes, de toucher un faible
revenu, d’étre titulaires d’un dipléme d’études secondaires ou d’avoir atteint un niveau de scolarité inférieur, de ne pas
habiter avec un conjoint et d’étre nées au Canada (p < 0,05). Ces habitudes de consommation d’alcool étaient aussi liées
a la dépression et a I'anxiété prénatales, et a un faible niveau d’optimisme dispositionnel (o < 0,05) (Malta et al., 2012).

5.1.3 PROGRAMMES DE PREVENTION DU TSAF ET DE L'EPA

L’Alberta Gaming and Liquor Commission a mis en ceuvre d’importantes campagnes de responsabilité sociale ciblant les
femmes enceintes a I'aide d’affiches, de dépliants et de publicités imprimées, d’annonces télévisées ou radiophoniques
et de publicités en ligne (Vallance et al., 2014). D’aprés la recherche, 89 % des résidents albertains interrogés étaient tres
sensibilisés aux causes du TSAF (gouvernement de I'Alberta, 2017b).

Le FASD-CMC a adopté un modeéle canadien de prévention du TSAF qui prévoit un continuum de soins et de soutien
pour les femmes (Poole, 2008). Un réseau de soins et de services axé sur le client et visant a prévenir le TSAF est
accessible par le biais du FASD Prevention and Service Delivery Model de I’Alberta, lequel comprend le FASD-CMC,
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les 12 FASD Service Networks régionaux de I'Alberta, les cliniques de soins aux familles, les services ambulatoires de
traitement des dépendances et le Parent-Child Assistance Program (PCAP) (gouvernement de I’Alberta, 2017a).

Les services de soutien préventifs sont spécialisés, respectueux de la culture et accessibles pour les femmes qui font
actuellement usage de substances. Des services de soutien axés sur la réduction des méfaits et tenant compte des
traumatismes sont offerts pour aider les femmes a diminuer ou a arréter leur consommation d’alcool et/ou d’autres
drogues pendant leur grossesse (gouvernement de I’Alberta, 2020c). De plus, les communautés autochtones ont
jugé appropriés les programmes relationnels de prévention du TSAF axés sur la communauté et tenant compte des
traumatismes (Pei et al., 2019). Le PCAP est un programme de visites a domicile d’une durée de trois ans a l'intention
des femmes qui consomment de I"alcool et/ou d’autres drogues, qui sont enceintes et qui risquent de donner naissance
a un enfant atteint du TSAF.

En 2012-2013, 446 femmes ont recu les services du PCAP avec I'apport financier du réseau, ce qui représente une
hausse de 22 % du nombre de femmes bénéficiaires par rapport a 2011-2012, et de 575 % du nombre de bénéficiaires
depuis 2008-2009. Au cours de ce programme de trois ans, 65 % des femmes qui ont participé pendant un an ou
moins et 81 % des femmes qui ont terminé le programme n’ont pas bu d’alcool pendant leur grossesse. On a ainsi
évité qu’environ 31 personnes soient exposées a I'alcool avant leur naissance, entre 2008 et 2011, ce qui a entrainé
des économies nettes de quelque 22 millions de dollars pour ce qui touche le colt des services (Thanh et al., 2015). On
reconnait la nécessité de disposer de centres résidentiels de traitement spécialisé des dépendances et d’accroitre les
capacités de diagnostic, le volume de données recueillies ainsi que le soutien au logement et les services de répit; en
2017, on prévoyait élargir 'acces a ces soutiens de méme que la surveillance de la santé publique (gouvernement de
I’Alberta, 2017b).

5.2 Surveillance existante — EPA

5.2.1 AVIS DE NAISSANCES VIVANTES — GOUVERNEMENT DE L'ALBERTA

Introduction

Le formulaire Alberta Notice of Live Birth or Stillbirth (HS0001-130) est un formulaire multifonctionnel utilisé aux fins
suivantes :

. validation d’une naissance par le bureau de I’état civil Vital Statistics — correspondant aux formulaires Registration of
Birth (Enregistrement de naissance) DVS3216 et Stillbirth (Mortinaissance) DVS3218, Medical Certificate of Stillbirth
(Certificat médical de mortinaissance) DVS3219 des bureaux d’enregistrement de I'Alberta;

. transfert des soins d’un établissement ou du fournisseur de soins de santé a un bureau de santé publique pour
maintenir le continuum des soins prodigués a la mére et au nouveau-né;

- communication de I'information sur I'issue de la grossesse au fournisseur de soins primaires de la mere et du nouveau-
né;

. surveillance de la santé en Alberta.
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Par « naissance vivante », on entend I’expulsion ou I’extraction compléte du corps de la mere, indépendamment de la
durée de la gestation, d’un foetus qui, une fois expulsé ou extrait, respire ou manifeste tout autre signe de vie, tel que
battement de cceur, pulsation du cordon ombilical ou contraction effective d’un muscle volontaire.

On recueille de I'information sur la consommation d’alcool des femmes ayant donné naissance a un nouveau-né vivant au
moyen d’un questionnaire que la mére doit remplir suivant I’'accouchement. Ce questionnaire mesure la consommation
d’alcool, la fréquence de consommation et le trimestre au cours duquel I'alcool a été consommé. Un « oui » en réponse
a l'une ou I'autre des questions valide la notion de « consommation d’alcool ».

Objectifs

On a obtenu des données agrégées du bureau de I'état civil Vital Statistics de I’Alberta reflétant les dossiers de naissances
vivantes a I'aide du formulaire Notice of Live Births de 2006 a 2016.

Méthodes

On a obtenu des données agrégées du bureau de I'état civil Vital Statistics de I’Alberta reflétant les dossiers de naissances
vivantes a I'aide du formulaire Notice of Live Births de 2006 a 2016.

Résultats

Le Tableau 28 présente la prévalence de la consommation d’alcool déclarée par les femmes ayant donné naissance a
un nouveau-né vivant entre 2006 et 2016, y compris les dossiers manquants.

Le taux de consommation d’alcool pendant la grossesse qui a été déclaré était de 2,71 % en 2014 (n = 1193),
comparativement a 5,06 % en 2006 (n = 2131). Le taux de données manquantes est relativement faible; il était de
2,14 % en 2016 (n = 928), comparativement a 7,04 % en 2007 (n = 3055), et représente les dossiers pour lesquels on ne
disposait d’aucune donnée sur la consommation d’alcool pendant la grossesse.
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Tableau 28. Consommation d’alcool chez les femmes enceintes de I’Alberta, 2006-2016 (N = 491 323)

Consomma-

tion

d’alcool Description 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016

o Nombre (n) 38375 | 38307 (43,088 | 39934 | 39211 | 43785 | 42751 | 41329 | 41 391 | 43 858 | 40 997
Pourcentage (%) 91,15 | 88,27 | 90,35 | 91,19 | 91,41 | 9152 | 92,27 | 93,19 | 93,99 | 93,75 | 94,69

ol Nombre (n) 2131 | 2036 | 2395 | 2291 | 1870 | 1929 | 1669 | 1502 | 1193 | 1380 | 1369

Pourcentage (%) 506 | 469| 502| 523| 436 | 403| 360 339| 271 2,96 | 3,16
DONNEES Aucune réponse (n) | 1596 | 3055 | 2208 | 1568 | 1815 | 2129 | 1914| 1518 | 1455 | 1543 928
MANQUANTES | Aucune réponse (%) | 3,79 | 7,04 | 463 | 3,58| 423 | 445| 413| 342| 330| 330| 214

Dénominateur
(n°r total de 42 102 |43 398 {47 691 (43 793 |42 896 |47 843 |46 334 |44 349 |44 039 |46 782 | 43 294
femmes)

Source : Gouvernement de I'Alberta, Vital Statistics
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Source : Gouvernement de I'Alberta, Vital Statistics

Figure 1. Consommation d’alcool pendant la grossesse chez les femmes de I’Alberta ayant donné naissance a un
nouveau-né vivant, selon I'année de I'accouchement, 2006-2016

La Figure 1 refléte les taux de prévalence présentés au Tableau 28, pour les années 2006 a 2016. Elle révele également
la tendance de la population & moins déclarer sa consommation d’alcool pendant la grossesse.
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Conclusions

A en juger par la tendance au fil des ans, 'EPA semble diminuer. Elle avait atteint son pic en 2009, aprés la récession de
2008. La stabilité économique pourrait avoir une incidence sur ce point de données observé.

Le questionnaire qui a servi a recueillir des données sur la consommation d’alcool pendant la grossesse a été modifié
plusieurs fois au cours de cette période. Par exemple, en 2008, on a ajouté une question sur la fréquence de la
consommation d’alcool.

Plusieurs facteurs, dont la disponibilité des services de soutien, le PCAP et d’autres services de réduction des méfaits,
pourraient avoir influé sur la tendance a la baisse observée concernant la consommation d’alcool pendant la grossesse
(de 2009 a 2014).

Au fil du temps, la sensibilisation accrue aux méfaits liés a la consommation d’alcool pendant la grossesse pourrait
également avoir influé sur la désirabilité sociale, ce qui pourrait aussi expliquer la tendance a la baisse observée. Celle-
ci coincide avec la mise en ceuvre d’activités de sensibilisation du public par les FASD Service Networks de I'Alberta,
lesquelles pourraient avoir rendu les femmes moins enclines a déclarer leur consommation d’alcool pendant la grossesse.

5.2.2 ALBERTA PERINATAL HEALTH PROGRAM (PROGRAMME DE SANTE
PERINATALE DE L ALBERTA)

Introduction

L’Alberta Perinatal Health Program (APHP) recueille des données sur les périodes prénatale, intrapartum et postpartum
pour toutes les naissances en milieu hospitalier et pour toutes les naissances survenues ailleurs (a la maison) et assistées
par des sages-femmes. L'APHP obtient des données de dossiers sur papier, par voie électronique sécurisée, ainsi que
les données saisies directement dans le dossier de la mére, dans I'établissement ou la naissance a eu lieu. Ces données
sont réunies dans PeriLinkAB, un dépbt complet de données périnatales au service de ’APHP, des Alberta Health
Services, des zones de services de santé et d’autres parties prenantes.

Les données sur I'autodéclaration de la mére concernant sa consommation d’alcool pendant la grossesse sont
recueillies au moyen d’un formulaire d’évaluation des risques qui permet de consigner de I'information puisée dans le
dossier prénatal sur la consommation d’alcool déclarée par la patiente concernée. Linformation du dossier prénatal
est enregistrée par le fournisseur de soins prénataux (p. ex. : obstétricien ou sage-femme) tout au long de la grossesse

Objectifs
Les données de I’APHP ont été obtenues et utilisées aux fins suivantes :

1. estimer la prévalence des femmes qui ont consommé au moins un verre par jour pendant la grossesse, entre 2013 et
2019;

2. estimer la prévalence de I'hyperalcoolisation rapide (trois verres ou plus) chez les femmes enceintes de I’Alberta, entre
2013 et 2019.
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Méthodes

On a regu les données agrégées pour les années 2013 a 2019 concernant la consommation d’alcool autodéclarée des
femmes albertaines qui ont accouché au cours de cette période. Ces données font abstraction de 'issue de la grossesse
(naissance vivante ou mortinaissance). Les pourcentages compris dans ces données refletent les grossesses exposées
(uniques et multiples) plutot que les nourrissons exposeés; par conséquent, les pourcentages refletent le nombre de femmes
qui ont déclaré chaque risque. Deux facteurs de risque distincts ont été relevés et déclarés : 1) « trois verres ou plus en une
méme occasion pendant la grossesse » et 2) « un verre ou plus par jour tout au long de la grossesse ». Lorsqu’on indiquait
qu’une femme enceinte avait bu trois verres ou plus en une méme occasion pendant la grossesse et qu’elle avait également
pris un verre ou plus par jour de consommation d’alcool, cela indiquait que les deux facteurs de risque étaient présents.

Résultats

Les données du Tableau 29 montrent que la prévalence de la consommation de trois verres ou plus a une ou plusieurs
occasions pendant la grossesse a diminué de fagon constante, passant de 1,83 % en 2013 a 0,92 % en 2019. La
proportion des femmes qui ont pris un verre ou plus par jour varie de 0,13 % a 0,17 %, tandis que celle des femmes
présentant les deux facteurs de risque varie de 0,02 % a 0,06 %.

Tableau 29. Consommation d’alcool chez les femmes de I’'Alberta pendant la grossesse
et au moment de I’'accouchement, 2013-2019 (N = 379 617)

2013

2014

2015

2016

2017

2018

2019

Naissances vivantes

54 233

56 779

57 888

56 833

54 639

53 322

52 524

Femmes ayant accouché

53 320

55 823

56 902

55 821

53730

52 405

51616

n % n % n % n % n % n % n %

Femmes consommant

> 1 verre(s) de boisson
alcoolisée par jour tout au
long de la grossesse

Femmes consommant > 3
verres de boisson alcoolisée
en une occasion pendant la
grossesse

Femmes présentant les
deux facteurs de risque :
1) consommation
de > 1 verre(s) de boisson
alcoolisée par jour tout au
long de la grossesse; et
2) consommation de > 3
verres de boisson alcoolisée
en une méme occasion
pendant la grossesse
Source : PeriLinkAB (APHP)

93 | 017 | 70 (013 | 72 | 013 | 94 | 017 | 68 |013| 8 | 017 | 78 | 0,15

974 | 183 | 727 | 1,3 | 742 | 1,3 | 685 | 1,23 | 586 | 1,09 | 549 | 1,05 | 474 | 0,92

27 | 005| 11 (002 18 |003| 32 |006| 18 |003| 16 | 003 | 16 | 0,03

La Figure 2 montre la tendance a la baisse des meéres a déclarer leur consommation de trois verres ou plus en une
méme occasion pendant la grossesse, entre 2013 et 2019. On n’observe aucune tendance évidente pour ce qui touche
la proportion de femmes consommant un verre ou plus par jour de consommation d’alcool et le nombre de femmes
présentant les deux facteurs de risque indiqués dans le dossier de I'accouchement.
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Source : PeriLinkAB (APHP)

Figure 2. Facteurs de risque liés a I'alcool chez les femmes enceintes ayant accouché en Alberta, 2013-2019

Conclusions

Ces données montrent la trés faible prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse (moins de 1 %)
comparativement a I’estimation de la prévalence dans la population canadienne (10 %). Elles montrent également que,
de 2013 a 2019, I'hyperalcoolisation rapide (trois verres ou plus en au moins une occasion) pendant la grossesse a
semblé diminuer chez les femmes albertaines.

Limitations

La prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse dépend de I'exhaustivité des données et de la rigueur
du dépistage au cours des soins prénataux. Le biais de désirabilité sociale pourrait avoir influé sur I’'autodéclaration de la
consommation d’alcool. La crainte de se voir retirer la garde de son enfant pourrait aussi contribuer a la sous-déclaration
de la consommation d’alcool, car celle-ci est liée aux renseignements personnels sur la santé de chaque femme. |l reste
a élucider 'incidence de la reconnaissance de la grossesse sur le dépistage, la collecte de données et I’estimation de la
prévalence de la consommation d’alcool.
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5.2.3 LE PARENT-CHILD ASSISTANCE PROGRAM DE L'ALBERTA

Introduction

Le Parent-Child Assistance Program (PCAP) de I'Alberta est un programme provincial qui vise a aider les femmes
a diminuer ou a cesser leur consommation d’alcool et de drogues pendant la grossesse, ainsi qu’a promouvoir une
grossesse et une vie saines pour les femmes et leurs enfants. Il s’agit d’une initiative de réduction des méfaits ciblée,
holistique et efficiente (Thanh et al., 2015) axée sur les niveaux 3 et 4 de prévention du TSAF (Poole et al., 2016), et
comprenant des services de visite a domicile et de gestion de cas qui seront déployés sur une période de trois ans.

Objectifs

On s’est servi des données du PCAP de I’Alberta liées aux exercices financiers de 2015-2016 a 2018-2019 pour obtenir
les estimations suivantes :

1. la prévalence de la consommation d’alcool et de I'hyperalcoolisation rapide (cing verres ou plus en une méme
occasion) durant la plus récente grossesse des meéres participant au PCAP;

2. la prévalence des méres ayant été exposées a I’alcool avant leur naissance et participant au PCAP;

3. la prévalence de diagnostics de TSAF déclarés par des meres participant au PCAP.

Méthodes

On a obtenu des données transversales (agrégées et contenues dans les dossiers) concernant les exercices financiers
de 2015-2016 a 2018-2019 sur la consommation d’alcool pendant la grossesse en cours ou la grossesse la plus récente,
les problemes de santé chroniques et les diagnostics de TSAF déclarés par des meres participant au PCAP, et ce, a
partir des formulaires suivants : Provincial Intake Addiction Severity Index (ASI) — Part A Interview, Chronic Medical
Conditions; et Provincial Intake Addiction Severity Index (ASI) — Part B Interview, Alcohol Use in Pregnancy.

Résultats

Un total of 434 femmes ont accédé aux services offerts par le PCAP de I’Alberta au cours des exercices financiers 2015-
2016 2 2018-2019. En tout, 208 femmes ayant accédé a ces services ont fourni de I'information sur leur consommation
d’alcool pendant leur plus récente grossesse. Voir le Tableau 30.

Au cours de tous les exercices financiers, la proportion des femmes qui ont déclaré avoir consommé de I’alcool pendant
le premier trimestre (fourchette de 52,0 % a 72,2 %) était plus élevée que pendant le second trimestre de leur grossesse
respective (maximum : 13,9 %). Méme si 64,9 % d’entre elles (n = 135) ont déclaré avoir consommé de I'alcool pendant
le premier trimestre, 10,1 % seulement ont déclaré I'avoir fait pendant les deuxieme et troisiéme trimestres. Ces données
révelent également que, dans I'ensemble, I'alcool était consommé plus fréquemment pendant le premier trimestre,
39 femmes (18,8 %) ayant déclaré avoir consommeé de I'alcool de 1 a 4 jours par semaine, et plus de 31 femmes (plus
de 14,9 %) ayant déclaré I'avoir fait tous les jours ou presque tous les jours. Au cours de ces années de données,
95 femmes (45,7 %) ont déclaré avoir consommé une grande quantité d’alcool en peu de temps (cing verres ou plus en
une méme occasion) au moins une fois pendant le premier trimestre, alors que 16 femmes seulement (7,7 %) ont déclaré
I'avoir fait pendant les deuxiéme et troisiéme trimestres.
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Tableau 30. Consommation d’alcool pendant la grossesse des participantes au PCAP de I’Alberta, 2015-2019 (N = 434)

Consommation d’alcool Exercices financiers
pendant la grossesse
2015-2016 2016-2017 2017-2018 2018-2019 Tous les exer-
(n=72) (n=50) (n=49) (n=37) cices confondus
(n = 208)

PREMIER TRIMESTRE

Toute consommation d’alcool 52 (72,2%) 26 (52,0%) 32 (65,3%) 25 (67,6%) 135 (64,9%)
De 1 a 3 fois par mois 18 (25,0 %) 7 (14,0 %) 7 (14,3 %) 7 (18,9 %) 39 (18,8 %)
De 1 a4 jours par semaine 15 (20,8 %) 5(10,0 %) 10 (20,4 %) 9 (24,3 %) 39 (18,8 %)
Tous les jours ou presque tous 17 (23,6 %) 8 (16,0 %) 6 (12,4 %) <5(S) S
les jours

Toute hyperalcoolisation rapide* 37 (51 4%) 17 (34.0%) 22 (44.9%) 19 (51 .4%) 95 (45.7%)
Moins d’une fois par mois 5@) <56 (1 2,4 %) 5() 10 (4,8 %)
Environ une fois par mois 5(S) 5 (10,0 %) 5(S) 5(S) 11 (5,3 %)
2 ou 3 fois par mois 9(1 2 ,5 %) <5(5 5(S) (16 2 %) 20 (9,6 %)
De 12 4 jours par semaine 11(15,3 %) <5(5 (14 3 %) (16 2 %) S
Tous les jours ou presque tous 13 (18,1 %) 7(14,0 %) 5©) 5(©) 27 (13,0 %)
les jours

DEUXIEME ET TROISIEME TRIMESTRES

Toute consommation d’alcool 10 (13,9 %) <5(9) <5(5) <5(9) 21 (10,1 %)

Toute hyperalcoolisation rapide* 6 (8,3 %) 5 (10,0 %) <5(S) <5(9) 16 (7,7 %)

Source : Le PCAP de I'Alberta

Remarque : Les pourcentages de colonne figurent entre parentheses.

* Par « hyperalcoolisation rapide », on entend la consommation de cing verres ou plus en une méme occasion.

Abréviation : S — donnée supprimée

En tout, on a demandé a 434 femmes si leur mére biologique avait consommé de I'alcool alors qu’elle était enceinte
d’elles. Au cours de ces exercices financiers, 122 femmes (28,1 %) ont déclaré avoir été exposées a I’alcool avant leur
naissance, et 97 femmes (22,3 %) ont indiqué avoir été exposées a une forte consommation d’alcool. Environ la moitié
des femmes de I'échantillon (n = 212; 48,8 %) ont déclaré qu’elles n’avaient pas été exposées a I'alcool avant leur

naissance, et 23 % des femmes l'ignoraient. Voir le Tableau 31.

Tableau 31. Femmes ayant été exposées a I'alcool avant leur naissance et
participant au PCAP de I’Alberta, 2015-2019 (N = 434)

Exposition prénatale a Ialcool Exercices financiers
2015-2016 2016-2017 2017-2018 2018-2019 Tous exercices
(n=128) (n=124) (n=93) (n=89) confondus
(N = 434)
Non 55 (42,9 %) 67 (54,0 %) 46 (49,5 %) 44 (49,4 %) 212 (48,8 %)
i (forte ou faibl
ggr']égm;ggoﬁ)'b € 42 (32,8 %) 36 (29,0 %) 18 (19,4 %) 26 (29,2 %) 122 (28,1 %)
fn‘;g;%';‘;[gn/ aucune 31 (24,2 %) 21 (16,9 %) 29 (31,2 %) 19 (21,3 %) 100 (23,0 %)

Source : Alberta PCAP

Remarque : Les pourcentages de colonne figurent entre parentheses.

Sur les 404 femmes qui ont répondu au questionnaire concernant les problémes de santé chroniques au cours de tous
les exercices financiers, 197 d’entre elles (48,8 %) ont déclaré éprouver un probléeme de santé chronique qui continue
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de leur nuire au quotidien. Parmi ces femmes, 47 (23,8 %) ont déclaré avoir regu un diagnostic de SAF ou de TSAF

(cas présumés et confirmés). En tout, 11,6 % des femmes (47 sur 404) de I’échantillon total ont déclaré avoir recu un
diagnostic de SAF ou de TSAF. Voir le Tableau 32.

Tableau 32. Femmes ayant déclaré étre atteintes du TSAF comme probléme de santé chronique
et participant au PCAP de I’Alberta, 2015-2019 (N = 434)

Exercice financier Nbr total de Femmes ayant déclaré étre Femmes ayant déclaré étre Proportion de
femmes atteintes d’un probléme de santé atteintes du TSAF comme femmes ayant
chronique (dont le TSAF) probléeme de santé chronique déclaré étre
atteintes du
Nombre Pourcentage Nombre Pourcentage* | TSAF parmi les
répondantes
de I’échantillon
2015-2016 83 48 57,8 % 15 31,2% 18,1 %
2016-2017 122 56 45,9 % 23 M11% 18,8 %
2017-2018 102 48 471 % 6 12,5 % 5,9 %
2018-2019 97 45 46,4 % S S
Tous les exercices 404 197 48,8 % 47 23,8 % 11,6 %
confondus

Source : Le PCAP de I'Alberta

Abréviation : S — donnée supprimée
Remarque : Les cas déclarés de TSAF sont soit diagnostiqués, soit présumés
* Le dénominateur est le nombre de femmes qui ont déclaré un probleme de santé chronique pendant 'exercice financier visé.

Le Tableau 33 présente des probléemes de santé chroniques par ordre de fréquence tous exercices financiers confondus.

Certaines femmes ont déclaré plus d’un probléme de santé; ces problémes ont été dénombrés séparément a des fins

de classement.

Les diagnostics confirmés ou présumés de SAF ou de TSAF ont été classés en premiére place sur la liste des problémes

de santé chroniques tous exercices financiers confondus (47 femmes sur 160; 29,4 %).

Tableau 33. Classement des problémes de santé chroniques spécifiés chez les

femmes ayant participé au PCAP de I’Alberta, 2015-2019 (N = 434)

Problémes de santé chroniques

Nombre de femmes

SAF/TSAF (y compris les cas présumeés)

47

Problemes digestifs (reflux gastro-cesophagien, maladie cceliaque, 16
maladie de Crohn, probleme de la vésicule biliaire, colon irritable,

ulceres)

Probleme cérébral (non lié au TSAF) (Iésion, migraines, ESPT, trauma- 13

tisme)

Probleme de la colonne vertébrale, du dos ou de nerf (douleur névral- 12

gique, tendinite, mal de dos, fracture du coccyx)

Asthme, MPOC, probléeme pulmonaire

Anxiété

Hépatite C ou non précisée

Fibromyalgie

Arthrite (polyarthrite rhumatoide ou ostéoporose)

Probleme cardiaque, hypertension

gl | o |
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Problémes de santé chroniques Nombre de femmes
Problemes articulaires et/ou de mobilité non liés au dos ou a la <5
colonne vertébrale

Epilepsie <5
Hypothyroidie et anémie <5
Diabéte <5
Crises épileptiques <5
TDAH <5
Problemes cutanés (eczéma) <5
Anémie <5
Scoliose <5
Allergies <5
Déformation thoracique <5
Trouble de conversion <5h
Spina bifida <5
Douleur névralgique (tendinite, mal de dos, fracture du coccyx) <5
Probleme thyroidien (maladie de Graves) <5
Problemes dentaires <5
Paralysie cérébrale <5
Syndrome des ovaires polykystiques (SOPK) <5
Hernie <5
Cystopathie interstitielle sous-muqueuse <5
Total 160

Source : Le PCAP de 'Alberta
Abréviations : TDAH — trouble déficitaire de I'attention avec hyperactivité; MPOC — maladie pulmonaire obstructive chronique

Conclusions

Le diagnostic de TSAF et 'EPA déclarés par des méres ayant participé au programme ainsi qu’une proportion élevée
de cas déclarés de consommation d’alcool pendant la plus récente grossesse laissent entendre que le PCAP pourrait
s’avérer utile pour de nombreuses familles au sein desquelles il existe un risque de réapparition du TSAF et de I'EPA.

Notamment, la prévalence élevée des cas déclarés d’hyperalcoolisation rapide pendant la plus récente grossesse laisse
entendre que les enfants des meres participant au PCAP risquent davantage d’étre atteints du TSAF.

5.2.4 ETUDES PUBLIEES — EPA

On a cerné dix études pour présenter les estimations régionales de la consommation d’alcool pendant la grossesse au
sein de la population générale de I'Alberta (voir I’Annexe D). Dans le cadre de ces études, on s’est servi de plusieurs
méthodes de collecte de données, notamment d’enquétes menées aupres des collectivités, des dossiers médicaux des
membres de la population, du test de dépistage T-ACE, ainsi que de 'ESCC.

Aucune des études cernées ne présentait des estimations de I’'EPA pour les années d’intérét (2015 2020). L’estimation
la plus récente a été tirée d’une analyse secondaire (N = 1663) de I’étude de cohorte prospective All Our Families, qui a
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recueilli des données de 2008 a 2011. Cette étude de Currie et al. (2020) a permis de constater un taux de prévalence
d’hyperalcoolisation rapide de 10 % pendant la grossesse, laquelle a été définie comme étant la consommation de cing
verres ou plus, y compris la consommation d’alcool avant la reconnaissance de la grossesse.

Dans le cadre d’études publiées antérieurement sur la consommation d’alcool pendant la grossesse chez des
Albertaines de la population générale, on a obtenu des estimations de la prévalence avant et apres la reconnaissance
de la grossesse. Wenman et al. ont mené la premiére de ces études (2002) et ont constaté que 17,5 % des femmes
issues d’un échantillon en milieu hospitalier ont consommé de I’alcool pendant leur grossesse en 1994-1995. En 2008,
une étude communautaire a permis de constater que 49 % des femmes consommaient de I'alcool (toute quantité)
pendant leur grossesse, avant la reconnaissance de leur grossesse (McDonald et al., 2014). Fait alarmant, 46 % des
femmes ont déclaré avoir consommé de I'alcool aprés avoir su qu’elles étaient enceintes, surtout a un niveau faible a
modéré (McDonald et al., 2014). En ce qui concerne I’hyperalcoolisation rapide, Tough et al. (2006) ont constaté que
jusqu’a 10,7 % des femmes avaient fait des exces occasionnels d’alcool avant la reconnaissance de leur grossesse,
comparativement a 0 % apres la reconnaissance de leur grossesse. Selon les données recueillies dans le cadre de
I’étude All Our Babies (maintenant connue sous le nom de All Our Families) menée entre 2008 et 2011, pres de la moitié
des femmes (49 %) ont déclaré avoir bu de I'alcool pendant leur grossesse, y compris avant d’apprendre qu’elles étaient
enceintes, et 13 % ont déclaré avoir fait des excés occasionnels d’alcool avant la reconnaissance de leur grossesse
(Currie et al., 2020).

On a obtenu une estimation régionale de la consommation d’alcool pendant la grossesse dans des sous-populations
particulieres de femmes albertaines, mais cette estimation est désuete (année de I’'étude : 1989). Dow Clarke, MacCalder
et Hessel (1994) ont mené une étude aupreés des femmes dans des communautés isolées du nord de I'Alberta et
ont constaté que 69,8 % et 48,8 % des femmes avaient respectivement consommé de I'alcool avant et aprés la
reconnaissance de leur grossesse.

5.3 Surveillance existante — TSAF

5.3.1 LE FASD ONLINE REPORTING SYSTEM

Introduction

En 2012, I'Alberta FASD Cross-Ministry Committee a lancé le FASD Online Reporting System (ORS), lequel est géré par
le Ministry of Community and Social Services. Ce systéme recueille aupres de clients du programme Alberta FASD Ser-
vice Networks des données concernant notamment des caractéristiques démographiques, les résultats de I’évaluation
et du diagnostic, les problemes révélateurs et I’évolution de ces derniers. Dans ce systéme de déclaration sont saisies
les données cliniques sur I'évaluation et le diagnostic de cliniques du TSAF de I’Alberta qui regcoivent des fonds inter-
ministériels et qui doivent satisfaire aux exigences de déclaration obligatoire.

Les 19 cliniques financées par le programme FASD Service Networks de I’Alberta ont réalisé les évaluations a I'aide des
criteres diagnostiques du TSAF (Cook et al., 2016) .

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation feetale et de 'exposition prénatale a I'alcool (SSTSAF/EPA)

Al



Objectifs

Les données recueillies par le FASD-ORS au cours des exercices financiers 2017-2018 et 2018-2019 ont permis d’obtenir
I'information suivante :

1. une estimation des nouveaux diagnostics du TSAF au cours de chacun de ces exercices en Alberta;

2. un profil démographique des personnes nouvellement diagnostiquées en Alberta au cours de chaque exercice,
notamment leur age, leur sexe, leur origine raciale et leur lieu géographique.

Méthodes

On a recu des données agrégées transversales de la Program Policy and Improvement Division des Community and
Social Services du gouvernement de I’Alberta pour deux exercices financiers consécutifs (2017-2018 et 2018-2019).
On a regu des données provinciales de I'ORS sur le sexe, 'age, I’ethnicité, le lieu (région rurale, éloignée ou urbaine), la
catégorie du diagnostic et le statut du fournisseur de soins (c.-a-d. les parents, la parenté ou I'Etat).

Résultats

Selon le FASD-ORS, on a enregistré 363 nouveaux diagnostics (51 % de personnes de sexe masculin) en 2017
2018, et 367 nouveaux diagnostics (51 % de personnes de sexe masculin) en 2018-2019, avec ou sans traits faciaux
caractéristiques. Toujours selon le FASD-ORS, en 2018-2019, 71 cas uniques supplémentaires ont été diagnostiqués
comme étant associés a « un risque de trouble neurodéveloppemental et de TSAF liés a une exposition prénatale a
I'alcool ».

Le Tableau 34 présente une ventilation des données sur I’age et permet de constater une distribution semblable dans
les deux exercices financiers. En effet, en 2017-2018 et en 2018-2019, plus de la moitié des personnes diagnostiquées
étaient 4gées de 18 ans ou plus (55,4 % et 54 %, respectivement).

Tableau 34. Cas diagnostiqués de TSAF selon la tranche d’age
et I'exercice financier, en Alberta (N = 730)

Tranche d’age (ans) 2017-2018 2018-2019
0-5 1,9 % 2,0 %
6-12 28,1 % 28,0 %
13-17 14,6 % 16,0 %
18-24 17,9 % 17,0 %
24-65 37,5% 37,0%

Source : Alberta FASD-ORS
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Tableau 35. Cas diagnostiqués de TSAF selon le lieu
et I'exercice financier, en Alberta (N = 730)

Lieu 2017-2018 2018-2019
Territoire métis 2,7 % 2,7 %
Réserve 18,3 % 19,5 %
Région rurale ou éloignée 41,3% 42,4 %
Région urbaine 37,7% 35,4 %

Source : Alberta FASD-ORS
Remargue : Une personne peut avoir déclaré plus d'un lieu au cours d'un méme exercice financier.

Conclusions

Les données fournies par le FASD-ORS comprennent les nouveaux diagnostics, ce qui peut indiquer 'incidence du
TSAF en Alberta au cours des exercices financiers 2017-2018 et 2018-2019. La plupart des cliniques albertaines
(19 sur 23) sont financées par les FASD Service Networks, et 18 sur 23 fournissent des données a I’'ORS.

Les données issues de I’ORS chevauchent celles du programme Family Supports for Children with Disabilities (FSCD);
les enfants nouvellement diagnostiqués qui sont enregistrés dans I’ORS pourraient également recevoir des services du
programme FSCD.

Par I’entremise du FASD Cross-Ministry Committee, le gouvernement de I’Alberta finance la prestation de services de
diagnostic du TSAF offerts a I'intérieur et a I’extérieur des réserves. Tous les groupes démographiques peuvent accéder
a ces services. On trouve quelques cliniques de diagnostic du TSAF dans les réserves; ces cliniques ne servent que
les Autochtones. Au moins I’'une d’entre elles ne fournit pas de données a I’'ORS, de sorte qu’elle n’est pas représentée
dans les données présentées ici.

5.3.2 BASE DE DONNEES NATIONALE SUR LE TSAF AU CANADA

Veuillez vous reporter a la section 4.2.1 (Base de données nationale sur le TSAF au Canada) du présent rapport pour
obtenir une analyse détaillée de ces données.

Les données présentées dans la figure suivante refletent deux catégories de résultats diagnostiques : « cas
diagnostiqués », ce qui comprend les personnes atteintes du TSAF avec ou sans traits faciaux caractéristiques, et « cas
évalués, mais non diagnostiqués », ce qui comprend également les personnes de la catégorie « a risque ». Les données
sont présentées selon I'année de I'évaluation; lorsqu’une année est omise, cela indique I'absence de diagnostic et
d’évaluation pour I’'année en question. Veuillez noter que nous ne disposons que de données partielles pour 2019. Les
données disponibles dans la base de données laissent entendre que le nombre d’évaluations pourrait avoir augmenté
au cours des dernieres années (2015-2019) dans les cliniques participantes de I’Alberta.
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Figure 3. Personnes évaluées en lien avec un diagnostic de TSAF et personnes ayant regu un diagnostic de TSAF selon
I'année de I’évaluation, en Alberta, de 2004 a 2019

5.3.3 ENQUETE MENEE AUPRES DES CLINIQUES DE DIAGNOSTIC
Méthode

Veuillez vous reporter a la section 4.2.2 (Enquéte menée auprés des cliniques de diagnostic) du présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée.

Résultats

En Alberta, entre 2015 et 2019, on comptait 23 cliniques en mesure d’effectuer des évaluations neurodéveloppementales
en lien avec le TSAF chez les enfants et les adultes. Sur ces 23 cliniques, 14 ont participé a I’enquéte (taux de réponse
de 60,9 %), en fournissant les données cliniques correspondant a au moins une année. Parmi les cliniques qui ont fourni
des données a des fins de diagnostic, sept seulement n’acceptaient que des aiguillages pédiatriques pour le TSAF (au
mois de mars 2020). Le Tableau 36 représente toutes les populations de patients (enfants et adultes) dans les cliniques
qui ont fourni des données pour I'année en question. En moyenne, de 31 a 34 patients ont été évalués par année,
dans chaque clinique de diagnostic. Parmi ces patients, environ les deux tiers ont recu un diagnostic de TSAF pour la
premiére fois, soit de 18 & 23 patients en moyenne par année.

Au cours de cette période, le nombre de patients pouvant étre diagnostiqués pour le TSAF était de 29 a 34 par année.
Le nombre de personnes sur une liste d’attente était de 53 a 103 par clinique. Cela signifie que la capacité diagnostique
annuelle des cliniques ne répond pas a la demande. Le temps d’attente pour une évaluation liée au TSAF est de un a
trois ans.
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Tableau 36. Capacité diagnostique des cliniques d’évaluation neurodéveloppementale albertaines
ayant participé a I'’enquéte, 2015-2019 (N = 23)

Année de I'évaluation

2015 2016 2017 2018 2019
glgm]télgsde cliniques ayant fourni des 7 9 9 12 10
NOMBRE DE PERSONNES EVALUEES DANS CHAQUE CLINIQUE EN VUE D’UN DIAGNOSTIC DE TSAF
Moyenne (écart-type) 32 (10,0 31(14,3) 34 (10,6) 31(17,2) 32(9,7)
Fourchette 13-45 12-49 14-45 6-71 21-47
PERSONNES AYANT RECU UN DIAGNOSTIC DE TSAF
Moyenne (écart-type) 21 (7,0) 18 (10,8) 23 (8,0 21 (14,7) 19 (6,5)
Fourchette 8-29 7-39 11-34 2-48 11-32
NOMBRE DE PATIENTS POUVANT ETRE DIAGNOSTIQUES EN LIEN AVEC LE TSAF
Moyenne (écart-type) 32 (15,1) 31(16,8) 29 (14,9 30(20,2) 34 (14,7)
Fourchette 2-48 2-48 2-48 2-72 2-50
NOMBRE DE PERSONNES SUR LA LISTE D’ATTENTE POUR UNE EVALUATION LIEE AU TSAF
Moyenne (écart-type) 103 (17,5) 120 (0) 101 (26,3) 72 (54,4) 53 (39,8)
Fourchette 85-120 120-120 65-140 0-185 1-110

Source : Enquéte REDCap de CAMH

On a demandé a chaque clinique participante de décrire sa liste d’attente. Les détails des réponses variaient. Parmi les 13
cliniques qui ont répondu a cette question, deux d’entre elles étaient des cliniques pilotes qui n’avaient pas défini ou établi
une liste d’attente au moment de I’enquéte. Quatre cliniques ont indiqué que I’EPA devait étre confirmée avant I'évaluation,
tandis que trois autres cliniques ont indiqué que ce n’était pas toujours nécessaire et que I’évaluation ne serait pas retardée
si I'information liée a 'EPA n’était pas disponible. Une clinique a indiqué un temps d’attente de trois a six mois pour une
évaluation chez les enfants et d’au moins six mois chez les patients adultes. Aucune clinique n’a fourni de I'information sur
les sources d’aiguillage éventuelles (p. ex. : les écoles ou les organismes communautaires). On a simplement fait remarquer
qu’il était nécessaire de remplir un formulaire d’aiguillage pour qu’un patient soit mis sur la liste d’attente.

5.3.4 ETUDES PUBLIEES — TSAF

Veuillez vous reporter a I’Annexe E pour connaitre les études qui ont indiqué la prévalence du TSAF en Alberta, selon la
surveillance passive. D’aprées les données régionales obtenues pour I’Alberta dans I'étude menée par Pei et al. (2020),
la prévalence estimée du TSAF chez les éleves de la prématernelle et de la maternelle de la population générale est de
1,1 pour 1000, soit 0,11 %. Ces données sont fondées sur les diagnostics des éléves déclarés par le personnel enseignant
dans I'lMDPE a I'intérieur d’'une base de données portant sur I’ensemble de la population.

Thanh et al. (2014) ont eu recours a des bases de données administratives albertaines sur la santé pour examiner la
prévalence du TASF en Alberta, a I'aide du code 760.71 de la CIM-9 et des codes Q86.0 et P04.3 de la CIM-10. En
2012, Thanh et al. (2014) ont observé une prévalence de 11,7 pour 1000 (1,17 %) du TSAF chez des sujets albertains de
tous les ages, pour un total de 45 984 personnes aux prises avec le TSAF en Alberta, de 2003 a 2012. Cette estimation
est fondée sur la taille de la population de I’Alberta au milieu de I’'année 2012. La prévalence du TSAF a également été
examinée dans tous les groupes d’'age; elle était la plus élevée chez les Albertains agés de zéro a neuf ans (3,27 %) et
la plus faible chez les Albertains &gés de 40 a 49 ans (0,39 %).
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On estime que 4,4 % (44 naissances pour 1000) des Albertains sont atteints du TSAF (Thanh et al., 2014). Cela représente
de 739 a 1884 personnes atteintes du TSAF a la naissance chaque année et 46 000 personnes aux prises avec le TSAF
(en mars 2012), dont 6000 personnes ayant le SAF et 40 000 présentant des affections liées au TSAF, soit une estimation
prés d’un tiers plus élevée que I'estimation antérieure de 36 000 cas (gouvernement de I’Alberta, 2012). La prévalence
du TSAF selon le sexe est de 12,9 (fourchette de 8,5 a 17,3) pour 1000 personnes de sexe masculin, comparativement
a 10,4 (fourchette de 7,9 a 12,8) pour 1000 personnes de sexe féminin. Ces différences ne sont présentes que chez les
personnes agées de 29 ans ou moins, ce qui peut étre di au fait que les hommes présentent un taux de prévalence du
TSAF plus élevé et une espérance de vie plus courte que les femmes (Thanh et al., 2014).

On a relevé deux publications présentant des estimations de la prévalence du TSAF pour des sous-populations
particuliéres de I’Alberta. Dans une population d’enfants albertains pris en charge par I'Etat entre 2010 et 2014, Fuchs
et Burnside (2014) ont estimé le taux de prévalence du TSAF a 103,3 pour 1000 (10,3 %) dans le cadre du Tri-provincial
FASD Project. LEnquéte sur les enfants autochtones de 2006 a permis de constater que la prévalence du TSAF chez
les enfants 4gés de zéro a cing ans demeurant hors réserve était de 13 pour 1000 (1,3 %) (Werk, Cui et Tough, 2013).

5.4 Recours aux services de soins de santé

5.4.1 INSTITUT CANADIEN D’INFORMATION SUR LA SANTE (ICIS)

Veuillez vous reporter a la section 4.3.1 (Institut canadien d’information sur la santé [ICIS]) du présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée. De I'exercice financier 2014 a I’exercice financier 2017, on a enregistré
69 294 hospitalisations et consultations des services de soins de santé par des patients albertains atteints du SAF. Le
plus souvent, ces interactions avec les services de soins de santé se résumaient a des consultations pour soins cliniques
(n = 25 248). Ces tendances étaient semblables dans chacun des exercices financiers (2014-2017). Parmi les patients
atteints du SAF et possédant une carte santé de I'Alberta, 70,2 % résidaient dans une région urbaine et 3 % étaient
sans abri.

5.4.2 BASES DE DONNEES AMBULATORY CARE CLASSIFICATION SYSTEM ET
INPATIENT DE LALBERTA

Introduction

La base de données Ambulatory Care Classification System porte sur les interactions avec tous les services de soins
ambulatoires, notamment les soins médicaux et/ou chirurgicaux prodigués a des patients externes dans des cliniques
financées a méme les deniers publics, les chirurgies d’un jour et les consultations au service des urgences. L'Alberta
fournit des données sur les soins ambulatoires au Systéme national d’information sur les soins ambulatoires de I'lCIS
depuis 2010 et utilise les méthodes de regroupement du Systéeme global de classification ambulatoire (SGCA) de I'ICIS.
La base de données Inpatient porte sur la morbidité et les radiations dans les hopitaux albertains, notamment les soins
de courte durée prodigués, les traitements, les examens et I'observation des patients hospitalisés. Egalement assimilée
a la Discharge Abstract Database, la base de données Inpatient contient des dossiers portant sur I’hospitalisation et
la mise en congé de patients accédant aux hopitaux de réadaptation et aux hopitaux psychiatriques autonomes de
I’Alberta. Ces données sont également envoyées a I'lCIS.
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Depuis 1997, le TSAF est désigné dans ces bases de données administratives sur la santé par les codes suivants de la
CIM-10-CA correspondant aux interactions avec les services de soins de santé :

« Q86.0 : Syndrome d’alcoolisme feetal (dysmorphique)

« P04.3: Feetus et nouveau-né affectés par I’alcoolisme de la merel

Objectifs

1. Mesurer la fréquence de I'utilisation des codes Q86.0 et P04.3 de la CIM-10 concernant les interactions avec les
services de soins de santé des patients ambulatoires et des patients hospitalisés en Alberta (2006-2019).

2. Examiner 'utilisation des codes Q86.0 et P04.3 de la CIM-10 concernant les interactions avec les services de soins de
santé des patients ambulatoires et des patients hospitalisés en Alberta (2006-2019) selon le sexe et I'age du patient
au moment de l'interaction.

3. Mesurer la fréquence des interactions avec les services de soins de santé des patients ambulatoires et des patients
hospitalisés en Alberta ou les codes Q86.0 et P04.3 de la CIM-10 ont été enregistrés pour la premiére fois (2006-2019).

4. Examiner la ventilation des patients ambulatoires et des patients hospitalisés selon leur age, leur sexe et I'année
(2006-2019) pour ce qui touche leurs interactions avec les services de soins de santé en Alberta ou les codes Q86.0
et P04.3 de la CIM-10 ont été enregistrés pour la premiére fois.

Méthodes

Les données ont été extraites des bases de données administratives sur la santé Ambulatory Care Classification System
et Inpatient de I'Alberta. Les données sur les consultations au service des urgences sont également tirées de la base
de données Ambulatory Care Classification System. Les données provenant des services des urgences ainsi que des
centres de soins communautaires urgents et avancés sont incluses. Les fréquences et les pourcentages indiqués dans
les tableaux suivants sont tirés des deux bases de données administratives sur la santé.

Ces données n’incluent pas les membres des Forces armées canadiennes et de la Gendarmerie royale du Canada
(GRC), les détenus dans des pénitenciers fédéraux et les personnes qui ne participent pas au régime d’assurance
maladie de I’Alberta. Les observations pour lesquelles il manque une valeur concernant le sexe, la zone ou I'dge des
patients ont été exclues des tableaux correspondants. Les transferts entre établissements sont inclus comme étant des
consultations multiples.

Résultats

Soins ambulatoires et hospitaliers prodigués en Alberta : Utilisation des codes Q86.0 et P04.3 de la CIM 10
Les données du Tableau 37 représentent les interactions avec les services de soins de santé plutét que le nombre de
patients. L'utilisation du code Q86.0 de la CIM-10 ne signifie pas un diagnostic de SAF. Selon les données sur les soins
prodigués aux patients ambulatoires et aux patients hospitalisés, un total de 9657 interactions avec les services de soins
de santé étaient associées au code de diagnostic Q86.0 et de 453 interactions, au code de diagnostic P04.3
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Tableau 37. Utilisation des codes Q86.0 et P04.3 de la CIM-10 dans la prestation
de soins ambulatoires et hospitaliers en Alberta, de 2006 a 2019 (N = 9567)

Année du recours aux Fréquence (n) d’utilisation | Fréquence (n) d’utilisation
services de soins de du code 086.0 du code P04.3
santé

2006 399 52

2007 470 48

2008 431 42

2009 504 61

2010 558 39

2011 577 33

2012 717 33

2013 733 19

2014 763 28

2015 812 24

2016 896 25

2017 1040 17

2018 944 20

2019 813 12

Total 9657 453

Source : Bases de données Ambulatory Care Classification System et Inpatient de I'Alberta

La ventilation des ages des patients qui ont accédé aux services de soins de santé et pour lesquels on a utilisé les deux
codes de la CIM-10 montre que la majorité (98,5 %) des interactions liées au code P04.3 concernaient les nouveau-nés
et les jeunes enfants (agés de moins de cing ans). Les interactions liées au code Q86.0 sont davantage réparties entre
les tranches d’age, ce qui indique que les personnes atteintes du SAF ont recours aux services de soins de santé pour
patients ambulatoires et pour patients hospitalisés a tout age.

Tableau 38. Utilisation des codes Q86.0 et P04.3 de la CIM-10 dans la prestation
de soins de santé aux patients ambulatoires et aux patients hospitalisés,
selon I’age du patient au moment de I'interaction, en Alberta, de 2006 a 2019

Tranche d’age (ans) | Fréquence d’utilisation du | Fréquence d’utilisation du
code Q86.0, n (%) code P04.3, n (%)

<5 384 (4,0) 446 (98,5)

5-12 1040 (10,8) <5(5)
13-17 2118 (21,8) <5(9)
18-24 2979 (30,9) 0
25-64 3118(32,3) <5(5)

65 et plus 16 (0,2) 0

Source ; Bases de données Ambulatory Care Classification System et Inpatient de I'Alberta

Abréviation : S - donnée supprimée
La ventilation des données sur le sexe des patients ayant eu recours aux services de soins de santé associés a I'utilisation
du code Q86.0 de la CIM-10 révele qu’en Alberta, les patients de sexe masculin atteints du SAF ont plus souvent recours
aux soins ambulatoires et aux soins prodigués en milieu hospitalier que les patientes atteintes du SAF.
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Tableau 39. Utilisation du code Q86.0 de la CIM-10 dans la prestation de soins
de santé ambulatoires et hospitaliers, selon I’année et le sexe des patients,
en Alberta, de 2006 a 2019 (N = 9567)

Année du recours aux | Interactions de patientes Interactions de patients
services de soins de avec des services liés au (de sexe masculin) avec
santé code Q86.0, n (%) des services liés au code
Q86.0, n (%)
2006 176 (44,1) 223 (55,9)
2007 192 (40,9) 278 (59,2)
2008 174 (40,4) 257 (59,6)
2009 227 (45,0) 277 (55,0)
2010 264 (47,3) 294 (52,7)
2011 236 (40,9) 341 (59,1)
2012 295 (41,1) 422 (58,9)
2013 323 (44,1) 410 (55,9)
2014 326 (42,7) 437 (57,3)
2015 351 (43,2) 461 (56,8)
2016 372 (41,5) 524 (58,5)
2017 465 (44,7) 575 (55,3)
2018 421 (44,6) 523 (55,4)
2019 350 (44,1) 463 (47,0)
Total 4172 (43,2) 5485 (56,8)

Source : Bases de données Ambulatory Care Classification System et Inpatient de I'Alberta

La majorité des interactions liées au code P04.3 de la CIM-10 concernent les nouveau-nés et les enfants (A4gés de moins
de cing ans), et, dans une proportion Iégérement supérieure, des patients de sexe masculin (52,5 %).

Tableau 40. Utilisation du code P04.3 de la CIM-10 dans la
prestation de soins de santé ambulatoires et hospitaliers, selon

le sexe des patients, en Alberta, de 2006 a 2019
Sexe des patients Interactions de patients avec

les services de soins de santé
liés au code P04.3, n (%)

Féminin 214 (47,2)
Masculin 238 (52,5)
Total 452 (100)

Source : Bases de données Ambulatory Care Classification System
et Inpatient de 'Alberta

Soins ambulatoires et hospitaliers prodigués en Alberta : Utilisation du code Q86.0 pour la premiére fois
Ces données représentent la premiéere utilisation du code Q86.0 (Syndrome d’alcoolisme feetal [dysmorphique]) de la
CIM-10 dans la prestation de soins aux patients ambulatoires et aux patients hospitalisés en Alberta; cependant, cela
ne signifie pas qu’il s’agisse d’un nouveau diagnostic officiel de SAF. De 2006 a 2019, un total de 3884 patients ont
eu recours aux services de soins de santé et ont été associés au code Q86.0 pour la premiére fois dans leur dossier
médical. Sur ce nombre, 2241 (57,7 %) étaient de sexe masculin.
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Tableau 41. Premiére utilisation du code Q86.0 pour des patients ayant eu recours a des
services de soins de santé ambulatoires ou hospitaliers en Alberta, de 2006 a 2019 (N = 3884)

Année du recours| Nombre de patients pour Nombre de patients de sexe
aux services de | lesquels le code 86.0 a été | masculin pour lesquels le code
soins de santé enregistré pour la premiere| Q86.0 a été enregistré pour la
fois premiére fois, n (%)

2006 305 169 (59,5)

2007 284 155 (59,6)

2008 260 166 (56,3)

2009 295 149 (56,0)

2010 266 161 (62,4)

2011 258 178 (60,1)

2012 296 159 (58,5)

2013 272 164 (57,5)

2014 285 155 (55,8)

2015 278 164 (59,9)

2016 273 180 (58,3)

2017 309 136 (52,1)

2018 261 136 (56,2)

2019 242 169 (59,5)

Total 3884 2241 (57,7)

Source : Bases de données Ambulatory Care Classification System et Inpatient de I'Alberta

La plus grande proportion (27,5 %) des patients pour lesquels le code de diagnostic Q86.0 a été enregistré pour la
premiére fois étaient des adultes (a4gés de 25 a 64 ans) au moment de leur interaction avec les services de soins de santé.

Tableau 42. Premiére utilisation du code Q86.0 dans la prestation de soins
de santé ambulatoires ou hospitaliers en Alberta, selon I’age du patient
au moment de I'interaction, de 2006 a 2019 (N = 3868)

Tranche d’age Nombre de patients pour Taux d’utilisation du code
(ans) lesquels le code Q86.0 a été | (86.0 pour la premiere fois
enregistré pour la premiére
fois (n)
<5 278 7,2
5-12 611 15,8
13-17 993 25,7
18-24 912 23,6
25-64 1065 27,5
65+ 9 0,2
Total 3,868 100

Source : Bases de données Ambulatory Care Classification System et Inpatient de I'Alberta

Conclusions

Les données sur la fréquence d’utilisation du code Q86.0 de la CIM-10 laissent entendre que les personnes atteintes du
SAF ont souvent recours aux services de soins de santé ambulatoires ou hospitaliers. Parmi les personnes représentées
dans les données disponibles, une proportion importante des interactions avec les services de soins de santé concernent
de jeunes adultes (agés de 18 a 24 ans), des adultes (Agés de 25 a 64 ans) et des personnes de sexe masculin dont le
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SAF est enregistré. Cependant, il se pourrait que cela soit di simplement au fait que le SAF est codé plus souvent pour
certaines tranches d’age et pour les patients de sexe masculin, et qu’il ne s’agisse pas de tendances réelles en matiere
de recours aux services de soins de santé.

Par comparaison, le code P04.3 de la CIM-10 est utilisé moins souvent. On I'attribue surtout aux nouveau-nés et aux
enfants (dgés de moins de cing ans). La saisie du code Q86.0 (SAF) pour la premiére fois dans les données liées aux
soins ambulatoires et aux soins hospitaliers était plus courante chez les jeunes adultes (agés de 18 a 24 ans), chez les
adultes (agés de 25 a 64 ans) et chez les patients de sexe masculin.

Limites

Ces données statistiques pourraient ne pas correspondre aux taux d’utilisation réels des services de soins ambulatoires
et hospitaliers par les personnes atteintes du SAF en Alberta, car elles sont uniquement fondées sur les interactions avec
les services et sur les patients pour lesquels le SAF a été enregistré dans une base de données administratives. Il arrive
que le SAF n’est pas enregistré ou qu’il est simplement non diagnostiqué ou mal diagnostiqué. En pareil cas, il ne figure
pas dans ces données. De plus, celles-ci pourraient ne pas correspondre au premier diagnostic de SAF posé par une
équipe multidisciplinaire d’évaluation du TSAF chez les patients de cet échantillon, pendant la période visée.

5.4.3 DONNEES SUR LES DEMANDES DE REMBOURSEMENT DES MEDECINS DE
LALBERTA

Introduction

Les demandes de remboursement émises par les médecins de I’Alberta concernent le traitement d’Albertains qui habitent
en Alberta depuis au moins trois mois, qui sont inscrits auprés d’Alberta Health et qui sont couverts par I’Alberta Health
Care Insurance Plan. Parmi les données recueillies, mentionnons des renseignements sur le patient, le fournisseur et
les services prodigués liés a un maximum de trois codes de diagnostic de la CIM-9-MC ou du Schedule of Medical
Benefits (version modifiée de la Classification canadienne des actes diagnostiques, thérapeutiques et chirurgicaux;
CCA). Lensemble de données comprend les demandes de remboursement traitées pour que les Albertains admissibles
et les patients couverts par I'Entente interprovinciale de réciprocité en matiére de facturation paient les médecins et
les autres praticiens alliés (optométristes, podiatres, chirurgiens podiatres et dentistes) et pour assurer un suivi des
demandes de remboursement pro forma. Les données sur les demandes de remboursement sont recueillies afin de
verser aux fournisseurs des honoraires a I’acte ou pour assurer un suivi des services facturés pro forma.

En Alberta, I'information relative a I'utilisation du code 760.71 (alcohol affecting fetus or newborn via placenta or breast
milk (Effets nocifs de I'alcool sur le feetus et le nouveau-né a travers le placenta ou le lait maternel) de I'lCD-9 (I’équivalent
de la CIM-9 en anglais; ce code ne figure pas dans la CIM-9) ne sert que de code de facturation dans les données sur
les demandes de remboursement des médecins. On a commencé a se servir de ce code en particulier en 2013.

Obijectifs

1. Obtenir la fréquence d'utilisation du code 760.71 de I'lCD-9 selon I'age et le sexe des patients dans les demandes
de remboursement des médecins soumises de 2013 a 2019.

2. Obtenir la fréquence d’utilisation du code 760.71 de I'lCD-9 pour porter un premier diagnostic de TSAF selon I’age
et le sexe des patients dans les demandes de remboursement des médecins soumises de 2013 a 2019.
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Méthodes

On a obtenu des données agrégées du gouvernement de I’Alberta pour représenter I'utilisation du code 760.71 de
I'ICD-9 dans les demandes de remboursement des médecins. Etant donné que I'utilisation de ce code en particulier
remonte a 2013, la fréquence d’utilisation pour les années 2013 et 2014 était sous-déclarée et les données pour ces
années sont supprimées; c’est pourquoi les totaux ne sont pas nécessairement les mémes dans tous les tableaux.

Résultats

Fréquence d'utilisation du code 760.61 de I'ICD-9

Les donnéesrévelent que, de 201522019, le code 760.71 de I'lCD-9 a été utilisé dans 4234 demandes de remboursement
soumises par des médecins. Vu que cela représente la fréquence d’utilisation de ce code et non un nombre de personnes,
cela pourrait laisser entendre que les personnes qui ont été exposées a I’alcool avant leur naissance pourraient consulter

un médecin fréquemment.

Tableau 43. Utilisation du code 760.71 de I'ICD-9 dans les demandes de remboursement
soumises par des médecins de I’Alberta, de 2015 & 2019 (N = 4234)

Année des demandes Fréquence des demandes Pourcentage des

de remboursement de remboursement demandes de

soumises par les indiquant I'utilisation remboursement

médecins du code 760.71 indiquant I'utilisation
du code 760.71

2015 752 17,8

2016 918 21,7

2017 799 18,9

2018 865 20,4

2019 900 21,3

Total 4234 100

Source : Données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I'Alberta

La ventilation des données sur I’age des patients concernés par les demandes de remboursement soumises par les
médecins ayant utilisé le code 760.71 de I'lCD-9 porte sur les années 2013 a 2019 (voir le Tableau 44). La majorité de ces
demandes de remboursement concernent des patients agés d’au plus 12 ans (53,9 %). Ces données laissent entendre
que chez les Albertains atteints du TSAF dont le cas a été enregistré par leur médecin, les patients les plus susceptibles
de consulter ce dernier au cours de ces années étaient des enfants (53,9 %) et des adultes agés de 25 a 64 ans (20,0 %).
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Tableau 44. Utilisation du code 760.71 de I'ICD-9 dans les demandes de remboursement
soumises par les médecins de I’Alberta de 2013 & 2019, selon I’age des patients (N = 4812)

Tranche d’age (ans) Fréquence des demandes Pourcentage des
de remboursement demandes de rembourse-
indiquant I'utilisation du ment indiquant I'utilisa-
code 760.71 tion du code 760.71

<5 1098 22,8

5-12 1496 31,1

13-17 734 15,3

18-24 477 9,9

25-64 960 20,0

65 et plus 47 1,0
Total 4812 100

Source : Données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I'Alberta

La ventilation des données sur le sexe des patients révele que les médecins utilisent le code 760.71 de I'ICD-9 plus
souvent pour des patients de sexe masculin (2506 demandes de remboursement) que pour des patientes (1728
demandes de remboursement).

Tableau 45. Utilisation du code 760.71 de I'ICD-9 dans les demandes de remboursement
soumises par les médecins de I’Alberta de 2015 a 2019, selon le sexe des patients (N = 4234)

Année des demandes )
doromboursanent | patenas,n) | Polertsde e
médecins

2015 307 (17,8) 445 (17,8)
2016 358 (20,7) 560 (22,3)
2017 336 (19,4) 463 (18,5)
2018 342 (19,8) 523 (20,9)
2019 385 (22,3) 515 (20,6)
Total 1728 (100) 2506 (100)

Source : Données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I'Alberta

Fréquence des nouveaux diagnostics de TSAF liés au code 760.71 de 'ICD-9

Les données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I’Alberta indiquent que le code 760.71
a été utilisé pour la premiére fois pour 1659 patients (voir le Tableau 46). Ces données représentent la premiére mention
du diagnostic du TSAF par les médecins au cours de chacune des années d’intérét.
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Tableau 46. Nouveaux diagnostics de TSAF liés au code 760.71 de I'ICD-9 mentionné
dans les demandes de remboursement soumises par les médecins de I’Alberta de 2015 a 2019,
selon I'année de soumission de la demande (N = 1659)

Année de soumission de

la demande de Fréquence Pourcentage
remboursement

2015 382 23,0
2016 405 24,4
2017 312 18,8
2018 279 16,8
2019 281 16,9
Total 1659 100

Source : Données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I'Alberta

Au total, 1956 patients ont vu leur diagnostic de TSAF indiqué pour la premiéere fois dans la demande de remboursement
soumise par leur médecin a I'aide du code 760.71 de I'lCD-9 entre 2013 et 2019. La majorité de ces patients étaient des
enfants et des adolescents (58,7 %). Voir le Tableau 47.

Tableau 47. Ventilation des données relatives a I’age des patients de I'’Alberta dont le diagnostic
de TSAF a été indiqué pour la premiére fois a I'aide du code 760.61 de I'ICD-9 dans
la demande de remboursement soumise par leur médecin, de 2013 a 2019 (N = 1956)

Tranche d’age (ans) Fréquence Pourcentage
<5 374 19,2
5-12 502 25,7
13-17 269 13,8
18-24 238 12,2
25-64 540 27,6
65 et plus 33 1,7
Total 1956 100

Source : Données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I'Alberta

Sur les 1659 patients albertains dont le nouveau diagnostic de TSAF a été indiqué dans la demande de remboursement
soumise par leur médecin a I'aide du code 760.71, 58,5 % étaient de sexe masculin. Voir le Tableau 48.

Table 48. Ventilation des données relatives au sexe des patients de I’Alberta dont le diagnostic
de TSAF a été indiqué pour la premiére fois a I'aide du code 760.61 de I'ICD-9 dans
la demande de remboursement soumise par leur médecin, de 2015 a 2019 (N = 1659)

Année de soumission Patientes, n (%) Patients de sexe
de la demande de masculin, n (%)
remboursement

2015 162 (23,5) 220 (22,7)
2016 162 (23,5) 243 (25,1)
2017 135 (19,6) 177 (18,2)
2018 107 (15,5) 172 (17,7)
2019 123 (17,9) 158 (16,3)
Total 689 (100) 970 (100)

Source : Données sur les demandes de remboursement soumises par les médecins de I'Alberta
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Conclusions

Les données tirées des demandes de remboursement soumises par les médecins laissent entendre que les personnes
atteintes du TSAF ont fréquemment recours aux services d’un médecin, en particulier les enfants, les adolescents et/
ou les patients de sexe masculin. Ces données révelent également que les patients qui ont vu leur diagnostic de TSAF
indiqué pour la premiere fois dans la demande de remboursement de leur médecin a I'aide du code 760.71 de I'lCD-9
étaient surtout 4gés d’au plus 18 ans et/ou de sexe masculin.

Limites

Ces données pourraient ne pas correspondre aux taux d’utilisation réels des services d’un médecin par des personnes
atteintes du TSAF en Alberta. Le nombre de cas de TSAF nouvellement diagnostiqués a 'aide du code 760.61 de
I'ICD-9 dans les demandes de remboursement soumises par les médecins pourrait ne pas correspondre au nombre

de diagnostics de TSAF établis par des évaluations multidisciplinaires du TSAF dans des cliniques de diagnostic de
I’Alberta.

5.4.4 SOUTIEN AUX FAMILLES D’ENFANTS AYANT UNE INCAPACITE

Introduction

En Alberta, les familles ayant des enfants agés de moins de 18 ans ayant regu un diagnostic d’incapacité peuvent
faire une demande de services dans le cadre du programme Family Support for Children with Disabilities (FSCD). Ce
programme soutient les familles admissibles en les aidant a planifier et a coordonner les services nécessaires pour
élever un enfant ayant une ou plusieurs incapacités, et a accéder a ces services. L'enfant doit étre un citoyen canadien
permanent habitant en Alberta, et son incapacité causée par une affection ou une déficience intellectuelle, physique,
sensorielle, mentale ou neurologique doit avoir été diagnostiquée et documentée par un médecin. Cela peut inclure le
TSAF.

Autrement, si I'incapacité de I'enfant n’a pas été diagnostiquée, il doit avoir un probléme de santé qui lui nuit dans
ses activités quotidiennes comme de la difficulté a s’alimenter, a faire sa toilette, a marcher, a interagir avec d’autres,
a jouer et a résoudre des problémes. Cela peut également inclure le TSAF. Selon I’évaluation des besoins de I'enfant,
des services personnalisés peuvent étre fournis a sa famille et peuvent comprendre des séances de counseling, la
couverture des co(ts liés a des rendez-vous médicaux, des dispositions d’hébergement temporaire pour I’enfant, les
services d’un travailleur de soutien, un service de reléve, des services spécialisés ainsi que des ressources fournissant
des renseignements généraux.

Obijectifs

1. Déterminer le nombre d’enfants (4gés de moins de 18 ans) ayant recu un diagnostic de TSAF et accédant aux services
fournis dans le cadre du programme albertain FSCD en 2018 et en 2019.

2. Examiner le profil démographique des enfants ayant recu un diagnostic de TSAF et dont le dossier lié au TSAF était
ouvert en 2018-2019, selon les tranches d’age, pendant les années en question.
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Méthode

Les enfants recoivent souvent plus d’un diagnostic. Le systéeme d’information lié au programme FSCD permet au
personnel d’entrer un maximum de trois diagnostics, le diagnostic principal étant celui qui nuit le plus aux activités
quotidiennes de I’enfant. Aux fins du présent rapport, les renseignements concernant les diagnostics du TSAF ont été
extraits aux trois niveaux.

Pour deux années consécutives (2018-2019), on a obtenu de la Disabilities, Inclusion, and Accessibility Division du
Ministry of Community and Social Services du gouvernement de I'Alberta des données transversales annuelles sur
le nombre d’enfants ayant recu un diagnostic de TSAF (principal, secondaire et/ou tertiaire) et dont le dossier lié au
programme FSCD était ouvert.

Résultats

On comptait 464 et 471 enfants ayant un diagnostic de TSAF qui avaient respectivement un dossier ouvert en lien avec
le programme FSCD en 2018 (au 13 décembre 2018) et en 2019 (au 6 décembre 2019).

Comme le démontre le Tableau 49, la majorité des enfants qui avaient un dossier ouvert en 2018 et en 2019 étaient
agésdeb6ai12ans (44 %-47 %)ou de 13 a 15 ans (32 %-35 %). Les données démographiques du Tableau 49 montrent
que la répartition selon I’dge des enfants ayant un dossier ouvert ne varie pas beaucoup entre 2018 et 2019. Ces
données indiquent qu’en Alberta, de nombreux enfants atteints du TSAF accedent a des services de diagnostic et de
soutien assez t6t, mais elles n’indiquent pas a quel moment le diagnostic de TSAF a été porté pour la premiere fois.
Les données correspondant a 2019 laissent entrevoir une légére augmentation du nombre de dossiers (de 464 en 2018
a 471 en 2019), soit une hausse de 1,5 %. On ignore le nombre exact des nouveaux cas, car ces données n’indiquent
pas clairement si certains dossiers ont été fermés en raison de I’age du client (qui aurait atteint '’Age de 18 ans) ou pour
d’autres motifs (p. ex. : déces ou déménagement hors province).

Tableau 49. Enfants ayant recu un diagnostic de TSAF ayant un dossier ouvert en lien
avec le programme FSCD, selon la tranche d’age, en 2018 et en 2019 (N = 935)

Tranche d’age 2018 2019
{ans) Nombre d’enfants Pourcentage Nombre d’enfants Pourcentage
atteints du TSAF atteints du TSAF

0-5 7 2.0 4 1

6-12 216 47.0 208 44

13-15 147 32.0 164 35

16-18 94 20.0 95 20

Total 464 100 471 100

Source : Programme FSCD de I'Alberta

Conclusions

Les données sur les tranches d’age concernent uniquement les personnes ayant activement recours aux services
du programme FSCD et pourraient ainsi ne pas refléter la prévalence ou I'incidence du TSAF chez les enfants et les
adolescents de I'Alberta.

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation feetale et de 'exposition prénatale a I'alcool (SSTSAF/EPA)

86



Ces données ne montrent pas la durée des services recus par les enfants inscrits au programme FSCD. La proportion
de chevauchement entre les données récupérées a deux moments distincts (le 13 décembre 2018 et le 6 décembre
2019) ne peut donc étre estimée.

5.4.5 ETUDES PUBLIEES — RECOURS AUX SERVICES DE SOINS DE SANTE

1. Capacité diagnostique

L’Alberta compte le plus grand nombre de services de diagnostic du TSAF, soit 12 programmes FASD Service Networks
et plus de 20 cliniques d’évaluation et de diagnostic du TSAF. Ces services sont offerts aux résidents de I’Alberta pendant
leur vie entiere (Coons-Harding et al., 2019). Le nombre annuel d’évaluations effectuées par des équipes multidisciplinaires
dans le cadre des programmes FASD Service Networks est passé de 129 a 401, de 2008 a 2011 (gouvernement de
I'Alberta, 2013).

Selon une étude menée en 2016 sur les listes d’attente liées aux services d’évaluation en Alberta, le nombre de personnes
en attente d’une évaluation variait d’une clinique a I'autre : 8 cliniques de diagnostic n’avaient aucune liste d’attente pour
ce qui touche I'évaluation du TSAF, tandis que 15 cliniques comptaient de 7 a 216 personnes sur leur liste d’attente a
cet égard. En Alberta, un total de 544 enfants et de 589 adultes étaient sur une liste d’attente en vue d’obtenir une telle
évaluation (Burns, 2017); cependant, les cliniques ne définissaient pas et n’identifiaient pas leurs clients en attente de
service de la méme maniére. Le nombre de réponses obtenues des cliniques pourrait dépendre de leur capacité (Coons-
Harding et al., 2019), et les constatations pourraient étre limitées par la définition de la liste d’attente utilisée. Un projet
mené en 2018-2019, intitulé Managing FASD Clinic Wait Lists, portait sur I’élaboration d’une définition cohérente d’une
liste d’attente et la formulation de recommandations visant a surveiller I'état des personnes aiguillées et a leur fournir des
ressources (PolicyWise, sans date).

En 2012-2013, 315 personnes ont été aiguillées en vue d’une évaluation diagnostique et, au début de 2014, 197 se
trouvaient sur une liste d’attente en vue d’une telle évaluation. Sur les 212 personnes qui ont fait I'objet d’une évaluation
compléte, 76 % ont obtenu cette évaluation dans un délai de trois mois, 15 %, dans un délai de six mois, et 9 %,
dans un délai de 15 mois. Sur les 332 personnes qui ont fait I'objet d’une évaluation compléte sur une période de
18 mois, 86 % avaient été exposées a I'alcool avant leur naissance, et 77 % avaient recu un diagnostic de TSAF. Les
2887 recommandations de soutien formulées pour ces personnes servent de base pour de futures études longitudinales
cherchant a faciliter I'accés a des services qui souhaitent établir un lien entre les recommandations et les soutiens recus
(gouvernement de I’Alberta, 2017b).

2. Recours aux services

Entre 2005 et 2011, un projet longitudinal a permis d’identifier 3025 personnes atteintes du TSAF en Alberta. Ces
personnes étaient agées de 0 a 25 ans et résidaient dans les régions nord-ouest et nord centrale de la province, et
un grand nombre d’entre elles habitaient dans les secteurs les plus défavorisés sur le plan socioéconomique. Les
personnes atteintes du TSAF accédaient aux services de soutien et aux services de santé pour personnes atteintes
d’une incapacité plus souvent que celles qui n’avaient pas recu un diagnostic de TSAF, et elles étaient liées a un taux
plus élevé d’infractions criminelles (de 13 % a 17 % par année), comparativement aux personnes qui n’avaient pas recu
de diagnostic de TSAF (2 % par année) (PolicyWise for Children and Families, 2017).
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3. Comorbidités et mortalité

Thanh et Jonsson (2011) ont analysé des données sur la mortalité et les dossiers cliniques correspondant aux années
2003 a 2012 et ont estimé que I'espérance de vie a la naissance de personnes atteintes du SAF était de 34 ans (IC a
95 % : 31; 37). Parmi les principales causes de déces, mentionnons les « causes externes » (44 %), le suicide (15 %),
les accidents (14 %), les substances toxiques (7 %) et autres (7 %). Les maladies du systéeme nerveux et de I'appareil
respiratoire (8 % dans chaque cas) et du systeme digestif (7 %), les malformations congénitales (7 %), les troubles
mentaux et de comportement (4 %) ainsi que les maladies de I'appareil circulatoire (4 %) constituaient également
d’autres causes de déceés (Thanh et Jonsson, 2016).
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6.0 Résultats — Colombie-Britannique

6.1 Profil de la population

6.1.1 APERCU

La Colombie-Britannique occupe le troisieme rang parmi les provinces les plus peuplées du Canada (Statistique Canada,
2020c). Au 1* janvier 2020, elle comptait 5 110 917 résidents (Statistique Canada, 2020b). La Colombie-Britannique
est un chef de file en ce qui a trait a I'amélioration de la prévention, du diagnostic, des soutiens aux familles et du
développement communautaire dans le domaine du TSAF. Elle s’est jointe au Canada Northwest FASD Partnership en
2001 et agit a titre d’organisme héte pour le Canada Northwest FASD Research Network (Colombie-Britannique, 2008).

En 2006, les organismes sans but lucratif ont été financés a méme le FASD Action Fund de 10 millions de dollars pour
prodiguer des soins de santé destinés aux femmes, pour les sensibiliser au TSAF et pour offrir des soutiens visant a
améliorer la vie des personnes atteintes du TSAF (George et Hardy, 2014). La politique interministérielle a fait I'objet
d’engagements dans le document intitulé « FASD: Building on Strengths, A Provincial Plan for BC — 2008 2018 » (Ministry
of Children and Family Development, 2008). Ce document a servi de guide pour les services de diagnostic et les autres
services offerts aux enfants atteints du TSAF, pour la sensibilisation du personnel enseignant et pour les programmes de
prévention et les campagnes de sensibilisation liés au TSAF (George et Hardy, 2014).

6.1.2 INDICATEURS DU BIEN-ETRE DE LA MERE ET DE L'ENFANT EN LIEN AVEC
LEPA

En 2015, 54,4 % des résidents de la Colombie-Britannique ont consommé de I'alcool, dont 9,5 % déclaraient des
habitudes de consommation nocives pour la santé (Krueger, Rasali et Fong, 2018). Le taux d’hyperalcoolisation rapide
chez les femmes en &ge de procréer (Agées de 15 a 44 ans) est passé de 15,2 % en 2003 a 22,3 % en 2013 2014
(Statistigue Canada, 2016). Pour pouvoir favoriser la santé des femmes avant, pendant et aprés la grossesse, il faut
tenir compte des déterminants de la consommation d’alcool ainsi que de la diversité des problémes sociaux et de santé
qui limitent leur capacité a accéder aux services de soutien. Le Centre d’excellence pour la santé des femmes de la
Colombie-Britannique (CESF) a déterminé que les facteurs suivants favorisent la santé des femmes avant, pendant et
aprés la grossesse : logement avec services de soutien, rétablissement d’expériences de violence conjugale, prise en
compte des antécédents de traumatisme, reconnaissance et traitement des troubles de santé mentale et élimination des
craintes des femmes concernant la prise en charge de leur.s enfant.s par I'Etat (par I’entremise de services holistiques
spécialisés fondés sur une approche de réduction des méfaits sans jugement) (Parkes et al., 2008).

Le CESF a observé que, dans bien des cas, les femmes commencent a faire usage de substances pour gérer leurs
émotions liées a un traumatisme (Parkes et al., 2008). Les femmes de la Colombie-Britannique qui ont subi de la violence
physique et/ou sexuelle sont plus susceptibles de déclarer avoir des troubles de I'usage d’une substance ou d’autres
troubles de santé mentale comme la dépression, I'état de stress post-traumatique (ESPT), le trouble panique et les
troubles de I'alimentation (Minister’s Advisory Council on Women’s Health, 1997; Janssen et al., 2003). Selon la Régie de
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la santé des Premiéres Nations (RSPN), les traumatismes intergénérationnels perpétués par les pensionnats, la rafle des
années 1960 (Medley et Pierre, 2018), la prise en charge des enfants par I’Etat, la stérilisation forcée et la disparition ou le
meurtre de femmes et de filles autochtones constituent également des facteurs déterminants de I'usage de substances
pendant la grossesse (Centre de collaboration nationale de la santé autochtone, 2012; RSPN, 2017; RSPN, 2019).

Le CESF a observé que les méres d’enfants ayant le SAF ont subi de la violence et des traumatismes, sont aux prises
avec des troubles de santé mentale et/ou éprouvent des difficultés avec leur conjoint qui contrdle souvent leur usage
de substances et leur accés aux services (Poole et al., 2003). Les symptémes de dépression pendant la grossesse sont
courants chez les femmes de la Colombie-Britannique, de 10 % a 12 % d’entre elles ayant recu un diagnostic d’épisode
dépressif caractérisé et jusqu’a 70 % d’entre elles ayant déclaré avoir présenté des symptémes de dépression pendant
la période périnatale (BC Reproductive Mental Health Program, 2006).

Selon une enquéte menée aupres de femmes enceintes ou de méres recevant des soins pour leur usage de substances
dans le cadre du programme Sheway, a Vancouver, en Colombie-Britannique, bon nombre d’entre elles devaient
composer avec la prise en charge de leur.s enfant.s par I’Etat, la pauvreté, la malnutrition, I'accés inadéquat & un
logement ou a un refuge sécuritaire, la violence conjugale, la prostitution ainsi que I'usage de substances et des troubles
de santé mentale concomitants (Poole et al., 2000). Parmi les femmes traitées pour leur usage de substances a la
Peardonville House, a Abbotsford, en Colombie-Britannique, 85 % avaient subi de la violence conjugale et environ 95 %
avaient été victimes de violence sexuelle (Ellis, 1995).

La violence conjugale constitue un obstacle pour les femmes enceintes qui souhaitent modifier leurs habitudes liees
a I'usage de substances. Parmi les femmes recensées a Vancouver, 70 % ont déclaré avoir été victimes de violence
conjugale tout au long de leur grossesse (Janssen et al., 2003). On estime que chaque année en Colombie-Britannique,
20 000 femmes ont subi de la violence conjugale entre 1999 et 2004, 43 % d’entre elles ayant déclaré que leurs enfants
en avaient été témoins (BC Women'’s Hospital and Health Centre, 2020). Selon I'Enquéte sur I’expérience de la maternité,
11,3 % des femmes de la Colombie-Britannique ont subi de la violence conjugale, alors que 40 % d’entre elles étaient
enceintes, comparativement a 10,9 % des Canadiennes, alors que 31 % d’entre elles étaient enceintes (ASPC, 2009).
Une étude a permis de constater une réduction importante de la consommation d’alcool et du niveau de stress chez les
femmes enceintes dans les trois mois suivant leur admission dans un refuge pour femmes battues, ce qui démontre que
la sécurité favorise la diminution de la consommation d’alcool pendant la grossesse (Greaves et al., 2006).
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6.2 Surveillance existante — EPA

6.2.1 PERINATAL SERVICES BC

Pour connaitre la méthodologie intégrale et obtenir la description de I’analyse des constatations, veuillez vous reporter
a Popova et al., 2021a.

Objectifs

Compte tenu des données sur les méres et les nouveau-nés contenues dans les dossiers du British Columbia Perinatal
Data Registry (BCPDR) pour les exercices financiers 2014-2015 & 2017-2018, les objectifs de la présente étude étaient
les suivants :

1. Estimer la prévalence de la consommation d’alcool qui a été identifiée comme étant un facteur de risque pendant la
grossesse par les fournisseurs de soins prénataux pour : a) chaque exercice financier, et : b) pour tous les exercices
financiers confondus.

2. Examiner les facteurs de risque pour la mére liés a la consommation d’alcool qui a été identifiée comme un facteur
de risque.

3. Examiner les liens qui existent entre la consommation d’alcool qui a été identifi€e comme un facteur de risque et :
a) les complications liées a la grossesse ainsi que b) les résultats néonataux défavorables.

Méthodes

Source de données

Perinatal Services BC fournit, recueille et analyse des données sur les meres et les nouveau-nés par le biais du British
Columbia Perinatal Data Registry, une base de données qui fait I'objet d’'un contréle de qualité et qui renferme des
données cliniques sur toutes les naissances survenues en Colombie-Britannique, issues de tous les fournisseurs de
services et de tous les établissements de soins obstétriques. Le BCPDR recueille des données normalisées sur la période
prénatale, intrapartum, postpartum et néonatale, y compris les codes de la CIM-10 pertinents. Ces données servent a
orienter I'amélioration de la prestation de services de soins de santé afin d’améliorer les résultats et de faire avancer la
recherche en vue de guider les décideurs et les planificateurs en ce qui a trait a la santé des meéres et des enfants.

Analyse statistique

On a estimé la prévalence de la consommation d’alcool pour la période et les exercices financiers d’intérét. On s’est
servi du test du chi carré pour comparer les résultats néonataux défavorables et les complications liées a la grossesse
en fonction de la consommation d’alcool pendant la grossesse. On a effectué une analyse de régression logistique pour
examiner le lien qui existe entre la consommation d’alcool pendant la grossesse et les résultats néonataux défavorables
ainsi que les complications liées a la grossesse.

Résultats

Population a I’'étude

La population finale a I'étude comprenait 142 545 dossiers maternels associés a 144 779 dossiers néonataux
correspondant aux naissances vivantes liées a un congé entre le 1¢ janvier 2015 et le 31 mars 2018 (Perinatal Services
BC, 2020).
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Prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse qui est identifiée comme un facteur de risque
Les données sur la consommation d’alcool pendant la grossesse sont fondées sur la déclaration de la mére pendant
les acces aux services prénataux; elles ne portent pas sur la consommation d’alcool antérieure a la reconnaissance
de la grossesse. On comptait 1593 nouveau-nés exposés a I'alcool pendant la période de I'étude et 144 779 actes de
naissance; la prévalence de I’'exposition a I'alcool pendant la grossesse en Colombie-Britannique était de 1,1 cas pour
100 naissances vivantes entre le 1* janvier 2015 et le 31 mars 2018, ou de 1,1 % en général.

Tableau 50. Consommation d’alcool identifiée comme un facteur de risque pour les naissances
vivantes survenues en Colombie-Britannique, selon I'exercice financier, du 1* janvier 2015 au 31 mars 2018

2014-2015* | 2015-2016 | 2016-2017 | 2017-2018 Tous les exercices
confondus

Prévalence de la consommation d’alcool 1,1% 1,1% 1,3% 0,9 % 1,1%
identifiée comme un facteur de risque

Source : BCPDR, Perinatal Services BC
* Données partielles obtenues pour cet exercice financier, correspondant a un total de trois mois.

Facteurs de risque pour la mére liés a la consommation d’alcool

Concernant les grossesses survenues en Colombie-Britannique pendant la période visée par I'étude, on a constaté
que les faits d’étre nullipare plutét que multipare, d’avoir un grand nombre d’enfants vivants et d’avoir des antécédents
maternels de maladie mentale étaient tous liés de facon significative a une probabilité accrue de consommer de
I'alcool pendant la grossesse (p < 0,001). Un age maternel plus avancé et un nombre plus élevé de consultations
prénatales étaient associés a une probabilité plus faible de consommer de I’alcool pendant la grossesse (p < 0,001). Les
caractéristiques des meres pour lesquelles la consommation d’alcool pendant la grossesse a été identifiée comme un
facteur de risque font I’objet de I’Annexe P.

Complications liées a la grossesse et résultats néonataux

Il n’y a eu aucune constatation statistiquement significative liée au risque des complications suivantes en ce qui concerne
la consommation d’alcool indiquée : saignement a moins de 20 semaines de grossesse, hémorragie antepartum a plus
de 20 semaines de grossesse ou retard de croissance intra-utérin (RCIU).

Tableau 51. Rapports de cotes pour les complications liées a la grossesse associées a la consommation d’alcool
pendant la grossesse qui a été identifiée comme un facteur de risque pour les naissances vivantes survenues en
Colombie-Britannique et associées a un congé du 1% janvier 2015 au 31 mars 2018 (N = 142 545)

Complications liées a la grossesse RC Limite Limite Valeur p
inférieure de supérieure de
PICa 95 % PICa95 %
Saignement (< 20 semaines) 1,14 0,79 1,61 0,40
Hémorragie prénatale (> 20 semaines) 0,58 0,30 1,02 0,06
Retard de croissance intra-utérin (RCIC) 1,11 0,79 1,51 0,51

Source : BCPDR, Perinatal Services BC
Abréviations ; RC - rapport des cotes; IC — intervalle de confiance

En moyenne, comparativement aux nouveau-nés qui n’avaient pas été exposés a I'alcool, les nouveau-nés qui y avaient
été exposés étaient de plus petite taille a la naissance (p = 0,003) et la circonférence de leur téte était plus petite
(p < 0,001). La proportion de nouveau-nés exposés a I'alcool pour lesquels le recours a des médicaments requis pour
les réanimer ou les stabiliser (p = 0,029), a de I'oxygene pour les réanimer (p < 0,001) ou a un masque de ventilation
en pression positive intermittente pour les réanimer (p < 0,001) qui a été déclarée était aussi supérieure. Une moindre
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proportion de nouveau-nés exposés a I'alcool avaient commencé a étre allaités au cours de leur premiére heure de vie,
et il y avait une plus grande proportion de nouveau-nés exposés a I’alcool qui n’ont pas été allaités ou qui sont décédés
au cours des deux premiers jours suivant leur naissance, comparativement aux nouveau-nés qui n’avaient pas été
exposés a l'alcool (p < 0,001). Les caractéristiques des nouveau-nés de méres pour lesquelles la consommation d’alcool
pendant la grossesse a été identifiée comme un facteur de risque sont présentées a I’Annexe Q.

Les facteurs de risque considérés comme importants pour la mére ont été rajustés dans des modeéles d’analyse de
régression logistique, comprenant notamment I'a4ge de la mére, son statut de tabagisme, son usage éventuel de
substances, sa parité, tout décés néonatal antérieur, toute mortinaissance antérieure et tout cas de faible poids du
nouveau-né, les antécédents maternels de maladie mentale et le nombre de consultations prénatales. Les rapports de
cotes corrigés (RCC) de résultats néonataux défavorables associés a la consommation d’alcool pendant la grossesse
sont présentés a I’Annexe R.

Les nouveau-nés exposés a l'alcool au cours de la période prénatale risquaient davantage de recevoir les diagnostics
suivants : faible poids a la naissance (RCA = 1,25; IC a 95 % : 1,01; 1,53), autre détresse respiratoire du nouveau-né
(RCA =2,57;1Ca95 % : 1,52; 4,07), difficulté du nouveau-né a téter (AOR =1,97; IC 2 95 % : 1,27; 2,92), et problémes
d’alimentation non précisés (RCA = 2,06; IC a 95 % : 1,31; 3,09). Dans I'ensemble des données pour tous les exercices
financiers combinés, seuls cing nouveau-nés ont recu un diagnostic de SAF a la naissance, dont trois issus d’une
grossesse ou la consommation d’alcool n’avait pas été identifiée comme un facteur de risque.

Conclusions

Aucune tendance évidente ne peut étre observée au cours de cette période, pour ce qui est de la consommation d’alcool
étant identifiée comme un facteur de risque chez les femmes enceintes de la Colombie-Britannique. Un faible taux de
prévalence dans les bases de données administratives pourrait étre attribuable a la sous-déclaration et a un biais de
désirabilité sociale. Par ailleurs, la consommation d’alcool survenue avant la reconnaissance de la grossesse n’est pas
incluse dans le présent rapport, et il pourrait exister des divergences entre la déclaration de consommation d’alcool
apres la reconnaissance de la grossesse et 'identification de cette consommation comme un facteur de risque par le
fournisseur de soins prénataux.

Il estimpossible de tirer des conclusions sur I'incidence du SAF attribuable a I'EPA, car le SAF est rarement diagnostiqué a
la naissance. Concernant trois cas de SAF diagnostiqués cependant, la consommation d’alcool n’avait pas été identifiée
comme un facteur de risque pendant la grossesse, ce qui met en lumiére la nécessité pour les fournisseurs de soins
d’effectuer un dépistage rigoureux et systématique de la consommation d’alcool chez les femmes enceintes, notamment
de la consommation d’alcool survenue avant la reconnaissance de la grossesse. Il pourrait s’avérer particulierement
important de soumettre a un dépistage les plus jeunes femmes nullipares qui risquent d’avoir des antécédents de
maladie mentale et/ou d’usage de substances.
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6.2.2 ETUDES PUBLIEES — EPA

A partir de 10 rapports et articles évalués par les pairs, on a cerné un total 22 estimations de la prévalence régionale de
la consommation d’alcool pendant la grossesse chez les femmes de la population générale de la Colombie-Britannique.

En ce qui concerne les années visées par le présent rapport (2015-2020), les estimations fondées sur la population
tirées du BCPDR (Perinatal Services BC) révélent que la consommation d’alcool avait €té identifiée comme un facteur
de risque pour 1,2 % des grossesses survenues en Colombie-Britannique pendant I’'exercice financier 2014-2015, pour
1,1 % des grossesses survenues pendant I'exercice financier 2015-2016, et pour 1,3 % des grossesses survenues
pendant I'exercice financier 2016-2017. Cela reflete toutes les femmes qui étaient enceintes et dont le fournisseur de
soins prénataux a noté la consommation d’alcool pendant la grossesse dans leur dossier médical. La prévalence de la
consommation d’alcool identifiée comme un facteur de risque variait selon I'année de publication des données, allant de
1,3 % en 2000-2001 a 0,9 % en 2007-2008. Compte tenu de ces données disponibles, aucune tendance évidente ne peut
étre observée pour ce qui touche la consommation d’alcool indiquée dans le dossier médical des femmes enceintes de la
Colombie-Britannique. On reconnait qu’une des raisons pour lesquelles la proportion des cas identifiés est faible pourrait
étre I'acceptabilité sociale de la consommation d’alcool en général, qui a empéché les fournisseurs de soins de signaler
cette consommation comme étant un probleme ou qui les a poussés a discuter de fagon informelle de 'importance de
I'abstinence sans documenter la consommation d’alcool dans le dossier (BC Perinatal Health Program, 2008).

Les estimations régionales faites a partir de 'examen de dossiers médicaux sont disponibles pour les années antérieures
et indiquent un taux de 0,6 % de 2003 a 2008 (Stoll et al., 2014) et un taux de 7 % pour les exercices financiers 2004-
2005 et 2006-2007 (BC Stats, 2010). Selon des enquétes de population, les estimations régionales pour la Colombie-
Britannique variaient de 15,9 % en 1994-1995 & 9,2 % en 1998-1999 (ELNEJ), et de 11,6 % en 2002 (AADAC, 2004) a
7,2 % en 2007-2008 (ESCC) (Thanh et Jonsson, 2010).

Chez les femmes enceintes qui vivaient dans la pauvreté, les chercheurs de I'étude Targeting High Risk Families ont
déclaré qu’en moyenne, 16 % des nourrissons avaient été exposés a I'alcool et a d’autres drogues avant leur naissance.
En 1999, de 5,5 % a 6 % des femmes enceintes qui vivaient dans le Grand Vancouver ont eu besoin d’un traitement
stabilisant pour leur usage de substances (Legare et Bodnar, 1999). Selon une étude menée sur des femmes habitant
dans le quartier est du centre-ville de Vancouver, 46 % d’entre elles consommaient ou avaient consommé de I'alcool et
d’autres drogues pendant leur grossesse (Loock et al., 1993).

L’examen de dossiers médicaux dans un registre des naissances en vue d’étudier la grossesse de femmes habitant
dans de petites collectivités rurales et éloignées a révélé que 4,8 % des femmes qui habitaient dans une réserve avaient
consommé de I'alcool pendant leur grossesse, comparativement a 5,7 % des femmes qui habitaient hors réserve
(médecin-hygiéniste en chef de la Colombie-Britannique, 2009).

Avis de non-responsabilité : Toutes les inférences, opinions et conclusions présentées dans la présente publication

sont celles des auteures et ne refletent pas les opinions ou les politiques de Perinatal Services BC.
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6.3 Surveillance existante — TSAF

6.3.1 SUNNY HILL HEALTH CENTRE FOR CHILDREN

Obijectifs

1. Examiner les caractéristiques démographiques des enfants et des jeunes ayant recu un diagnostic de TSAF
(2015-2018).

2. Examiner I'exposition prénatale et les comorbidités physiques et mentales des personnes ayant recu un diagnostic
de TSAF (2015-2018).

Méthodes

Source de données

En 2006, la Colombie-Britannique a créé le programme Complex Developmental Behavioral Conditions (CDBC). Ce
programme provincial est mis a la disposition des régies régionales de la santé Interior Health, Island Health et Northern
Health. Les évaluations faites par les régies régionales de la santé Vancouver Coastal Health et Fraser Health sont
coordonnées par I’entremise du Sunny Hill Health Centre, sous la supervision du BC Children’s Hospital et de la Provincial
Health Services Authority.

Le programme de diagnostic évalue les enfants qui ont été exposés a des substances in utero, notamment a de I'alcool,
ainsi que les enfants chez qui on soupconne un trouble intellectuel. Les aiguillages sont effectués par des médecins,
notamment par des omnipraticiens, et par le personnel infirmier praticien de la Colombie-Britannique. La majorité des
enfants et des jeunes aiguillés sont agés de 4 a 19 ans. Souvent, ils ont été évalués par des fournisseurs de services
communautaires (Infant Development Program ou IDP, programmes préscolaires et écoles). Cette information sert a
déterminer I'admissibilité et aide a rationaliser les évaluations. Le programme de diagnostic fournit les évaluations
multidisciplinaires nécessaires pour répondre a la question de 'aiguillage. Les données de ce programme sont saisies
dans une base de données provinciale qui permet d’assurer le suivi des aiguillages et des résultats tels que les dossiers
médicaux.

Collecte des données

L’échantillon porte sur des enfants et des jeunes qui ont recu un diagnostic de TSAF entre 2015 et 2018 et qui ont participé
au programme CDBC du Sunny Hill Health Centre. Les données ont été résumées a partir des dossiers de patients qui
étaient pertinents compte tenu de la période d’évaluation. Elles comprenaient des renseignements démographiques
— I'age, le sexe, I'année du diagnostic, le diagnostic de TSAF, les conditions de logement, le lieu géographique, les
langues parlées a la maison, la situation d’adoption, les interactions antérieures personnelles ou d’un frére ou d’une
sceur avec le systeme de protection de I'enfance, les interactions ou démélés antérieurs personnels avec le systeme de
justice pénale — ainsi que des renseignements médicaux comme I'exposition prénatale et les comorbidités physiques
et mentales. La variable « interaction avec le systéme de protection de I’enfance » représente I'intervention du Ministry
of Children and Family Development aupres de I’enfant ou du jeune ayant recu un diagnostic de TSAF ou aupres de ses
fréres et sceurs, ainsi que I'aide fournie aux parents, indiquée tout au long de I’évaluation. L'exposition prénatale et les
conditions maternelles ou néonatales comprennent I’exposition confirmée ou présumée et ne sont pas des catégories
qui s’excluent mutuellement. Les catégories liées aux comorbidités ne s’excluent pas mutuellement, et chaque enfant
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ou jeune pourrait avoir plus d’'une comorbidité dans une méme catégorie. Les comorbidités confirmées étaient soit
indiquées, soit nouvellement décelées au cours de I'évaluation.

Analyse statistique

On a converti les réponses qualitatives en réponses quantitatives en copiant toutes les réponses mot pour mot et
en regroupant les réponses semblables. Les catégories liées aux comorbidités ont été regroupées en fonction des
similitudes, le cas échéant, et le codage a été effectué selon les nouvelles catégories. Une analyse transversale a été
effectuée a partir des données résumeées.

On a obtenu les statistiques descriptives a I'aide de Microsoft Excel 2017 et de R-3.6.3 t de la version 1.1.463 de
RStudio. On a supprimé les cellules dont la valeur était inférieure a cing pour protéger la vie privée des patients.

Résultats

Données démographiques de I’échantillon

L’échantillon regroupait 1187 enfants et jeunes ayant recu un diagnostic de TSAF qui ont participé au programme CDBC
du Sunny Hill Health Centre. Il comptait une plus grande proportion de sujets de sexe masculin (n = 729; 61,4 %). Parmi
les enfants et les jeunes diagnostiqués entre 2015 et 2018, 365 ont regu leur diagnostic en 2015 (30,7 %), 273 en 2016
(23,0 %), 301 en 2017 (25,4%) et 248 en 2018 (20,9 %). La moitié des sujets de I’échantillon ont été diagnostiqués entre
I'age de 6 et 10 ans (n = 628; 52,9 %). Dans I'ensembile, les sujets ont été diagnostiqués alors qu’ils étaient agés de 2 a
19 ans, I'age moyen étant de 9,7 ans (écart-type = 3,9 ans). Parmi les enfants et les jeunes ayant recu un diagnostic de
TSAF, 85 % (n = 967; 81,5 %) ont recu I'un des diagnostics sans traits faciaux caractéristiques.

La langue principale parlée a la maison était uniquement I'anglais (n = 1163; 98,0 %). Plus d’un tiers des enfants et des
jeunes résidaient avec leur pére ou leur mére biologiques au moment de I’évaluation (n = 428; 36,1 %). Les conditions
de logement pour le reste des sujets de I’échantillon étaient les suivantes : foyer d’accueil (n = 303; 25,5 %), famille
élargie (n = 218; 18,4 %) et foyer adoptif (n = 188; 15,8 %). Par ailleurs, 16,8 % des enfants et des jeunes avaient été
adoptés (n = 200), 76,1 % (n = 903) des enfants ou des jeunes vivaient dans une région urbaine, et 12,7 % avaient eu
des interactions personnelles avec le systéeme de protection de I'enfance ou leurs fréres ou sceurs avaient eu de telles
interactions (n = 151). Dix-sept enfants et jeunes (1,4 %) ont été identifiés comme ayant eu des démélés avec le systeme
de justice pénale en tant qu’« auteurs » d’une infraction.

Parmi les enfants et les jeunes ayant regu un diagnostic de TSAF, 161 (13,6 %) avaient au moins un frére ou une sceur
atteint.e du TSAF. De plus, 34 (2,9 %) avaient un frére ou une sceur susceptible d’étre atteint.e du TSAF et d’avoir été
exposé.e a l'alcool avant sa naissance. Moins de cing sujets avaient un frere ou une sceur avec qui il n’y avait pas de
lien de parenté du c6té maternel. Parmi les enfants et les jeunes ayant recu un diagnostic de TSAF, 174 (14,7 %) avaient
au moins un parent (pére ou mere) qui était atteint.e du TSAF et avait été exposé.e a I'alcool avant la naissance. Voir le
Tableau 52.
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Tableau 52. Profil démographique des enfants ou des jeunes ayant recu un
diagnostic de TSAF au Sunny Hill Health Centre, de 2015 & 2018 (N = 1187)

Caractéristiques au moment de I’évaluation Fréquence | Pourcentage
SEXE

Masculin 729 61,4
Féminin 457 38,5
ANNEE DU DIAGNOSTIC

2015 365 30,7
2016 273 23,0
2017 301 25,4
2018 248 20,9
AGE AU MOMENT DU DIAGNOSTIC

2-5ans 137 11,5
6-10 ans 628 52,9
11-15ans 284 239
> 16 ans 138 11,6
Fourchette (ans) 2-19 S.0.
Moyenne (écart-type) 9,7(3,9 S.0.
DIAGNOSTIC

TSAF sans traits faciaux caractéristiques 698 58,8
TSAF avec traits faciaux caractéristiques 129 10,9
SAF avec exposition confirmée S S
SAF sans exposition confirmée <5 S
SAF partiel (avec exposition confirmée) 79 6,7
Trouble neurodéveloppemental lié a I'alcool (avec 269 22,7
exposition confirmée)

LANGUES PARLEES A LA MAISON

Anglais seulement 1163 98,0
Anglais et une autre langue (non autochtone) 14 1,2
Anglais et une langue autochtone 6 0,5
Espagnol, portugais et anglais <5

Anglais, francais et une langue autochtone <5

Arabe <5 S
CONDITIONS DE LOGEMENT

Avec sa mére ou son peére biologiques 428 36,1
Foyer d’accueil 303 25,5
Avec la famille élargie 218 18,4
Foyer adoptif 188 15,8
Foyer de groupe, d’accueil ou adoptif 13 11
Avec un fournisseur de soins 12 1,0
De fagon autonome 9 0,8
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Caractéristiques au moment de I’évaluation Fréquence | Pourcentage
Avec un tuteur 6 0,5
Avec un beau-parent <5 S
Avec un étre cher <5 S
Inconnue 6 0,5
ADOPTION

Oui 200 16,8
s.0. 987 83,2
LIEU GEOGRAPHIQUE

Région urbaine 903 76,1
Région rurale 271 22,8
Inconnu 13 11
FRERE.S OU SCEUR.S ATTEINT.E.S DU TSAF

Au moins un frére ou une sceur atteint.e du TSAF 161 13,6
Frére.s. ou sceur.s chez qui on soupgonne un.e 34 2,9
TSAF/EPA

Frére.s. ou sceur.s atteint.e.s du TSAF sans lien <5 S
avec la mere

PARENT.S CHEZ QUI ON A CONFIRME OU ON

SOUPGCONNE UN.E TSAF/EPA

Oui 174 14,7
S.0. 1013 85,3
INTERAC:I'ION PERSONNELLE OU INTERACTIQN

D’UN FRERE OU D’UNE SCEUR AVEC LE SYSTEME

DE PROTECTION DE LCENFANCE

Oui 151 12,7
S.0. 1036 87,3
INTERACTIONS OU DEMELES PERSONNELS AVEC

LE SYSTEME DE JUSTICE PENALE

Démélés en tant qu’auteur d’une infraction 17 1,4
Interaction en tant que victime <5

S.0. S S

Source : Sunny Hill Health Centre

Abréviation : s.0. — donnée supprimée

Remarque : Les données sur les langues parlées, sur les interactions ou les démélés avec le systeme de justice pénale et sur les
interactions avec le systeme de protection de 'enfance ne sont pas systématiqguement obtenues ou déclarées dans les rapports
des cliniciens dans les dossiers des patients.

Usage maternel de substances

Les principales substances utilisées par les méres alors qu’elles étaient enceintes des enfants ou des jeunes qui ont regu
un diagnostic de TSAF étaient la cigarette/le tabac/la nicotine (n = 396; 50,9 %), la cocaine/le crack (n = 321; 41,3 %) et
la marijuana (n = 288; 37,0 %). Par ailleurs, un total de 121 meres (15,6 %) utilisaient des opioides (abstraction faite des
traitements d’entretien a la méthadone). Cing méres (0,6 %) suivaient un traitement d’entretien a la méthadone, et six
meres (0,8 %) faisaient usage de plusieurs substances (explicitement énoncées) pendant leur grossesse. De plus, moins
de cing meres avaient été admises a un centre de réadaptation ou a une clinique en raison de leur usage de substances;
on ignore a quelle étape de leur grossesse elles ont été admises. Voir le Tableau 53.
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Tableau 53. Exposition prénatale a des substances chez des enfants ou des jeunes
ayant recu un diagnostic de TSAF au Sunny Hill Health Centre, de 2015 a 2018 (N = 1187)

Exposition prénatale confirmée Fréquence Pourcentage
ou présumée*

Cigarette/tabac/nicotine 396 50,9
Cocaine/crack 321 41,3
Marijuana 288 37,0
Drogue/substance (illicite ou licite) non précisée 124 15,9
Opioide/opiacé/héroine (sauf les traitements 121 15,6
d’entretien a la méthadone)

Stimulant 113 14,5
Autre médicament/supplément 89 11,4
Antidépresseur 34 4.4
Benzodiazépine 26 33
Antipsychotique/antimaniaque 23 3,0
Hallucinogéne 8 1,0
Usage de plusieurs substances™ 6 0,8
Médicament non précisé pour traiter une maladie 6 0,8
mentale ou I'anxiété

Surdose 5 0,6
Traitement d’entretien & la méthadone 5 0,6
Admission a un centre de réadaptation ou a une <5 S
clinique?

Caféine? <5 S
Exposition secondaire au tabaca <5 S
Exposition secondaire a la marijuanaa <5 S

Source : Sunny Hill Health Centre Abréviation : S — donnée supprimée

* Les catégories ne s'excluent pas mutuellement.

**Y compris les observations ou 'usage de plusieurs substances a été explicitement énoncé
@ Le Sunny Hill Health Centre n'a pas posé de questions explicites au sujet de ces catégories.
Remargue : Aucune donnée sur I'exposition prénatale n'était disponible pour 409 clients.

Conditions maternelles

Les trois conditions maternelles les plus prévalentes pour ce qui touche la période prénatale des enfants et des jeunes
ayant recu un diagnostic de TSAF étaient les suivantes : affection physique, intervention chirurgicale, Iésion, probleme de
santé physique ou affection non définie (n = 35; 17,4 %); complications liées a la grossesse (n = 112; 14,4 %); et soins
prénataux inexistants/médiocres/limités/irréguliers/tardifs (n = 81;10,4 %). Cinquante-huit meres (7,5 %) ont déclaré avoir
éprouveé du stress pendant leur grossesse, et 54 femmes (6,9 %) ont indiqué avoir été victimes ou auteures de violence;
cependant, moins de cing ont été classées comme étant des auteures de violence. Par ailleurs, divers troubles mentaux
ont été déclarés ou présumés chez 40 femmes (5,1 %) pendant la grossesse. Il convient de noter que la catégorie
« troubles mentaux » comprend des symptémes ou des facteurs influant sur la santé mentale, mais qu’elle exclut la prise
de médicaments d’ordonnance pour des troubles de santé mentale sans indication du trouble. Voir le Tableau 54.
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Tableau 54. Conditions maternelles pendant la grossesse d’enfants ou de jeunes ayant
recu un diagnostic de TSAF au Sunny Hill Health Centre, de 2015 & 2018 (N = 1187)

Exposition confirmée/présumée au moment Fréquence Pourcentage
de I’évaluation

Affections physiques? 135 17,4
Complications liées a la grossesse 112 14,4
Soins prénataux inexistants/médiocres/limités/ 81 10.4
irréguliers/ tardifs

Stress 58 75
Violence en tant que victime/auteure 54 6,9
Trouble mental® 40 5,1
Retard de croissance intra-utérin 9 1,2
Malnutrition 8 1,0
Itinérance 6 0,8
Autre exposition ou exposition non précisée 5 0,6
Trouble de I'alimentation <5 S
Démélés ou interaction avec le systéme de <5 S
justice pénale

Mode de vie a risque élevé/chaotique <5 S
Exposition professionnelle/environnementale <5

Source : Sunny Hill Health Centre Abréviation : S — donnée supprimée

* Les catégories ne s'excluent pas mutuellement.

@ Comprend les femmes dont au moins 'un des éléments suivants figure a leur dossier : intervention chirurgicale,
blessures, problemes de santé physique, affection non définie

® Comprend les femmes dont les symptdmes/facteurs influant sur leur santé mentale figurent a leur dossier et exclut
les femmes prenant des médicaments d’ordonnance pour un trouble de santé mentale, sans indication du trouble

Remarque : Les données sur 'exposition prénatale n'étaient pas disponibles pour 409 clients. Les données portant

sur des affections médicales ne sont pas systématiguement obtenues ou déclarées dans les dossiers médicaux. Les

données statistiques ci-dessus sous-estiment probablement les conditions matermelles pendant la grossesse.

Comorbidités physiques

Les cing comorbidités physiques les plus prévalentes chez les enfants et les jeunes ayant recu un diagnostic de TSAF
étaient les troubles respiratoires (n = 120; 24,3 %), les troubles du systéme nerveux (n = 112; 22,7%), les troubles
génétiques ou les malformations ou déformations congénitales (n = 107; 21,7 %), les troubles oculaires (n = 87; 17,6 %)
et des maladies de l'oreille (n = 57; 11,5 %). Voir le Tableau 55. Les catégories ne s’excluent pas mutuellement, ce qui
signifie que I'’enfant ou le jeune pourrait présenter plus d’une comorbidité.

Tableau 55. Comorbidités physiques chez les enfants et les jeunes ayant recu
un diagnostic de TSAF au Sunny Hill Health Centre, de 2015 & 2018 (N = 187)

Comorbidités confirmées Fréquence | Pourcentage
Trouble respiratoire 120 24,3
Trouble du systéme nerveux 112 22,7
Trouble génétique, malformations/déformation 107 21,7
congénitale?

Trouble oculaire 87 17,6
Maladie de I'oreille 57 11,5
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Comorbidités confirmées Fréquence | Pourcentage
Usage maternel de substances, répercussions non 38 7,7
définies de I'exposition

Trouble cardiovasculaire 33 6,7
Trouble digestif 32 6,5
Probleme musculosquelettique et/ou de tissu conjonctif 32 6,5
Trouble de I'alimentation, de métabolisme et/ou du 23 47
systéme endocrinien

Trouble sanguin et/ou du systéme immunitaire 22 45
Trouble de développement physique/ psychologique 21 43
Trouble comportemental/affectif® 18 3,6
Lésion, exposition nocive au plomb, anaphylaxie 18 3,6
Maladie génito-urinaire 17 34
Maladie infectieuse 14 2,8
Trouble cutané 13 2,6
Probleme s’étant manifesté pendant la période prénatale 11 2,2
Autres facteurs influant sur la santé 11 2,2
Trouble mental/comportemental 9 1,8
Syndrome d’abstinence néonatale 8 1,6
Intervention chirurgicale, appareil orthopédique, platre® 8 1,6
Surdose, intoxication, usage de substances 6 1,2
Hallucinations 5 1,0
Tumeur <5 S
Automutilation et/ou pensées au sujet de I'automutilation <5 S
Antécédents d’abus d'alcool au sein de la famille <5 S

Source : Sunny Hill Health Centre Abréviation : S — donnée supprimée

Remarque : Les catégories ne s'excluent pas mutuellement; chague enfant ou jeune pourrait présenter plus d'une

comorbidité d'une méme catégorie.

@ Comprend également les malformations/déformations présumées congénitales

> Comprend le trouble déficitaire de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), le syndrome Gilles de la
Tourette, les troubles de tic (moteur, vocal, facial, du cou), le bégaiement, les bruits de bouche incongrus, le
mutisme sélect, les problemes d'attachement, la dysrégulation émotionnelle et l'incontinence fécale lige a des
problemes émotionnels

¢ Comprend les /AVC néonataux, I'nypotonie congénitale, les lésions du plexus brachial, la paralysie obstétricale,
les Iésions cérébrales ischémiques ou hypoxiques, I'asphyxie néonatale (Iésion cérébrale), la dysplasie broncho-
pulmonaire, le syndrome des bandelettes amniotiques, la prématurité, la macrosomie, les répercussions de la
rupture prématurée des membranes sur le feetus et le nouveau-né

4 Comprend les troubles neurodéveloppementaux, les troubles anxieux (non précisés), les attaques de panique
intermittentes, les troubles de I'alimentation restrictifs, les problemes ou le trouble d'identité de genre, les troubles
psychotiques aigus et transitoires (sans précision), les cauchemars et la dysmorphie faciale

¢ Observations ou I'intervention chirurgicale ou le traitement n'était pas défini.e.

Remarque : Les données sur la comorbidité n'étaient pas disponibles pour 693 clients

Les substances les plus couramment utilisées par les enfants et les jeunes qui ont recu un diagnostic de TSAF étaient
la marijuana (n = 49; 4,1 %), I'alcool (n = 36; 3,0 %) et les stimulants (n =15; 1,3 %). On comptait 5 personnes (0,4 %)
dont I'usage de plusieurs substances était indiqué dans leur dossier médical, moins de 5 personnes dont la surdose était
indiquée dans leur dossier médical, et 12 personnes (1,0 %) traitées pour leur usage de substances. Voir le Tableau 56.
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Tableau 56. Usage courant et antérieur de substances et traitement d’enfants ou de
jeunes ayant recu un diagnostic de TSAF au Sunny Hill Health Centre, de 2015 a 2018

Fréquence | Pourcentage
USAGE CONFIRME/PRESUME DE SUBSTANCES*
Marijuana 49 41
Alcool 36 3,0
Stimulants 15 1,3
Cigarette/nicotine 14 1,2
Drogue/substance non précisée 11 0,9
Cocaine/crack 9 0,8
Hallucinogéne 7 0,6
Opioide/héroine 5 0,4
Autre médicament 5 0,4
Plusieurs substances® 5 0,4
Surdose <5 S
Benzodiazépine <5 S
Fumée secondaire de marijuana <5 S
Antipsychotique <5 S
TRAITEMENT DE LUSAGE DE SUBSTANCE
Oui 12 1,0
Non <95

Source: Sunny Hill Health Centre

Abréviation : S — donnée supprimée

* Les catégories ne s'excluent pas mutuellement; les jeunes ou les enfants pourraient avoir consommeé plus d'une substance.
#'usage de plusieurs substances a été explicitement déclaré.

Conclusions

Outre I'alcool, I'exposition prénatale aux substances suivantes (ne s’excluant pas mutuellement) était courante : le tabac
(50,9 %), la cocaine/le crack (41,3 %) et le cannabis (37 %). Il est important de soumettre les femmes a un dépistage
rigoureux concernant toutes les substances, surtout si leur usage et la consommation d’alcool sont concomitants. Les
fournisseurs de services de santé qui appliquent des stratégies de prévention du TSAF pourraient choisir d’incorporer
ces substances dans I’élaboration et la mise en ceuvre de bréves interventions offertes aux femmes dont la grossesse
pourrait étre a risque en raison d’une exposition a I’alcool.

Environ 17 % des enfants avaient au moins un frere ou une sceur qui avait regu un diagnostic confirmé de TSAF ou
qu’on soupcgonnait étre atteint.e de TSAF, et 14,7 % d’entre eux avaient au moins un parent atteint du TSAF ou ayant
été exposé a 'alcool pendant la période prénatale, ce qui met en lumiére I'importance de la prévention de la récurrence
du TSAF dans ces familles.

Les comorbidités physiques sont trés courantes chez les enfants et les jeunes ayant regu un diagnostic de TSAF; les
plus prévalentes (ne s’excluant pas mutuellement) sont les troubles respiratoires, les troubles du systéme nerveux et les
troubles génétiques ou congénitaux (24,3 %, 22,7 % et 21,7 % respectivement). Ces comorbidités pourraient exiger un
recours plus fréquent aux services de soins de santé au fil du temps, ce qui représente un fardeau financier élevé pour
les systémes de services.

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation foetale et de I’exposition prénatale a I’alcool (SSTSAF/EPA)

102



Dans cet échantillon, le taux de consommation de substances est inférieur a 5 % pour chaque substance, mais cela est
significatif, car, en moyenne, les sujets de I’échantillon sont 4gés de moins de 10 ans. Il est important d’assurer un suivi
continu de ces données afin de surveiller les enfants et les jeunes qui risquent d’utiliser des substances ou de présenter
des troubles de I'usage de substances.

6.3.2 ASANTE CENTRE

Pour connaitre la méthodologie intégrale et obtenir la description de I’analyse des constatations, veuillez vous reporter
a Popova et al. (2021b).

Obijectifs

Compte tenu des données sur les clients rattachées a des enregistrements de I’Asante Centre (2015-2019), les objectifs
de I'étude étaient les suivants :

1. Décrire les caractéristiques démographiques, les cas d’exposition prénatale, 'usage de substances et les autres
comorbidités chez les clients ayant recu un diagnostic de TSAF (2015-2019).

2. Examiner les variables des clients stratifiées selon le résultat du diagnostic de TSAF et I'age.

3. Examiner les liens entre les variables des clients et a) les interactions avec le systéeme de protection de I'enfance et
b) les interactions et les démélés avec le systeme de justice pénale.

Méthodes

Source des données

L’Asante Centre est un organisme provincial vers lequel sont aiguillés des cas de diagnostic et d’évaluation du TSAF
d’un peu partout en Colombie-Britannique. Les clients aiguillés provenaient de diverses sources, notamment du
systéeme de justice pénale (adultes et jeunes), du gouvernement (p. ex. : services de santé) et de sources privées
(p. ex. : autoaiguillages, familles, écoles, organismes communautaires). Les clients étaient aiguillés vers I’Asante Centre
s’ils affichaient des problémes de comportement, d’apprentissage ou de développement, ou s’ils présentaient des
symptomes d’une EPA. Le diagnostic avait été porté par une équipe multidisciplinaire a I’aide des lignes directrices de
Chudley et al. (2005) ou de Cook et al. (2016) sur le TSAF.

Abstraction des données

Un examen rétrospectif des rapports d’évaluation a été effectué a I'aide des dossiers des personnes ayant recu un
diagnostic de TSAF a’Asante Centre entre janvier 2015 et juillet 2019. Un tableur prégénéré a été utilisé pour I'abstraction
des données des dossiers médicaux des patients. Les variables suivantes étaient incluses dans I'abstraction des
données : profil démographique (&4ge, sexe, conditions de logement, communauté urbaine ou rurale/éloignée, diagnostic
de TSAF chez d’autres membres de la famille); exposition prénatale; comorbidités; diagnostics courants ou antérieurs
de troubles développementaux et/ou psychologiques; usage courant ou antérieur de substances; diagnostics courants
ou antérieurs de probléemes de santé mentale; et interactions courantes ou antérieures avec le systeme de protection
de I’enfance ou interactions ou démélés courants ou antérieurs avec le systéme de justice pénale. On a converti les
réponses qualitatives en réponses quantitatives en énumérant toutes les réponses mot pour mot et en regroupant les
réponses semblables, a la lumiére du DSM-5 et des codes de la CIM-10-CA.
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Analyse statistique

On a effectué une analyse transversale des données. On a produit des statistiques descriptives pour I’'ensemble de la
population a I'’étude a I'aide de moyennes et de fréquences. On a supprimé les catégories renfermant moins de cinqg
éléments de données pour protéger les renseignements personnels, et on a déclaré la catégorie sans préciser le compte
exact. On a également stratifié les résultats selon la tranche d’age, le sexe, les interactions ou les démélés avec le systeme
de justice pénale et les interactions avec le systéeme de protection de I’enfance. Lorsqu’on a stratifié les résultats selon
les interactions ou les démélés avec le systeme de justice pénale, les enfants agés de neuf ans ou moins ont été exclus,
car aucun d’eux n’était concerné. On s’est servi de la méthode exacte de Fisher pour évaluer les différences entre les
populations stratifiées; on a établi le niveau de significativité a 0,05 et on I'a corrigé au moyen de la méthode Bonferroni.
On a exclu de la méthode exacte de Fisher les variables renfermant moins de cing éléments de données pour préserver
I'efficacité statistique. On a effectué une analyse de régression logistique pour étudier les liens éventuels.

Résultats

Population a I’'étude
De janvier 2015 ajuillet 2019, on a examiné 162 dossiers représentant 162 cas individuels. L'un de ces dossiers renfermait
un diagnostic différé et a été exclu de I'analyse, ce qui a réduit I’échantillon final a 161 dossiers.

Résultats diagnostiques

La majorité des cas (124; 77,0 %) ont été diagnostiqués a I'aide des lignes directrices de Cook et al. (2016) : 12,9 %
ont recu un diagnostic de TSAF avec traits faciaux caractéristiques; 73,4 % ont regu un diagnostic de TSAF sans traits
faciaux caractéristiques, et 13,7 % étaient a risque d’étre atteints d’un trouble neurodéveloppemental ou du TSAF, mais
un diagnostic complet n’a pu étre confirmé. Parmi les cas diagnostiqués a I'aide des lignes directrices de Chudley et al.
(2005) (n = 37), 83,3 % ont recu un diagnostic de TNDLA, 16,7 % ont regu un diagnostic de syndrome d’alcoolisation
feetale partielle (SAFp), et 2,7 % ont recu un diagnostic de SAF. Voir I’Annexe S.

Motifs d’aiguillage

Les cas ont été aiguillés vers la clinique pour divers motifs, et de nombreux cas ont été aiguillés pour plus d’un motif.
Les cing motifs d’aiguillage les plus courants dans cet échantillon étaient les suivants : probléemes d’apprentissage et
cognitifs (52,2 %), problémes comportementaux (39,1 %), problémes de santé mentale (22,4 %), probléemes sociaux
(19,3 %) et manque d’autonomie (11,8 %). Un pourcentage important de cas ont été aiguillés pour d’« autres » motifs
(25,5 %), ce qui comprenait les aiguillages sans motif particulier ainsi que les aiguillages visant a mieux comprendre
comment aider la personne. Voir ’Annexe S.

Profil démographique et antécédents familiaux de TSAF

Au moment du diagnostic, I'age moyen des sujets était de 15,7 ans (écart-type = 9,1), la tranche d’age allant de 3 a 52 ans,
et 86 d’entre eux étaient de sexe masculin (53,4 %). Cent vingt-sept sujets (78,9 %) résidaient dans un milieu urbain et 34
(21,1 %), dans une collectivité rurale ou éloignée. Trente-deux (19,9 %) avaient été adoptés. Au moment de I’évaluation, la
condition de logement la plus courante était la famille d’accueil (17,4 %), suivie de la famille de naissance (14,3 %) et de
la famille élargie (12,4 %). Environ 1 sujet sur 5 (21,1 %) avait un frere ou une sceur qui avait regu un diagnostic de TSAF,
et environ 1 sujet sur 15 (6,8 %) avait un parent qui avait recu un diagnostic de TSAF. Cent vingt et un sujets (75,2 %) ont
déclaré avoir ou avoir eu des interactions avec le systéeme de protection de I'enfance, et 48 sujets (29,8 %) ont déclaré
avoir ou avoir eu des interactions ou des démélés avec le systéme de justice pénale. Voir I’Annexe S.
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Exposition prénatale

Les cing types d’exposition prénatale les plus prévalents qui ont été déclarés étaient, outre I'alcool, le tabac (37,9 %);
le cannabis (37,9 %); les stimulants (37,3 %), les opioides (10,6 %); d’autres comportements maternels a risque, les
revers et/ou événements stressants subis par la mere, notamment la violence familiale (22,4 %) et les soins prénataux
inexistants ou médiocres ou le manque d’acces a de tels soins (16,1 %).

Tableau 57. Types d’exposition prénatale connus ou présumeés chez les sujets
ayant recu un diagnostic de TSAF de 2015 a 2019 (N = 161)

Types d’exposition prénatale connus/présumés* n (%)
Tabac 61(37,9)
Cannabis 61(37,9)
Stimulants 60 (37,3)
Autres comportements maternels a risque, revers et/ou 36 (22,4)
événements stressants subis par la mére pendant la grossesse

Soins prénataux inexistants ou médiocres ou manque d’accés 26 (16,1)

a de tels soins

Opioides 17 (10,6)
Usage de médicaments ou de drogues non précisé 11 (6,8)
(illicites et/ou d’ordonnance)

Situations précaires 11 (6,8)
Médicaments d’ordonnance 6 (3,7)
Antidépresseurs 5(3,1)
Résultats néonataux défavorables <5(9)
Anxiolytiques <5()
Barbituriques <5(S)
Benzodiazépines <5(S)
Hallucinogénes <5(5)
Incarcération <5(S)
Age de la mére (jeune age ou &ge avancé) <5()
Surdose de la mére <5(5)
Analgésiques, a I'exclusion des opioides <5()
Usage de plusieurs substances psychoactives, y compris la <5(S)
consommation d’alcool confirmée

Usage de plusieurs substances psychoactives, <5(S)
sauf la consommation d’alcool confirmée

Malnutrition <5(9)
Complications liées a la grossesse <5()
Prostitution <5(S)
Aucun 9(5,6 %)

Source ; Asante Centre Abréviation : S — donnée supprimée
* Ces catégories ne s'excluent pas mutuellement.
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Comorbidités

Prés de 78 % des personnes atteintes du TSAF ont déclaré avoir recu un diagnostic de troubles psychologiques/
développementaux récemment, et environ 50 % ont déclaré avoir regu un tel diagnostic par le passé. Les cing diagnostics
de troubles psychologiques/développementaux récents les plus souvent déclarés étaient les suivants : les troubles
d’apprentissage ou cognitifs (35,4 %), le TDAH (29,8 %), les troubles neurodéveloppementaux (24,2 %), I'anxiété
(14,3 %) et les lésions cérébrales attribuables a I'EPA (12,4 %). Les cing diagnostics de troubles psychologiques/
développementaux regus par le passé les plus souvent déclarés étaient les suivants : le TDAH (31,1 %), 'anxiété
(20,5 %), les troubles de I’humeur (14,3 %), les troubles disruptifs des conduites (13,0 %) et les troubles d’apprentissage
ou cognitifs (10,6 %). En tout, 84 (58,3 %) personnes ayant regu un diagnostic du TSAF ont recu un diagnostic de
TDAH récemment ou par le passé. Trente-huit pour cent des personnes ayant recu un diagnostic de TSAF ont déclaré
présenter des comorbidités physiques, les cing plus prévalentes étant les troubles respiratoires (13,7 %), les troubles de
I'ouie (5,6 %), les malformations et déformations congénitales (3,7 %), les infections (3,7 %) et les problemes cutanés
(8,7 %). Voir I'Annexe T.

Usage de substances psychoactives et traitement connexe

La moitié des sujets atteints du TSAF faisaient alors usage de substances, selon leur dossier. Les substances les plus
souvent déclarées étaient le cannabis (16,1 %) et I'alcool (13,7 %), suivies de drogues ou de médicaments non précisés
(10,6 %), du tabac (9,3 %) et de stimulants (5,0 %). Environ la moitié des sujets (47 %) ont déclaré avoir fait usage de
substances par le passé, les substances les plus prévalentes étant le cannabis (15,5 %), I'alcool (12,4 %), les stimulants
(12,4 %), des drogues ou des médicaments non précisés (6,8 %) et les opioides (5,0 %). Sept sujets (4,4 %) ont déclaré
subir un traitement pour leur usage de substances, et sept sujets (4,4 %) ont déclaré avoir subi un tel traitement par le
passé. Voir le Tableau 58.

Tableau 58. Usage de substances et traitement connexe chez les sujets
ayant recu un diagnostic de TSAF entre 2015 et 2019 (N= 161)

Variables au moment de I’évaluation n (%)
USAGE COURANT DE SUBSTANCES
Cannabis 26 (16,1)
Alcool 22 (13,7)
Usage de drogues ou de médicaments, 17 (10,6)
non précisé
Tabac 15(9,3)
Stimulants 8 (5,0)
Benzodiazépines <5(5
4-hydroxybutanoate <5(S)
Hallucinogenes <5(5
Opioides <5(S)
Usage de plusieurs substances <5()
Aucun 81(50,3)
Inconnu 31(19,3)
USAGE ANTERIEUR DE SUBSTANCES
Cannabis 25 (15,5)
Alcool 20 (12,4)

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation foetale et de I’exposition prénatale a I’alcool (SSTSAF/EPA)

106



Variables au moment de I’évaluation n (%)

Stimulants 20 (12,4)
Usage de drogues ou de médicaments, non 11 (6,8)
précisé

Opioides 8 (5,0
Tabac 6(3,7)
Hallucinogénes 5(3,1)
Benzodiazépines <5(5
4-hydroxybutanoate 5 (S)
Usage de plusieurs substances psychoactives 5(5)
Aucun 85 (52 8)
Inconnu 25 (15,5)

TRAITEMENT COURANT LIE A 'USAGE DE
SUBSTANCES PSYCHOACTIVES

Oui 7(4,3)
Non 117 (72,7)
Inconnu 37 (23,0

TRAITEMENT ANTERIEUR LIE A LUSAGE DE
SUBSTANCES PSYCHOACTIVES

Oui 7(43)
Non 91 (56,5)
Inconnu 63 (39,1)

Source : Asante Centre
Abréviation : S — donnée supprimée

Résultats diagnostics du TSAF

L’analyse de régression logistique qui a été menée n’a révélé aucun lien entre les catégories diagnostiques du TSAF et
I'une ou I'autre des variables, y compris les interactions avec le systéeme de protection de I’enfance (en ce qui concerne
le TSAF avec ou sans traits faciaux caractéristiques, p = 0,25; les cas a risque de TSAF, p = 0,28) ou les interactions ou
les démélés avec le systéme de justice pénale (en ce qui concerne le TSAF avec ou sans traits faciaux caractéristiques,
p = 0,88; les cas a risque de TSAF, p = 0,62). Voir I'’Annexe U.

Tranche d’&ge des clients

Lorsque les clients étaient stratifiés selon la tranche d’age (de 3 a 9 ans, de 10 a 19 ans et de 20 ans et plus), on observait
des différences statistiquement significatives sur le plan des conditions de logement (Annexe U). Par exemple, une
plus grande proportion de sujets agés de 20 ans et plus vivaient dans un foyer de groupe ou de fagon autonome (21,7 %;
43,5 %), comparativement aux sujets agés de 10 a 19 ans (13,0 %; 8,7 %) ou a ceux &gés de moins de 10 ans (0 %; 0 %).
Une plus grande proportion de sujets agés de moins de 10 ans vivaient, d’'une part, dans un foyer d’accueil ou dans une
famille adoptive avec certains membres de la famille biologique, ou d’autre part, avec leur famille immédiate de naissance
et leur famille élargie (26,1 %; 21,7 % respectivement), comparativement aux sujets 4gés de 10 a 19 ans (6,5 %; 6,5 %)
et a ceux de 20 ans et plus (0 %; 4,3 %). La plus grande proportion des sujets agés de 10 a 19 ans vivaient dans un foyer
d’accueil (20,7 %), comparativement aux sujets agés de moins de 10 ans (17,4 %) et a ceux de 20 ans et plus (4,3 %).
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On a également observé des différences concernant les interactions ou les démélés avec le systéme de justice pénale
selon la tranche d’age. Cela ne concernait pas les sujets 4gés de moins de 10 ans. Par contre, 43 sujets (46,7 %) agés
de 10 a 19 ans et 5 sujets (21,7 %) agés de 20 ans et plus avaient eu des interactions ou des démélés avec le systéeme
de justice pénale. Il y avait aussi une grande proportion de sujets 4gés de moins de 10 ans vivant avec un diagnostic de
TDAH (54,3 %) au moment de I’évaluation, comparativement aux sujets agés de 10 a 19 ans (18,5 %) ou a ceux agés
de 20 ans et plus (26,1 %). De méme, il y avait une plus grande proportion de sujets &gés de moins de 10 ans vivant
avec un diagnostic de trouble d’apprentissage (60,9 %) au moment de I’évaluation, comparativement aux sujets &gés de
10a 19 ans (4,3 %) ou a ceux de 20 ans et plus (0 %).

Par ailleurs, on a également observé des différences statistiquement significatives (aprés correction) entre les tranches
d’age pour ce qui touche 'usage de substances. Les sujets agés de 20 ans et plus étaient les plus nombreux a déclarer
avoir fait usage de substances par le passé (60,9 %), consommé de 'alcool par le passé (39,1 %) et utilisé des stimulants
par le passé (30,4 %), comparativement aux sujets &gés de 10 a 19 ans (41,3 %; 12,0 %; 14,1 %) et a ceux 4gés de moins
de 10 ans (0 %; 0 %; 0 %). Les sujets agés de 10 a 19 ans étaient les plus nombreux a déclarer avoir consommé du
cannabis par le passe (22,8 %); ils étaient suivis des sujets 4gés de 20 ans et plus (21,7 %) et de ceux de moins de 10 ans
(0 %). La plus grande proportion des sujets qui ont déclaré ne faire aucun usage courant de drogue se situaient dans la
tranche d’age de 3 a 9 ans (89,1 %). La proportion des sujets qui ont déclaré ne faire aucun usage courant de drogue était
moindre dans les groupes plus &gés (de 10 a 19 ans : 37,0 %; de 20 ans et plus : 26,1 %). De méme, en ce qui concerne
la déclaration d’abstinence de drogue antérieure, elle a été observée le plus souvent dans le groupe de sujets agés de
3 a9ans (97,8 %) et moins souvent dans les groupes plus agés (de 10 a 19 ans : 41,3 %; de 20 ans et plus : 8,7 %).

Usage de substances

L'analyse des sujets stratifiés a révélé que, comparativement a ceux qui n’avaient pas eu d’interactions ou de démélés
avec le systeme de justice pénale, ceux qui avaient eu de tels interactions ou démélés ont déclaré, dans une plus grande
proportion, faire usage de substances (64,6 % vs 28,4 %) ou avoir fait usage de substances (66,7 % vs 29,9 %), et
consommer du cannabis (37,5 % vs 13,4 %) ou avoir consommé du cannabis (37,5 % vs 11,9 %). Toutefois, seul I'usage
antérieur de substances est demeuré significatif apres la correction. Il y avait également une plus grande proportion de
sujets qui avaient eu des interactions ou des démélés avec le systeme de justice pénale et qui ont été aiguillés pour des
motifs liés au comportement (50 % vs 22,4 %). Enfin, lorsqu’on a comparé les sujets qui avaient eu des interactions avec
le systeme de protection de I'enfance a ceux qui n’en avaient pas eu, la seule différence statistiquement significative
(aprés correction) concernait les conditions de logement au moment de I’évaluation. Une plus grande proportion des
sujets ayant des interactions avec le systéme de protection de I’enfance vivaient dans une famille adoptive (8,3 %),
dans une famille d’accueil (23,1 %), dans une famille adoptive ou d’accueil avec des membres de leur famille biologique
(14,0 %), dans un foyer de groupe ou dans la collectivité (13,2 %).

Santé mentale

Il y avait un lien évident entre les interactions avec le systeme de protection de I’enfance et I'anxiété déclarée au
moment de I'évaluation. Les sujets atteints du TSAF qui avaient des interactions avec ce systeme étaient 4,11 fois plus
susceptibles de se déclarer anxieux au moment de I’évaluation (IC a 95 % = 1,25, 15,00; p = 0,024), comparativement
aux sujets atteints de TSAF qui n’avaient aucune interaction avec le systéme de protection de I’enfance. La probabilité
de déclarer un trouble de ’lhumeur au moment de I’évaluation était 71 % plus faible (IC a 95 % = 0,08, 0,91; p = 0,040)
chez les sujets ayant recu un diagnostic de TSAF qui avaient des interactions avec le systéme de protection de I'enfance,
comparativement a ceux qui n’en avaient pas.
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Interactions ou démélés avec les systemes

Parmi les sujets agés de 10 ans et plus se situant dans I'une des catégories diagnostiques de TSAF, aucune donnée
probante ne révélait I'existence d’un lien significatif entre les interactions avec le systeme de protection de I'enfance et
les interactions ou les démélés avec le systeme de justice pénale (RC = 2,03 [IC a 95 % = 0,44; 10,16]; p = 0,368). Pour
de plus amples renseignements, consulter ’Annexe U.

Conclusions

Outre I'alcool, I'exposition prénatale aux substances suivantes était courante : le tabac (38 %), le cannabis (38 %) et les
stimulants (37 %). Dans une perspective de prévention du TSAF, les femmes doivent étre soumises a un dépistage de
la consommation d’alcool pendant la grossesse ainsi qu’a un dépistage de 'usage d’autres substances, qui peuvent
augmenter le risque de TSAF chez I’enfant.

Les comorbidités psychologiques (78 %) et physiques (38 %) étaient trés nombreuses dans cet échantillon de sujets
ayant recu un diagnostic de TSAF, comparativement aux constatations issues d’une revue systématique des comorbidités
lies au TSAF (Popova et al., 2016b).

Plus de la moitié des sujets de I’échantillon faisait un usage courant de substances (alcool : 14 %), ce qui démontre
la nécessité de permettre I'acces a des traitements et a des interventions de prévention pour éviter la récurrence du
TSAF au sein des familles. Cela est d’autant plus pertinent, car 1 sujet sur 5 avait un frere ou une sceur ayant recu un
diagnostic du TSAF et 1 sujet sur 15 avait un parent ayant recu un diagnostic de TSAF. Les interventions liées a I'usage
de substances doivent étre adaptées au contexte familial.

Le nombre d’interactions ou de démélés avec les systemes était élevé, 30 % des sujets ayant des interactions ou des
démélés avec le systéme de justice pénale et 75 % ayant des interactions avec le systeme de protection de I’enfance.
Les interventions psychologiques devraient tenir compte des interactions ou des démélés des sujets atteints du TSAF
avec les systemes, plus particulierement parce qu’elles influent sur leur usage de substances et sur les résultats de leurs
troubles anxieux.
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6.3.3 ENQUETE MENEE AUPRES DES CLINIQUES DE DIAGNOSTIC

Méthodes

Veuillez vous reporter a la section 4.2.2 (Enquéte menée aupres des cliniques de diagnostic) du présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée.

Résultats

Deux cliniques principales de la Colombie-Britannique ont été identifiées comme ayant la capacité d’effectuer des
évaluations neurodéveloppementales pour le TSAF. Ces deux cliniques ont fourni des données pour les années 2015 a
2019. Les estimations ont été combinées pour les deux cliniques, car elles représentent la majorité des évaluations et
des diagnostics du TSAF effectués dans la province.

De 2015 a 2019, un total de 3260 personnes ont été évaluées pour le TSAF en Colombie-Britannique, soit une moyenne
de 652 personnes par année (écart-type = 65,4). Sur ce nombre, 1765 personnes (54,1 %) ont regu un diagnostic de
TSAF. En moyenne, 353 personnes (écart-type = 50,5) ont été diagnostiquées chaque année dans les deux cliniques
participantes.

Les cas de TSAF aiguillés étaient acceptés dans le cadre de programmes de plus grande envergure comportant un
volet d’aiguillage. L'une des cliniques a fait remarquer que la gestion des listes d’attente pouvait changer du fait que
sa capacité et que les réalisations attendues prévues au contrat fluctuaient d’une année a 'autre. Les temps d’attente
peuvent varier en fonction de la complexité des besoins et du volet d’aiguillage.

Tableau 59. Capacité diagnostique des cliniques d’évaluation neurodéveloppementale de la
Colombie-Britannique qui ont participé a I’enquéte, de 2015 4 2019 (N = 2)

Année de I’évaluation
Toutes les années
2015 2016 2017 2018 2019 confondues

Personnes évaluées 765 613 649 629 604 3260
Personnes diagnostiquées 419 343 383 334 286 1765
Plages horaires consacrées

aux évaluations de TSAF* 1160 1180 1195 1205 1302 6045
P’ersonne*s mises sur la liste 30 40 60 60 70 260
d’attente

Source ; Enquéte REDCap de CAMH
* Données cliniques incomplétes
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6.3.4 ETUDES PUBLIEES — TSAF

On a relevé des estimations régionales de la prévalence du TSAF au sein de la population générale de la Colombie-
Britannique dans trois publications (Voir ’Annexe E). Dans la plus récente des études (Pei et al., 2020), les données
régionales pour la Colombie-Britannique estiment a 2,7 pour 1000 sujets ou a 0,27 % la prévalence du TSAF parmi les
éléves de la maternelle au sein de la population générale. Ces estimations sont fondées sur les diagnostics déclarés par
le personnel enseignant dans I'lMDPE dans une base de données sur I’ensemble de la population, et il s’agit de la seule
étude a déclarer les cas de TSAF dans la population générale au cours des années d’intérét (2015-2020).

Un rapport publié par Robinson et al. (2003) indique une hausse du nombre de diagnostics de TSAF déclarés entre
1995 et 2000 dans la zone de prestation de services de santé du sud du Fraser, selon Vital Statistics. Cette hausse doit
étre interprétée avec prudence, cependant, car une définition élargie du TSAF et I'accent mis sur le dépistage précoce
pourraient y avoir contribué.

Des données sur la prévalence du SAF sont disponibles dans une étude menée par Marquis et al. (2018), qui se sont servis
de données hospitalieres issues de Population Data BC pour repérer les enfants ayant une incapacité développementale
a l’aide des codes de la CIM-9 et de la CIM-10. D’aprées ces données et I'algorithme utilisé, la prévalence administrative
du SAF a augmenté de fagon constante durant cette période, soit de 0,12 pour 1000 enfants de la Colombie-Britannique
(0,01 %) en 1986 a 1,75 pour 1000 enfants de la Colombie-Britannique (0,18 %) en 2013. Toutefois, cela n’indique pas
nécessairement une hausse réelle du SAF, car ces données dépendent avant tout de la saisie des codes du SAF pendant
les interactions et de I'identification du SAF. D’aprés les données hospitalieres fournies par Population Data BC (2018),
prés de la moitié (45 %) des enfants et des jeunes (agés de 0 a 19 ans) qui avaient recu un diagnostic de SAF entre 1985
et 2014 sont nés dans une famille se trouvant dans le quintile de revenu le plus bas (Marquis et al., 2018). Environ un
tiers (33 %) sont nés dans la région sanitaire de la Northern Health Authority, tandis qu’environ 6,3 % seulement de la
population de la province demeurent dans cette région (Marquis et al., 2018).

On a cerné un total de quatre publications renfermant des estimations régionales de la prévalence du TSAF dans des
sous-populations particulieres de la Colombie-Britannique, mais aucune des études n’avait permis de recueillir des
données au cours des années d’intérét (de 2015 a 2020); voir I’Annexe E. Une étude menée par Asante et Nelms-Maztke
(1985), qui visait a examiner le taux de TSAF chez les enfants ayant de graves incapacités développementales dans
le nord-ouest de la Colombie-Britannique, a observé un taux d’incidence du SAF de 10 pour 1000 enfants et un taux
d’incidence du TSAF de 25 pour 1000 chez les enfants (agés d’au plus 16 ans) aiguillés a titre d’enfants handicapés.
Dans une collectivité isolée de la Colombie-Britannique, un taux de prévalence plus élevé du TSAF, soit de 190 pour
1000 naissances vivantes, a été déclaré (Robinson, Conry et Conry, 1987). Selon I'Enquéte de 2006 sur les enfants
autochtones, 0,9 % des enfants 4gés de moins de six ans habitant en Colombie-Britannique ont regu un diagnostic de
TSAF (Werk, Cui et Tough, 2013). Parmi les sous-populations des petites collectivités rurales et éloignées, les estimations
de la prévalence se situaient entre 9,0 pour 1000 sujets (0,9 %) (Werk, Cui et Tough, 2013) et 189,7 pour 1000 sujets
(19 %) dans une étude de SP désuéte, menée par Robinson, Conry et Conry (1987).

En 1995-1996, 23,3 % de 287 jeunes en détention provisoire pour lesquels une évaluation psychiatrique en milieu
hospitalier a été ordonnée en Colombie-Britannique sur une période d’un an ont regu un diagnostic lié a I'alcool. De
ce nombre, 1 % avaient le SAF et 22,3 % avaient subi I'effet de I'alcool sur le feetus (EAF) (Fast, Conry et Loock,
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1999). Selon une étude de dépistage du TSAF menée aux Youth Forensic Psychiatric Services a Burnaby, en Colombie-
Britannique, 23,3 % des jeunes en détention provisoire pour lesquels une évaluation psychiatrique en milieu hospitalier
a été ordonnée et ayant subi un dépistage avaient le TSAF, mais que 3 sur 67 seulement avaient re¢u un diagnostic
de TSAF (Fast, Conry et Loock, 1999). Parmi les populations carcérales de la Colombie-Britannique, la prévalence du
TSAF a été évaluée a 108,7 pour 1000 sujets (10,9 %) de 1985 a 2004 par Rojas et Gretton (2007), et a 116,8 pour 1000
(11,7 %) par Murphy, Chittenden et la McCreary Centre Society (2005).

6.4 Recours aux services de soins de santé

6.4.1 INSTITUT CANADIEN D’'INFORMATION SUR LA SANTE

Veuillez vous reporter a la section 4.3.1 (Institut canadien d’information sur la santé [ICIS]) dans le présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée. De I'exercice financier 2014 a I'exercice financier 2017, on a enregistré
un total de 8898 hospitalisations et consultations des services de soins de santé en lien avec des patients atteints du
SAF qui possédaient une carte santé de la Colombie-Britannique. Ces acces aux services de soins de santé consistaient
presque entierement en des consultations au service des urgences (n = 6279). On a pu observer cette tendance pour
chaque exercice financier. Parmiles patients atteints du SAF qui possédaient une carte santé de la Colombie-Britannique,
81,6 % résidaient dans une région urbaine et 5,9 % étaient sans abri.

6.4.2 COMORBIDITES ET MORTALITE PARMI LES SUJETS AYANT RECU UN
DIAGNOSTIC DE TSAF

British Columbia Health Status Registry

Les femmes pour lesquelles I'alcool ou d’autres drogues ont été identifiés comme étant des facteurs de risque risquaient
davantage d’avoir une césarienne d’urgence et étaient plus susceptibles de donner naissance a un bébé présentant
des anomalies congeénitales (4,3 %) (BC Perinatal Database Registry, 2008). Parmi les meres identifiées comme étant
des non-fumeuses, le taux de naissances prématurées était de 8,4 %, comparativement a 19,5 % chez les meres pour
lesquelles I'alcool avait été identifié comme étant un facteur de risque. Dans le cadre d’une étude, 62 adultes (dont 45 %
étaient atteints du SAF, 45 % avaient été exposés a I'alcool en période prénatale et 10 % étaient probablement atteints
du SAF) ayant eu recours aux services du FAS/E Support Network of BC avaient des antécédents de confinement
hospitalier ou d’incarcération (Clark et al., 2004). Parmi ces sujets, 87 % avaient survécu a des actes de violence et
77 % a des actes de violence physique et/ou sexuelle. Les comorbidités les plus courantes étaient des troubles de santé
mentale (92 %) et la perturbation des études (61 %).
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7.0 Résultats — Manitoba

7.1 Profil de la population

7.1.1 APERCU

Depuis le lancement de I'Initiative canadienne sur le TSAF (ASPC, 2019), il y a 20 ans, des personnes atteintes du TSAF,
des femmes ayant des troubles liés a 'usage de substances ainsi que des chercheurs, des décideurs et des fournisseurs
de services du Manitoba contribuent d’une maniére sans précédent a recueillir des données sur la surveillance du
TSAF. Le Manitoba a été le premier territoire de compétence du Canada a recueillir des données sur la consommation
d’alcool pendant la grossesse a I’échelle de la population et a produire le Dép6t de données de recherche en santé
des populations, soit le recueil le plus complet au monde de bases de données sociales et administratives sur la santé
représentatives d’une population. Le Centre d’élaboration de la politique des soins de santé du Manitoba méne des
études de recherche a partir de ces données pour produire des rapports sur la portée du TSAF et orienter la prévention
et le traitement du TSAF en se fondant sur les données probantes. Le profil de ce territoire de compétence résume les
données probantes épidémiologiques publiées antérieurement, notamment les données sur la prévalence du TSAF et de
I'EPA, les évaluations récentes des programmes de prévention et les indicateurs des déterminants du TSAF et de I'EPA.

La population du Manitoba compte 1,3 million d’habitants dont environ la moitié habitent a Winnipeg. Les enfants et les
jeunes (agés de 0 a 19 ans) représentent un quart de la population et 33 % des nouveaux résidents permanents. Un enfant
ou un jeune sur cing (&gés 0 a 15 ans) est issu d’une minorité visible (Statistique Canada, 2016), et 29 % des enfants
et des jeunes (agés de 0 a 19 ans) sont autochtones (Enfants en santé Manitoba, 2017). En 2018-2019, on a enregistré
19 216 grossesses chez les filles et les femmes agées de 15 a 49 ans; en 2017-2018, on a enregistré 16 803 naissances,
soit 12,4 nouveau-nés par tranche de population pour 1000 personnes (Santé, Ainés et Vie active Manitoba, 2019).

7.1.2 INDICATEURS DU BIEN-ETRE DE LA MERE ET DE L’ENFANT EN LIEN AVEC LE
TSAF ET LEPA

Parmi les facteurs qui augmentent le risque de troubles de I'usage de I'alcool et d’autres substances chez les femmes
ainsi que le risque d’étre atteint du TSAF chez les enfants, mentionnons la pauvreté, qui diminue I'accés a des aliments
nutritifs et a un logement approprié; les traumatismes; la violence physique et sexuelle et la monoparentalité (Enfants en
santé Manitoba, 2012, 2015; Singal et al., 2016; Chudley et al., 2005; Joya et al., 2014; Jones, 2011).

D’aprés la recherche, les jeunes femmes qui habitent dans une collectivité défavorisée sans avoir fait d’études secon-
daires sont plus susceptibles de consommer de 'alcool pendant leur grossesse (Enfants en santé Manitoba, 2010, 2012;
Heaman et al., 2012). Parmi les méres, le taux de diplomation au secondaire est passé de 78 % en 2003 a 85 % en 2015;
cependant, le taux observé (47 %) chez les méres manitobaines qui ont terminé leurs études postsecondaires en 2016
est inférieur au taux national de 56 % (Statistique Canada, 2016; Enfants en santé Manitoba, 2017). Au Manitoba, le taux
de personnes a faible revenu est passé de 12 % en 2015 a 9,4 % en 2019 (gouvernement du Manitoba, 2019). Depuis
I'an 2000, 24 % des enfants du Manitoba vivent dans une famille monoparentale, et 60 % des enfants qui vivaient dans
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une famille monoparentale dirigée par une femme en 2015 vivaient dans la pauvreté. En général, le taux de pauvreté
chez les enfants du Manitoba &gés de moins de six ans en 2015 (31,2 %) était 12,5 % supérieur au taux national et, fait
remarquable, un enfant sur huit vivait dans I'insécurité alimentaire (Enfants en santé Manitoba, 2017; Campagne 2000
et Winnipeg Harvest Inc., 2017). Notamment, les sous-populations d’enfants et de jeunes manitobains (agés de 0 a
17 ans) vivent dans la pauvreté a un taux disproportionné (50 % des enfants d’origine arabe ou coréenne) (Campagne
2000 et Winnipeg Harvest Inc., 2017), ce qui influe également sur d’autres indicateurs du bien-étre maternel. Cependant,
le taux global de pauvreté au Manitoba en 2017 était de 8,7 %, ce qui représente une baisse de 7 % par rapport a 2016.
De plus, le taux de faible revenu pour les enfants a chuté a 9,5 %, ce qui représente une baisse de 20 % par rapport a
2016 (gouvernement du Manitoba, 2019).

Le fait d’avoir subi de la violence et un traumatisme pendant la grossesse est lié a des résultats de grossesse défavorables
et a une mauvaise santé pour la mére et I'enfant (Enfants en santé Manitoba, 2012). De 2004 a 2011, le taux de méres
ayant déclaré que leur relation était empreinte de détresse ou de violence est passé de 7 % a 6 % (Enfants en santé
Manitoba, 2012). Notamment, on a observé qu’en 2014, 10 % des femmes manitobaines agées de 15 a 24 ans (c.-a-d.
en age de procréer) avaient subi de la violence physique ou sexuelle, ce qui représente le double du taux canadien
cette méme année (Enfants en santé Manitoba, 2017). De 2003 a 2011, le taux de méres déclarant avoir fait I'objet de
violence au cours de leur enfance est passé de 5 % a 8 % respectivement (Enfants en santé Manitoba, 2012). En 2015, le
Manitoba a déclaré occuper le deuxiéme rang parmi les provinces canadiennes concernant la violence familiale déclarée
par la police. En effet, 374 enfants et jeunes pour 100 000 (agés de 0 a 17 ans) ont d{ subir ce type de violence. Le taux
de violence familiale est plus élevé chez les filles que chez les gargons, soit 489 et 264 respectivement pour 100 000
enfants et jeunes manitobains (Burczycka et Conroy, 2018; Enfants en santé Manitoba, 2017).

Les problémes de santé mentale chez les méres, avant et pendant la grossesse, peuvent influer sur les résultats et,
comme on I'a observé, ils augmentent le risque de problemes de santé mentale et développementaux chez leurs enfants
(Enfants en santé Manitoba, 2012, 2017). En 2005-2006, 6 % des femmes (agées de 19 a 45 ans) participant a des
programmes de traitement des dépendances offerts par la Addictions Foundation of Manitoba étaient enceintes (Fuchs
et al., 2007). En 2015, un dépistage prénatal a révélé que 18 % des femmes souffraient de dépression et d’anxiété
pendant la grossesse, comparativement a 13 % en 2003 (Enfants en santé Manitoba, 2017).

Les enfants atteints du TSAF présentent un risque accru de dépression, d’anxiété et d’usage de substances
concomitants, et courent davantage le risque d’avoir des interactions ou des démélés avec le systéeme de justice pénale
et de décéder de fagon prématurée (Brownell et al., 2012). Parmi les facteurs de protection favorisant des résultats
optimaux, mentionnons un diagnostic précoce du TSAF, un acces aux services appropriés, des niveaux plus élevés de
revenu et de scolarité pour les parents ainsi qu’un milieu familial stable et bienveillant géré et un fournisseur de soins qui
comprend le TSAF (Fuchs et al., 2010; Brownell et al., 2015; Streissguth et al., 2004; Burnside et Fuchs, 2013).

Les tableaux 60 a 62 présentent le nombre de résidents du Manitoba qui ont accédé a un traitement pour usage de
substances entre 2012-2013 et 2018-2019.
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Tableau 60. Nombre et pourcentage de Manitobains agés de 10 ans et plus
ayant accédé a un traitement pour usage de substances entre 2012 et 2019

Années N %
De 2012-2013 a 2016-2017 56 962 47
De 2013-2014 a 2017-2018 55520 45
De 2014-2015 4 2018-2019 54 522 4.4

Source ; Santé, Ainés et Vie active Manitoba, 2017; 2019

Tableau 61. Manitobains 4gés de 10 ans et plus ayant accédé a un traitement
pour usage de substances selon la tranche d’age et le sexe, entre 2012 et 2017

Age (ans) Personnes de sexe Personnes de sexe
féminin (%) masculin (%)
10-14 1,44 0,9
15-19 3,57 3,49
20-24 4,78 5,21
25-29 5,17 6,21
30-34 5,57 6,80
35-39 5,27 7,05
40-44 5,29 6,98
45-49 5,45 6,63

Source : Gouvernement du Manitoba

Tableau 62. Manitobains agés de 10 ans et plus ayant accédé a un traitement
pour usage de substances selon la tranche d’age et le sexe, entre 2014 et 2019

Age (ans) Personnes de sexe Personnes de sexe
féminin (%) masculin (%)
10-14 1,81 1,25
15-19 3,80 3,63
20-24 4,83 5,09
25-29 4,80 5,81
30-34 4,94 6,33
35-39 4,64 6,20
40-44 4,73 6,32
45-49 4,85 6,27

Source : Gouvernement du Manitoba

Troubles de santé mentale chez les enfants et les jeunes

En 2013-2014, 15 % des filles et 4 % des gargons (4gés de 15 a 17 ans) et 10 % des filles et 12 % des garcons (agés de
18 et 19 ans) ont déclaré avoir vécu des épisodes de dépression majeure (Enfants en santé Manitoba, 2017). En 2014-
2015, les taux de nouveaux cas du trouble de I'usage de I'alcool étaient de 2 pour 1000 personnes de sexe masculin
et d’environ 1 pour 1000 personnes de sexe féminin, comparativement a 4,4 pour 1000 personnes de sexe masculin et
environ 2 pour 1000 personnes de sexe féminin en 1990-1991 (Nickel et al., 2018).
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7.1.3 PROGRAMMES DE PREVENTION DU TSAF ET DE L’EPA

Le Manitoba est un chef de file en matiére d’élaboration de programmes de prévention du TSAF (Shibler et Newton, 2006).
Dans cette province, les programmes de prévention du TSAF et de I’EPA sont les suivants : Project CHOICES, I'Insight
Mentoring Program, Manito Ikwe Kagiikwe (The Mothering Project) et le STAR Program.

Project CHOICES est un programme de prévention de I'EPA, basé a Winnipeg, qui offre des séances de counseling
aux femmes et aux filles qui consomment de I'alcool et qui sont actives sexuellement, sans toutefois étre enceintes. Le
personnel infirmier utilise des stratégies d’entrevue motivationnelle pour les encourager a examiner leur consommation
d’alcool et/ou a envisager des méthodes anticonceptionnelles efficaces. Les femmes et les filles qui ont participé au
programme ont déclaré une diminution du nombre moyen de verres consommeés par semaine (de 43 a 19), ainsi qu’une
diminution de 19 % de leur hyperalcoolisation rapide et de leur emploi de méthodes anticonceptionnelles inefficaces
(Enfants en santé Manitoba, s. d.).

L’Insight Mentoring Program est un programme de réduction des méfaits destiné aux femmes enceintes ou aux femmes qui
ont donné naissance au cours de I'année précédente et qui consomment de 'alcool ou d’autres drogues. Ce programme
d’approche d’une durée de trois ans met les femmes en contact avec les ressources et les mentors communautaires qui
offrent des services de gestion compléte des cas et du soutien individuel au moyen d’une approche qui tient compte
des traumatismes et qui est adaptée a leur réalité culturelle. Selon une évaluation de ce programme faite par le Centre
d’élaboration de la politique des soins de santé du Manitoba (CEPSSM), la plupart des femmes qui ont participé au
programme ont déclaré une augmentation de leur comportement sain, comme une diminution de leur consommation
d’alcool avant, pendant et apres la grossesse et une augmentation de I'utilisation de moyens anticonceptionnels (Ruth et
al., 2015). Ce programme a également amélioré la mise en contact pour les femmes ayant recours aux services sociaux
en ce qui concerne notamment le logement social, les banques alimentaires et les services de santé mentale (Ruth et al.,
2015).

Manito Ikwe Kagiikwe (The Mothering Project) offre des services de défense des droits, des services d’approche, des soins
prénataux, des groupes de soutien, I'acces a des cérémonies et a des enseignements traditionnels ainsi qu’un aiguillage
pour les femmes enceintes et/ou ayant un enfant 4gé de moins de trois ans. Une évaluation informelle du programme a
révélé qu’au bout de 16 mois, 47 % des participantes avaient diminué leur usage de substances et que 36 % s’étaient
abstenues de consommer de la drogue ou de I'alcool. Au début de I’évaluation, 56 % des femmes étaient sans abri ou
mal logées et, au bout de 16 mois, 63 % des familles étaient logées (Centre canadien de politiques alternatives, 2015).

Le STAR Program vise a prévenir la consommation d’alcool pendant la grossesse en utilisant un modele de réduction des
méfaits congu pour nouer des relations de mentorat avec des femmes en age de procréer. Les femmes se voient offrir
du soutien pendant trois ans afin d’apporter des changements positifs dans leur vie. Le programme est mis en ceuvre
dans sept sites de regroupement des services au niveau local visant a mettre les familles en contact avec des ressources
appropriées dans la collectivité.

La stratégie manitobaine sur le TSAF bénéficie de partenariats communautaires et gouvernementaux intersectoriels
orientés par le Healthy Child Committee of Cabinet, le seul comité du Cabinet interministériel du Canada a se consacrer a
I'élaboration de politiques gouvernementales axées sur les enfants (Enfants en santé Manitoba, 2012; Enns et al., 2020).
Conformément a la stratégie manitobaine sur le TSAF, des programmes et des services sont offerts pour soutenir les
femmes aux prises avec un trouble de I'usage de substances qui ont des problémes de violence, de traumatisme, de
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pauvreté et de santé mentale, ainsi que leur conjoint. Des services communautaires sont également disponibles pour
soutenir les jeunes et les adultes atteints du TSAF (Enfants en santé Manitoba, 2017). Des ressources ont également été
élaborées dans le but d’expliquer I’effet du TSAF sur le cerveau aux professionnels de I'enseignement et aux fournisseurs
de soins, et de leur proposer des stratégies en matiere de garde d’enfants (Enfants en santé Manitoba, s. d.). On trouvera
une liste compléete des ressources destinées aux personnes atteintes du TSAF sur le site Web d’Enfants en santé
Manitoba (2019).

7.2 Surveillance existante — EPA

7.2.1 SOURCES DE DONNEES SUR L’EPA

Le Manitoba a été le premier territoire de compétence du Canada a recueillir des données sur la consommation d’alcool
pendant la grossesse a I'échelle de la population. Des données sur I'EPA ainsi que des données biologiques, sociales et
démographiques sur les enfants et les familles ont été recueillies depuis 2000, dans le cadre du programme universel de
dépistage et de visites a domicile Les familles d’abord (anciennement appelé Priorité aux bébés). Ce programme a pour
but de diriger les familles vers des ressources et d’assurer le suivi des facteurs de risque en vue d’orienter les politiques
et la planification. Du personnel infirmier de la santé publique administre le questionnaire de dépistage aux familles des
nouveau-nés dans la semaine suivant la sortie de I'hOpital. Les taux de couverture pour le programme de dépistage
correspondaient a environ 95 % de toutes les naissances dans les familles aiguillées en période post-partum (Enfants en
santé Manitoba, 2010a). Les familles des Premieres Nations habitant dans une réserve et les familles qui n’utilisaient pas
le systeme de santé publique ont été exclues du dépistage universel. (Le Programme de renforcement des familles est un
programme de visites a domicile mis en ceuvre en paralléle dans les communautés des Premiéres Nations.) On estime que
83 % de toutes les naissances survenues au Manitoba ont été enregistrées dans le cadre du dépistage du programme
Les familles d’abord (Enfants en santé Manitoba, 2010a; Enns et al., 2019; Chartier et al., 2017). Le Centre d’élaboration
de la politique des soins de santé du Manitoba conserve les données de dépistage du programme Les familles d’abord
recueillies de 2003 a 2017.

7.2.2 ETUDES PUBLIEES — EPA

La majorité des Manitobains de la population générale reconnaissent I'incidence de I’'EPA, notamment sa capacité de
causer des incapacités permanentes (Morrow, 2015). Entre 2015 et 2016, 92 % des jeunes répondants a 'Enquéte
régionale sur la santé estimaient qu’il n’y avait jamais un bon moment pour consommer de I'alcool en toute sécurité
pendant la grossesse (Secrétariat a la santé et aux affaires sociales des Premiéres Nations du Manitoba, 2018).

Dans le cadre du dépistage du programme Les familles d’abord, des membres du personnel infirmier de la santé
publique ont recueilli des données administratives sur la santé a I’échelle de la population, plus particulierement sur la
consommation d’alcool pendant la grossesse, auprés de la majorité des nouvelles mamans. Ces données sont résumées
a ’Annexe D (Enfants en santé Manitoba, 2008, 2016, 2017). Le taux de consommation d’alcool pendant la grossesse
est passé de 13,3 % en 2003 a 10 % en 2015 (Enfants en santé Manitoba, 2016, 2017). En 2007, les méres qui avaient
déclaré avoir consommeé de I'alcool pendant la grossesse ont di répondre a des questions de suivi concernant la quantité
consommeée, les habitudes d’hyperalcoolisation rapide et les habitudes de consommation aprés la reconnaissance de
la grossesse (Chartier, 2009). Le taux de femmes qui ont déclaré avoir bu de I'alcool apres la reconnaissance de leur
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grossesse est passé de 19 % a 8,8 % entre 2007 et 2013 (Enfants en santé Manitoba, 2015, 2016).

Deux études ont été menées sur la prévalence de I'EPA chez les femmes, dans de petites collectivités rurales et éloignées
de Thompson, au Manitoba. Des taux élevés de consommation d’alcool pendant la grossesse ont été déclarés dans les
deux études par 26,3 % (Williams, Odaibo et McGee, 1999) et 50,8 % (Williams et Gloster, 1999) des méres enceintes
interviewées. Cependant, ces données ne représentent que les échantillons de population de Thompson et ne peuvent
étre appliquées a d’autres petites collectivités rurales et éloignées du Manitoba.

7.3 Surveillance existante — TSAF

7.3.1 SOURCES DE DONNEES SUR LE TSAF

Au Manitoba, la surveillance est guidée par le FASD Diagnostic Network, qui est lui-méme supervisé par un comité
directeur composé de représentants des Offices régionaux de la santé (ORS), du gouvernement du Manitoba et du
Manitoba FASD Centre. Le réseau compte 11 coordonnateurs du diagnostic du TSAF dans les cing ORS du Manitoba
(Winnipeg, Southern Health-Santé Sud, Prairie Mountain, du Nord et d’Entre-les-Lacs et de I'Est) et a Norway House :
ils sont chargés de faciliter I'aiguillage et I’évaluation des jeunes habitants dans leur région, d’aider les personnes
ayant recu un diagnostic de TSAF a accéder aux ressources communautaires, de sensibiliser davantage la population
des collectivités rurales et éloignées et d’y augmenter les capacités diagnostiques (Manitoba FASD Network, s. d.).
Gréace au travail des coordonnateurs du diagnostic, le nombre d’aiguillages a augmenté de 60 % entre 2009 et 2014
(gouvernement du Manitoba, s. d.).

Etabli en 2009, le Manitoba FASD Centre est venu remplacer la Clinic for Alcohol and Drug Exposed Children, qui exercait
ses activités depuis 1999. Le centre est une clinique provinciale centralisée d’évaluation, de diagnostic, de sensibilisation,
de formation et de recherche sur le TSAF qui offre des évaluations et des diagnostics multidisciplinaires aux enfants
et aux adolescents, jusqu’a I'age de 18 ans (et a quelques jeunes adultes dans des situations exceptionnelles), et qui
utilise les FASD Canadian National Guidelines pour porter ces diagnostics. Le centre envisage la possibilité d’offrir des
services d’évaluation aux adultes également. Les cas doivent étre aiguillés par un médecin ou un autre professionnel
de la santé, par les Services a I'enfant et a la famille, par les écoles ou par d’autres organismes communautaires.
Les criteres d’évaluation comprennent I’'EPA connue, le consentement du tuteur Iégal ainsi que les préoccupations
en matiére de développement ou d’apprentissage (Manitoba FASD Centre, s. d.). Les données sur la prévalence du
diagnostic de TSAF sont recueillies par le Manitoba FASD Centre, qui méne une recherche clinique et sur la santé de la
population. LORS de Winnipeg constitue I’'organisme source pour I'ensemble des données du Manitoba FASD Centre,
et les données personnelles anonymisées recueillies de 1999 a 2016 sont conservées au Centre d’élaboration de la
politique des soins de santé du Manitoba. Les évaluations et les diagnostics compris dans ces ensembles de données
fournissent I'information suivante : motif de I'aiguillage, antécédents maternels et familiaux, paramétres de croissance,
évaluation développementale et génétique, diagnostics, préoccupations liées au comportement et personnes présentes
au moment de I’évaluation (Réseau de recherche sur les données de santé du Canada, 2020).

Le centre sensibilise davantage la population et augmente la capacité diagnostique dans les collectivités rurales et
éloignées en offrant des évaluations diagnostiques a la Northern Consultation Clinic a Thompson et par télésanté dans
certaines collectivités (Ens et al., 2010). Le recours aux services de télésanté pour I’évaluation, le diagnostic et le suivi
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du TSAF élargit la prestation des soins, la sensibilisation et le soutien offert aux familles dans les collectivités rurales et
éloignées. Un examen des évaluations diagnostiques et des évaluations postcliniques de suivi par télésanté a révélé que
cette technologie était efficace. Les bénéficiaires de ces services ont approuvé Iutilisation de cette technologie et ont fait
remarquer qu’elle leur permettait de se mettre en contact avec leurs systémes de soutien tout en demeurant dans leur
collectivité (Hanlon-Dearman et al., 2014). Le centre met également en ceuvre le Programme de justice pour les jeunes
atteints par I’ensemble des troubles causés par I'alcoolisation foetale a partir d’une clinique satellite située au Centre
manitobain pour la jeunesse, soit le plus grand centre correctionnel pour jeunes délinquants du Manitoba. Le Programme
de justice pour les jeunes offre des évaluations multidisciplinaires présentencielles aux jeunes de Winnipeg pour lesquels
I'EPA a été confirmée et n’ayant recu aucun diagnostic de TSAF. Depuis la mise en ceuvre de ce programme, 1048 jeunes
ont été aiguillés vers celui-ci, 332 ont été évalués et 234 ont recu un diagnostic de TSAF (Longstaffe et al., 2018).

7.3.2 BASE DE DONNEES NATIONALE SUR LE TSAF AU CANADA

Veuillez vous reporter a la section 4.2.1 (Base de données nationale sur le TSAF au Canada) du présent rapport pour
prendre connaissance d’une analyse détaillée de ces données.

Les données présentées dans la figure suivante refletent deux catégories de résultats diagnostiques : « cas
diagnostiqués », ce qui comprend les personnes atteintes du TSAF avec ou sans traits faciaux caractéristiques, et « cas
évalués, mais non diagnostiqués », ce qui comprend également les personnes de la catégorie « a risque ». Les données
sont présentées selon I'année de I’évaluation; lorsqu’une année est omise, cela indique I'absence de diagnostic et
d’évaluation pour I'année en question.

D’apres la base de données, le nombre d’évaluations pourrait avoir augmenté au cours des derniéres années (de 2015
a 2019) dans les cliniques manitobaines participantes. Les données du Manitoba sont envoyées par la méme clinique
participante et indiquent qu’au cours de toutes les années d’évaluation pour lesquelles on a obtenu des données (2013,
et de 2016 a 2019), 41,7 % des enfants évalués n’ont pas recu de diagnostic du TSAF.
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Figure 4. Personnes évaluées concernant un diagnostic de TSAF et personnes ayant regu un diagnostic de TSAF selon
l'année de I’évaluation, au Manitoba, de 2013 a 2019

7.3.3 ENQUETE MENEE AUPRES DES CLINIQUES DE DIAGNOSTIC

Méthodes

Veuillez vous reporter a la section 4.2.2 (Enquéte menée auprés des cliniques de diagnostic) du présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée.

Résultats

On a repéré une clinique du Manitoba en mesure d’effectuer des évaluations neurodéveloppementales en vue du
dépistage du TSAF chez les enfants (agés de moins de 18 ans). Cette clinique a fourni des données pour les années
d’évaluation 2015 a 2019. Voir le Tableau 63.

Chaque année, de 239 a 275 enfants ont été évalués, la moyenne annuelle étant de 259 évaluations (écart-type = 15,8).
Au total, 1294 enfants ont été évalués en lien avec le TSAF, de 2015 a 2019, et plus de la moitié d’entre eux (n = 687;
53,1 %) ont recu un diagnostic du TSAF. Pendant cette période, de 50 % a 58 % des évaluations se sont soldées par
un diagnostic de TSAF, et ce, chaque année. De 120 a 150 enfants ont recu un diagnostic de TSAF chaque année, la
moyenne étant de 137 enfants diagnostiqués par année (écart-type = 13,8).

En moyenne, la clinique a prévu 272 créneaux horaires (écart-type = 62,2) chaque année pour les diagnostics de TSAF,
soit un total de 1360 toutes années confondues. En moyenne, 118 enfants étaient sur la liste d’attente (écart-type = 4,5)
chaque année. Compte tenu de ces données, le temps d’attente estimé pour un diagnostic de TSAF est de cing mois.
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Les enfants pouvaient étre placés sur la liste d’attente a condition de répondre aux critéeres d’admissibilité, a savoir
I'obtention du consentement du tuteur, la confirmation de I’'EPA et la présence de difficultés importantes. Lorsque
I'aiguillage était compliqué (p. ex. : antécédents médicaux complexes), la clinique devait déterminer si les difficultés
pouvaient étre attribuées a I’'EPA avec certitude.

Tableau 63. Capacité diagnostique de la clinique d’évaluation neurodéveloppementale
manitobaine qui a participé a ’enquéte de 2015 42019 (N =1)

Année de I'évaluation
2015 2016 2017 2018 2019 Toutes annces
N de personnes évaluées 275 273 260 247 239 1294
N de personnes diagnostiquées 142 147 152 126 120 687
Créneaux horaires assignés au TSAF 160 300 300 300 300 1360
NP de personnes sur la liste d’attente 110 120 120 120 120 590

Source : Enquéte REDCap de CAMH

7.3.4 ETUDES PUBLIEES — TSAF

Collecte de données sur le TSAF

On a tiré de trois publications des estimations régionales de la prévalence du TSAF dans la population générale du
Manitoba (voir I’Annexe E). Dans le cadre de I'étude la plus récente (Pei et al., 2020), les données régionales pour le
Manitoba ont permis d’estimer que la prévalence du TSAF chez les éléves de la maternelle dans la population générale
s’élevait a 3,0 pour 1000 éleves, ou a 0,30 %. Cette estimation est fondée sur les diagnostics des éléves déclarés par le
personnel enseignant dans I'IMDPE, dans une base de données portant sur I’ensemble de la population.

De 1998 a 2003, une étude visant a repérer le SAF a 'aide du code 760 de la CIM-9 dans des bases de données
administratives sur la santé a permis d’estimer la prévalence du SAF a 0,2 pour 1000 personnes (0,02 %) dans la
population générale du Manitoba (Ouellette-Kuntz et al., 2009). Plus récemment, dans le cadre d’'une étude de SP
menée par Brownell et al. (2012), on a estimé la prévalence du SAF dans la population générale du Manitoba a 2,0 pour
1000 personnes (0,20 %) de 1998 a 2003, et a 2,2 pour 1000 personnes (0,22 %) de 2006 a 2010.

On a repéré un total de cing études qui offraient des estimations de la prévalence du TSAF dans des sous-populations
particulieres du Manitoba (voir ’Annexe E). Selon les études menées au sein de petites collectivités rurales et éloignées
du Manitoba, la prévalence du TSAF était de 101,1 pour 1000 personnes (10,1 %) (Kowlessar, 1997), tandis que la
prévalence du SAF se situait entre 7,2 pour 1000 personnes (0,7 %) (Williams, Odaibo et McGee, 1999) et 61,8 pour 1000
personnes (6,2 %) (Kowlessar, 1997). Au sein d’une population manitobaine d’enfants pris en charge en 2004-2005,
Fuchs et al. (2005) ont estimé la prévalence du TSAF a 113,0 pour 1000 personnes (11,3 %). Plus récemment, dans le
cadre du Tri-provincial FASD Project, Fuchs et Burnside (2014) ont obtenu une estimation de la prévalence régionale du
TSAF de 122,7 pour 1000 personnes (12,3 %) chez les enfants de cette sous-population du Manitoba. Au sein d’une
population carcérale manitobaine (2005-2006), Murphy, Chittenden et la McCreary Centre Society (2005) ont estimé la
prévalence du TSAF chez les adultes agés de 19 a 30 ans a 98,9 pour 1000 personnes (9,9 %).
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7.4 Recours aux services

7.4.1 INSTITUT CANADIEN D’'INFORMATION SUR LA SANTE

Veuillez vous reporter a la section 4.3.1 (Institut canadien d’information sur la santé [ICIS]) dans le présent rapport
pour connaitre les détails de la méthodologie utilisée. De I'exercice financier 2014 a I’exercice financier 2017, on a
enregistré un total de 2853 hospitalisations et consultations des services de soins de santé chez les patients atteints
du SAF possédant une carte de santé Manitoba. L'acces aux services de soins de santé était surtout motivé par des
consultations aux services des urgences (n = 2098). Cette tendance était constante pour chaque exercice financier (de
2014 2 2017). Parmi les patients atteints du SAF et possédant une carte de santé Manitoba, 62,8 % résidaient dans une
région urbaine et 2,3 % étaient itinérants.

7.4.2 LE TSAF DANS LES SYSTEMES DE SERVICE DU MANITOBA

La principale source de données canadiennes sur les caractéristiques, le bien-étre et la prévalence des enfants
atteints du TSAF et pris en charge par I’Etat provient d’une étude menée au Manitoba qui visait & analyser les données
administratives du Centre d’élaboration de la politique des soins de santé du Manitoba et les données cliniques du
Manitoba FASD Centre, et a mener une recherche qualitative auprés de ces enfants (Fuchs et al., 2005, 2007, 2008,
2010, 2014). Une série de projets de recherche résumés ci-dessous ont permis d’affirmer que le TSAF est un probléme
de santé et de justice sociale grave qui a des répercussions sur les familles, sur le bien-étre des enfants, sur les soins de
santé et sur I’éducation au Manitoba.

Comme pour le reste du Canada, la capacité de diagnostiquer le TSAF au Manitoba est inférieure au nombre de cas
aiguillés (Chudley et al., 2005; Fuchs et al., 2009). Dans cette province, le nombre maximum de créneaux horaires prévus
pour un diagnostic du TSAF s’élevait a 198 en 2010 et en 2011 (Clarren, Lutke et Sherbuck, 2011). Aucune enquéte sur
la capacité diagnostique n’a été menée en 2019; par conséquent, aucune mise a jour n’est disponible sur cette capacité.

Dans le cadre d’une étude sur la prévalence du TSAF chez les enfants (4gés de 0 a 20 ans) pris en charge, Fuchs et al.
(2005) ont déclaré que celle-ci s’élevait a 11,3 % (113 pour 1000). Sur les 5664 enfants pris en charge, 1869 présentaient
une incapacité et 34,2 % d’entre eux avaient regu un diagnostic de TSAF. L'age moyen de ces enfants était de 10,5 ans,
et 60 % étaient de sexe masculin. Un tiers de ces enfants avaient au moins une incapacité, et 17 % des enfants pris en
charge avaient regu un diagnostic probable ou confirmé de TSAF. Parmi les enfants atteints du TSAF, 89 % étaient pris en
charge de fagon permanente, 46 % présentaient des troubles de santé mentale concomitants, et 39 % étaient atteints du
TDAH comorbide. Plus tard, entre 2010 et 2015, les chercheurs ont déclaré que, sur un échantillon de 8323 enfants, 12,3
% des enfants (agés de 0 a 21 ans) pris en charge étaient atteints du TSAF (112,7 pour 1000 enfants) (Fuchs et al., 2014).
La prévalence des enfants autochtones agés de six ans ou moins, atteints du TSAF et vivant hors réserve a été mesurée
dans le cadre de I'Enquéte sur les enfants autochtones menée en 2006 par Statistique Canada. Au Manitoba, la prévalence
du TSAF était de 1,3 %, comparativement a la prévalence nationale qui s’élevait a 0,7 % (Werk, Cui et Tough, 2013).

D’aprés une analyse des protocoles de soins pour les enfants atteints du TSAF (Fuchs et al., 2007), les enfants atteints du
TSAF qui sont devenus des pupilles permanents ou qui faisaient I'objet d’un contrat de placement volontaire ont recu leur
premier statut Iégal a un plus jeune age que les enfants ayant ou non d’autres incapacités. lls sont également devenus des
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pupilles permanents plus rapidement et a un plus jeune &ge, pour une moyenne de deux ans plus jeunes que les enfants
qui ne présentaient aucune incapacité et de trois ans plus jeunes que les enfants qui présentaient d’autres incapacités. On
a observé que les enfants atteints du TSAF qui étaient des pupilles permanents sont pris en charge pendant environ les
trois quarts de leur vie, soit 15 % plus longtemps que les autres enfants qui sont des pupilles permanents. On a également
observé qu’ils avaient moins d’occasions d’étre réunis avec leur famille d’origine (Fuchs et al., 2010).

ATage de 17 ans, les enfants atteints du TSAF et pris en charge présentaient des taux plus élevés de troubles de santé
mentale et de suicide que les autres enfants pris en charge, ce qui indique la nécessité de planifier une transition avec
accompagnement (Shibler et Newton, 2006). Fuchs et al. (2007, 2008 et 2010) ont reflété le besoin fondamental des
enfants d’étre placés pour leur développement dans un milieu stable, réconfortant et permanent, lequel besoin a été
démontré par les enfants pris en charge qui, dés un jeune age, cherchent des occasions de créer des liens affectifs avec
leurs fournisseurs de soins, aspirent a de véritables relations et nécessitent un placement stable. Il a été déterminé que le
processus de planification de la transition pour les jeunes atteints du TSAF qui sont pris en charge était bien élaboré et que
la mise en application de lignes directrices et d’'un protocole sur le processus de transition se solderait par des transitions
efficaces vers des services aux adultes pour les jeunes atteints du TSAF. Cependant, il s’est avéré impossible de déterminer
si I'on utilisait des lignes directrices sur la planification de la transition (Fuchs et al., 2008). Les jeunes atteints du TSAF et
pris en charge qui sont en transition ont cerné le besoin d’avoir accés a un soutien continu et a des services destinés aux
adultes aux prises avec le TSAF. Ces jeunes ont subi des déficiences en matiere de maturité scolaire, d’aptitudes a la vie
quotidienne et de soutiens sociaux, et ont indiqué que vivre avec le TSAF faisait obstacle a I'acquisition de la scolarité, des
aptitudes a la vie quotidienne et des réseaux sociaux dont ils avaient besoin (Burnside et Fuchs, 2013).

L'utilisation de données issues du Centre d’élaboration de la politique des soins de santé du Manitoba a révélé les
répercussions économiques de cette sous-population prise en charge par le systéme de protection de la jeunesse du
Manitoba. Issu des données du Centre d’élaboration de la politique des soins de santé du Manitoba, un échantillon
aléatoire de 400 enfants qui avaient regu un diagnostic de TSAF et qui étaient des pupilles permanents touchaient une
allocation moyenne de 65 $ par jour (Fuchs et al., 2008). Cela comprenait une allocation d’entretien de base de 22 $
pour tous les enfants et une allocation spéciale de 43 $ qui était supérieure a I’allocation habituelle de 35 $ pour tous
les enfants pris en charge a ce moment-la (Fuchs et al., 2008). En 2009, Fuchs et al. ont déclaré que les enfants atteints
du TSAF qui étaient des pupilles permanents avaient davantage recours aux services de soins de santé (Fuchs et al.,
2009). On a observé que le colt moyen des consultations hospitalieres, des services médicaux et des médicaments
d’ordonnance pour les enfants atteints du TSAF était 3,5 fois plus élevé que pour la population générale. Cela signifie
gu’en moyenne, il en codtait 1001 $ de plus en soins de santé, par année, pour un enfant ayant regu un diagnostic du
TSAF et étant un pupille permanent.

Selon une étude de cohorte menée en 2013 et regroupant 717 sujets atteints du TSAF et appareillés a la population
générale et a un groupe témoin de sujets asthmatiques, les sujets atteints du TSAF avaient davantage recours au
systeme de protection de I’enfance (Brownell et al., 2013). Comparativement au groupe témoin de sujets appareillés qui
n’étaient pas atteints du TSAF, les sujets atteints du TSAF étaient 10 fois plus susceptibles d’étre pris en charge ailleurs
que dans leur propre foyer, 13 fois plus susceptibles de bénéficier des services du systeme de protection de I'enfance
et 9 fois plus susceptibles de recevoir des fonds pour I'éducation de I’enfance en difficulté (Brownell et al., 2013). Ces
études laissent toutes croire qu’un nombre accru de sujets aux prises avec le TSAF ont des interactions avec le systéeme
de protection de I’enfance, ce qui a été observé un peu partout au Canada (Popova et al., 2014a).
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Tableau 64. Etudes sur le recours aux services liés au TSAF au Manitoba, de 1999 a 2010

Années de Taille de Cas de TSAF Lignes directrices sur n (%) de Groupe Méthode et source
I’étude I’échantillon bénéfi- le diagnostic/ garcons d’age (ans)
ciant des services définition de cas
1999-2010 | 2025 enfants pris 900 Chudley et al., 2005 2127 (64,7) 1-25 Registre (Brownell
en charge par le etal., 2019)

systéme de protec-
tion de I'enfance, au
moins une fois

2004 3259 enfants pris en 640 Evaluation faite par un n.d. 0-20 Registre (Fuchs et al.,
charge et bénéficiant | (631 cas de TSAF, médecin, évaluation 2005)
de services 9 cas de trouble clinique du TSAF
neurocomportemen-
tal lié a I'usage de
substances)
2005 400 enfants pris en 400 Evaluation faite par un 249 (62,3) 3-19 Fuchs et al., 2008
charge médecin, évaluation
clinique du TSAF
2006 6324 enfants pris en 722 Evaluation faite par un n.d. <18 Fuchs et al., 2009
charge médecin, évaluation

clinique du TSAF

Abréviation : n.d. — donnée non disponible

7.4.3 RECOURS AUX SERVICES DE SOINS DE SANTE

En 2009, Fuchs et al. ont déclaré le recours aux services de soins de santé d’un échantillon de 6324 enfants du Manitoba
(Fuchs et al., 2009). lls ont déclaré que les personnes atteintes du TSAF ou les enfants dont le pere ou la mére a
pour principal probléeme la consommation d’alcool représentaient environ 41 % des colts hospitaliers, médicaux et
pharmaceutiques et environ 22 % de la population a I’étude (Fuchs et al., 2009). Cela représentait une hausse de 600 $
des colts hospitaliers, médicaux et pharmaceutiques par personne atteinte du TSAF (Fuchs et al., 2009).

On a également observé que les personnes atteintes du TSAF avaient recours aux services de soins de santé (c. a d.
hospitalisation, utilisation d’antidépresseurs et de psychostimulants, et diagnostic de TDAH) plus souvent que les
membres de la population générale ou les personnes ayant recu un diagnostic d’asthme (Brownell et al., 2013). Les
personnes atteintes du TSAF avaient un taux d’hospitalisation 3,4 fois supérieur a celui des membres de la population
générale et 2,9 fois supérieur au groupe de personnes souffrant d’asthme (Brownell et al., 2013). Les personnes aux
prises avec le TSAF consultaient un médecin 1,6 fois plus souvent que les membres de la population générale (Brownell
etal., 2013), et elles consommaient 1,4 fois plus de médicaments d’ordonnance que ces derniers (Brownell et al., 2013).

7.4.4 EDUCATION

En moyenne, les frais d’études par enfant sont plus élevés chez les personnes atteintes du TSAF. Dans le cadre d’une
étude regroupant 6324 enfants, les enfants atteints du TSAF représentaient environ 20 % de la population a I'étude
et 38 % des frais d’études totaux (Fuchs et al., 2009). Le financement moyen des frais d’études liés a la population
générale était 3,4 fois supérieur pour ce qui touche les enfants ayant recu un diagnostic de TSAF qui étaient des pupilles
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permanents et 2,7 fois supérieur dans le cas des enfants qui avaient regu un diagnostic du TSAF, mais qui n’étaient
pas pris en charge (Fuchs et al., 2009). Comparativement a la population générale, cela représentait des dépenses
supplémentaires annuelles de 5166 $ et de 3656 $ respectivement pour les enfants ayant recu un diagnostic de TSAF
qui étaient pris en charge et pour ceux qui n’étaient pas pris en charge (Fuchs et al., 2009).

Les enfants atteints du TSAF obtenaient des notes plus faibles en moyenne et des taux de diplomation au secondaire
inférieurs, et la probabilité qu’ils fréquentent un établissement d’enseignement aprés I’age de 15 ans était plus faible
(Fuchs et al., 2009). En poussant la recherche sur le recours aux services d’enseignement par des personnes atteintes
du TSAF, on a constaté que ces personnes avaient trois fois plus tendance a redoubler une année scolaire que le groupe
témoin de personnes asthmatiques ou que les membres de la population générale du méme &ge, du méme sexe et
dont le revenu était équivalent. On a également déclaré que les personnes aux prises avec le TSAF étaient neuf fois
plus susceptibles de toucher des fonds pour I’enfance en difficulté, comparativement aux membres de la population
générale, et six fois plus susceptibles de toucher de tels fonds, comparativement au groupe témoin de personnes
asthmatiques (Brownell et al., 2013; Gough et Fuchs, 2010).

7.4.5 SYSTEME DE JUSTICE PENALE

Par ailleurs, on a déja déclaré que la prévalence du TSAF était plus élevée chez les personnes ayant des démélés avec
le systéme de justice pénale (Fast, Conry et Loock, 1999; Burd et al., 2003; Burd et al., 2004; Popova et al., 2019). Dans
le cadre d’un projet pilote mené de mars 2005 a septembre 2006, portant sur la mise a I'essai de I'outil de dépistage
FASD Brief Screen Checklist et réunissant une cohorte de 91 jeunes hommes, on a mesuré la prévalence du TSAF chez
des jeunes hommes 4gés de 19 a 30 ans détenus pour la premiére fois dans un établissement fédéral (Etablissement
de Stony Mountain). Les sources de données comprenaient I’outil de dépistage FASD Brief Screen Checklist, I'entrevue
médicale de prise de contact, le logiciel d’analyse de photographies du visage de personnes atteintes du SAF (FAS Facial
Photographic Analysis Software) et les évaluations neuropsychologiques. Le processus de dépistage et de diagnostic a
permis de constater que 9,9 % des sujets répondaient aux critéres du TSAF, que 15 % d’entre eux répondaient a certains
criteres du TSAF, mais que I'information requise pour porter un diagnostic était manquante, et que 45 % d’entre eux
présentaient des déficits neuropsychologiques non liés a I'EPA (MacPherson et al., 2011). Parmi les 91 participants, on a
observé un cas de SAF partiel, 8 cas de TNDLA et 14 cas pour lesquels on ne disposait pas des renseignements requis
pour confirmer ou écarter un diagnostic de TSAF. La prévalence du TSAF au cours de la période visée par I’étude était
donc de 10 %, soit 10 fois supérieure a I'estimation de cette prévalence au sein de la population générale canadienne.

7.5 Comorbidités

7.5.1 COMORBIDITES CHEZ LES FEMMES QUI ONT DONNE NAISSANCE A UN
ENFANT ATTEINT DU TSAF

Dans le cadre de la Manitoba Mothers and Fetal Alcohol Spectrum Disorder Study, on a examiné les circonstances
de vie des femmes qui ont donné naissance a un enfant ayant recu un diagnostic de TSAF. Les données cliniques et
administratives couplées et conservées au CEPSSM permettent de créer une cohorte représentative de la population
de toutes les femmes qui ont donné naissance a un enfant ayant regu un diagnostic de TSAF au Manitoba, depuis 1999
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(environ 700 cas) ainsi que des groupes témoins pertinents sur le plan clinique. Cette cohorte a été créée pour permettre
d’étudier les facteurs de risque associés au fait de donner naissance a un enfant ayant recu un diagnostic de TSAF et
d’examiner les résultats physiques et de/les résultats liés a la condition physique et a la santé de la mére ainsi que le
recours aux services de santé et aux services sociaux (Singal et al., 2016).

La plus importante étude au monde a se pencher sur le taux de soins prénataux chez les femmes qui ont donné
naissance a un enfant ayant recu un diagnostic de TSAF a permis de constater que pour 41 % des 700 bébés nés entre
1984 et 2012, les soins prénataux étaient inexistants ou inadéquats, comparativement a 15 % des femmes qui ont
donné naissance a un enfant non atteint du TSAF (Singal et al., 2019). Les femmes qui ont donné naissance a un enfant
ayant recu un diagnostic de TSAF ont subi les conséquences d’une situation socioéconomique défavorisée, d’une forte
probabilité de troubles mentaux, de leur monoparentalité et de leurs interactions avec les services de protection de
I'enfance. Une analyse des interactions avec le systéme de soins de santé dans la cohorte des méres d’enfants ayant
recu un diagnostic de TSAF entre 1979 et 2013 a permis de constater des taux plus élevés de suicide et de tentative de
suicide, comparativement aux méres d’enfants n’ayant pas recu de diagnostic de TSAF. Les taux plus élevés de pauvreté,
de monoparentalité, de consommation d’alcool et de troubles mentaux ont augmenté leur risque de suicide (Singal et
al., 2017b). Les meres qui ont donné naissance a un enfant ayant recu un diagnostic de TSAF avaient également un
taux corrigé plus élevé de troubles de I'usage d’une substance, de troubles de la personnalité, de troubles de I’humeur
et de troubles anxieux au cours des trois années qui ont précédé la grossesse, comparativement aux méres qui n’ont
pas donné naissance a un enfant ayant regu un diagnostic de TSAF (Singal et al., 2017a). Ces femmes présentaient
également un taux plus élevé de détresse psychologique prénatale et post-partum, ainsi qu’un taux plus élevé d’usage
d’antidépresseurs d’ordonnance avant, pendant et aprés la grossesse (Singal et al., 2017a).

7.5.2 COMORBIDITES CHEZ LES PERSONNES AYANT RECU UN DIAGNOSTIC DE TSAF

La recherche menée au Manitoba a permis d’observer la présence de comorbidités (dépression, anxiété, usage de
substances, TDAH et suicide) chez les personnes aux prises avec le TSAF (Fuchs et al., 2010; Fuchs et al., 2005; Brownell
et al., 2012). Selon Chartier et al. (2016), 9,7 % des enfants (4gés de 6 a 12 ans) ayant recu un diagnostic de TSAF
au Manitoba entre 2009 et 2013 présentaient des troubles d’extériorisation, 8,7 %, un TDAH et 3,2 %, des troubles
développementaux. Chez les adolescents (4gés de 13 a 19 ans) diagnostiqués entre 2009 et 2013, 12 % présentaient des
troubles de I’lhumeur et des troubles anxieux, 7,5 %, des troubles d’extériorisation et 2,9 %, des troubles développementaux
(Chartier et al., 2016).

Fuchs et al. (2005) ont constaté que 45,5 % des enfants ayant regu un diagnostic de TSAF présentaient des incapacités
mentales, 19,8 %, une affection médicale concomitante, 16,7 %, une déficience physique et 39,1 %, un diagnostic de
TDAH. Les personnes atteintes du TSAF qui étaient détenues a I’Etablissement Stoney Mountain étaient plus susceptibles
que celles qui n’étaient pas atteintes du TSAF de recevoir un diagnostic de TDA, de TDAH et d’autres troubles mentaux
(MacPherson et al., 2011). Les taux de comorbidités élevés de TDAH et de TSAF justifient le dépistage du TSAF chez
les patients présentant des symptomes de TDAH (Wittick et Hanlon-Dearmon, 2017). Le rapport intitulé The Child Death
Review indique que I'EPA était la cause directe du déces de 10 enfants considérés comme étant décédés de causes
naturelles et que 13 bébés morts dans leur sommeil étaient nés d’'une mere qui faisait usage de substances (Shibler
et Newton, 2006). Ces constatations encouragent I'offre de soutiens proactifs aux femmes afin qu’elles diminuent leur
consommation d’alcool et d’autres drogues (Shibler et Newton, 2006).
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8.0 Résultats — Territoires du Nord-Quest

8.1 Profil de la population

8.1.1 APERCU

En juillet 2020, la population des Territoires du Nord-Ouest comptait 45 161 résidents (Bureau de la statistique des
Territoires du Nord-Ouest, 2020a), dont environ la moitié vit a Yellowknife (Bureau de la statistique des Territoires du
Nord-Ouest, s. d.-a). La population compte un nombre presque égal de résidents autochtones et de résidents non
autochtones (Bureau de la statistique des Territoires du Nord-Ouest, 2020b). En 2016, les Territoires du Nord-Ouest se
classaient au deuxiéme rang parmi les provinces et territoires du Canada au chapitre du taux de natalité (14,4 naissances
pour 1000 personnes), pour un total de 623 naissances en 2018 (Bureau de la statistique des Territoires du Nord-Ouest,
2019a). lIs font partie du Canada Northwest FASD Research Network depuis 2004 et offrent des services de diagnostic
du TSAF aux personnes de tous les ages.

8.1.2 INDICATEURS DU BIEN-ETRE DE LA MERE ET DE L'ENFANT EN LIEN AVEC LE
TSAF OU LEPA

D’apres le NWT Community Survey de 2019, pres de 80 % des membres de la population en 4ge de travailler (de 25 a 64
ans) étaient titulaires d’un dipldme d’études secondaires ou avaient fait des études supérieures (Bureau de la statistique
des Territoires du Nord-Ouest, 2019a). Prés de la moitié (42,7 %) des habitations de ce territoire présentaient au moins
un probléme de logement (p. ex. : abordabilité, adéquation ou logeabilité) (Bureau de la statistique des Territoires du
Nord-Ouest, 2019d). En 2018, 2999 ménages des Territoires du Nord-Ouest (plus de 20 %) ont déclaré avoir de la
difficulté a payer les frais de transport, de logement, d’alimentation, d’habillement et autres dépenses nécessaires.
Sur les 9352 personnes faisant partie de ces ménages, 24 % étaient des enfants agés de moins de 15 ans. Parmi ces
ménages, 61 % ont dit s’inquiéter souvent ou parfois de ne pas avoir les moyens d’acheter de la nourriture, 31 % ont
déclaré gu’ils éprouvaient des difficultés financiéres en raison de I'augmentation du co(t de leur loyer ou de leur prét
hypothécaire, et 12,5 % des adultes ont déclaré vivre dans I'insécurité alimentaire et I'insécurité financiere générale
(Bureau de la statistique des Territoires du Nord-Ouest, 2020c). Comparativement aux jeunes qui ne sont pas atteints
du TSAF, les jeunes qui en sont atteints sont plus susceptibles d’éprouver des probléemes d’instabilité résidentielle. lls
sont deux fois plus susceptibles que leurs pairs d’avoir déménagé au cours des 12 derniers mois, et quatre fois plus
susceptibles de s’étre enfuis au cours des 12 derniers mois (2020 4Y Program, 2020).

En 2016, le taux de crimes violents s’élevait a 78,4 pour 1000 personnes, ce qui représente un taux sept fois plus
élevé que le taux national de 10,5 pour 1000 personnes. De méme, le taux d’infraction contre les biens dépassait le
taux national (206,6 contre 32,1 pour 1000 personnes). En 2015, le taux d’agressions physiques et sexuelles entre
membres d’une famille déclaré par la police était de 1709 pour 100 000 personnes, ce qui représente une hausse de
5 % par rapport a 2014 (Bureau de la statistique des Territoires du Nord-Ouest, 2019b). En 2016, 21,7 % des familles
des Territoires du Nord-Ouest étaient monoparentales, comparativement au taux national de 16,4 %. Au cours de cette
méme année, 48 % des femmes autochtones et 70 % des femmes non autochtones ont indiqué que leur santé mentale
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était trés bonne ou excellente, comparativement au taux national de 69 % des femmes de la population générale. Sur
les 614 naissances survenues en 2017, 45 étaient liées a des adolescentes (Bureau de la statistique des Territoires du
Nord-Quest, s. d.-b).

En 2014, 46,4 % des femmes agées de 14 a 24 ans, 75 % des femmes agées de 25 a 44 ans et 68,5 % des femmes
agées de 45 a 64 ans ont déclaré avoir consommé de I'alcool au cours des 12 derniers mois. Les données de 'lESCC
révelent également que 38,8 % des femmes ont déclaré avoir bu de grandes quantités d’alcool (quatre verres ou plus
en une méme occasion, au cours des 12 derniers mois), et que 29,8 % d’entre elles fumaient alors la cigarette (Bureau
de la statistique des Territoires du Nord-Ouest, s. d.-c). Comparativement a 18 % des femmes canadiennes, 26 % des
femmes non autochtones et 34 % des femmes autochtones des Territoires du Nord-Ouest ont déclaré consommer de
grandes quantités d’alcool (quatre verres ou plus en une méme occasion, au moins une fois par mois) (Bureau de la
statistique des Territoires du Nord-Ouest, 2019b).

D’apreés les résultats de I’Enquéte canadienne sur I'expérience de la maternité de 2006-2007, 46,6 % des femmes (IC a
95 % : 41,0; 52,3) avaient fumé la cigarette avant leur grossesse ou avant la reconnaissance de celle-ci, et un quart des
femmes (24,9 %; IC a 95 % : 19,8; 30,0) avaient fumé la cigarette pendant leur grossesse. Plus d’un tiers des femmes
(85,5 %; IC a 95 % : 30,1; 40,8) ont déclaré avoir subi un ou plusieurs actes de violence au cours des deux derniéres
années, et 8,2 % (IC a 95 % : 5,0; 11,4) ont déclaré que la plupart de leurs journées étaient tres stressantes (Chalmers
et al., 2008).

Le projet Photovoice intitulé « Brightening Our Home Fires » et axé sur la santé et le mieux-étre des femmes a été mis en
ceuvre dans les Territoires du Nord-Ouest de 2010 a2 2012. On s’est servi d’un modeéle de recherche-action pour mobiliser
la population a I'égard de la prévention du TSAF et pour déterminer a quoi la santé et la guérison ressembleraient
dans le contexte des communautés de femmes du nord des Territoires du Nord-Ouest (Goose et Badry, 2013). Trente
participantes de Yellowknife, de Lutselk’e, de Behchokd et d’Ulukhaktok représentaient les cultures dénée et inuite
(Badry et Felske, 2013c). Les themes importants pour la santé des femmes du Nord étaient le territoire et les traditions, le
logement, la pauvreté, I'alimentation, la famille, la santé, la santé mentale, les traumatismes et les déplacements (Goose
et Badry, 2013).

Les traumatismes, la consommation d’alcool et les interactions avec le systeme de protection de I’enfance constituent
trois facteurs importants qui sous-tendent la prévalence du TSAF (Badry et Felske, 2013b). Comparativement aux
femmes qui vivaient dans une communauté, les femmes qui avaient un acces précaire a une maison d’hébergement
ont abordé plus souvent la question des dépendances et de I'appréhension des enfants (Goose et Badry, 2013). Les
participantes ont également exprimé leurs craintes concernant les méfaits du passé (traumatismes et abus historiques),
la violence, latérale ou autre, la pauvreté, I’éloignement, I'isolement, le manque de soutien et I'itinérance (Goose et
Badry, 2013). Selon les résultats obtenus, le TSAF peut étre compris comme étant le produit de facteurs multiples ayant
mené les femmes a s’automédicamenter avec de I'alcool, pour faire face a leurs problémes sociaux et de santé (Badry
et Felske, 2013b).

Selon le projet Photovoice, la santé et la guérison constituent les assises de la prévention du TSAF. On a défini une vie
saine comme étant une vie ou I’'on se sent socialement, émotionnellement et physiquement lié aux gens, a la culture et
au territoire (Goose et Badry, 2013). Les opinions des femmes recueillies dans le cadre de ce projet nous enseignent
que les initiatives de santé élargies doivent offrir des soutiens a la planification de la conception liés a une vision
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communautaire de la santé qui tient compte des traditions, de la culture et de I'importance attachée a la famille et a la
communauté (Goose et Badry, 2013). Les femmes qui ont un acces précaire a une maison d’hébergement ont besoin
de ressources comme des aliments locaux et des activités traditionnelles. On a mentionné que les expériences liées au
territoire sont exceptionnellement importantes pour les femmes du Nord. Les programmes et les politiques qui favorisent
I'acces a des aliments locaux (viandes a haute teneur en protéines), un faible niveau de stress et les activités axées sur
le territoire et la culture sont importants pendant la grossesse. Le projet Photovoice mentionne la possibilité de donner
la parole aux personnes qui ont vécu des expériences nouvelles et complexes dans le domaine de la santé (Goose et
Badry, 2013). Au Canada, la recherche et les services de rétablissement sont exceptionnels. Grace a la sensibilisation
aux expériences vécus et a la main-d’ceuvre existante dans le domaine de la santé, il est possible de prévenir le TSAF.

8.1.3 PROGRAMMES DE PREVENTION DU TSAF ET DE LEPA

En 2017, I’Administration des services de santé et des services sociaux des Territoires du Nord-Ouest a été chargée
d’élaborer et d’offrir des séances de sensibilisation aux méfaits de I'alcool et du tabac a I'intention des femmes enceintes
et/ou des nouvelles mamans, et d’élaborer un formulaire d’aiguillage et un processus de triage accordant la priorité
aux soins des femmes enceintes (gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, 2017a). Parmi les autres initiatives qui
sensibilisent davantage la population au TSAF, mentionnons les affiches de la Coalition des familles d’accueil qui font de
la publicité au sujet de la Ligne d’aide des TNO offrant des soutiens pour diminuer sa consommation d’alcool et favoriser
une grossesse saine (CanFASD, 2019). Par ailleurs, les Territoires du Nord-Ouest et le Yukon sont les seuls parmi les
provinces et territoires canadiens a exiger que des étiquettes soient apposées sur les boissons alcooliques, avisant des
dangers du TSAF (Partenariat canadien contre le cancer, 2018).

Les soins maternels et infantiles sont prodigués dans le cadre de programmes communautaires tels que I'Initiative Amis
des bébés, qui se veut un programme désigné de I’hdpital régional d’Inuvik, ainsi que dans le cadre des programmes
de sciences infirmiéres au Sahtu Got’iné Regional Health and Social Services Centre et au Sahtu Dene Necha Ko’
Long-Term Care Facility (Administration des services de santé et des services sociaux / ministére de la Santé et des
Services sociaux des Territoires du Nord-Ouest, 2018). Le programme Famille en santé fournit des renseignements
sur la diminution de la consommation d’alcool et la nutrition, ainsi que d’autres soutiens aux familles, tant aux femmes
enceintes qu’aux enfants, jusqu’a I’age de cing ans (Administration des services de santé et des services sociaux des
Territoires du Nord-Ouest, s. d.). De méme, le Centre pour les familles du Nord offre un continuum intégré de services qui
aident les parents a répondre aux besoins développementaux de leurs enfants, de la période prénatale jusqu’a I’age de
six ans (Centre pour les familles du Nord, 2018). Il a également été démontré que les soins fournis par les sages-femmes
favorisent la diminution de la consommation d’alcool pendant la grossesse (DPRA Consultants, 2012).

8.2 Surveillance existante — EPA

Le registre prénatal révisé de 2017 des Territoires du Nord-Ouest (NWT Prenatal Record) facilite I’évaluation et la
documentation des soins de santé et des soins prénataux prodigués aux femmes. Cet outil décrit les composantes
des soins prénataux fondés sur des données probantes, notamment le dépistage de la consommation d’alcool au
moins une fois par trimestre, I'aiguillage automatique des patientes chez qui on a dépisté la consommation d’alcool
et la recommandation de vitamines pour les femmes enceintes qui ont consommé de grandes quantités d’alcool
(gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, 2017).
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8.2.1 ETUDES PUBLIEES SUR LA PREVALENCE

Dans les Territoires du Nord-Ouest, les modules de 'ESCC mis en ceuvre tous les deux ans comprennent deux ou trois
points de données sur la consommation d’alcool chez la mere dans la section portant sur les dépendances. Cependant,
les problemes de littératie et de langue nuisent a I’exactitude des données fournies par les répondants a 'ESCC, ce
qui entraine de faibles taux de réponse et/ou une forte sous-estimation de la prévalence de I'EPA dans ces territoires
(gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, 2017a).

Comparativement aux données de 2002, les résultats de I'Enquéte sur I'usage des drogues et de I'alcool dans les
T. N.-O. de 2006 révelent que la fréquence de la consommation d’alcool pendant la grossesse n’a pas diminué chez
les femmes qui en consommaient (Badry et Felske, 2013a). Les données sur I'EPA de I'enquéte de 2012 ont été
supprimées en raison du faible nombre de répondantes (ministére de la Santé et des Services sociaux des Territoires du
Nord-Ouest, 2014).

On n’a cerné aucune étude publiée renfermant des estimations régionales de I’'EPA dans la population générale des
Territoires du Nord-Ouest. Dans dix collectivités de la zone d’Inuvik, on a estimé la prévalence de la consommation
d’alcool pendant la grossesse dans le cadre de deux études : 34,5 % de 1987 a 1990 (Godel et al., 1992) et 24,3 % en
2000 (Godel et al., 2000). Voir I’Annexe D. Au cours de la premiére étude, on a constaté que la consommation d’alcool
pendant la grossesse était plus souvent déclarée par les femmes qui s’identifiaient comme étant de « race blanche »,
comparativement aux femmes autochtones.

8.3 Surveillance existante — TSAF

Les diagnostics du TSAF proviennent de cliniques exploitées par le gouvernement des Territoires du Nord-Ouest. Ces
cliniques posent des diagnostics aupres d’enfants et d’adultes de ce territoire de compétence depuis février 2020. Mis
sur pied en 2011, le NWT Congenital Anomalies Registry traite environ 680 naissances par année, dans les Territoires du
Nord-Ouest, y compris des naissances vivantes et des morts feetales survenues a plus de 20 semaines de grossesse, et
il recueille des données sur des personnes jusqu’a I’age de 19 ans (gouvernement du Canada, 2013).

8.3.1 BASE DE DONNEES NATIONALE SUR LE TSAF AU CANADA

Veuillez vous reporter a la section 4.2.1 (Base de données nationale sur le TSAF au Canada) du présent rapport pour
obtenir une analyse détaillée de ces données. Les données présentées dans la figure suivante refleétent deux catégories
de résultats diagnostiques : « cas diagnostiqués », ce qui comprend les personnes atteintes du TSAF avec ou sans
traits faciaux caractéristiques, et « cas évalués, mais non diagnostiqués », ce qui comprend également les personnes
de la catégorie « a risque ». Les données sont présentées selon I'année de I'évaluation; lorsqu’une année est omise,
cela indique I'absence de diagnostic et d’évaluation pour I'année en question. Veuillez noter que nous ne disposons
que de données partielles pour 2019. Selon le gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, ces données représentent
uniguement celles qui ont été fournies pour le projet Universal Dataform en 2019 et ne représentent pas le nombre total
d’évaluations et de diagnostics du TSAF réalisés au cours de ces années.
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Figure 5. Personnes évaluées concernant un diagnostic de TSAF et personnes ayant regu un diagnostic de TSAF selon
I'année de I’évaluation, dans les Territoires du Nord-Ouest, de 2015 a 2019

Selon les données recueillies de la base de données nationale sur le TSAF au Canada, 14 personnes ont été évaluées
et 12 personnes (85,7 %) ont recu un diagnostic de TSAF. La majorité (64,3 %) des personnes étaient 4gées de 6 a 11
ans au moment de I’évaluation. Presque toutes les personnes ayant recu un diagnostic de TSAF (n = 11; 91,7 %) étaient
agées d’au plus 17 ans. Il est important de noter que la nouvelle clinique de diagnostic du TSAF pour adultes (Centre de
diagnostic de I’ensemble des troubles causés par I'alcoolisation feetale [ETCAF] pour adultes) n’a fourni aucune donnée
pour la présente étude. Le profil d’age des personnes évaluées et des personnes diagnostiquées est donc déterminé
par les données fournies par la Youth FASD Diagnostic Clinic de I’HOpital territorial Stanton et par le FASD Family and
Community Support Program aux fins de la présente étude.

Selon le plus récent rapport recu directement du gouvernement des Territoires du Nord-Ouest (communication
personnelle, 29 octobre 2020), un total de 57 personnes ont été évaluées concernant le TSAF entre 2015 et 2019. Sur
ce nombre, 44 ont recu un diagnostic de TSAF et 13 cas ont été reportés.
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8.3.2 ETUDES PUBLIEES SUR LA PREVALENCE

Jusqu’ici, une estimation régionale a été relevée pour le TSAF dans la population générale des Territoires du Nord-
Ouest. Cette estimation est tirée d’une étude récente menée par Pei et al. (2020). Voir I'Annexe E. Selon les données
régionales sur les Territoires du Nord-Ouest, on estime que la prévalence du TSAF chez les éléves de la prématernelle et
de la maternelle dans la population générale est de 1,2 pour 1000, ou de 0,12 %. Cette estimation était fondée sur des
diagnostics posés par le personnel enseignant au moyen de I'IMDPE dans une base de données portant sur I'ensemble
de la population. On n’a repéré aucune étude renfermant des estimations sur la prévalence du TSAF dans des sous-
populations particulieres des Territoires du Nord-Ouest.

L’Administration des services de santé et des services sociaux des Territoires du Nord-Ouest reconnait I’absence de
statistiques sur la prévalence du TSAF dans ces territoires (Strong, 2020). Elle examinera les sources de données
existantes en 2019-2020 pour déterminer I'incidence du TSAF (gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, 2017a). Le
Congenital Anomalies Registry des Territoires du Nord-Ouest de 2015 renferme des données sur 21 bébés nés dans ces
territoires avec au moins une anomalie congénitale. Ce registre recensait en moyenne 19 cas d’anomalie congénitale par
année, de 2011 a 2015, soit un taux de prévalence d’environ 3 % pour les personnes ayant une anomalie congénitale
enregistrée dans ce territoire de compétence (gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, 2017b). Ce registre reléve
les cas de TSAF, mais on ignore dans quelle proportion ces cas concernaient des personnes atteintes du TSAF.

8.3.3 CAPACITE DE DIAGNOSTIQUER LE TSAF

L’Administration des services de santé et des services sociaux des Territoires du Nord-Ouest offre des services
diagnostiques du TSAF aux adultes par I'entremise du Centre de diagnostic de ’'ETCAF pour adultes, situé a Yellowknife.
Les personnes agées de plus de 18 ans peuvent s’inscrire directement ou étre aiguillées par le personnel de I’Administration
des services de santé et des services sociaux, des organismes gouvernementaux ou non gouvernementaux et des
membres de leur famille. Ce centre a pour but d’élaborer et de mettre en ceuvre des stratégies d’intervention appropriées
pour les adultes qui ont regu un diagnostic de TSAF et pour leur réseau de soutien respectif (Administration des services
de santé et des services sociaux du gouvernement des Territoires du Nord-Ouest, 2020). Au cours de I'année qui suit
le diagnostic de TSAF, le coordonnateur du programme de TSAF pour adultes assure un suivi (auprés des personnes
diagnostiquées et de leurs soutiens), tel qu’il est recommandé (Administration des services de santé et des services
sociaux des Territoires du Nord-Ouest, 2019). Au moment de la publication du présent rapport, 20 évaluations étaient
effectuées par année (communication personnelle, 29 octobre 2020).

Avant I'ouverture du Centre de diagnostic de I'ETCAF pour adultes en 2020, les adultes devaient se déplacer pour obtenir
un diagnostic et leur cas était donc enregistré par des cliniques d’autres provinces (Clarren, Lutke et Sherbuck, 2011).
On présume que le nombre d’aiguillages suggérés avant 2020 est inférieur a 20 par année (Salmon et Clarren, 2011).
La Youth FASD Diagnostic Clinic de I’Hbépital territorial Stanton et le FASD Family and Community Support Program de
Yellowknife acceptent les jeunes jusqu’a I’dge de 17 ans depuis 2010; les centres de diagnostic évaluent les enfants
agés de 7 a 17 ans et la Youth FASD Diagnostic Clinic offre des services de soutien aux enfants 4gés de 0 a 7 ans.
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8.3.4 ENQUETE MENEE AUPRES DES CLINIQUES DE DIAGNOSTIC

Méthode

Veuillez vous reporter a la section 4.2.2 (Enquéte menée aupres des cliniques de diagnostic) du présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée.

Résultats

Dans les Territoires du Nord-Ouest, on a repéré deux cliniques en mesure d’effectuer des évaluations
neurodéveloppementales liées au TSAF. L'une de ces cliniques, qui a ouvert ses portes en 2020, accepte uniquement
des adultes (agés de plus de 18 ans). Une des cliniques a fourni des données sur les années d’évaluation 2015 a 2017.
Chague année, dix personnes ont été évaluées en vue d’un dépistage du TSAF et huit ou neuf personnes ont regu un
diagnostic de TSAF. Au cours de ces années (soit de 2015 a 2017), un total de 30 personnes ont été évaluées dans une
clinique; 26 d’entre elles (86,7 %) ont recu un diagnostic de TSAF.

Chaque année, 10 créneaux horaires étaient réservés au diagnostic de TSAF et 45 personnes étaient sur la liste d’attente.
D’aprés ces données limitées, le temps d’attente estimé pour subir une évaluation liée au TSAF est d’environ 4,5 ans.
Les personnes figurant sur la liste d’attente de cette clinique étaient aiguillées par des services de santé, des services
sociaux ou des services de sensibilisation. La confirmation de I’'EPA n’était pas requise pour qu’un client soit placé sur
la liste d’attente, mais elle était obligatoire pour que I’évaluation puisse avoir lieu.

8.4 Recours aux services de soins de santé

8.4.1 INSTITUT CANADIEN D’'INFORMATION SUR LA SANTE

Veuillez vous reporter a la section 4.3.1 (Institut canadien d’information sur la santé [ICIS]) du présent rapport pour
connaitre les détails de la méthodologie utilisée. Entre les exercices financiers 2014 et 2017, on a enregistré un total
de 80 hospitalisations et consultations des services de soins de santé en lien avec des patients atteints du SAF qui
possédaient une carte d’assurance-maladie des Territoires du Nord-Ouest. Ces recours aux services de soins de santé
consistaient surtout en des consultations au service des urgences (n = 42). Parmi les patients atteints du SAF qui
possédaient une carte d’assurance-maladie des Territoires du Nord-Ouest, 61,1 % résidaient dans une région urbaine
et disposaient d’un logement.

8.4.2 ETUDES ET RAPPORTS PUBLIES SUR LE RECOURS AUX SERVICES

En 2011-2012, le colt moyen par enfant de I'éducation de I'enfance en difficulté dans les écoles élémentaires et
intermédiaires s’élevait a 7976 $. En moyenne, dix enfants et jeunes ayant regu un diagnostic de TSAF ont obtenu des
services d’éducation de I'enfance en difficulté au cours de cette période, au codt total de 79 564 $. Les ressources
favorisant la santé des femmes dans les Territoires du Nord-Ouest sont plus facilement accessibles a Yellowknife que
dans les collectivités éloignées. La distance qui sépare les collectivités constitue un obstacle pour certaines femmes qui
ont subi un traumatisme et/ou de la violence familiale et qui sont aux prises avec un trouble de 'usage d’une substance
(Badry et Wight Felske, 2013b). On dispose d’une littérature didactique limitée sur les programmes de guérison axée
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sur la terre ou sur les programmes d’immersion culturelle destinés aux adultes aux prises avec un trouble de I'usage
d’une substance (Laurie, 2013); cependant, la collectivité est largement en faveur de ces programmes en guise de
solution holistique pour la guérison de ses membres (ministere de la Santé et des Services sociaux des Territoires du
Nord-Ouest, 2014).

La Coalition des familles d’accueil des Territoires du Nord-Ouest a mis sur pied le 4Y Program pour combler les lacunes
en matiere de services a I'intention des jeunes atteints du TSAF qui cessent de bénéficier des services de protection
de I’enfance (Kyle, 2019b) et d’autres personnes touchées par I’'EPA. Un projet pilote d’une durée de deux ans (2019-
2021) sur ce programme tenant compte des traumatismes a été concu pour répondre aux besoins des jeunes de
Yellowknife qui ont une incapacité cérébrale causée par I'EPA. Les enfants et jeunes adultes (jusqu’a I'age de 29 ans) qui
résident dans les Territoires du Nord-Ouest, qu’ils aient obtenu ou non un diagnostic de TSAF, recoivent des services de
counseling et de dynamique de la vie dans le cadre de séances individuelles hebdomadaires et de séances de groupe
moins fréquentes. On offre également du soutien a la famille et au réseau de soutien afin de renforcer la résilience
individuelle et communautaire. Les divers volets du programme (arts, musique, culture, dynamique de la vie, nutrition
et éducation physique) visent a favoriser la santé mentale et physique, la confiance en soi et I'autodétermination. Les
participants au programme qui sont autochtones ont acces a des activités culturelles. Ce programme a pour but de
prévenir les probléemes sociaux et de santé mentale dont I'insécurité du logement, I'isolement social et le trouble de
I'usage d’une substance (Coalition des familles d’accueil des Territoires du Nord-Ouest, 2019).

L’Association de Yellowknife pour I'intégration communautaire offre des soutiens et des services liés au TSAF dans
les Territoires du Nord-Ouest, notamment le Projet de soutien entre pairs pour les gens vivant avec 'ETCAF (FASD
Peer Support Project) et le Projet vivre et grandir avec 'ETCAF (Living and Learning with FASD Project). Les enfants et
les jeunes (agés de 3 a 17 ans) qui habitent dans les Territoires du Nord-Ouest peuvent obtenir des services de santé
mentale et de bien-étre fondés sur des données probantes aupres du Strongest Families Institute (Institut des Familles
Solides) (Administration des services de santé et et des services sociaux du gouvernement des Territoires du Nord-
QOuest, 2020). Un programme ciblé est offert pour aider les enfants et les jeunes aux prises avec le TDAH, un trouble
anxieux ou un trouble oppositionnel avec provocation (Strongest Families Institute, 2018).
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9.0 Résultats — Ontario

9.1 Profil de la population

La province de I'Ontario est la plus peuplée du Canada. Elle compte 14,45 millions de résidents, soit 38,3 % de la
population canadienne (Kiprop, 2019). Son ministére des Services a I’enfance et a la jeunesse dirige I’élaboration d’une
approche intergouvernementale visant a aider les personnes atteintes du TSAF (ministere des Services a I'enfance
et des Services sociaux et communautaires de I’'Ontario, 2016). Le gouvernement de I’'Ontario a réagi aux lacunes
signalées en matiére de services aux adultes ontariens aux prises avec le TSAF (Anderson, 2015) en investissant 26
millions de dollars (sur une période de quatre ans) dans des initiatives liées au TSAF, notamment des services de soutien
(Assemblée législative de I'Ontario, 2017).

9.1.1 INDICATEURS DU BIEN-ETRE DE LA MERE ET DE L’ENFANT EN LIEN AVEC
LEPA

Selon ’Enquéte sur la santé dans les communautés canadiennes (ESCC) de 2014, 10 % des familles ontariennes ont
connu une insécurité alimentaire en 2012 (ministere des Services a I'enfance et des Services sociaux et communautaires
de I’'Ontario, 2016). LEnquéte canadienne sur le revenu a révélé que la proportion d’enfants et de jeunes vivant dans
un ménage a faible revenu est demeurée assez stable entre 2009 et 2014 : 14,6 % en 2009, 13,8 % en 2010, 13,6 %
en 2011 et 14 % en 2014 (ministére des Services a I'enfance et des Services sociaux et communautaires de I'Ontario,
2016). En 2016, 27,4 % des familles recensées ayant des enfants étaient des familles monoparentales; ce taux est
demeuré stable depuis 2011 (Bureau de santé de I’est de I'Ontario, 2019).

La proportion d’éléves ontariens de la 7¢ a la 12° année qui ont déclaré avoir fait des excés d’alcool au cours du mois
précédent (cing verres ou plus en une méme occasion) a diminué de fagon constante au cours des derniéres années : soit
de 24,7 % en 2009 a 17,6 % en 2015 (ministére des Services a I'enfance et des Services sociaux et communautaires de
I'Ontario, 2016). En 2016, plus d’un tiers (36 %) des femmes et 67 % des hommes de la région de Durham ont dépassé
les Directives de consommation d’alcool a faible risque du Canada (ESCC, 2016), 14 % des femmes de cette région
ayant déclaré avoir fait des exces d’alcool au moins une fois par mois (Systeme de surveillance rapide des facteurs de
risque, 2016). Dans I’ensemble, la consommation d’alcool chez les Ontariennes est passée de 1,9 verre par semaine en
1996 a 3,6 verres par semaine en 2017 (lalomiteanu et al., 2018). Le degré de sensibilisation au TSAF est élevé au sein
de la population générale : 85 % des répondants a I'enquéte de la région de Peel ont dit croire que la consommation
d’alcool pendant la grossesse est nocive pour le feetus (Kusi-Achampong, Gayle-Thompson et Caprara, 2011), et
78,7 % des résidents de Middlesex-London ont dit comprendre qu’il n’existait aucun niveau s(r de consommation
d’alcool pendant la grossesse (Bureau de santé de Middlesex-London, 2005).

A la suite de consultations dirigées par le ministére des Services a I'enfance et & la jeunesse au sujet de I’élaboration
d’une stratégie ontarienne sur le TSAF (Anderson, 2015), on a déterminé que les stratégies de sensibilisation au TSAF
n’ont généralement pas interpellé les personnes a risque d’avoir un enfant aux prises avec le TSAF. Cette rétroaction
des intervenants va de pair avec la recherche antérieure qui a démontré que les étiquettes apposées sur les contenants
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d’alcool informant les consommateurs des effets tératogénes de I'alcool ne sont pas efficaces auprés des personnes qui
ont des habitudes de consommation a risque élevé (Thomas et al., 2014). On s’attend a ce que cela soit di au fait que
les messages ciblent surtout la consommation d’alcool chez les femmes, sans tenir compte des facteurs contextuels
comme la pauvreté, la violence, la toxicomanie, la santé mentale et les traumatismes historiques (Choate et al., 2019).

Dans le cadre de ces consultations, on a également indiqué que les peuples autochtones sont en voie de se remettre des
répercussions intergénérationnelles des politiques et des programmes assimilationnistes qui ont mené a I’'appréhension
des enfants de leurs communautés. Ces facteurs culturels ont contribué a I'apparition de problemes de santé mentale
tels que I'état de stress post-traumatique, 'usage de substances et la perte des pratiques parentales traditionnelles
(Anderson, 2015). Une étude désuete sur la violence familiale menée en Ontario a permis de constater que huit femmes
autochtones sur dix ont subi de la violence familiale (Ontario Native Women’s Association, 1989). Les communautés
autochtones appuient systématiquement les interventions culturellement adaptées qui comprennent la collecte de
données visant a mesurer la prévalence du TSAF chez les Autochtones de I’Ontario (Anderson, 2015).

Les sous-populations identifiées comme étant a risque élevé de TSAF ou d’EPA dans le cadre de ces consultations
étaient les personnes qui boivent de I’alcool en société, les personnes qui ont des troubles de santé mentale (notamment
des troubles de I'usage de substances), les jeunes sexuellement actifs et les femmes de plus de 30 ans travaillant dans
un milieu professionnel (Anderson, 2015).

9.1.2 PROGRAMMES DE PREVENTION DU TSAF ET DE LEPA

Le Breaking Cycles Program est un programme holistique d’intervention précoce qui appuie les femmes enceintes
qui font usage de substances. Parmi les facteurs de mieux-étre maternel qui sont apparus parallélement chez les
participantes au programme, mentionnons la survivance face a la violence sexuelle (33 %), a la violence physique (81 %),
aux traumatismes (84 %) et a la violence conjugale constante (41 %). La majorité de ces femmes souffraient d’anxiété
(88 %), de dépression (76 %), de troubles du sommeil ou de I'alimentation (73 %); environ la moitié d’entre elles avaient
des craintes et des phobies (46 %), faisaient un « mésusage » de substances (51 %) (Pepler et al., 2002) et avaient des
problémes juridiques constants (41 %) (Burns, 2015).

L’Aboriginal FASD and Child Nutrition Program, qui est mis en ceuvre dans plus de 180 communautés, et le programme
Meilleur départ de Nexus Santé constituent des programmes ontariens efficaces qui diffusent des ressources éducatives
fondées sur des données probantes sur les répercussions de la consommation d’alcool pendant la grossesse et sur
les facteurs de protection. Le Parent-Child Assistance Program est également accessible aux femmes enceintes qui
consomment de I'alcool et/ou d’autres drogues. Ce programme offre un modéle de gestion de cas dans le cadre
de visites a domicile. Les programmes de dépistage et d’intervention précoces qui offrent du soutien aux femmes
enceintes aux prises avec des troubles de I'usage de substances et a celles qui sont a risque comprennent notamment
le programme Breaking the Cycle de Mothercraft et le programme Bébés en santé, enfants en santé, qui offre des
services de dépistage et d’évaluation précoces, aide a s’y retrouver dans les services communautaires et comprend un
programme ciblé appelé Bébés en santé, enfants en santé a I'intention des Autochtones (Anderson, 2015).
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9.2 Surveillance existante — EPA

9.2.1 L'INDICATEUR DE CAMH

Introduction

Mené pour la premiére fois en 1977, le sondage L'Indicateur de CAMH est le plus ancien sondage anonyme sur la santé
réalisé aupres d’adultes de I’'Ontario. Ce sondage surveille la santé mentale et 'usage de substances chez les adultes
ainsi que I'opinion publique sur les problémes de drogue et les politiques connexes. L'Indicateur de CAMH est un
sondage transversal mené de fagcon répétée aupres d’adultes ontariens depuis 1996. Chaque année, il a lieu au téléphone
a I'aide d’une procédure de composition aléatoire permettant de communiquer avec des résidents ontariens agés de 18
ans ou plus. Chaque année, de 3000 a 5000 adultes ontariens sont interviewés et les résultats obtenus servent a cerner
les sujets de préoccupation et les nouvelles tendances. Tous les cycles annuels du sondage ciblent une population
commune d’adultes ontariens hors établissement, 4gés de 18 ans ou plus, et un échantillon issu d’un échantillonnage
aléatoire. Les taux de réponse au sondage étaient de 30 % et de 28 % en 2018 et en 2019, respectivement. Le taux de
coopération s’élevait a 37 % les deux années.

Objectifs
Les objectifs de cette étude étaient les suivants :

1. estimer la prévalence de la consommation d’alcool autodéclarée (y compris la quantité et la fréquence) pendant la
derniére grossesse des femmes pares;

2. estimer la prévalence de la consommation d’alcool autodéclarée (y compris la quantité et la fréquence) pendant
I’allaitement du dernier enfant des femmes pares;

3. explorer les données démographiques et de santé des femmes pares en fonction de leur consommation d’alcool
pendant leur derniére grossesse;

4. estimer la prévalence du SAF et du TSAF chez les hommes et les femmes en leur demandant si on leur a déja dit
qu’ils étaient atteints du SAF ou du TSAF;

5. examiner le degré de sensibilisation aux conséquences négatives de la consommation d’alcool pendant la
grossesse et au TSAF, tant chez les hommes que chez les femmes.

Méthodes

On a effectué une analyse transversale des données rattachées a des enregistrements de chaque cycle de sondage
(2018 et 2019). Pour procéder au nettoyage des données, on a créé une variable supplémentaire dans chaque ensemble
de données afin de connaitre I’age des femmes pares au moment de leur derniére grossesse, en fonction de I'information
disponible sur I'age de la répondante et sur I'année de naissance de son dernier enfant. Des statistiques descriptives
ont été générées a I'aide du logiciel STATA 16.1. Les catégories dont le compte était inférieur a cing ont été supprimées
dans les tableaux produits. Les résultats ont également été stratifiés en fonction de la consommation d’alcool déclarée
et du sexe du répondant, le cas échéant. La méthode exacte de Fisher a servi a I'évaluation des différences entre les
populations stratifiées, et le niveau de significativité a été établi a 0,05.
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Résultats

SAF et TSAF autodéclarés en 2018 et en 2019
L'intervieweur a demandé aux répondants au sondage des cycles de 2018 et 2019 si quelqu’un (notamment un médecin,
un professionnel de la santé ou un parent) leur avait dit qu’ils étaient atteints du SAF ou du TSAF.

Tableau 65. Prévalence du SAF/TSAF autodéclaré, 2018-2019 (N = 3154)

Le répondant s’est fait Répondants au sondage de Répondants au sondage de
dire qu’il était atteint du 2018 2019

SAF/TSAF (n=1334) (n = 1820)

Oui <5(S) <5(S)

Non 1325 (99,3 %) 1805 (99,2 %)

Je I'ignore 7 (0,52 %) 11 (0,6 %)

Source : Sondage L'Indicateur de CAMH
Abréviation : S — donnée supprimée

Selon les données des sondages de 2018 et de 2019, la prévalence (0,1 %-0,2 %) des personnes ayant déclaré qu’on
leur avait dit qu’elles étaient atteintes du SAF ou du TSAF était tres faible. On ignore s’il s’agissait d’un diagnostic officiel

ou présumé par le répondant.

Autodéclaration de consommation d’alcool pendant la derniére grossesse, 2018-2019

On a demandé a un total de 1025 femmes en 2018 et a 1051 femmes en 2019 si elles avaient déja donné naissance
a un enfant. Au total, 743 femmes (72,5 %) en 2018 et 753 femmes (71,7 %) en 2019 étaient pares; on les a ensuite
interrogées sur leur consommation d’alcool pendant la grossesse et pendant I'allaitement de leur dernier enfant (le cas

échéant).

Au total, sur ces femmes, 92,2 % (685 sur 743) en 2018 et 94,2 % (710 sur 753) en 2019 ont indiqué qu’elles avaient
déja consommé de I'alcool (au cours de leur vie) et ont fourni de I'information sur leur consommation d’alcool pendant
leur derniére grossesse.

Le taux de consommation d’alcool autodéclarée pendant la grossesse (quelle que soit I’'année) était Iégerement plus
élevé chez les femmes pares qui ont participé au sondage de 2019 (16,5 %, comparativement a 13,0 % en 2018). En
2019, 45,9 % des femmes de I’échantillon ont indiqué avoir consommé de I'alcool au moins une fois par mois (soit une
fois par mois, une a trois fois par semaine, ou tous les jours). Notamment, en 2019, 2,0 % ont déclaré avoir consommeé
de I'alcool tous les jours pendant leur derniére grossesse. Aucune hyperalcoolisation rapide n’a été déclarée par les
femmes pares dans un ou 'autre des cycles du sondage. Voir le Tableau 66.
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Tableau 66. Consommation d’alcool pendant la derniére grossesse
chez les femmes de I'échantillon, 2018-2019 (N = 1395)

Autodéclaration de Répondantes au Répondantes au
consommation d’alcool sondage de 2018, sondage de 2019,
pendant la derniére n = 685 n=710
grossesse
oul 89 (13,0 %) 117 (16,5 %)
Fréquence de la consommation d’alcool
Moins d’une fois 10 (11,2 %) 53 (54,1 %)
par mois
Une fois par mois <5(S) 17 (17,4 %)
2 ou 3 fois <5() 14 (14,3 %)
par semaine
Une fois par semaine <5(S) 12 (12,2 %)
Tous les jours ou <5(S) <5(S)
presque tous les jours
Je l'ignore 79 (88,8 %) <5(S)
Hyperalcoolisation rapide (4 verres ou plus en une méme occasion)
Non 10 (11,2 %) 9(8,9 %)
Je l'ignore 79 (88,8 %) 92 (91,1 %)
NON (ABSTINENCE) 584 (85,3 %) 593 (83 5 %)
JE LIGNORE 12 (1,7 %) 5(S)

Source : Sondage L'Indicateur de CAMH Abréviation : S — donnée supprimée
Remarque : Pour calculer les pourcentages, on s'est servi du nombre de femmes ayant déclaré avoir consommeé
de l'alcool comme dénominateur.

Autodéclaration de consommation d’alcool pendant I’allaitement du dernier enfant, 2018-2019

En 2018, un total de 449 (65,6 %) femmes pares qui ont répondu au sondage ont déclaré avoir allaité leur dernier enfant
et ont toutes déclaré avoir consommé de I’alcool pendant cette période. En 2019, un total de 459 (63,9 %) femmes pares
qui ont répondu au sondage ont déclaré avoir allaité leur dernier enfant, et 444 (96,7 %) de ces femmes ont déclaré avoir
consommeé de 'alcool pendant cette période.

Le taux de consommation d’alcool autodéclarée pendant I'allaitement du dernier enfant était pratiquement identique
en 2018 et en 2019 (environ 18 %). Au total, 56,8 % des femmes de I’échantillon de 2019 ont consommé de I'alcool au
moins une fois par mois, et 5,4 % ont déclaré en avoir consommeé tous les jours pendant la période d’allaitement de leur
dernier enfant. Aucune hyperalcoolisation rapide n’a été déclarée par les femmes pares dans I'un ou I'autre des cycles
du sondage. Voir le Tableau 67.
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Tableau 67. Consommation d’alcool pendant la période d’allaitement du dernier
enfant chez les femmes pares de I’échantillon, 2018-2019 (N = 893)

Autodéclaration de Répondantes de 2018, Répondantes de 2019,
consommation d’alcool n =449 n=444
pendant la période d’allait-
ement du dernier enfant
oul 80 (17,8 %) 80 (18,0 %)
Fréquence de la
consommation d’alcool
Moins d’une fois par 14 (17,5 %) 28 (37,8 %)
mois
Une fois par mois <5(S) 15 (20,3 %)
2 ou 3 fois par mois <5(S) 13 (17,6 %)
Une fois par semaine <5(S) 6 (8,1 %)
2 ou 3 fois par semaine <5(S) 8 (1 0,8 %)
Tous les jours ou pr- <5(S) 5(S)
esque tous les jours
Je l'ignore 56 (70,0 %) <5(5)
Hyperalcoolisation rapide (4 verres ou plus en une méme occasion)
Oui <5(S) 5(S)
Non 24 (30,0 %) (95 9 %)
Je 'ignore 56 (70,0 %) <5(S)
NON (ABSTINENCE) 361 (80,4 %) 364 (82,0 %)
JE UIGNORE 8(1,8 %) <5(9)

Source : Sondage L'Indicateur de CAMH Abréviation : S — donnée supprimée
Remarque : Pour calculer les pourcentages, on s'est servi du nombre de femmes ayant déclaré avoir consommé
de I'alcool comme dénominateur.

Caracteristiques des femmes pares selon leur statut de consommation d’alcool, 2018-2019

Les données présentées dans le Tableau 68 montrent que les femmes qui ont déclaré avoir consommé de I'alcool
pendant la grossesse étaient davantage susceptibles de consommer de I'alcool pendant la période d’allaitement, et ce,
dans les deux cycles du sondage (p = 0,000). Par ailleurs, les femmes ayant déclaré avoir consommé de I'alcool pendant
la grossesse étaient moins susceptibles d’étre mariées ou d’avoir un conjoint (o < 0,05) et davantage susceptibles de
déclarer que leur état de santé général était « passable » ou « mauvais » au moment du sondage (p < 0,05).

Les femmes qui ont déclaré avoir consommé de I'alcool pendant la grossesse étaient plus susceptibles de déclarer
avoir fait usage de cocaine (2018 : p = 0,014) ou encore de cannabis, de marijuana ou de haschisch a un moment donné
au cours de leur vie (2018 : p = 0,041); d’avoir consommé de I'alcool au cours des 30 derniers jours (o = 0,000) ou au
cours des 12 derniers mois (2018 : p = 0,041; 2019 : p = 0,006) et de consommer ou d’avoir déja consommé du tabac
(2018 : p = 0,033; 2019 : p = 0,000).
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Tableau 68. Caractéristiques des femmes pares selon leur statut de consommation d’alcool autodéclaré
pendant leur derniére grossesse, 2018-2019 (N = 1395)

Caractéristiques au moment du 2018 Valeur p 2019 Valeur p
sondage Consommation Aucune Consommation Aucune

d’alcool consommation d’alcool consomma-

déclarée d’alcool déclarée tion d’alcool

(n=289) déclarée (n=117) déclarée

(n = 584) (n=593)

AGE AU MOMENT DU SONDAGE (ANS)
Moyenne (écart-type) 64,2 (14,0) 61,0 (14,8) 0.281 65,6 (13,4) 61,6 (15,7) 0.042*
Fourchette 23-87 20-99 ' 23-91 23-98 '
AGE CALCULE AU MOMENT DE LA DERNIERE GROSSESSE (ANS)
Moyenne (écart-type) 29,8 (5,6) 30,0 (5,5) 0.000° 29,9 (4,8) 30,2 (5,3) 0.401
Fourchette 17-40 16-45 ’ 18-39 16-45 ’
A ALLAITE SON DERNIER ENFANT 58 (65,2 %) 385 (65,9 %) 0,605 74 (63,2 %) | 380 (64,4 %) |0,833
A consommeé de I'alcool pendant la 23 (39,7 %) 56 (14,6 %) 0,000* 26 (38,8%) 52 (13,9 %) | 0,000*
période d’allaitement de son dernier
enfant
NEE A EXTERIEUR DU CANADA 15 (16,9 %) 105 (18,0 %) 0,965 25 (21,4 %) 124 (20,9 %) | 0,902
A IMMIGRE AU CANADA AU COURS <5() 12 (2,1 %) 0,503 <5(9) 19(3,2%) | 1,000
DES 20 DERNIERES ANNEES
MARIEE/A UN CONJOINT 58 (66,7 %) 389 (66,9 %) 0,404 60 (52,2 %) 374 (63,5 %) | 0,028*
ETUDES POSTSECONDAIRES 63 (72,4 %) 394 (68,3 %) 0,746 85 (72,6 %) 395 (67,1 %) | 0,278
(PARTIELLES OU COMPLETES)
ETAT DE SANTE GENERAL 18 (20,7 %) 70(12,0%) | 0,042* 27 (23,3 %) 81(13,8%) |0,016*
AUTOEVALUE COMME ETANT
« PASSABLE » OU « MAUVAIS »
ETAT DE SANTE MENTALE GENERAL 9(10,2 %) 41 (7,0 %) 0,433 13 (11,2 %) 52 (8,8 %) | 0,384
AUTOEVALUE COMME ETANT
« PASSABLE » OU « MAUVAIS »
USAGE DE COCAINE A UN MOMENT 11 (12,4 %) 26 (45%) | 0,014 10 (8,6 %) 32 (5,4 %) |0,198
DONNE AU COURS DE LEUR VIE
USAGE DE CANNABIS, DE MARIJUANA 48 (53,9 %) 228 (39,0 %) 0,006* 58 (49,6 %) 240 (40,5 %) | 0,104
OU DE HASCHISCH A UN MOMENT
DONNE AU COURS DE LEUR VIE
CONSOMMATION D’ALCOOL AU 77 (86,5 %) 376 (64,6 %) 0,000* 98 (83,8 %) 370 (62,6 %) | 0,000*
COURS DES 30 DERNIERS JOURS
CONSOMMATION D’ALCOOL AU 81 (91,0 %) 473 (81,0 %) 0,041* 103 (88,0 %) 455 (76,7 %) | 0,006*
COURS DES 12 DERNIERS MOIS
USAGE COURANT OU ANTERIEUR DE 57 (64,0 %) 279 (48,1 %) | 0,033 80(69,0%) | 278(47,4%) |0,000*
TABAC

Source : Sondage L'Indicateur de CAMH
Abréviation : S — donnée supprimée

* La valeur p de la méthode exacte de Fisher a été jugée significative au seuil alpha 0,05.
Remarque : Pour calculer les pourcentages, on s'est servi du nombre de femmes ayant déclaré avoir consormmé de l'alcool pendant I'allaitement comme dénominateur.
On ignorait I'age au moment de la grossesse de 14 femmes pares lors du sondage de 2018 et de 14 femmes pares lors du sondage de 2019.

Degré de sensibilisation au TSAF chez les répondants au sondage de 2019

Un total de 908 personnes (hommes et femmes) ont répondu aux questions visant a mesurer le degré de sensibilisation

aux effets nocifs de la consommation d’alcool pendant la grossesse et au TSAF.
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La majorité des femmes ont donné leur opinion personnelle en indiquant qu’il n’y avait jamais un moment sécuritaire
(76,5 %) ou un type d’alcool (71,2 %) a consommer pendant la grossesse. Ces proportions sont plus faibles chez les
hommes (70,9 % et 64,6 %, respectivement), mais ces différences ne sont pas statistiquement significatives. Voir le
Tableau 69.

Au total, 112 (21,3 %) femmes et 96 (25,2 %) hommes, y compris ceux qui ont répondu « Tout dépend », croient que
la consommation d’une certaine quantité d’alcool pendant la grossesse pourrait étre sans danger. Ces répondants ont
dit qu’il pourrait étre sans danger de consommer de I'alcool une fois par semaine (4,7 % des femmes et 7,6 % des
hommes); de une a trois fois par mois (6,1 % des femmes et 6,3 % des hommes); et moins d’une fois par mois (6,4 %
des femmes et 5,5 % des hommes). Un plus grand nombre de femmes (88,6 %) que d’hommes (80,2 %) avaient entendu
parler du SAF ou du TSAF avant le sondage (p = 0,001).

Tableau 69. Sensibilisation des répondants au sondage aux risques généraux de
la consommation d’alcool pendant la grossesse et au TSAF, 2019 (N = 908)

| Femmes | Hommes Valeur p
« Selon vous, a quelle fréquence croyez-vous qu’une femme enceinte puisse boire de I'alcool
sans risquer de nuire a la santé de son enfant non encore né? »
Jamais 403 (76,5 %) 270 (70 9 %)
Tous les jours ou presque tous les jours 5(0,9 %) 5(S)
2 ou 3 fois par semaine 9(1,7 %) 13 (3 4 %)
Une fois par semaine 25 (4,7 %) 29 (7,6 %)
De 1 a 3 fois par mois 32 (6,1 %) 4 (6,3 %) 0,285
Moins d’une fois par mois 34 (6,4 %) 1(5,5 %)
Tout dépend 7(1,3%) 6 (1,6 %)
Je 'ignore 11 (21 %) 14 (3,7 %)
A refusé de répondre 5(S) <5(S)
Nombre total de répondants 527 381
« Certains types de boissons alcooliques seulement, qui contiennent moins d’alcool (comme la
biere ou le vin), peuvent étre considérés comme sans danger pendant la grossesse. »
Tout a fait d"accord 23 (4,4 %) 20 (5,2 %)
Plut6t d’accord 48 (9,1 %) 34 (8,9 %)
Plutot en désaccord 52 (9,9 %) 51 (13,4 %) 0,264
Pas du tout d’accord 375 (71,2 %) 246 (64,6 %)
Tout dépend 7(1,3%) 9(2,4 %)
Je 'ignore 22 (4,2 %) 21 (5,5 %)
Nombre total de répondants 527 381
« Avant aujourd’hui, aviez-vous déja entendu parler du SAF ou du TSAF? »
Oui 467 (88,6 %) 303 (80,2 %)
Non 59 (11 2 %) 74 (19 6 %) 0,001*
Je l'ignore 5(S) 5(S)
Nombre total de répondants 527 378

Source : Sondage L'Indicateur de CAMH
Abréviation : S — donnée supprimée
* LLa valeur p est significative au seuil 0,05.
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Par ailleurs, les répondants qui croient que la consommation d’une certaine quantité d’alcool pendant la grossesse
peut étre sans danger ont déclaré que cela ne faisait pas de tort au futur bébé pendant le dernier trimestre (24,2 %
des femmes et 16,2 % des hommes) ou a n’importe quel moment au cours de la grossesse (14,5 % des femmes et
16,2 % des hommes). La majorité des femmes et des hommes de ce sous-échantillon ont également indiqué que la
consommation d’une petite quantité d’alcool (un ou deux verres standard pris une ou deux fois par mois) pourrait ne
poser aucun danger pendant la grossesse (66,7 % et 73,5 %, respectivement). Notamment, seulement 60,0 % des
femmes et 51,8 % des hommes ont indiqué que I'abstinence était le choix le plus judicieux pour une femme, dés la
reconnaissance de la grossesse. Voir le Tableau 70.

Tableau 70. Point de vue des répondants au sondage sur I'innocuité de la consommation
d’alcool pendant la grossesse, 2019 (N = 173)

| Femmes | Hommes Valeur p
« Selon vous, a quel moment de la grossesse peut-on considérer qu'il est sans danger pour une
femme de boire de I'alcool, sans risquer de nuire a la santé de son enfant non encore né? »
Au début (trois premiers mois) 14 (11,3 %) 17 (15,3 %)
Au milieu (entre le quatrieme et le sixieme mois) 10 (8,1 %) 9(8,1 %)
Alafin (trois derniers mois) 30 (24,2 %) 18 (16,2 %)
A tout moment (pendant la grossesse) 18 (14,5 %) 18 (16,2 %) 0694
Jamais (pendant la grossesse) 34 (27,4 %) 28 (25,2 %)
Tout dépend <5(5 <5(5
Je 'ignore 16 (12,9 %) 17 (15,3 %)
Nombre total de répondants 124 111
« La consommation d’un ou deux verres (standard) une ou deux fois par mois peut étre
considérée sans danger. »”
Tout a fait d’accord 18 (20,0 %) 28 (33,7 %)
Plut6t d’accord 42 (46,7 %) 33 (39,8 %)
Plutdt en désaccord 14 (15,6 %) 8 (9,6 %) 0,279
Pas du tout d’accord 6 (6 7 %) 78,4 %)
Tout dépend 5(S) <5(5
Je I'ignore (10 0 %) 5(6,0 %)
Nombre total de répondants 90 83
« Selon vous, une fois qu’une femme qui boit de I'alcool apprend qu’elle est enceinte,
quelle serait la meilleure option ou I'option la plus sécuritaire pour elle pendant le reste de
$a grossesse? »
Boire de I'alcool comme d’habitude 5(S) 5(S)
Diminuer sa consommation d’alcool 24 (26 7 %) (38 6 %)
Arréter de boire de I'alcool 54 (60,0 %) (51 8 %) 0,501
Tout dépend 5 (5,6 %) 5(S)
Je I'ignore (5 6 %) 5(S)
A refusé de répondre 5(S) 5(S)
Nombre total de répondants 90 83

Source ; Sondage L'Indicateur de CAMH

Abréviation : S — donnée supprimée

* Concemnant la premiere question, 62 répondants ont dit croire qu'il 'y avait « jamais » un moment sécuritaire pour consommer de 'alcool pendant
la grossesse. lis ont été exclus du dénominateur commun et ont sauté les deux questions suivantes.
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Conclusions

Les estimations de la prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse issues du sondage (13,0 % en 2018
et 16,5 % en 2019) sont comparables aux estimations antérieures fondées sur la population de 10 % (Popova et al.,
2017). Les estimations obtenues de la prévalence de la consommation d’alcool pendant I’allaitement (17,8 % en 2018 et
18,0 % en 2019) sont comparables aux estimations antérieures fondées sur la population de 20 % (Popova et al., 2013c).
La consommation d’alcool pendant la grossesse peut étre associée a des habitudes générales d’'usage de substances
au cours de la vie des femmes pares.

Environ trois quarts seulement des répondants (hommes et femmes) sont d’avis qu’il n’y a aucun type ni aucune quantité
d’alcool ni aucun moment pour en consommer qui soient sans danger pendant la grossesse. Des proportions plus
élevées d’hommes estiment qu’une certaine quantité d’alcool, qu’une certaine fréquence de consommation et qu’un
certain type d’alcool pourraient étre sans danger pendant la grossesse. Il est important de tenir compte de cet état
de choses dans le cadre des initiatives de sensibilisation préventive au TSAF, car les attitudes du conjoint et de la
collectivité influent souvent sur la consommation d’alcool de la femme pendant la grossesse.

Limitations

L'information obtenue sur la déclaration de consommation d’alcool pendant la grossesse ne tient pas compte du (des)
type(s) d’alcool consommeé ni du moment de la reconnaissance de la grossesse. De plus, I'information sur la déclaration
de consommation d’alcool pendant 'allaitement ne tient pas compte du moment choisi pour I’allaitement ni de la durée
de la période d’allaitement ni du (des) type(s) d’alcool consommé.

Deux types de biais pourraient avoir influé sur les constatations. Premiérement, un biais de rappel : les femmes
pares pourraient ne pas se souvenir exactement de leur usage antérieur de substances pendant la grossesse ou
I'allaitement, car, dans la plupart des cas, la derniére grossesse a eu lieu il y a environ 30 ans. Deuxiémement, un biais
de désirabilité sociale pourrait avoir influé sur I'autodéclaration de la consommation d’alcool ou des opinions concernant
la consommation d’alcool pendant la grossesse.

9.2.2 REGISTRE ET RESEAU DES BONS RESULTATS DES LA NAISSANCE (BORN)

Obijectifs
L’analyse des données issues du Registre et réseau des bons résultats dés la naissance (BORN) visait a :

1. estimer, compte tenu de I'autodéclaration de la mére, la prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse
s’étant soldée par une naissance vivante ou par une mortinaissance en Ontario entre 2012 et 2018;

2. examiner les données démographiques et les caractéristigues maternelles et néonatales liées aux grossesses s’étant
soldées par une naissance vivante ou par une mortinaissance entre 2015 et 2018 et au cours desquelles la mére avait
consommé de I'alcool, et ce, compte tenu de I'autodéclaration de la mére).
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Méthodes

Sources de données

Fondé par le ministere de la Santé et des Soins de longue durée (MSSLD), le Registre et réseau des bons résultats des
la naissance (BORN) est administré par le Centre hospitalier pour enfants de I'est de I’'Ontario (CHEO). BORN Ontario a
saisi toutes les données relatives aux grossesses, aux naissances et aux résultats néonataux survenus en Ontario depuis
2012. Les données sont recueillies dans le cadre de toutes les visites médicales prénatales, intrapartum et postpartum,
notamment le recours aux services tels que les dépistages prénataux spécialisés et les séjours dans une unité de
soins intensifs néonataux (USIN). L’exercice financier est défini en fonction de la date de naissance de I’enfant dans les
dossiers maternels et néonataux (allant du 1¢ avril au 31 mars inclusivement).

Le Systéme d’information BORN (SIB) recueille des données sur I'usage de substances pendant la grossesse, notamment
sur I’exposition a I’alcool, a la marijuana, a la cocaine, aux opioides, aux hallucinogéenes et a I’essence ou a la colle. Les
données sur I'usage de substances pendant la grossesse sont fondées sur I'autodéclaration par la mere aux fournisseurs
de soins prénataux, et cette information reflete la déclaration de I'usage de substances lors d’'une ou de plusieurs
visites médicales prénatales survenues pendant la grossesse, y compris pendant I'accouchement. Pour ce qui touche la
variable liée a la consommation d’alcool, lorsque la déclaration de la quantité d’alcool consommeée varie tout au long de
la grossesse, on calcule la quantité totale consommée et on fait la moyenne pour la période prénatale compléte. Le SIB
recueille également des données sur les anomalies congénitales confirmées ou présumeées, a la naissance, notamment
le SAF et d’autres anomalies congénitales liées a I'alcool. Les anomalies congénitales telles que la micrognathie et la
fente palatine pourraient révéler la présence d’une anomalie congénitale liée a I'alcool (ACLA) (Chudley et al., 2005).

On a obtenu deux sources de données provenant de BORN Ontario :

1. des données agrégées sur I'autodéclaration de consommation d’alcool pendant les grossesses s’étant soldées par
une naissance vivante ou par une mortinaissance en Ontario entre le 1" avril 2012 et le 31 mars 2018;

2. des données rattachées aux enregistrements maternels ou néonataux liés a ’'EPA pendant les grossesses s’étant
soldées par une naissance vivante ou par une mortinaissance en Ontario entre le 1¢ avril 2015 et le 31 mars 2018.

Analyse des données

Les données contenues dans des dossiers informatisés provenant de BORN Ontario ont été analysées par I’équipe de
recherche de CAMH. Pour procéder au nettoyage des données, on a modifié les valeurs liées a 'usage de plusieurs
substances et aux multiples préoccupations en matiere de santé mentale a I'intérieur des variables liées a I'exposition a
I'usage de drogue ou de substances et aux préoccupations en matiére de santé mentale, respectivement. On a généré
des statistiques descriptives a I'aide du logiciel STATA 16.1 dans le but de refléter les caractéristiques maternelles et
néonatales, et on les a stratifiées en fonction de I’exercice financier. Les dossiers pour lesquels il manquait des valeurs
pour I'exercice financier en question ont été exclus de I'analyse de la cohorte, a I’exception des anomalies congénitales
confirmées ou présumeées. Les catégories comportant moins de six points de donnée ont été supprimées des tableaux
produits afin de protéger la confidentialité des patients.

Elaboration d’un systéme de surveillance multisource du trouble du spectre de I'alcoolisation foetale et de I’exposition prénatale a I’alcool (SSTSAF/EPA)

145



Résultats

Prévalence de la consommation d’alcool pendant les grossesses s’étant soldées par une naissance
vivante ou une mortinaissance en Ontario entre 2012 et 2018, compte tenu de I'autodéclaration de la mére
Le taux et le nombre de dossiers informatisés de toutes les naissances vivantes et de toutes les mortinaissances en lien
avec des femmes qui avaient déclaré avoir consommé de I'alcool pendant leur grossesse sont présentés sur le nombre
total de naissances vivantes et de mortinaissances de résidents de I'Ontario dans le Systéeme d’information BORN (SIB),
selon I’exercice financier.

Le Tableau 71 montre qu’entre le 1° avril 2012 et le 31 mars 2018, on a enregistré 18 043 naissances vivantes et
mortinaissances en Ontario, en lien avec des femmes qui avaient déclaré avoir consommé de I'alcool pendant leur
grossesse (toute quantité ou toute fréquence). Cela représente un total de 2,1 % de toutes les grossesses survenues en
Ontario au cours de cette période et s’étant soldées par une naissance vivante ou une mortinaissance.

Tableau 71. Naissances vivantes et mortinaissances liées a des femmes qui ont déclaré avoir consommé
de I'alcool pendant leur grossesse, en Ontario, entre 2012 et 2018 (N = 847 341)

Exercice financier | Ensemble des naissances vivantes Naissances vivantes et Nombre total de naissances
et des mortinaissances liées a mortinaissances liées a des vivantes et de mortinaissances
des femmes qui ont déclaré avoir | femmes qui n’ont pas déclaré avoir
consommeé de I'alcool pendant leur| consommé de I’alcool pendant leur
grossesse grossesse
n % (rangée) n % (rangée) n % (rangée)
2012-2013 2438 1,7 139 889 98,3 142 327 Oui
2013-2014 2099 1,5 138519 98,5 140618 100
2014-2015 3198 2,3 137 447 97,7 140 645 100
2015-2016 3419 2,4 137 470 97,6 140 889 100
2016-2017 3506 2,5 137 784 97,5 141 290 100
2017-2018 3383 2,4 138189 97,6 141 572 100
Tous exercices
confondus 18 043 2,1 829 298 97,9 847 341 100

Source ; Systeme d'information BORN

Ces taux de prévalence indiquent une tendance Iégerement a la hausse du nombre d’autodéclarations de consommation
d’alcool pendant la grossesse chez les femmes pares de I'Ontario qui ont accouché au cours de cette période.
Cependant, ces taux sont vraisemblablement tributaires des modifications apportées en 2014 a la collecte de données
sur la consommation d’alcool pendant la grossesse dans le SIB. Cette année-la, on a amélioré les données du SIB
et on a ajouté deux nouvelles valeurs a la liste de sélection de données sur la consommation d’alcool prénatale :
1) hyperalcoolisation rapide épisodique (calage d’alcool) et 2) exposition a I'alcool avant la confirmation de la grossesse,
quantité inconnue. Ces valeurs de la liste de sélection pourraient avoir été saisies dans la valeur « manquante » des
exercices précédents et ne seraient pas incluses dans le calcul des taux de prévalence pour les exercices financiers
2012-2013 et 2013-2014. Par conséquent, la prévalence de I'autodéclaration de consommation d’alcool pendant les
grossesses survenues en Ontario et s’étant soldées par une naissance vivante ou par une mortinaissance pourrait ne
pas augmenter; elle pourrait simplement étre saisie plus efficacement depuis 2014, comparativement aux exercices
antérieurs.
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Données démographiques et caractéristiques maternelles et néonatales des grossesses s’étant soldées
par une naissance vivante ou par une mortinaissance entre 2015 et 2018, et associées a une autodéclara-
tion de consommation d’alcool par la mére

On a obtenu un ensemble de données rattachées a des enregistrements maternels ou néonataux pour toutes les
naissances vivantes et les mortinaissances liées a des femmes qui ont déclaré avoir consommé de I’alcool pendant leur
grossesse et survenues entre le 1°" avril 2015 et le 31 mars 2018.

On a enregistré un total de 10 308 nouveau-nés dans la cohorte au cours de cette période. On ne disposait d’aucune
donnée sur I'exercice financier pour 395 enregistrements néonataux, et les statistiques descriptives générées pour les
caractéristiques néonatales étaient limitées aux enregistrements pour lesquels I’'exercice financier était connu, soit un
total de 9913 enregistrements néonataux. En utilisant le nombre de grossesses reconnues pour éliminer les doublons
(n = 136) de 'ensemble de données associé, on a constaté que I'ensemble de données renfermait les données de
10 172 femmes enceintes (c.-a-d. plus de 100 naissances multiples dans la cohorte). On ne disposait d’aucune donnée
sur I’exercice financier pour 386 de ces enregistrements maternels, et les statistiques descriptives générées pour les
caractéristiques maternelles étaient limitées aux enregistrements pour lesquels I'exercice financier était connu, soit un
total de 9786 enregistrements maternels.

DONNEES DEMOGRAPHIQUES MATERNELLES

La majorité (90,8 %) des meéres de cette cohorte étaient agées de 21 a 40 ans. Voir le Tableau 72. La plupart de ces
femmes étaient nullipares (52,6 %) ou primipares (27,7 %) et n’avaient aucun enfant biologique ou avaient un enfant
biologique vivant au moment de leur grossesse (52,6 % et 27,8 %, respectivement). Les données du recensement
connexe sur les quintiles du niveau de scolarité des femmes de cette cohorte révélent que la distribution est comparable
a celle de la population générale de I’'Ontario (Statistique Canada, 2019).

USAGE MATERNEL DE SUBSTANCES, SANTE MENTALE DE LA MERE ET CONDITIONS DE GROSSESSE

Les résultats obtenus montrent que 44,4 % des méres de la cohorte ont déclaré avoir consommeé une quantité inconnue
d’alcool avant la confirmation de leur grossesse (voir I’Annexe V). Un tiers (32,9 %) des femmes ont déclaré avoir
consommé moins d’un verre par mois pendant leur grossesse, et 2,7 % des femmes ont déclaré avoir fait des exceés
d’alcool (calage d’alcool) de fagon épisodique.

Lors de leur premiére visite prénatale, 30,2 % (n = 2937) des meéres de la cohorte totale ont déclaré qu’elles fumaient. Un total
de 18,5 % (n = 1801) fumaient moins de 10 cigarettes par jour, et 7,8 % (n = 759) fumaient de 10 a 20 cigarettes par jour;
3055 femmes (31,2 %) ont déclaré vivre avec un fumeur au moment de leur premiere visite prénatale, ce qui révélait un risque
éventuel d’exposition a la fumée secondaire.

Etant donné que toutes les femmes de la cohorte avaient déclaré consommer de ’alcool pendant leur grossesse, une exposition
supplémentaire indiquerait une exposition a plusieurs substances. Au total, 1591 meres (16,5 %) ont déclaré avoir fait usage
de drogue ou de substances pendant leur grossesse respective, lequel usage est défini comme étant la consommation de
drogues de rue ou 'usage abusif de médicaments d’ordonnance ou en vente libre (voir I’Annexe V). Notamment, 928 méres
(9,7 %) ont déclaré avoir fait usage de marijuana, 133 méres (1,4 %) ont déclaré avoir fait usage de cocaine, 265 (2,8 %), de
deux drogues, et 82 (0,9 %) d’au moins trois drogues, et ce, outre leur autodéclaration de consommation d’alcool pendant
leur grossesse respective.
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Pendant leur grossesse, 3219 meéres (33,3 %) éprouvaient au moins un probléme de santé mentale préexistant ou
existant, autodéclaré ou diagnostiqué (voir I'’Annexe V). L'anxiété (8,3 %) constituait le probleme de santé mentale
autodéclaré ou diagnostiqué le plus courant, suivi de la dépression (5,9 %) et d’une dépendance (1,8 %). Deux problémes
de santé mentale (outre les dépendances) ont été déclarés par 9,2 % des meres. La majorité (73,9 %) des femmes de la
cohorte n’ont subi aucune complication fcetale, maternelle ou placentaire au cours de leur grossesse, et 77,8 % avaient
I'intention d’opter exclusivement pour I'allaitement au sein apres la naissance de leur bébé.

RESULTATS NEONATAUX

Parmi les nouveau-nés de la cohorte pour lesquels on disposait de données sur I’'exercice financier (n = 9913), la
majorité d’entre eux sont nés vivants (99,6 %); 66,7 % sont nés a terme (a un age gestationnel de 39 a 41 semaines), et
24,4 % sont nés prématurément (a un age gestationnel de 37 ou 38 semaines). Voir le Tableau 73. Les scores d’Apgar
se situaient en moyenne dans une fourchette normale, a une minute apres la naissance (score moyen = 8,2) et a cing
minutes apres la naissance (score moyen = 8,8). Dans cette cohorte, les admissions a I’'USIN de niveau 3 étaient assez
prévalentes (15,2 % dans I'ensemble). Méme si les données sur les admissions a I'USIN de niveau 3 sont complétes,
le SIB avait recu des données supplémentaires sur des patientes pour la moitié seulement des admissions a I’'USIN
de niveau 3 en Ontario, au cours de cette période, et I'information au sujet d’admissions antérieures de nouveau-
nés a I'USIN est insuffisante. Pour diverses raisons, on a observé que |'état de santé des nouveau-nés est largement
sous-déclaré pour ces années, notamment le syndrome d’abstinence néonatale (SAN). Toutefois, a partir des données
disponibles, on constate que 254 nouveau-nés (2,6 %) de cette cohorte ont connu des complications a la naissance
et, notamment, le SAN constituait I'état de santé néonatal le plus prévalant (3,0 % dans I'ensemble), lequel est le plus
souvent lié a I’exposition prénatale a des opioides ou a des stimulants.
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Tableau 72. Caractéristiques démographiques des femmes ayant été exposées a I’alcool

pendant leur grossesse, en Ontario, de 2015 4 2018 (N = 9786)

Caractéristiques 2015-2016, 2016-2017, 2017-2018, Tous exercices
maternelles n = 3240 n = 3332 n=3214 confondus,
N = 9786
AGE DE LA MERE AU MOMENT DE LA NAISSANCE (ANS)
<20 264 (8,5 %) 220 (6,9 %) 199 (6,5 %) 683 (7,3 %)
21-30 1434 (46,2 %) 1445 (45,1 %) 1373 (44,8 %) 4252 (45,4 %)
31-40 1350 (43,5 %) 1470 (45,9 %) 1431 (46,7 %) 4251 (45,4 %)
> 41 57 (1,8 %) 69 (2,2 %) 62 (2,0 %) 188 (2.0 %)
PARITE
0 1667 (53,7 %) 1668 (52,2 %) 1586 (51,8 %) 4921 (52,6 %)
1 837 (27,0 %) 903 (28,2 %) 853 (27,8 %) 2593 (27,7 %)
2 370 (11,9 %) 404 (12,6 %) 374 (12,2 %) 1148 (12,3 %)
3 122 (3,9 %) 129 (4,0 %) 128 (4,2 %) 379 (4,1 %)
4 ou plus 106 (3,4 %) 94 (2,9 %) 123 (4,0 %) 323 (3,5 %)

NOMBRE D’ENFANTS VIVANTS AU MOMENT DE LA GROSSESSE

0 1664 (53,5 %) 1678 (52,3 %) 1600 (52,0 %) 4942 (52,6 %)
1 842 (27,1 %) 907 (28,3 %) 865 (28,1 %) 2614 (27,8 %)
2 378 (12,2 %) 401 (12,5 %) 361 (11,7 %) 1140 (12,1 %)
3 123 (4,0 %) 129 (4,0 %) 134 (4,4 %) 386 (4,1 %)
4 ou plus 102 (3,3 %) 91 (2,8 %) 119.(3,9 %) 312(3,3 %)

NOMBRE DE NAISSANCES ANTERIEURES, A TERME

0 1732 (55.7 %) 1732 (54,1 %) 1657 (53,9 %) 5121 (54,6 %)
1 814 (26,2 %) 906 (28,3 %) 847 (27,6 %) 2567 (27,4 %)
2 367 (11,8 %) 373 (11,7 %) 349 (11,4 %) 1089 (11,6 %)
3 107 (3,4 %) 111 (3,5 %) 123 (4,0 %) 341 (3,6 %)
4 ou plus 89 (2,9 %) 79 (2,5 %) 98 (3,2 %) 266 (2,8 %)
QUINTILE DU NIVEAU DE SCOLARITE (TIRE DES DONNEES DE RECENSEMENT)
1¢ quintile 654 (21,2 %) 686 (21,6 %) 650 (22,0 %) 1990 (21,6 %)
2° quintile 620 (20,1 %) 606 (19,0 %) 589 (19,9 %) 1815 (19,7 %)
3 quintile 598 (19,4 %) 639 (20,1 %) 611 (20,7 %) 1848 (20,0 %)
4 quintile 620 (20,1 %) 640 (20,1 %) 548 (18,5 %) 1808 (19,6 %)
5¢ quintile 592 (19,2 %) 612 (19,2 %) 558 (18,9 %) 1762 (19,1 %)

Source : Systeme d'information BORN

*Remarque : Les pourcentages affichés dans le tableau sont des pourcentages de colonne. Les variables pour lesquelles il manquait des données ont

été exclues du calcul des pourcentages (c.-a-d. N du numérateur / [N du dénominateur — N de données manquantes]). Les données correspondant

aux variables requises pour calculer le numérateur pour lesquelles il manquait des valeurs ont été incluses dans le nombre de valeurs manguantes; le

pourcentage a été calculé comme suit : N de valeurs manguantes / N du dénominateur.

*Veuillez noter :

1.Le niveau de scolarité du quartier est représenté par le nombre de personnes d'un quartier qui sont titulaires d'un dipléme, exprimé sous forme de
pourcentage de la population totale, gée de 25 a 64 ans, a l'intérieur de ce quartier.

2.Pour ce qui est du niveau de scolarité du quartier, les plus faibles valeurs de quintile représentent la portion inférieure de la distribution selon l'aire de
diffusion de personnes titulaires d'un certificat, d'un grade ou d'un dipldme dans un quartier par rapport aux valeurs de quintile les plus élevées, qui
représentent la portion supérieure de la distribution de personnes titulaires d'un certificat, d'un grade ou d'un diplome.

3.Les valeurs du niveau de scolarité du quartier distribuées selon I'aire de diffusion ont été catégorisées par quintile. Chaque quintile représente environ
20 % de la population totale de I'Ontario, mais ne représente pas nécessairement 20 % des naissances survenues en Ontario.
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Tableau 73. Résultats liés aux naissances vivantes et aux mortinaissances de bébés exposés a I’alcool
en période prénatale, survenues en Ontario entre 2015 et 2018 (N = 9913)

Résultats a la naissance Exercice financier
2015-2016, 2016-2017, 2017-2018, | Tous exercices
n = 3288 n= 3378 n = 3247 confondus,
N =9913
RESULTAT DE LA NAISSANCE
Naissance vivante 3143 (99,7 %) | 3230 (99,5 %) [3107 (99,6 %) 9840 (99,6 %)
Mortinaissance 10 (0,3 %) 15(0,5 %) 14 (0,5 %) 39 (0,4 %)
DECES NEONATAL <6 10 (0,3 %) 70,2 %) S
AGE GESTATIONNEL A LA NAISSANCE (SEMAINES)
<25 9(0,3 %) 13 (0,4 %) 13 (0,4 %) 35 (0,4 %)
Accouchement prématuré : 25-33 55 (1,7 %) 72 (2,2 %) 68 (2,2 %) 195 (2,1 %)
Accouchement légerement prématuré : 34-36 189 (5,6 %) 188 (5,8 %) 187 (6,0 %) 564 (5,9 %)
Accouchement a terme précoce : 37-38 791 (24,9 %) 759 (23,5 %) | 771 (24,9 %) 2321 (24,4 %)
Accouchement a terme : 39-41 2119 (66,7 %) | 2178 (67,4 %) (2041 (65,9 %) 6338 (66,7 %)
Accouchement a terme dépassé : > 42 16 (0,5 %) 21(0,7 %) 16 (0,5 %) 53 (0,6 %)
NIVEAU DE SOINS NEONATALS
I 543 (17,6 %) 530 (16,7 %) | 480 (15,8 %) 1553 (16,7 %)
lla 391 (12,7 %) 433 (13,7 %) | 422 (13,9 %) 1246 (13,4 %)
lib 657 (21,3 %) 675 (21,3%) | 658 (21,7 %) 1990 (21,4 %)
lic 906 (29,3 %) 856 (27,0 %) | 872 (28,7 %) 2634 (28,4 %)
llia/Nllb 591 (19,1 %) 672 (21,2%) | 603 (19,9 %) 1866 (20,1 %)
ADMISSION A LUNITE DE SOINS INTENSIFS 493(15,5%) | 492 (151%) | 462 (14,9%) | 1447 (152 %)
NEONATAUX
SCORE APGAR (0-10) : A 1 MINUTE — 8,3(1,6) 8,2 (1,6) 8,2(1,7) 8,2 (1,6)
MOYENNE (ECART-TYPE)
SCORE APGAR (0-10) :A 5 MINUTES — 8,8 (1,0) 8,8(1,0) 8,8(1,1) 8,8(1,1)
MOYENNE (ECART-TYPE)
ETAT DE SANTE NEONATAL*
Hyperbilirubinémie 220 (7,6 %) 210 (7,0 %) 222 (7,1 %) 652 (7,3 %)
Syndrome d’abstinence néonatale 110 (3,4 %) 92 (2,8 %) 89 (2,9 %) 291 (3,0 %)
Anomalie congénitale confirmée (quelle qu’elle 56 (1,7 %) 48 (1,4 %) 53 (1,6 %) 157 (1,6 %)
soit), 1 ou plus
Syndrome de détresse respiratoire 31 (1,0 %) 38 (1,2 %) 50 (1,6 %) 119 (1,2 %)
Retard de croissance intra-utérin 32 (1,0 %) 16 (0,5 %) 30 (1,0 %) 78 (0,8 %)
Syndrome d’aspiration du méconium 7 (0,2 %) 6 (0,2 %) 13 (0,4 %) 26 (0,3 %)
Crises épileptiques confirmées traitées a I'aide <6 <6 <6 9(0,1 %)
de médicaments
Hémoculture positive pour une septisémie 7 (0,2 %) <6 <6 14 (0,2 %)
Autres problemes de santé/hypertonie <6 <6 <6 11(0,1 %)
Aucune complication néonatale 3193 (97,9%) | 3273 (97,7 %) | 3112(96,7 %) | 9578 (97,4 %)

Source ; Systeme d'information BORN
Abréviation : S — donnée supprimée
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Les pourcentages affichés dans le tableau sont des pourcentages de colonne. Les variables pour lesquelles il manquait des données ont été
exclues du calcul des pourcentages (c.-a-d. N du numérateur / [N du dénominateur — N de données manquantes]). Les données correspondant aux
variables requises pour calculer le numérateur pour lesquelles il manquait des valeurs ont été incluses dans le nombre de valeurs manguantes; le
pourcentage a été calculé comme suit : N de valeurs manguantes / N du dénominateur.

*Les affections néonatales ne s'excluent pas mutuellement; les nouveau-nés peuvent présenter plusieurs des affections énumérées.

ANOMALIES CONGENITALES DE NOUVEAU-NES EXPOSES A L’ALCOOL EN PERIODE PRENATALE

Lorsqu’on a inclus les dossiers néonataux dans lesquels il manquait des valeurs pour représenter I'exercice financier
(n = 395) dans I'analyse, on a obtenu un total de 271 (2,6 %) nouveau-nés ayant des anomalies congénitales présumées
ou confirmées a la naissance, sur les 10 308 nouveau-nés de la cohorte. Notamment, il manque 21,0 % des données
liées aux 271 nouveau-nés ayant des anomalies congénitales présumées ou confirmées (voir I'’Annexe W). Un total de
175 nouveau-nés (1,7 %) présentaient au moins une anomalie congénitale confirmée a la naissance. Les anomalies
congénitales confirmées les plus prévalentes (observées chez les 175 nouveau-nés) étaient de nature cardiovasculaire :
20 nouveau-nés (7,4 %) ont recu un diagnostic de communication interauriculaire et 12 nouveau-nés (4,4 %), un diagnostic
de communication interventriculaire. Notamment, on n’a observé aucun cas confirmé de SAF. La liste compléete des cas
confirmés d’anomalies congénitales indiquant leur fréquence et leur pourcentage fait I'objet de I’Annexe W.

Conclusions

Compte tenu des autodéclarations, les estimations de la prévalence annuelle de la consommation d’alcool pendant
la grossesse (1,5 %-2,5 %) sont considérablement inférieures aux estimations antérieures de 10 % fondées sur la
population (Popova et al., 2017). Parmi les meres d’enfants nés vivants ou morts en Ontario qui avaient déclaré avoir
consommé de I'alcool pendant la grossesse (2015-2018), environ 44,4 % ont déclaré avoir consommé de I'alcool
seulement avant la confirmation de leur grossesse. Cela démontre la nécessité de mettre sur pied des initiatives de
prévention afin d’insister sur I'importance de I'abstinence d’alcool chez les femmes qui essaient de devenir enceintes
ou qui croient I’étre. De plus, cela démontre que les grossesses non planifiées pourraient jouer un role important dans
I'occurrence de la consommation d’alcool pendant la grossesse en ce qui concerne les naissances vivantes et les
mortinaissances survenues en Ontario.

Selon les autodéclarations et les données de diagnostic, un tiers (33,3 %) des meéres d’enfants nés vivants ou morts
en Ontario qui ont déclaré avoir consommé de I'alcool pendant la grossesse (2015-2018) présentaient un ou plusieurs
probléemes de santé mentale préexistants ou existants. De plus, 16,5 % de ces femmes ont déclaré avoir fait usage d’au
moins une drogue supplémentaire pendant leur grossesse. Les initiatives de prévention du TSAF doivent cibler avant
tout les femmes qui présentent divers problemes de santé mentale et d’'usage de substances.

Limitations

L'information disponible sur la fréquence de la consommation d’alcool au cours de la grossesse, selon I'autodéclaration
de la mére, ne tient pas compte du type ou des types d’alcool consommés ni du moment de la confirmation de la
grossesse. Le moment de la confirmation de la grossesse peut varier en fonction de I'absence de planification de la
grossesse ou de I'acces a des soins prénataux. Par ailleurs, un biais de désirabilité sociale pourrait avoir influé sur
I'autodéclaration de la consommation d’alcool.

Les données sur la prévalence de la consommation d’alcool pendant la grossesse en Ontario dépendent de la rigueur du
dépistage prénatal de la consommation d’alcool mené par les fournisseurs de soins prénatals, laquelle rigueur demeure
un facteur inconnu dans ces données.
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9.2.3 COHORTE 1 DE LICES — CONSOMMATION D’ALCOOL PENDANT LA GROSSESSE

Introduction

L'ICES détient diverses sources et bases de données sur la santé de la population de I’Ontario, notamment des données
démographiques et des données sur les soins de santé, des enquétes sur la santé fondées sur la population, des
dossiers anonymes de patients ainsi que des bases de données cliniques et administratives. Les données accessibles
aupres de I'lCES comprennent des ensembles de données contenues dans des dossiers informatisés et pouvant étre
couplés, renfermant de I'information sur la plupart des services de santé financés par la province. Ces ensembles de
données ont été couplés a l'aide d’identificateurs codés uniques et ont été analysés par I'lCES. lls permettent aux
chercheurs de I'lCES d’examiner les données sur le SAF et sur 'EPA au moyen des codes de diagnostic enregistrés lors
des interactions avec les services hospitaliers.

Objectifs : Cohortes 1 et 2

Ces objectifs généraux s’appliquent a la cohorte 1 de la présente section ainsi qu’a la cohorte 2 de la section 9.3.1 (Le
SAF chez les adultes de I’'Ontario) présentée plus loin :

1. comprendre I'incidence et la prévalence du SAF et de I'EPA en Ontario (2002-2019) a la lumiére des données
hospitalieres;

2. comprendre le profil démographique, le recours aux services de soins de santé, les comorbidités et la mortalité des
personnes de I’'Ontario qui ont été exposées a I'alcool en période prénatale et qui sont atteintes du SAF.

Méthodes : Cohortes 1 et 2

Deux cohortes ont été définies par I’équipe de recherche de CAMH et établies par un analyste de la recherche de I'lCES.
Des statistiques descriptives ont été générées pour a) les interactions avec les services de soins de santé liés aux
diagnostics précisés de I'EPA et du SAF (non limités aux sujets des cohortes); et b) les caractéristiques, les codes de
diagnostic et le recours aux services liés a chaque sujet des cohortes.

On s’est servi des bases de données suivantes pour atteindre les objectifs généraux :
« Ensemble de données MOMBABY (cohorte de I'lCES)

- Bases de données sur les congés des patients (BDCP)

- Systeme d’information sur les soins de longue durée (SISLD)

- Bases de données sur les soins a domicile (BDSD)

« Systeme national d’information sur les soins ambulatoires (SNISA), dont la Base de données sur les chirurgies
ambulatoires de I'lCES

« Systéme d’information ontarien sur la santé mentale (SIOSM)
- Base de données sur les personnes inscrites (BDPI)
. Bases de données sur les demandes de remboursement présentées a I’Assurance-santé de I’Ontario

« Bureau du registraire général — Enregistrements des décés

Objectifs : Cohorte 1

La cohorte 1 comprend des meres qui ont recu un diagnostic lié a I'alcool et qui ont eu recours aux services hospitaliers
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pendant leur grossesse ainsi que pour leurs enfants ou jeunes (2003-2017). Les objectifs pour la cohorte 1 sont les suivants :

1. estimer la prévalence des femmes enceintes ayant recu un diagnostic lié a I’alcool et ayant eu recours a des
services de soins hospitaliers (p. ex. : hospitalisations pour soins de courte durée, consultations au service des
urgences ou hospitalisations pour un accouchement) en Ontario, entre 2003 et 2017;

2. estimer I'incidence des nouveau-nés touchés par la consommation maternelle d’alcool (a I'aide du code P04.3