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Résumé

Depuis la publication d’Ensemble des troubles causés par |’ alcoolisation fodale : lignes
directrices canadiennes concernant le diagnostic sous forme de supplément du Journal
de I’ Association médicale canadienne en 2005, de nouvelles données probantes et
recommandations sont apparues qui nécessitent une mise a jour et une révision du
document. Un sondage a ét¢ envoy¢ a tous les centres de diagnostic du Canada (en 2013-
2014) pour la détermination des forces et des faiblesses des lignes directrices de 2005 et
la mise en évidence des aspects ayant besoin d’une révision. Le comité directeur I’a
congu et personnalisé afin d’assurer la collecte de I’information nécessaire pour répondre
aux questions clés posées au sujet du présent projet. Les données soutiennent I’ajout de
sections relatives a la méthode diagnostique a adopter a I’égard des nourrissons, des
jeunes enfants et des adultes, ainsi que 1’apport d’améliorations a la clarté, a la validité et
a la mise en ceuvre a la fois de mesures anthropométriques normalisées et des domaines
d’évaluation neurodéveloppementale tout au long de la vie. Un comité directeur a été
chargé d’examiner, d’analyser et d’intégrer les méthodes diagnostiques actuelles, afin de
parvenir a une entente sur des recommandations normalisées relativement aux pratiques
exemplaires de diagnostic du TSAF au moyen de la grille AGREE II (la Grille
d’évaluation de la qualité des recommandations pour la pratique clinique). Ce document-
ci vise a présenter 1I’ensemble actualisé de lignes directrices de diagnostic du TSAF, avec
des recommandations sur leur application a des personnes qui risquent de subir les effets
de I’alcool tout au long de leur vie. Les lignes directrices et les recommandations
factuelles reposent sur une vaste consultation de praticiens experts ainsi que de
partenaires du domaine provenant du monde de la recherche et du milieu communautaire.
Elles ont été ¢élaborées a I’aide du systtme GRADE (Grading of Recommendations,
Assessment, Development and Evaluation) pour décrire a la fois la force des
recommandations et la qualité des données probantes. Tous ont convenu que le processus
diagnostique doit continuer de comporter une approche multidisciplinaire compléte
constituée des antécédents, d’un examen physique et d’une évaluation
neurodéveloppementale.
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I ntroduction

En 2005, le document Ensemble des troubles causés par I’ alcoolisation fodale : lignes
directrices canadiennes concernant le diagnostic [1] a paru sous forme de supplément du
Journal del’ Association médicale canadienne. Le domaine a, depuis, évolué. Des
données probantes, une expertise et une expérience supplémentaires sont maintenant
disponibles qui font ressortir la nécessité d’une révision des lignes directrices de 2005,
afin de tenir compte des nouvelles connaissances ainsi que de corriger des lacunes et des
incohérences précises dans plusieurs secteurs clés.

Etant donné la publication récente de la cinquiéme édition du Manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5), qui propose des critéres
diagnostiques pour les troubles liés au TSAF dans la section III et comporte des
références aux diagnostics liés au TSAF dans la section « Troubles
neurodéveloppementaux » [2], le besoin de clarifier la terminologie est de plus en plus
criant.

Publié en 2005, Ensemble des troubles causes par |’ alcoolisation fodale : lignes
directrices canadiennes concernant le diagnostic a, depuis, été largement adopté par les
cliniques canadiennes qui diagnostiquent le TSAF et, en partie, par d’autres pays [3, 4].
La version mise a jour et révisée vise a surmonter les limites repérées, de maniére a
améliorer la clarté et la cohérence des diagnostics du TSAF.

Comme auparavant, les complexités associées au TSAF exigent une évaluation
multidisciplinaire exhaustive pour la réalisation d’un diagnostic exact et la formulation
de recommandations de prise en charge adéquates. Une approche multidisciplinaire

continue d’étre la norme pour la collecte de données précises qui renseigneront sur
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I’incidence et la prévalence du TSAF. Cette information est toujours d’une importance
primordiale pour I’¢laboration de stratégies et d’une politique de prévention et
d’intervention.

Les lignes directrices de 2005 harmonisaient la nomenclature de I’Institute of
Medicine avec la méthodologie du Code diagnostique a 4 chiffres [1]. Nous fournissons
des exemples de corrélation de 1’approche actualisée avec la terminologie de I’Institute of
Medicine [5], du protocole normalisé de la Collaborative Initiative on Fetal Alcohol
Spectrum Disorders (Hoyme) [6], du Code diagnostique a 4 chiffres [7], de la
Classification internationale des maladies [8], des Centers for Disease Control and
Prevention [9] et du schéma du DSM-5 [2] (voir I’annexe A).

Le présent document actualisé remplace les lignes directrices de 2005 et répond a
une importante question clinique : comment fournir des recommandations factuelles a
jour pour la méthode diagnostique des déficiences associées a 1’exposition prénatale a
I’alcool ainsi que des éclaircissements a la terminologie diagnostique?

Les présentes lignes directrices ne sont ni exhaustives ni axées exclusivement sur
les services de soins de santé. Elles se concentrent plutdt sur les besoins de la personne
atteinte du TSAF et sur la formulation de recommandations quant aux services et aux
interventions qui seront les plus bénéfiques. Les lignes directrices aideront les équipes
expérimentées a établir un diagnostic de TSAF durant toute la vie des personnes chez qui
I’on soupgonne une exposition prénatale a 1’alcool. Les nouveaux membres des équipes
doivent d’abord acquérir une base solide en matieére de TSAF et travailler avec des

collegues expérimentés.
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Les présentes lignes directrices ont été rédigées de fagon a étre assez précises
pour orienter le processus diagnostique complexe, tout en étant suffisamment souples
pour que les centres de diagnostic en mettent en ceuvre les principes et les méthodes dans
leur propre contexte. Ces lignes directrices mises a jour et révisées refletent les
commentaires et I’expertise de cliniciens, de chercheurs et de décideurs qui possédent
une vaste expérience du domaine.

Elles ne devraient pas se traduire en un besoin de ressources accrues qui
créeraient des obstacles pour les patients. Elles visent plutdt & améliorer le processus
diagnostique en général pour les cliniques multidisciplinaires existantes et les futures.
Des ateliers de formation — a la fois en personne et en ligne — sont en cours
d’¢laboration afin d’améliorer la diffusion des présentes lignes directrices et d’en

assurer une application répandue.

M éthodes
L e processusd’élaboration deslignesdirectrices
Pour la mise au point des présentes lignes directrices, on a suivi le cadre de la Grille
d’évaluation de la qualité des recommandations pour la pratique clinique (AGREE II)
[10] (annexe B). Il s’agit d’un outil servant a évaluer la qualité méthodologique des lignes
directrices de pratique clinique. AGREE II est constituée de 23 points organisés en six
domaines qui sont utilisés pour juger de la qualité des lignes directrices : le champ et les
objectifs de celles-ci; la participation des groupes concernés; la rigueur d’élaboration; la
clarté et la présentation; I’applicabilité; I’indépendance éditoriale.

Le comité directeur a conduit le processus, avec la contribution de tous les centres

de diagnostic du Canada ainsi que d’experts nationaux et étrangers. Un sondage exhaustif
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a été envoy¢ a toutes les cliniques de diagnostic pour déterminer les éléments des lignes
directrices de 2005 qui nécessitaient une mise a jour et/ou une révision. Une consultation
pancanadienne a été organisée sur deux jours afin de présenter les données probantes a
jour et de recevoir les commentaires et les conseils relativement aux recommandations.

Certaines parties des lignes directrices ont été déléguées a des groupes d’experts
en la matic¢re qui faisaient partie du comité directeur et qui se sont servis de la revue
systématique de la littérature pour rédiger les recommandations. Fondées sur des preuves,
les présentes lignes directrices sont en harmonie avec les conseils d’experts et 1’apport de
centres canadiens de diagnostic du TSAF et d’autorités nationales et internationales de
premier plan qui ont été mis a contribution durant I’élaboration du document.

Un comité directeur de 14 membres a été constitué en septembre 2012. 11
comprenait 4 psychologues cliniciens, 3 pédiatres, 3 chercheurs, 1 travailleuse sociale,

1 généticienne clinique, 1 coordonnatrice de clinique et 1 parent de personnes vivant avec
le TSAF.

Le public cible des présentes lignes directrices est formé des membres des équipes
multidisciplinaires qui diagnostiquent le TSAF. Le milieu vis¢ était le systéme canadien
de soins de santé. Les présentes lignes directrices tiennent compte des préoccupations et
des lacunes soulignées par la communauté élargie du TSAF, y compris celles d’experts
provenant de tous les secteurs concernés des disciplines de la santé et des services
sociaux. Un sondage exhaustif a été administré a tous les centres de diagnostic du TSAF
du Canada pour déterminer les forces et les faiblesses des lignes directrices de 2005 et
faire ressortir les aspects devant faire 1’objet d’une mise a jour et d’une révision. Le

comité directeur s’est servi de ces données pour établir la liste des sujets aux fins de la
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revue de la littérature. Une premicre revue a été réalisée et remise aux gens qui avaient
¢été invités a participer en personne a un atelier pancanadien de deux jours en
octobre 2013. Celui-ci visait a obtenir sur les recommandations des commentaires d’un
large éventail d’individus associés au processus de diagnostic du TSAF. Apres cette
consultation, la revue de la littérature a été¢ peaufinée et les recommandations de chaque
section ont été cotées. Les lignes directrices seront réévaluées quand de nouvelles
données probantes substantielles apparaitront.
Sour ces des données

Les sources de données suivantes ont fait I’objet d’une recherche de
documents sur tous les autres sujets qui avaient été publiés entre 2005 et
septembre 2014 : PubMed, PsychLIT, Medscape, MEDLINE, la base de données sur
le financement des Instituts de recherche en santé du Canada et la Cochrane Library.
Les stratégies de recherche se trouvent a I’annexe C.
Evaluation dela qualité et r ésumé analytique des données

Tous les membres du comité ont participé a I’examen des données probantes et
travaillé en groupes selon leur domaine d’expertise. Les critéres suivants ont servi a
I’évaluation : la taille et la population de 1’échantillon, la similarité des groupes, le
protocole de mesure ainsi que les définitions des issues et des niveaux d’exposition
prénatale a 1’alcool.
Elabor ation des recommandations

Deux chercheuses expérimentées ont évalué la force et la qualité attribuées aux
recommandations en fonction des données probantes synthétisées et de la littérature

existante. En I’absence de preuves, les recommandations reposaient sur 1I’expérience
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clinique. Deux membres du comité ont appliqué la méthodologie GRADE aux
recommandations [11] (voir ’annexe D).

Celles-ci ont été jugées « fortes » ou « faibles » selon la qualité et la quantité des
données probantes a 1’appui. Relativement aux recommandations « fortes », le comité
directeur est stir que les effets souhaitables I’emportent sur les effets indésirables et que
la plupart des personnes bénéficieront du meilleur service par ce mode d’intervention.

Relativement aux recommandations « faibles », les effets souhaitables
I’emportent probablement sur les effets indésirables, mais il y a une incertitude et il est
essentiel de faire preuve de jugement clinique pour déterminer le meilleur mode
d’intervention. Les données probantes ont aussi fait 1’objet d’une cotation en fonction de
I’incidence potentielle des constatations de recherches futures.

Dans la mesure du possible, le texte comporte un lien explicite entre la
recommandation et les preuves a I’appui. Toutes les recommandations ont ét¢ formulées
en tenant compte de la qualité des données probantes et de la contribution d’experts en la
matiere. Tous les membres du comité directeur, puis des experts nationaux et
internationaux externes (voir la section « Remerciements ») ont examiné trois €¢bauches
des lignes directrices. Chaque recommandation refléte le consensus du comité directeur.
Les membres de celui-ci n’ont aucun intérét concurrent. Le point de vue de I’organisme
de financement n’a pas influencé le contenu des lignes directrices.

Des outils et des conseils d’application sont indiqués s’ils sont disponibles. .Les
recommandations sont présentées dans neuf domaines liés au processus diagnostique :

1. le dépistage, I’orientation vers les spécialistes et le soutien

2. 1’évaluation médicale : les antécédents familiaux, les antécédents de
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consommation d’alcool de la mere, I’examen physique et le diagnostic
différentiel
3. les traits faciaux caractéristiques
4. T’évaluation neurodéveloppementale
5. les criteéres de nomenclature et de diagnostic
6. 1’équipe diagnostique
7. les considérations particulieres relatives a 1’évaluation
neurodéveloppementale des nourrissons et des jeunes enfants
8. les considérations particulieres relatives a I’évaluation neurodéveloppementale des
adolescents et des adultes

9. laprise en charge et le suivi.

Lignesdirectrices pour lediagnostic du trouble du spectre de
|”alcoolisation fogale (T SAF)

1.0 Dépistage, orientation versdes specialistes et soutien

Un élément crucial du processus diagnostique consiste dans le dépistage des personnes
susceptibles d’étre atteintes du TSAF, puis dans la réalisation des orientations appropriées
en vue d’une évaluation. Des outils sont actuellement en cours de mise au point.
L’évaluation photographique du visage constitue I’outil le plus précis, mais elle ne peut
que déceler les personnes qui posseédent les traits faciaux du TSAF. Les échelles
d’évaluation du comportement ne possédent pas une spécificité suffisante a 1’égard du
TSAF (c’est-a-dire qui identifie le TSAF, mais aucune autre pathologie) et ne devraient
étre utilisées que si une évaluation diagnostique de suivi est possible pour les personnes

dont le résultat du dépistage est positif. Des personnes formées peuvent employer un
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10
certain nombre d’outils de mesure, y compris des questionnaires normalisés [12-14] et
des outils d’évaluation photographique du visage [15-17].

Les médecins de soins primaires et les fournisseurs de services de premiére ligne
conviennent parfaitement pour le dépistage de la consommation problématique de
I’alcool et des drogues chez les femmes enceintes. Il est impératif qu’ils regoivent une
formation adéquate pour qu’ils se sentent a 1’aise et compétents de parler aux femmes
enceintes et d’effectuer le dépistage du TSAF. Il faudra envisager avec soin 1’offre d’un
soutien psychosocial, afin d’aider les personnes et leur famille a travers les processus de
dépistage, d’orientation vers des spécialistes et, au besoin, de diagnostic. Des lignes
directrices de pratique clinique pertinentes ont été élaborées et peuvent mieux aider les
fournisseurs de services a prendre soin de leurs clients [18, 19].

Recommandations

1.1 Toutes les femmes enceintes et celles venant d’accoucher devraient étre soumises
au dépistage de la consommation d’alcool avec des outils de mesure validés, et ce,
par des fournisseurs de services qui ont regu une formation adéquate sur leur
utilisation [18]. Les femmes a risque de consommer beaucoup d’alcool devraient
recevoir une breve intervention précoce (p. ex., du counselling et/ou d’autres
services). (Voir I’annexe E.) (Forte, Elevée|[++++)

1.2 1l faudrait diriger les personnes vers des spécialistes pour un diagnostic possible du
TSAF chaque fois qu’il existe des preuves ou un soupgon d’exposition prénatale a
I’alcool a des niveaux associés a des effets physiques ou sur le développement (voir
ci-dessous la discussion sur 1I’exposition prénatale a 1’alcool). (Forte, Modérée|+++0)

1.3 L’abstinence de 1’alcool devrait étre recommandée a toutes les femmes pendant la
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11
grossesse, afin d’assurer ’issue la plus stire pour le feetus. Un soutien adéquat devrait
étre fourni selon les indications. (Voir I’annexe E.) (Forte, Elevée|[++++)

Observations
Le dépistage de la consommation d’alcool durant la grossesse vise a repérer et a orienter
vers des spécialistes les femmes enceintes qui sont susceptibles d’exposer leur enfant au
risque du TSAF pour des services d’intervention. Il facilite la mise en ceuvre des mesures
appropriées au plus tot [20].

On ne connait aucun niveau de consommation d’alcool siir durant la grossesse.
Des recherches donnent a penser que des niveaux méme faibles a modérés d’exposition
prénatale a 1’alcool risquent de nuire au feetus et que ces conséquences néfastes peuvent
persister jusqu’a 1’age adulte [21-24]. Des antécédents fiables et précis de la
consommation d’alcool par la mére constituent le meilleur outil de dépistage du TSAF.

Une diversité de facteurs ont été répertoriés qui peuvent avoir une incidence sur
la consommation d’alcool d’une femme pendant sa grossesse [25], entre autres des
antécédents de consommation [26, 27], des antécédents familiaux de consommation
d’alcool [5, 20], des antécédents de traitement en résidence pour une consommation
problématique d’alcool et/ou de drogues et/ou des antécédents de problemes de santé
mentale [28, 29], la naissance antérieure d’un enfant atteint du TSAF [20, 30], une
absence de contraception/une grossesse non planifiée [28], des antécédents de violence
physique/psychologique/sexuelle [28], un faible revenu et/ou un acces limité aux soins
de santé [27-29]. Il est donc crucial pour les fournisseurs de services de déterminer
efficacement et adéquatement la consommation d’alcool de toutes les femmes en age de

procreéer.
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Un manque d’acces a des dossiers médicaux prénatals précis peut représenter un
important obstacle au diagnostic. II est essentiel que les fournisseurs de soins de santé
discutent de la consommation d’alcool durant la grossesse, afin de documenter les
préoccupations ou les soupgons et de s’assurer de la prestation des soins de suivi
appropriés. Bien que I’information sur la quantité, la fréquence et les habitudes de
consommation d’alcool durant la grossesse soit importante, elle est difficile a déterminer
pour plusieurs raisons, y compris la sous-déclaration [31, 32].

Pour les adolescents et les adultes, quelques outils de dépistage peuvent aider a
repérer les personnes susceptibles d’étre atteintes du TSAF. Le Life History Screen [12]
et I’Outil de dépistage et de renvoi pour ’ETCAF a I’intention des agents de probation
juvénile [33] sont deux des plus recommandés. La Trousse d’outils nationale pour le
dépistage du TSAF, de I’ Association canadienne des centres de santé pédiatriques,

constitue une autre bonne ressource (http:// www.caphc.org/fasd/fasd-national-screening-

toolkit) [13]. Tous les dépistages dont les résultats sont positifs devraient faire 1’objet
d’un renvoi pour un examen plus poussé, y compris une évaluation diagnostique
exhaustive. Il importe de se rappeler que le dépistage n’est pas un diagnostic. De
nouveaux outils de dépistage, comme 1’Outil de dépistage neurocomportemental (ODN)
[13, 34-36], sont en cours d’élaboration, mais ils ne se trouvent pas encore a un stade ou

on peut les utiliser avec confiance durant le processus de préorientation.
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2.0 Evaluation médicale: antécédents familiaux, antécédents de consommation
d’alcool de la mére, examen physique et diagnostic différentiel

Recommandations

2.1 Le processus diagnostique doit comprendre la compilation des antécédents
sociaux et médicaux ainsi que la réalisation d’un examen physique complet.

(Forte, Elevée|++++)

2.2 La confirmation de I’exposition prénatale a 1’alcool exige une documentation selon
laquelle la mére biologique a consommé de I’alcool pendant la grossesse en cours et
qui se fonde sur des observations cliniques fiables; une autodéclaration; les
déclarations d’une source fiable; des dossiers médicaux faisant état de taux
d’alcoolémie positifs; un traitement de I’alcoolisme; d’autres problémes d’ordre
social, juridique ou médical liés a la consommation d’alcool pendant la grossesse. La
présence simultanée des 3 traits faciaux posséde une si grande spécificité relativement
a I’exposition a I’alcool et au TSAF que la confirmation de cette exposition n’est pas
exigée [71]. La présence de moins de 3 traits faciaux n’a pas le méme degré de

spécificité et nécessite donc une autre confirmation. (Forte, Modérée

+++0)
2.3 Le nombre de types de boissons alcoolisées consommeées (dose), les
habitudes de consommation et la fréquence de la consommation doivent tous

étre documentés, si possible. (Forte, Elevée

++++)

2.4 Les sources des antécédents d’alcoolisation prénatale doivent étre fiables et
exemptes de tout conflit d’intéréts. Pris isolément, les renseignements non
corroborés, le mode de vie seul, la consommation de drogues ou des antécédents

d’exposition a 1’alcool lors de grossesses antérieures ne peuvent confirmer la
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consommation d’alcool pendant la grossesse en cours. Toutefois, la cooccurrence
d’autres troubles, la présence de stresseurs psychosociaux importants et 1’exposition
prénatale a d’autres substances (p. ex., la cigarette, des drogues licites ou illicites)
lors de la grossesse en cours et de grossesses précédentes doivent tout de méme étre
consignés, étant donné les interactions connues entre ces substances et leurs effets
sur les issues de la grossesse, tant pour la mére que pour son nouveau-né. (Forte,
Modérée|+++0)

Observations

I1 est essentiel que le TSAF soit reconnu comme un trouble médical et de santé
neurodéveloppementale qui exige une évaluation physique et mentale approfondie. Il faut
examiner les antécédents familiaux et, si possible, obtenir un arbre généalogique de trois
générations. L’équipe peut ainsi repérer les troubles du développement existants dans la
famille et la possibilité de troubles héréditaires en fonction de leur présence chez les
parents, la fratrie ou des parents de la deuxiéme ou troisieme génération. La
consanguinité des parents peut indiquer un risque de certains troubles héréditaires. La
présence du TSAF chez d’autres membres de la fratrie constitue un facteur de risque
d’avoir un autre enfant atteint [7, 30, 37-39].

Comme I’indiquent les lignes directrices de 2005 [1], I’examen physique vise a
distinguer les caractéristiques physiques particuliéres qui sont associées a I’exposition
prénatale a 1’alcool de celles qui découlent d’autres causes. Plusieurs déficits structurels
et/ou anomalies congénitales ont été associés au TSAF. Ils affectent les oreilles, les yeux,
les plis de flexion palmaire, les doigts, les coudes, les articulations et le cceur. En outre,

les enfants atteints du TSAF courent un plus grand risque de déficiences structurelles
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supplémentaires, y compris des cardiopathies congénitales et des fentes labio-
palatines [40-42]. A des fins diagnostiques, il faut consigner tous les signes d’anomalie
lors de la réalisation de 1’évaluation médicale globale de chaque patient. Les examens
physiques et neurologiques de dépistage doivent inclure des mesures de la croissance et
du périmétre cranien, et documenter la présence d’anomalies physiques (p. ex., une fente
palatine, des cardiopathies congénitales, la clinodactylie, des anomalies des plis de
flexion palmaire). Etant donné que le TSAF peut étre un diagnostic par exclusion, cette
information est essentielle a la détermination de la présence d’un trouble génétique
susceptible de I’imiter.
Exposition prénatale a |’ alcool (EPA)
Les données probantes a 1’appui d'une recommandation de niveaux slrs d’exposition
prénatale a I’alcool n’existent pas. Il est difficile d’interpréter la littérature disponible,
compte tenu du fait que les différences de conception et de méthodologie des études
(p. ex., la consommation excessive par rapport a la consommation quotidienne/
hebdomadaire, 1’exposition durant un trimestre donné par rapport a pendant toute la
grossesse) rendent ardue la comparaison des résultats. Les unités d’EPA différent d’une
¢étude et d’un pays a I’autre, y compris la définition d’une unité d’alcool standard (voir
I’annexe E). Il y a aussi de nombreuses variables supplémentaires qui prétent a confusion
et qui rendent impossible 1’établissement d’un seuil d’EPA qui serait considéré comme
étant absolument siir pour les femmes enceintes. On a démontré que les différences sur les
plans du sexe, de 1’origine ethnique, des antécédents et de la génétique [43-45] — pour
n’en nommer que quelques-unes — ont toutes une incidence sur les effets de I’alcool, tout

comme le moment, la fréquence et la quantité de sa consommation. Bien que la dose par
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occasion soit probablement plus importante que la fréquence de consommation [46], la
consommation excessive d’alcool existe chez tous les types de femmes qui consomment
avant la naissance — faible/légere, modérée et abusive [47]. Comme la plupart des
données publiées au sujet de la consommation d’alcool durant la grossesse sont recueillies
des méres prospectivement ou rétrospectivement, elles sont peut-étre erronées en soi, des
¢tudes ayant démontré que les femmes ont tendance a sous-déclarer (ou a ne pas déclarer)
leur consommation d’alcool pendant qu’elles sont enceintes. [48-50]. Cet état de choses
donne a penser que toutes les données publiées doivent étre interprétées avec prudence. Il
souligne de nouveau la difficulté de fixer un seuil définitif a ’EPA. Comme I’alcool peut
affecter le développement du systéme nerveux central (SNC) a tous les stades, il est trés
improbable qu’un seul mécanisme puisse étre responsable de la totalité des divers effets
qui ont été observés en raison de I’EPA. De surcroit, si de multiples mécanismes entrent en
ligne de compte, il est donc presque certain qu’il n’y a pas de seuil unique pour tous les
dommages engendrés par 1’alcoolisation feetale [51]. Dans le contexte de la tératogénicité
causée par I’alcool, 1’établissement de seuils d’exposition dépend fondamentalement du
choix de mesures pour la dose et les issues subséquentes. Si I’issue est une
dysmorphologie craniofaciale, I’exposition durant I’embryogenése serait la plus
cruciale [51]. La quantité d’alcool nécessaire pour causer les déficits observés continue
d’étre controversée et compliquée.

Résumé de la littérature sur I'EPA
En 1976, on a constaté une association entre une consommation modérée d’alcool
(1,5 0z AA/jour) et un poids plus faible a la naissance [52]. De méme, lors d’une étude

de plus de 400 000 femmes américaines qui avaient toutes consommé de 1’alcool durant
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la grossesse, les chercheurs ont révélé qu'une prise de 15 consommations ou plus par
semaine est associée a une réduction du poids a la naissance [53]. Par ailleurs, plusieurs
chercheurs du domaine [54, 55] ont suggéré (avec prudence) un seuil possible de
7 consommations standard par semaine, alors que des données corroborent qu’une telle
quantité peut entrainer des anomalies structurelles et/ou fonctionnelles [22, 54, 56-58].
Examinées par Jacobson et Jacobson (1994), la plupart des mesures des issues
indésirables établissent une corrélation avec une fourchette de 7 & 28 consommations
standard par semaine [59]. Toutefois, parce que peu de femmes enceintes boivent chaque
jour, 7 consommations standard par semaine représentent généralement une dose
d’alcool relativement forte les jours ou les femmes prennent un verre [60]. On n’a pas
encore démontré que la plupart des effets neurodéveloppementaux indésirables se
produisent avec une exposition inférieure a 7 consommations standard par semaine [59].
Cependant, on a montré un lien entre ces effets et des épisodes de beuverie express
équivalant a 4 2 5 consommations standard par occasion [22, 50, 63-69]. De plus, il
existe des preuves que méme un seul épisode de consommation excessive risque d’avoir
des effets neurodéveloppementaux mesurables sur les humains [69] et les animaux [61].

I1'y a aussi des données selon lesquelles 1’exposition a I’alcool tot durant la
grossesse, avant que certaines femmes se rendent compte qu’elles sont enceintes, risque
de nuire au développement physique et neurologique [62-64]. C’est pourquoi il est
important d’évaluer et d’envisager que 1’exposition a ’alcool s’est produite avant la
reconnaissance de la grossesse. A ce moment-ci, le seuil d’exposition & 1’alcool qui est
connu pour &tre associé a des effets neurodéveloppementaux indésirables est d’au moins
7 consommations d’alcool standard par semaine ou d’un épisode de prise de
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4 consommations ou plus lors d’une méme occasion [65]. Etant donné que I’ampleur des
effets associés a un seul épisode de consommation excessive est relativement faible, nous
recommandons un seuil de 2 épisodes comme minimum aux fins du diagnostic. Ces
recommandations sont provisoires et peuvent devenir périmées quand d’autres données
deviendront disponibles.

On n’a pas démontré qu’une faible consommation sous le seuil décrit ci-dessus
est associée a des effets neurodéveloppementaux, mais elle n’a pas, elle non plus, été
¢tudiée d’une facon suffisamment approfondie pour qu’elle soit considérée sans danger.
I n’y a pas de quantité stire connue d’EPA. Les agences de la santé publique devraient
conseiller aux femmes de s’abstenir de consommer de ’alcool pendant leur grossesse.
Une variété de facteurs maternels et foetaux, comme 1’age et le poids de la meére, la
fréquence et les habitudes de consommation d’alcool, les niveaux de celle-ci avant la
grossesse et 1’état nutritionnel [66-68], peut aussi influer sur I’impact d’'une dose donnée
d’alcool sur le développement du cerveau.

De nouvelles données laissent entendre que les questions relatives aux
comportements antérieursa la grossesse (ou a la reconnaissance de celle-ci) peuvent
étre plus révélatrices et prédictives de la situation en cours, par comparaison avec les
questions directes sur la consommation prénatale d’alcool et de drogues [31, 66, 69].
Ces données probantes préliminaires sous-tendent la nécessité, pour les travailleurs de la
santé de premicre ligne, de se renseigner sur les comportements antérieurs a la grossesse
et de fournir de I’information précise afin de favoriser des grossesses saines.

3.0 Traitsfaciaux caractéristiques

Tels qu’ils ont été décrits et associés par le passé a I’exposition prénatale a I’alcool, les
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criteres relatifs aux traits faciaux n’ont pas changé par rapport aux lignes directrices de
2005. I1 y a des données probantes a 1’appui de la recommandation selon laquelle les trois
traits faciaux caractéristiques dont la présence simultanée distingue les personnes
atteintes d’EPA sont les fentes palpébrales courtes, un philtrum plat et une levre
supérieure mince [70, 71]. Compte tenu des preuves actuelles, il est évident que d’autres
anomalies congénitales faciales et/ou physiques sont susceptibles d’étre associées a
I’exposition prénatale a I’alcool. Toutefois, il reste encore a confirmer lesquelles de ces
caractéristiques sont pronostiques de I’EPA et spécifiques a celle-ci. Fait important a
signaler, la présence ou 1’absence de certaines caractéristiques (faciales et physiques)
liées a I’exposition prénatale a 1’alcool varie selon les tranches d’age et les populations
(p. ex., ’origine ethnique) [72-74], ce qui complique davantage notre capacité a identifier
distinctement des caractéristiques diagnostiques supplémentaires qui seraient propres a
I’exposition prénatale a 1’alcool.

Apercu des données probantes

Lors d’une analyse longitudinale, on a choisi 16 mesures du visage pour déterminer celles
qui prédisent le mieux 1’exposition prénatale a 1’alcool et la possibilité de leur évolution
selon 1’age. Les données ont révélé que les mesures de la largeur (minimale, frontale), la
largeur orbitale (la largeur des fentes palpébrales) et les mesures auriculaires et
mandibulaires (la longueur des oreilles et la profondeur faciale inférieure) constituent
invariablement des facteurs prédictifs de I’appartenance au groupe a travers les tranches
d’age (enfants agés de 5 et 9 ans) [75]. Apres avoir évalué un mod¢le informatique
susceptible d’étre employ¢ pour repérer précisément et automatiquement les enfants

atteints du TSAF a I’aide des traits faciaux provenant de balayages 3D, des chercheurs
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ont constaté que 1’exposition prénatale a 1’alcool produit non seulement les
caractéristiques dysmorphiques qui lui sont propres — fentes palpébrales courtes, levre
supérieure mince et philtrum plat — , mais aussi d’autres caractéristiques plus subtiles
qui constituent la forme globale du visage d’une personne atteinte du TSAF [76]. Bien
qu’on ait constaté des variations dans les traits faciaux qui sont associés a 1’exposition
prénatale a 1’alcool a travers divers échantillons de population au moyen de
I’anthropométrie informatisée, au moins une mesure liée aux yeux (p. ex., des fentes
palpébrales raccourcies, une largeur réduite entre les canthus externe et interne) était
évidente chez tous [73], ce qui laisse entendre que la mesure de la longueur des fentes
palpébrales est particuliérement sensible a I’EPA. Dans I’ensemble, les constatations
correspondent a la description clinique des traits faciaux relatifs a la région orbitale
(les dimensions des fentes palpébrales) et au milieu du visage (1I’hypoplasie médiofaciale
et une lévre supérieure mince avec un philtrum plat) qui sont des caractéristiques
distinctives de I’EPA. A 1’aide de données provenant d’études actives de constatation des
cas de trois populations distinctes d’enfants atteints d’EPA, on a examiné les similitudes
et les différences de dysmorphologie, de croissance et de caractéristiques physiques
uniques [72]. Apres avoir combiné les populations, le modele a révélé que les variables
suivantes prédisent la dysmorphologie sans ambiguité : de petites fentes palpébrales, un
vermillon étroit, un philtrum plat, une voite nasale plate et la clinodactylie de
’auriculaire. Collectivement, il est évident que de nouvelles données probantes laissent
entendre 1’utilité¢ diagnostique de traits faciaux et/ou physiques supplémentaires qui, dans
certaines combinaisons (qui ne sont pas encore précisées), sont susceptibles d’étre
propres a I’exposition prénatale a I’alcool. Cependant, la décision de réduire le nombre de
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traits faciaux (a 2 des 3) exigés pour le diagnostic de TSAF avec traits faciaux
caractéristiques n’a pas semblé suffisamment étayée par les données probantes. D’autres
¢études sont nécessaires avant la formulation d’une recommandation officielle.

Evaluation du visage
Les Lip-Philtrum Guides de 1’Université de Washington continuent d’étre la norme pour
une évaluation objective du développement des Iévres et du philtrum. Comme le décrit le

FAS Diagnostic and Prevention Network (http://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/lip

-philtrum-guides.htm), ils tiennent compte de toute la gamme d’épaisseurs de levre et de

profondeurs de philtrum (ou de leur répartition normale) qu’on verrait dans une population
générale. La photo de la cote 3 représente la moyenne de la population (ou le

50° percentile). Les cotes 1 et 5 reflétent les extrémités de la courbe normale

(< 2,5° percentile et > 97,5 percentile). Dans la pratique, les Lip-Philtrum Guides ont été
décrits comme une échelle de Likert (c.-a-d. qu’ils ont souvent été¢ mal compris comme
étant une échelle a intervalles égaux). Lorsqu’on les comprend comme une courbe quasi
normale, les cotes 4 et 5 attribuées aux lévres et au philtrum sont considérées comme les
extrémes du développement, la cote 3 représentant la fourchette moyenne. Aux fins d’une
évaluation du TSAF, les cotes 4 et 5 constituent les valeurs cruciales.

Depuis la publication des lignes directrices de 2005, des recherches effectuées au
Canada ont fourni les normes actuelles relativement a la longueur des fentes palpébrales
pour les enfants de 6 ans et plus [77]. Pour ce groupe d’age, on peut maintenant évaluer
avec précision le troisieme trait facial, la longueur des fentes palpébrales. Il est possible de
calculer de fagon pratique les écarts-types au moyen du logiciel de I’Université de

Washington (http://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/diagnostic-tools.htm#pfl).

Annexe a : Cook JL, Green CR, Lilley CM, et al.; Canada Fetal Alcohol Spectrum Disorder Research Network. Fetal alcohol spectrum
disorder: a guideline for diagnosis across the lifespan. CMAJ 2015. DOI:10.1503/cmaj.141593.
Copyright © 2015 8872147 Canada Inc. or its licensors



22

Recommandations
3.1 Les trois traits faciaux caractéristiques suivants doivent étre présents, étant donné
leur spécificité relativement a I’exposition prénatale & I’alcool. (Forte, Elevée[++++)
e Longueur des fentes palpébrales sous le 3° percentile ou a 2 écarts-types sous
la moyenne.
e Philtrum coté 4 ou 5 sur I’échelle de 5 points des Lip-Philtrum Guides de
I’Université de Washington [16].
e Levre supérieure cotée 4 ou 5 sur I’échelle de 5 points des Lip-Philtrum Guides
de I’Université¢ de Washington [16].

3.2 Les caractéristiques connexes (des anomalies telles que I’hypoplasie médiofaciale, la
micrognathie, la position ou la formation anormale des oreilles, un palais haut et
arqué, des brides épicanthiques, des anomalies des membres et des plis de flexion
palmaires, un nez court et tourné vers le haut, etc.) doivent étre consignées, mais
elles ne contribuent pas a la confirmation ou a la réfutation d’un diagnostic de
TSAF. (Faible, Modérée|+++0)

3.3 Les cliniciens devraient consulter les références suivantes, qui peuvent servir a
une mesure en temps réel ainsi qu’a une analyse photographique, pour la mesure
de la longueur des fentes palpébrales (Forte, Elevée|[++++) :

e de 29 a 32 semaines [78]
e de 32 a 40 semaines [78, 79]
e de0Oa6ans[78]

e de6al16ansetplus[77,78, 80].
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Observations
Les traits faciaux doivent étre évalués dans tous les groupes d’age [81]. Si ceux d’un
patient changent au fil du temps, le diagnostic doit se fonder sur la période ou les traits
¢taient les plus prononcés. La mesure des traits faciaux caractéristiques chez les adultes
est pertinente et doit étre effectuée, si possible. Toutefois, il peut y avoir un probléme si
les clients portent une moustache, une barbe ou des percages au visage. La réparation
d’une fente labiale et d’une fissure palatine risque aussi d’empécher une évaluation
précise de la 1évre et du philtrum. Il pourrait étre utile de voir des photographies prises
durant I’enfance et dans lesquelles le client ne sourit pas [16], car elles pourraient étre
informatives.

Les traits faciaux caractéristiques associés a I’exposition prénatale a I’alcool ont
¢été clairement identifiés depuis le début des années 1970. La mesure de la longueur des
fentes palpébrales doit étre effectuée par une personne — habituellement le médecin —
qui a été formée a cette fin ou par une évaluation photographique a 1’aide d’un
programme normalisé [7, 71]. Pour les adultes, on peut se servir des normes établies pour
les personnes de 16 ans, étant donné que les données probantes indiquent que la longueur
des fentes palpébrales atteint sa maturité a cet age et qu’on ne prévoit pas d’autres
changements [82]. Il importe toutefois de remarquer qu’il y a une insuffisance de données
sur la circonférence cranienne des personnes de plus de 16 ans. Parmi les autres facteurs
qu’il faut examiner avec soin lorsqu’on évalue les traits faciaux, surtout chez les adultes,
mentionnons une chirurgie ou un traumatisme du visage ou une blessure a celui-ci, la

réparation d’une fente labiale ou d’une fissure palatine et la pilosité du visage.
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Considérations particuliéres relatives aux nourrissons et aux jeunes enfants qui
présentent lestraits faciaux et une microcéphalie

Une revue des données sur le diagnostic du TSAF [71] a révélé que la présence
simultanée des 3 traits faciaux caractéristiques €t d’une microcéphalie (une circonférence
cranienne de 2 écarts-types ou plus sous la moyenne) chez des enfants qui étaient assez
agés pour subir une évaluation neurodéveloppementale compléte (c.-a-d. agés de plus de
8 ans) était toujours associée a une déficience neurodéveloppementale importante (telle
qu’elle est définie ci-dessous). C’est pour cette raison que les nourrissons et les jeunes
enfants qui présentent les 3 traits faciaux caractéristiques et une microcéphalie peuvent
recevoir un diagnostic officiel de TSAF avec traits faciaux caractéristiques, méme s’ils
ne remplissent pas encore les critéres de déficience neurodéveloppementale importante.
Toutefois, un enfant plus 4gé ou un adulte qui présente les 3 traits faciaux caractéristiques
et une microcéphalie, mais qui ne montre aucun signe de déficience
neurodéveloppementale, ne doit pas recevoir de diagnostic officiel de TSAF (voir ci-
dessous). On s’attend qu’un tel cas soit trés rare, selon les recherches [71].

4.0 Evaluation neurodéveloppementale

Les déficits neurodéveloppementaux associés au TSAF sont complexes et
multidimensionnels. Il est bien établi que les troubles d’apprentissage [83], I’inattention
[84] et les déficits des compétences sociales [85] et du fonctionnement exécutif [86]
peuvent se produire indépendamment de la présence d’une dysmorphologie faciale.

Par conséquent, il n’y a aucune mesure neuropsychologique ni aucun mod¢le de profil
neuropsychologique qui soit propre a toutes les personnes atteintes du TSAF [1, 87-91].

On suppose que les différences de dose et de moment de I’exposition [66] ainsi que des
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influences génétiques [92, 93] et environnementales [94-96] qui agissent sur le
développement du cerveau sont responsables de la variabilité des manifestations.
Toutefois, les déficiences neurodéveloppementales les plus courantes affectent
notamment 1’attention, le fonctionnement exécutif, la mémoire de travail spatiale, les
mathématiques, la communication et le comportement adaptatif [87, 97, 98].

I1 doit y avoir des déficits importants dans au moins trois domaines du SNC pour
I’établissement d’un diagnostic de TSAF, ce qui est inchangé par rapport aux lignes
directrices de 2005. Le critére de déficience importante n’a pas changé, lui non plus :
celle-ci est indiquée par des scores situés a 2 écarts-types (ET) ou plus sous la moyenne
selon des méthodes de mesure normalisées. Le comité a pris en considération les
commentaires selon lesquels le critére de 2 ET constituait, pour le diagnostic du TSAF,
un seuil conservateur plus rigoureux que celui d’autres schémas diagnostiques aux Etats-
Unis. Nous admettons que les enfants fonctionnant sous la moyenne (p. ex.

-1,5 ET, mais non -2 ET) présentent d’importantes difficultés d’apprentissage et de
comportement par rapport a leurs pairs et qu’ils sont susceptibles d’avoir d’importants
déficits dont il faut tenir compte dans le profil et la planification, mais ils ne respectent
pas la norme pour le TSAF. Le seuil de 2 ET constitue la norme de définition d’un degré
grave dans d’autres lignes directrices (p. ex., pour la déficience intellectuelle dans les
DSM-IV et 5).

Historiquement, il y a eu une uniformité substantielle entre différents systémes
diagnostiques relativement a la définition d’une déficience grave ou importante. Le seuil
clinique de 2 ET pour des déficits graves correspond étroitement aux critéres utilisés par

le DSM-5 [2], la CIM-10 [8] et I’American Association for Intellectual and

Annexe a : Cook JL, Green CR, Lilley CM, et al.; Canada Fetal Alcohol Spectrum Disorder Research Network. Fetal alcohol spectrum
disorder: a guideline for diagnosis across the lifespan. CMAJ 2015. DOI:10.1503/cmaj.141593.
Copyright © 2015 8872147 Canada Inc. or its licensors



26
Developmental Disabilities [99]. De méme, de nombreuses échelles couramment
employées, y compris les échelles d’intelligence de Wechsler et Stanford-Binet et les
Vineland Adaptive Behavior Scales, définissent 2 ET comme étant tres inférieurs a la
moyenne de la population et dans la catégorie de la déficience grave. Comme pour tous
les aspects du diagnostic, une formation et un jugement cliniques sont exigés pour
I’interprétation des résultats des tests, et des cliniciens expérimentés évalueront les scores
dans le contexte d’une évaluation compléte. Un diagnostic de TSAF implique que
I’alcool est un facteur causal des déficits et non simplement un facteur « associ€ » a ceux-
ci. [l n’y a aucune donnée empirique qui appuierait 1’assouplissement du seuil clinique a
1,5 ET. Des mod¢les statistiques de changements a un score-seuil d’une batterie de tests
neuropsychologiques laissent entendre que de petites modifications du seuil diagnostique
risquent d’avoir un tres grand effet sur les taux de prévalence [100]. Enfin, il s’agirait 1a
d’un changement majeur par rapport aux lignes directrices de 2005 sans données
suffisantes a 1’appui.
La liste des domaines du cerveau a évaluer a été mise a jour et mieux définie afin

de tenir compte des recherches actuelles.
Recommandations
4.1 Un diagnostic de TSAF n’est posé qu’en présence de preuves de

dysfonctionnement cérébral envahissant, qui se définit comme une déficience

grave dans au moins trois des domaines suivants du développement neurologique

(Forte, Elevée

)
e Habiletés motrices

e Neuroanatomie/neurophysiologie
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e Cognition
e Langage
e Rendement scolaire
e Mémoire
e Attention
e Fonctionnement exécutif, y compris le contrdle des impulsions et I’hyperactivité
e Régulation de I’affect
o Comportement adaptatif, aptitudes sociales ou communication sociale

4.2 Une déficience grave se définit comme un score global ou un score dans un sous-
domaine important qui, selon un outil normalis¢ de mesure du développement
neurologique, se trouve a 2 écarts-types (ET) ou plus sous la moyenne, avec une
marge de tolérance adéquate pour tenir compte de la possibilité d’erreur du test.
Veuillez consulter I’annexe F pour des exemples de tests neuropsychologiques.
Dans certains domaines, on peut prendre en considération les divergences
importantes entre les scores des sous-domaines lorsque des différences d’une telle
ampleur se produisent dans une proportion tres faible de la population (<3 % de la
population). On peut aussi envisager une évaluation clinique avec des preuves
convergentes de sources multiples et des critéres de diagnostic du DSM-5 [2] pour
certains troubles dans des domaines précis qui sont difficilement évalués par des
tests normalisés. Par exemple, dans le domaine de la régulation de 1’affect, les
diagnostics suivants peuvent étre considérés comme des indications de déficience

grave : trouble dépressif majeur (avec épisodes récurrents), trouble dépressif
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persistant, trouble disruptif avec dysrégulation émotionnelle (TDDE), trouble
d’anxiété de séparation, mutisme sélectif, trouble d’anxiété sociale, trouble
panique, agoraphobie ou trouble d’anxiété généralisée. Ces exceptions sont

précisées dans la discussion par domaine ci-dessous. (Forte, Modérée

+++0)

4.3 1l faut, si possible, se servir de méthodes de mesure directe normalisées pour
évaluer les domaines du cerveau. Cette fagon de faire est recommandée pour la
majorité des preuves de dysfonctionnement cérébral. Nous admettons toutefois
que, dans certains cas, il est impossible d’employer des méthodes de mesure
directe. Dans ces situations, on peut recourir a des méthodes d’évaluation
indirecte, comme des évaluations par des informateurs, une entrevue clinique ou
une évaluation des antécédents par une analyse du dossier. (Forte, Elevée|++++)

4.4 Si I’on se sert d’une évaluation des antécédents, d’une entrevue clinique ou
d’analyses du dossier pour une évaluation indirecte (p. ex., celle du comportement
adaptatif), I’équipe doit juger que les déficits sont d’un degré de gravité égal a
celui du seuil clinique, qui se définit comme 2 écarts-types sous la moyenne.
(Forte, Modérée|+++0)

4.5 Quand ils emploient des méthodes d’évaluation indirectes, les cliniciens doivent
s’assurer que les renseignements proviennent de sources multiples plutot que d’un
seul informateur qui évalue de nombreux domaines du fonctionnement. (Forte,
Elevée[++++)

Observations

Les énoncés 4.3, 4.4 et 4.5 sur le recours aux évaluations indirectes sont le fruit de

discussions approfondies sur les forces et les faiblesses de diverses sources
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d’information. Par évaluation directe, on entend des mesures physiques ou des tests
normalisés. Parmi ses avantages, on trouve 1’objectivité relative et I’absence de biais des
observateurs. Le désavantage de 1’évaluation directe pourrait étre 1’absence de validité
¢écologique. Le calme relatif, la structure et le manque d’ambiguité peuvent ne pas rendre
compte de la réalité. En revanche, 1’évaluation indirecte est susceptible d’offrir une plus
grande validité écologique, mais elle comporte aussi le risque de biais subjectif. Il existe
des précédents d’une telle méthode mixte pour I’évaluation systématique d’autres
troubles neurodéveloppementaux courants, comme les déficiences intellectuelles, alors
qu’on combine I’évaluation directe de la cognition avec 1’évaluation indirecte de la
fonction adaptative (p. ex., le DSM-5), et comme ’autisme, ou une évaluation habituelle
peut inclure un test direct (p. ex., I’Echelle d’observation pour le diagnostic du spectre
autistique [101]) et un outil de mesure indirecte (I’ Autism Diagnostic Interview-Revised
[102]).

Evaluation directe et indirecte
On ne peut pas évaluer tous les domaines a la fois directement et indirectement.
Nombre d’entre eux se prétent mieux a une méthode qu’a I’autre. Il incombe au
clinicien qui effectue 1’évaluation neuropsychologique de tenir compte de la
contribution tant de I’entrevue clinique que de son jugement clinique comme preuves
a I’appui de la confirmation de la déficience cérébrale importante dans les domaines
pour lesquels il y a moins de méthodes de mesure directes.
De méme, on doit évaluer systématiquement les caractéristiques associées qui
ne sont pas diagnostiques, étant donné leur prévalence élevée et leur importance pour la

planification de la prise en charge. Certaines d’entre elles sont énumérées au tableau 1.
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I1 est également crucial de documenter les antécédents d’expériences indésirables
vécues durant I’enfance, comme la violence, la négligence et les abus (p. ex., les
traumatismes), car ils peuvent étre des facteurs contribuant aux déficits cognitifs et
comportementaux. Enfin, il faut aussi documenter d’autres renseignements pertinents

pour le diagnostic, comme des maladies génétiques confirmées.

Tableau 1 : Caractéristiques couramment associées au TSAF

Caractéristiques associées Symptdémes

Troubles du sommeil Cauchemars, ¢état de veille, inaptitude a
s’endormir et/ou a demeurer endormi

Sensibilités sensorielles Hyposensibilité/hypersensibilit¢ d’un ou
plusieurs des cinq sens (c.-a-d. la vue,
I’ouie, le gott, ’odorat et le toucher)

Constatations physiques/autres Anomalies physiques en plus des trois traits
anomalies congénitales faciaux caractéristiques, a la fois majeures
(p. ex., les malformations congénitales liées
a ’alcool [5]) ou mineures

Croissance Retard de croissance intra-utérin, petite taille
Attachement Aversion au toucher et a 1’affection physique
Proprioception Maladresse motrice, problémes de

contrdle de la préhension (p. ex., casse
involontairement des objets)

Probléme vestibulaire Problémes d’équilibre, réagit trop
vivement/pas assez au mouvement de la
tete
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Discussion par domaine
Dans tous les domaines mentionnés, le « seuil clinique » se définit comme 2 écarts-types
ou plus sous la moyenne.
1. Habiletésmotrices

Il y a déficience dans le domaine de la motricité quand on obtient un score global

inférieur au seuil clinique ou reposant sur de multiples scores provenant de sous-

tests lors de 1’évaluation de la motricité fine, de la motricité globale, des habiletés

graphomotrices ou des habilités visuo-motrices.

En combinaison avec 1’évaluation formelle des habiletés motrices, on peut
tenir compte des anomalies constatées lors de I’examen neurologique, notamment
sur les plans du tonus, des réflexes, de 1’équilibre, de la coordination et de la
force. L hyperréflexie et une augmentation du tonus durant la petite enfance sont
des prédicteurs du dysfonctionnement du SNC plus tard dans la vie.

2. Neuroanatomie/neur ophysiologie
Il y a déficience du point de vue de la neuroanatomie ou de la neurophysiologie
quand la circonférence cranienne orbitofrontale se trouve sous le seuil clinique;
quand on a diagnostiqué chez la personne un trouble convulsif qui n’est pas caus¢
par des influences postnatales; quand 1’imagerie cérébrale montre des preuves
convaincantes d’anomalies cérébrales structurelles dont 1’association a
I’exposition prénatale a I’alcool est connue et que d’autres étiologies ont été
exclues [103, 104]. Bien que I’IRM ne soit pas exigée ni nécessaire comme

méthode normalisée d’évaluation d’une personne soupgonnée de TSAF, elle peut
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constituer un moyen complémentaire de déterminer 1’étendue des effets sur le
cerveau ou d’exclure d’autres troubles.

3. Cognition
Il y a déficience cognitive quand des tests normalisés de cognition ou
d’intelligence ont pour résultat un score global sous le seuil clinique, un score de
sous-domaine principal (comme le raisonnement verbal, non verbal ou fluide)
sous le seuil clinique, ou une divergence prononcée entre les scores de sous-
domaines principaux, avec un niveau de base inférieur a 3 % €t le plus faible des
deux scores divergents a au moins 1 écart-type sous la moyenne.

4. Langage
Il y a déficience du langage quand on obtient un score global sous le seuil clinique
lors de I’évaluation du langage de base, du langage réceptif et du langage
expressif, ou quand on constate de multiples scores sous le seuil clinique lors de
sous-tests évaluant des compétences linguistiques d’un plus haut niveau (p. ex., les
aspects intégratifs du langage, comme les habiletés narratives et de compréhension
complexe), ou quand il y a une divergence prononcée entre le score global pour le
langage réceptif et celui pour le langage expressif, avec un niveau de base
inférieur a 3 % et le plus faible des deux scores divergents a au moins 1 écart-type
sous la moyenne.

5. Rendement scolaire
Il y a déficience du rendement scolaire quand on obtient un score sous le seuil
clinique lors de mesures normalisées du rendement en lecture, en mathématiques
et/ou en expression écrite, ou quand il y a une divergence prononcée entre les
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résultats obtenus pour la cognition et ceux obtenus pour 1’une des aptitudes ci-
dessus, avec un niveau de base inférieur a 3 % et un score de rendement d’au
moins 1 écart-type sous la moyenne. L’équipe clinique doit déterminer si la
personne a été exposée constamment a 1’enseignement scolaire avant qu’un déficit
puisse étre consigné.

6. Mémoire
Il y a déficience dans le domaine de la mémoire quand on obtient un score sous
le seuil clinique lors d’une mesure composite de la mémoire globale, verbale
ou visuelle, ou quand il y a une divergence prononcée entre les résultats
obtenus pour la mémoire verbale et ceux obtenus pour la mémoire non verbale,
avec un niveau de base inférieur a 3 % et le plus faible des deux scores
divergents a au moins 1 écart-type sous la moyenne.

On doit envisager un déficit de la mémoire de travail comme

relevant du domaine du fonctionnement exécutif plutét que de celui de la
mémoire.

7. Attention
Dans de nombreuses définitions et théories du fonctionnement du cerveau,
’attention recoupe certaines fonctions exécutives. Afin de distinguer ces domaines
a des fins diagnostiques, I’attention se définit ici comme une attention soutenue ou
sélective et une résistance aux distractions. Les déficits de 1’inhibition et du
contrdle des impulsions ou I’hyperactivité doivent étre examinés dans le domaine

du fonctionnement exécutif plutot que dans celui de I’attention.
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Il y a déficience de I’attention par évaluation directe quand on obtient
de multiples scores de sous-test sous le seuil clinique lors de tests de
traitement continu ou d’autres mesures neuropsychologiques de 1’attention.

Il y a déficience de I’attention par évaluation indirecte quand une
¢évaluation clinique fournit des preuves convergentes de déficience provenant de
sources multiples, y compris une entrevue clinique, un questionnaire, une
analyse du dossier et une observation clinique directe lors de 1’évaluation
neurodéveloppementale.

8. Fonctionnement exécutif, y comprisle contréle desimpulsions et
I” hyperactivité

Par fonctionnement exécutif, on entend un ensemble d’habiletés d’un plus haut
niveau qui entrent en ligne de compte dans 1’organisation et le contrdle des
pensées et des comportements afin d’atteindre des objectifs a long terme. Bien
qu’il y ait un certain recoupement entre 1’attention et le fonctionnement exécutif
dans de nombreuses conceptualisations, les déficiences dans ce dernier domaine
se définissent comme des déficiences du point de vue de la mémoire de travail, de
I’inhibition/du contréle des impulsions, de I’hyperactivité, de la planification et de
la résolution de problémes ou de la flexibilité cognitive.

Il y a déficience du fonctionnement exécutif par évaluation directe
quand on obtient de multiples scores de sous-test sous le seuil clinique lors de
mesures neuropsychologiques de ce fonctionnement.

Il y a déficience du fonctionnement exécutif par évaluation indirecte

quand une évaluation clinique fournit des preuves convergentes de déficience
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provenant de sources multiples, y compris des scores situés au niveau du seuil
clinique ou sous celui-ci selon des échelles d’évaluation normalisées et des
preuves justificatives découlant d’une entrevue clinique, d’une analyse du dossier

et d’une observation clinique directe lors de 1’évaluation neurodéveloppementale.

9. Reégulation del’ affect
Il y a déficience de la régulation de I’affect quand une personne répond aux
critéres du DSM-5 pour les troubles suivants : trouble dépressif majeur (avec
épisodes récurrents), trouble dépressif persistant, trouble disruptif avec
dysrégulation émotionnelle (TDDE), trouble d’anxiété de séparation, mutisme
s¢lectif, trouble d’anxiété sociale, trouble panique, agoraphobie ou trouble
d’anxiété généralisée. Pour les diagnostics du TSAF, on peut inclure dans ce
domaine les jeunes enfants qui remplissent les critéres A a F du TDDE, mais il ne
faut pas prononcer un diagnostic de TDDE a leur égard en raison de la restriction
d’age. On s’attend que les cliniciens vérifient formellement que la personne
répond aux critéres au lieu d’établir un diagnostic seulement en fonction de
I’impression clinique ou des données d’un questionnaire. Il faut prendre soin de
chercher un probléme de dysrégulation de longue date plutot qu’une réaction a
court terme a des événements de la vie ou a des conditions du milieu défavorables
(p. ex., de multiples placements en famille d’accueil). (Voir ci-dessous pour une

discussion plus approfondie.)
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10. Comportement adaptatif, aptitudes sociales ou communication sociale
Il y a déficience de la communication sociale par évaluation directe lorsqu’on
obtient un score global sous le seuil clinique a partir d’'une mesure du langage
social, des compétences en communication sociale ou des compétences
linguistiques pragmatiques.

Il y a déficience de la communication sociale par évaluation indirecte
quand, a la suite d’une entrevue ou d’une évaluation normalisée réalisée par un
informateur clé, on obtient un score global ou un score pour un sous-domaine
principal qui se trouve sous le seuil clinique. Pour les enfants et la plupart des
adolescents, on doit se servir de méthodes de mesure indirecte normalisées (c.-a-d.
employées par le soignant). Ce n’est que pour les adultes et certains adolescents
qui n’ont pas eu de soignant constant au cours des deux derniéres années que les
cliniciens auront peut-étre a envisager d’autres méthodes d’entrevue et a se servir
des antécédents pour évaluer la fonction adaptative. Pour le développement du
langage social, il faut recourir a une méthode de mesure directe du client si elle
convient a 1’age, en combinaison avec des comptes rendus et des antécédents. Les
observations et les évaluations doivent porter sur tous les milieux, le cas échéant
(c.-a-d. que les parents rendent compte de I’expérience a la maison et les
enseignants, du comportement a 1’école). Les scores sont jugés significatifs
lorsqu’ils se situent sous le seuil clinique.

Cependant, il peut étre difficile d’évaluer le comportement adaptatif des
adolescents plus agés et des adultes, parce qu’un informateur convenable peut ne

pas étre disponible s’ils vivent seuls ou dans un milieu institutionnel. Une
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méthode de mesure formelle du comportement adaptatif est préférée si possible et
peut étre exigée pour I’admissibilité a certains services.

Cependant, quand il n’y a pas d’informateur convenable, les antécédents ou
les renseignements actuels suivants, provenant d’une analyse du dossier,
peuvent servir de substitut :
o D’incapacité documentée de fonctionner dans des aspects importants de
la vie autonome, telle qu’elle se manifeste par I’incapacité chronique a
gérer 1’argent, a entretenir une résidence dans des conditions de sécurité
et de propreté raisonnables, a conserver un emploi, & maintenir un
régime d’hygiene personnelle, a faire montre du recours a des stratégies
de socialisation/d’adaptation et/ou a prendre soin d’enfants.
et/ou
o une difficulté documentée sur le plan de la compétence sociale, telle
qu’elle se manifeste par une victimisation financiére ou une implication
involontaire dans un comportement criminel a cause d’une crédulité
sociale, et/ou une inaptitude chronique a participer avec succes a des
traitements en groupe et/ou a des placements dans des foyers collectifs.
Selon le jugement du clinicien, ces déficits doivent aussi étre examinés a un
niveau de gravité équivalant au seuil clinique ou inférieur a celui-ci.
Il faut veiller a distinguer la fonction adaptative des effets secondaires des
dépendances et des circonstances sociales. Les déficits de la fonction adaptative doivent
correspondre a ceux des 9 autres domaines. Ce domaine vise a servir d’indicateur

supplémentaire de I’incapacité globale liée a la déficience neurodéveloppementale.
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Nous sommes conscients du fait que, dans la pratique neuropsychologique
standard, un écart-type de 1,5 sous la moyenne peut indiquer de 1égeres déficiences. Ces
conclusions plus subtiles constituent une partie importante du profil de I’individu. Aux
fins du diagnostic, toutefois, et afin de s’assurer que les scores représentent des
dommages causés par 1’alcool, nous recommandons le seuil plus radical de 2 écarts-types
ou plus sous la moyenne. L.’équipe multidisciplinaire, qui examine les données et pose un
jugement clinique fondé sur I’expérience, est essentielle pour 1’établissement d’un
diagnostic précis, étant donné que les aspects qualitatifs du rendement sont ¢galement
importants. Le profil diagnostique est dynamique et peut évoluer a la longue. Il est donc
possible que les individus atteints ou soupgonnés d’étre atteints par une exposition
prénatale a 1’alcool aient a subir plusieurs évaluations au fil du temps. Les services ne
doivent pas étre fondés sur le diagnostic méme, mais plutot sur le profil des fonctions et
des dysfonctions cérébrales.
Considérations supplémentaires

e [l faut faire preuve de jugement clinique pour déterminer la présence d’un

déficit réel quand les données des tests ne concordent pas dans un domaine ou

quand un score global ou le score d’un sous-domaine principal se situe dans

I’erreur-type de mesure pour le seuil. Dans ces situations, la décision doit étre

étayée par une observation et des antécédents cliniques. Il ne faut pas

considérer qu’il y a déficience dans un domaine en ne se fondant que sur un

seul score d’un sous-test d’une seule méthode d’évaluation.

e Lorsque I’évaluation est indirecte, les cliniciens doivent faire de leur mieux pour

s’assurer que les cotations sont exactes et exemptes de biais. Il faut obtenir de
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multiples comptes rendus si possible et les intégrer a une observation clinique et

a une analyse du dossier.

e Il peut étre inutile d’effectuer une évaluation directe approfondie quand il y a
une preuve clinique solide de fonctionnement normal dans un domaine.

e Comme le décrit le systéeme du Code diagnostic a 4 chiffres pour I’évaluation du
TSAF [7], des retards importants et globaux qui concernent de multiples
domaines peuvent comporter des preuves de dysfonctionnement général du
cerveau. Quand une déficience intellectuelle accompagnée d’un fonctionnement
adaptatif faible a déja été établie, il peut étre approprié de limiter 1’évaluation.
Comme le retard global grave n’est pas courant dans le contexte du TSAF, il faut
envisager d’autres diagnostics. Toutefois, il faut quand méme respecter la norme
de trois domaines affectés. Le profil complet des forces et des déficits est
important pour expliquer les résultats au client et planifier une prise en charge
adéquate.

e Les domaines doivent étre analysés comme s’ils étaient des entités indépendantes.
Les cliniciens ne doivent pas utiliser le score d’un seul test comme préuve de
déficits dans deux domaines, méme si ceux-ci sont théoriquement apparentés.
Par exemple, il est inapproprié d’utiliser le score obtenu relativement a la
communication fonctionnelle a I’aide des Vineland Adaptive Behavior Scales
comme mesure a la fois de la communication sociale et du langage. Il est de
méme inapproprié¢ d’employer le QI verbal comme mesure tant pour le langage
que pour la cognition. Cependant, de nombreuses batteries de tests comprennent

des sous-tests applicables a plusieurs domaines différents. Par exemple, le
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NEPSY-II renseigne a la fois sur la mémoire et le fonctionnement exécutif.
Dans de tels cas, les scores des sous-tests peuvent servir de preuves dans
différents domaines.

e La liste des domaines se veut pratique plutdt que théorique. Elle représente
diverses sources d’information plutot que des facteurs indépendants. Ainsi, la
microcéphalie, une faible capacité cognitive et un faible comportement adaptatif
peuvent constituer des indicateurs différents du méme probléme envahissant.
L’intention consiste a faire en sorte que les personnes qui re¢oivent un diagnostic
de TSAF possedent des déficits graves et envahissants, plutot que trois déficits
qui sont strictement indépendants les uns des autres.

e A lafin de I’évaluation, I’équipe doit étre convaincue que la manifestation globale
est celle d’une déficience grave et envahissante en fonction de multiples sources
de preuve convergentes.

e Les cliniciens doivent prendre en considération la question du diagnostic
différentiel lorsqu’ils établissent un diagnostic de TSAF. Le diagnostic du TSAF
est souvent complexe en raison de la présence de multiples facteurs de risque et de
nombreuses expositions défavorables qui contribuent substantiellement aux
symptomes du patient. Aucun déficit neurodéveloppemental n’est considéré
pathognomonique du TSAF ou spécifique a celui-ci. Chaque profil ou déficit doit
étre envisagé indépendamment comme un résultat d’autres facteurs. Autrement
dit, le déficit en question peut-il étre mieux expliqué par un facteur autre que
I’exposition prénatale a 1’alcool? Il revient a une équipe qualifiée de cliniciens de

déterminer la meilleure explication des problémes qui se manifestent. Il y aura des
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cas ou un diagnostic de TSAF ne sera pas prononcé malgré des antécédents
prénatals confirmés liés a I’alcool, lorsqu’un ou plusieurs autres facteurs
étiologiques expliquent mieux les déficits neurodéveloppementaux ou lorsqu’un
autre état pathologique cooccurrent explique mieux les effets observés. Dans de
nombreux cas, il y a de multiples facteurs de risque qui ont probablement interagi
pour créer un profil complexe de dysfonctionnement. Un diagnostic de TSAF doit
alors étre établi, mais les autres facteurs de risque pertinents doivent étre pris en

compte et documentés.

e Les cliniciens doivent faire preuve de prudence relativement a I’attribution
des déficits a I’exposition prénatale a 1’alcool quand d’autres causes possibles
ont une courte durée et sont susceptibles d’étre réversibles, comme on peut le
voir dans le cas d’un enfant qui vient d’emménager dans un nouveau milieu
de vie. On pourrait faire la méme observation au sujet des états pathologiques
cooccurrents.

e Il convient de formuler des diagnostics supplémentaires pertinents du DSM-5,
comme le trouble du déficit de I’attention/hyperactivité (TDAH), le trouble
oppositionnel avec provocation (TOP), la déficience intellectuelle, le trouble du
contrdle des impulsions, le trouble des conduites et le trouble spécifique des
apprentissages, quand la personne remplit ces critéres en plus de ceux pour le
TSAF. Nous soulignons que ces termes fournissent différents niveaux
d’explication. Le TSAF décrit un dysfonctionnement grave et envahissant global
qui est associé a 1’exposition prénatale a 1’alcool, alors que d’autres diagnostics

décrivent des ensembles de symptomes particuliers qui aident a prédire le
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pronostic et la réaction au traitement.
e En plus de prendre note des domaines qui présentent une déficience importante,

les cliniciens voudront peut-étre fournir des évaluations larges des résultats pour

des domaines qui ne respectent pas le seuil.

Commentaires sur les changements par rapport aux lignes directrices précédentes
Les domaines de la liste actuelle sont affectés par 1’exposition prénatale a 1’alcool,
peuvent étre mesurés de manicre fiable et ne sont pas redondants ni facilement confondus
les uns avec les autres. Le domaine intitulé auparavant « troubles neurologiques graves et
1égers » a été renommé « habiletés motrices » et redéfini pour clarifier que les données
probantes dans ce domaine doivent surtout provenir de tests de motricité directs avec des
preuves supplémentaires a 1’appui découlant d’un examen neurologique.

Le domaine intitulé auparavant « structure du cerveau » a été renomme
« neuroanatomie/neurophysiologie » et redéfini pour inclure les troubles convulsifs, qui
étaient jusque-la considérés comme un signe neurologique évident et inclus dans le
méme domaine que les habiletés motrices. On a jugé que les troubles convulsifs avaient
peu de choses en commun avec une mauvaise fonction motrice et qu’ils correspondaient
mieux a d’autres indicateurs médicaux objectifs des anomalies structurelles du cerveau,
comme la microcéphalie et celles révélées par I’imagerie cérébrale.

Le domaine intitulé auparavant « communication » a été renommeé « langage »,
selon la recommandation que nous avons regue des orthophonistes consultés. On a jugé
que le changement de nom rendait mieux compte des évaluations recommandées dans

ce domaine.
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Le domaine intitulé auparavant « déficience de I’attention et hyperactivité » a été
renomme « attention » et redéfini. Les cliniciens qui utilisaient les lignes directrices
précédentes ont fait part de leur difficulté a séparer les concepts de TDAH et de
fonctionnement exécutif, étant donné que la plupart des définitions de celui-ci incluent
I’inhibition, le controle des impulsions et I’hyperactivité, qui se trouvent au cceur d’un
diagnostic de TDAH a présentation combinée ou de TDAH a présentation hyperactive-
impulsive prédominante.

Le domaine « régulation de ’affect » a été ajouté aux présentes lignes directrices
en raison des études cliniques faisant état de la prévalence des troubles de santé mentale
dans la population atteinte du TSAF [105-109] et de recherches sur des animaux
démontrant que 1’exposition prénatale a 1’alcool affecte directement les
neurotransmetteurs associés au stress et a la santé mentale [110] qui sont impliqués dans
I’anxiété et la dépression [110, 111]. Des recherches sur des humains suggérent une
comorbidité élevée entre le TSAF et les troubles de I’humeur et de I’anxiété [105, 106,
112], tandis que les émotions négatives ou I’intensité des mauvaises humeurs constituent
I’un des premiers signes observables de I’EPA chez les nourrissons [113, 114]. Il faudra
réaliser d’autres recherches pour déterminer si d’autres préoccupations en matiere de
santé mentale, y compris certaines formes de psychose, devraient éventuellement étre
incluses dans ce domaine.

I1 a été difficile de se prononcer sur I’opportunité de faire du traitement sensoriel
un domaine séparé¢ ou de I’inclure dans un domaine existant. La question continue de
faire I’objet d’un débat dans certains groupes. Nous avons consulté des ergothérapeutes

et examiné la sensibilité et la spécificité des tests congus pour évaluer le traitement et
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I’intégration sensoriels. Bien que des preuves anecdotiques et empiriques laissent
entendre que de nombreuses personnes atteintes du TSAF connaissent des déficits
sensoriels ou un faible enregistrement sensoriel pouvant étre importants et invalidants
[115-119], les mesures courantes du traitement sensoriel reposent sur une évaluation par
le soignant et mettent un plus grand accent sur la régulation de I’information sensorielle.

Le comité s’est dit d’avis qu’il était difficile de séparer ces troubles de
I’autorégulation cognitive et comportementale, qui est déja prise en compte dans les
domaines du fonctionnement exécutif et de la régulation de I’affect. Il a aussi été
influencé par la récente revue effectuée par I’American Academy of Pediatrics (AAP)
[120], selon laquelle, bien que les problémes sensoriels semblent étre courants chez les
enfants atteints d’autres troubles neurodéveloppementaux comme le TDAH et le trouble
du spectre de I’autisme, les données en faveur de la catégorisation du trouble du
traitement sensoriel comme probléme indépendant étaient faibles. En outre, des études
empiriques laissent entendre que certains méthodes d’évaluation sensorielle sont
susceptibles de surdiagnostiquer des difficultés chez des enfants qui se développent de
facon habituelle. La position du comité sur cette question a été étayée davantage par le
résumé récemment publi¢ par I’American Occupational Therapy Association (AOTA)
sur les occasions de recherche visant a mieux comprendre les enfants et les adolescents
aux prises avec des problémes de traitement et d’intégration sensoriels [121]. Les
interventions relatives au traitement et a I’intégration sensoriels ont été identifiées
comme un « domaine de recherche prioritaire », ce qui est en accord avec la position de
I’AAP sur le manque de preuves suffisantes. Néanmoins, le comité recommande

I’évaluation du traitement et de I’intégration sensoriels par un professionnel qualifié, afin

Annexe a : Cook JL, Green CR, Lilley CM, et al.; Canada Fetal Alcohol Spectrum Disorder Research Network. Fetal alcohol spectrum
disorder: a guideline for diagnosis across the lifespan. CMAJ 2015. DOI:10.1503/cmaj.141593.
Copyright © 2015 8872147 Canada Inc. or its licensors



45
de contribuer davantage a 1’¢élaboration des interventions appropriées pour les personnes
atteintes du TSAF. Les problémes sensoriels peuvent se révéler d’importants
déclencheurs de comportements négatifs et engendrer des inquiétudes liées a la sécurité
et a la santé (p. ex., dans le cas d’une forte tolérance a la douleur) qui exigent des
recommandations de prise en charge spécifiques [115, 122].

5.0 Nomenclatureet terminologie

« TSAF » comme ter me diagnostique

Les lignes directrices de 2005 stipulaient qu’« ETCAF » ne devait pas servir de terme
diagnostique. Maintenant, compte tenu des conseils de cliniciens, de chercheurs et
d’autres experts, nous recommandons 1’adoption de « TSAF » comme terme
diagnostique, avec des sous-catégories qui renvoient a la présence ou a 1’absence des
traits faciaux caractéristiques. Bien que les caractéristiques diagnostiques associées au
TSAF représentent un spectre d’effets, elles ne s’inscrivent pas dans un continuum dans
lequel les déficits neurodéveloppementaux s’étendent de légers a graves selon le
diagnostic.

La premiére mention de la tératogénicité de 1’alcool a été publi¢e en 1968 [123],
suivie par des observations semblables de Jones et ses collaborateurs [124, 125]. Depuis
les premicres descriptions du syndrome d’alcoolisation feetale (SAF), une diversité de
termes ont €té introduits et révisés, comme « effets de ’alcoolisation feetale » (EAF),

« syndrome d’alcoolisation feetale partiel » (SAFp), « trouble neurologique du
développement lié¢ a I’alcool » (TNDLA), « malformation congénitale li¢e a 1’alcool »
(MCLA) et la nomenclature du Code diagnostique a 4 chiffres [1, 5-7, 9, 126]. Dans les

lignes directrices de 2005, le terme « ETCAF » a été employ¢ comme « terme parapluie »
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englobant ces diagnostics et ’ampleur des déficiences associées a I’exposition prénatale a
I’alcool [1]. Conséquence des recherches réalisées depuis et des discussions entre des
spécialistes du domaine, « trouble du spectre de 1’alcoolisation feetale » a été retenu
comme terme diagnostique pour remplacer le terme générique « ETCAF ».

Etant donné 1’évolution du vocabulaire du TSAF dans diverses professions, il est
crucial d’adopter une terminologie normalisée si possible et le cas échéant. Une
terminologie et des définitions normalisées sont importantes pour la comparaison des
données provenant de divers contextes géographiques. Enfin, nous avons tenu compte de
la sagesse de la pratique des experts [5] et des chercheurs cliniciens afin de compléter les
approches internationales actuelles et les plus couramment utilisées pour le diagnostic
des pathologies liées au TSAF [3, 6, 7, 127].

Recommandations

5.1 On peut établir un diagnostic de TSAF si une personne répond al’un ou I’autre
des deux ensembles de critéres ci-dessous : (Forte, Elevée|++++)

Criteresdiagnostiques

511 TSAF avec traitsfaciaux caractéristiques

e Présentation simultanée des 3 traits faciaux caractéristiques (fentes

palpébrales courtes, philtrum plat et 1évre supérieure mince) ET

e Exposition prénatale a I’alcool (EPA) confirmée ou inconnue. Ce diagnostic ne

doit pas étre posé lorsqu’on confirme I’absence d’EPA ou lorsque celle-ci se
trouve a un niveau nettement inférieur a celui qui est connu pour étre associé a
des effets physiques et/ou développementaux (voir la section sur I’EPA). ET

e Preuve de déficience dans au moinstrois des domaines du développement
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neurologique identifiés (voir la section « Evaluation
neurodéveloppementale ») ou, chez les nourrissons et les jeunes enfants,
preuve de microcéphalie.

e Le retard de croissance et d’autres anomalies congénitales liées a

I’alcool doivent étre documentés s’ils sont présents.

e [l faut consigner les facteurs héréditaires, prénatals et postnatals
susceptibles d’influer sur I’issue du développement.
ou
5.1.2 TSAF sanstraitsfaciaux caractéristiques
e Preuve de déficience dans au moinstrois des domaines du développement
neurologique identifiés (voir la section « Evaluation
neurodéveloppementale »). ET
e Confirmation de I’exposition prénatale a 1’alcool, avec estimation de la dose
a un niveau connu pour son association avec les effets sur le développement
neurologique (voir la section sur I’EPA).
e Le retard de croissance et d’autres anomalies congénitales liées a
I’alcool doivent étre documentés s’ils sont présents.
e [l faut consigner les facteurs héréditaires, prénatals et postnatals
susceptibles d’influer sur I’issue du développement.

5.2 Risque detrouble neurodével oppemental et de TSAF associés al’ exposition
prénatale a |’ alcool

5.2.1 Il ne s’agit pas d’un diagnostic. Il s’agit d’une désignation qui devrait étre

donnée aux personnes quand :
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e Ily aconfirmation de I’exposition prénatale a 1’alcool, avec estimation de la
dose & un niveau connu pour son association avec les effets sur le
développement neurologique (voir la section sur I’EPA).

e Lescritéres des points 5.1.1 et 5.1.2 sur le SNC ne sont pas remplis.

e Il y aune certaine indication de trouble neurodéveloppemental avec une
explication plausible du fait que les résultats de 1’évaluation
neurodéveloppementale n’ont pas rempli les criteres de déficience
substantielle (p. ex., le patient était trop jeune ou 1’évaluation est
incompléte).

e Le retard de croissance et d’autres anomalies congénitales liées a
I’alcool doivent étre documentés s’ils sont présents.

o [l faut consigner les facteurs héréditaires, prénatals et postnatals
susceptibles d’influer sur I’issue du développement.

5.2.2 On peut également envisager cette désignation pour les personnes qui présentent
les 3 traits faciaux caractéristiques mentionnés au point 5.1.1, mais a I’égard
desquelles on ne posseéde pas encore de documentation ou de preuve du respect du
critere requis de la présence de déficiences dans trois domaines du développement
neurologique ou plus ou d’une microcéphalie vraie. (Voir la section 4.0 et la
recommandation 4.2.) On ne doit jamais envisager cette désignation lorsqu’on
confirme 1’absence d’EPA.

53  « TSAF » doit maintenant étre utilis¢ comme terme diagnostique quand
I’exposition prénatale a 1’alcool est jugée comme un important facteur contributif

des déficits observés qui ne peuvent s’expliquer enticrement par d’autres
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étiologies. Parce que les déficits observés sont reconnus comme étant d’origine
multifactorielle, tous les autres facteurs contributifs pertinents connus (p. ex., un
traumatisme, des anomalies génétiques connues) doivent étre documentés avec le
diagnostic de TSAF, car ils ont une incidence importante sur les problémes

fonctionnels et neurologiques des personnes atteintes. (Faible, Faible[+000)

I1 faut consigner la raison pour laquelle I’évaluation de la personne est jugée non
concluante. Il faut accorder plus de soin et d’attention aux termes employés pour décrire
les résultats de 1’évaluation, afin que le compte rendu ne soit pas mal interprété. Pour
cette désignation, une personne peut quand méme étre atteinte de TSAF, mais il est
impossible de le déterminer a ce moment-ci. Il faut effectuer a une date ultérieure une
réévaluation compléte, y compris une évaluation neurodéveloppementale.

Les personnes de cette catégorie doivent bénéficier, le cas échéant, des mémes
services que celles qui ont recu un diagnostic de TSAF, afin de répondre a leurs besoins
actuels. On peut retirer une désignation « a risque » si la personne ne présente pas de
trouble neurodéveloppemental véritable plus tard. Il est important de mettre I’accent sur
le fait qu’une désignation « a risque » ne doit pas entrainer une mise a I’écart; il faut
recommander les services adéquats destinés a répondre aux besoins actuels et naissants,
et la personne concernée doit y avoir acces.

Observations
Depuis la premicre description du SAF dans une publication en anglais il y a 40 ans, les
critéres essentiels des traits faciaux caractéristiques et du dysfonctionnement du systéme

nerveux central associés a une importante exposition prénatale a 1’alcool n’ont pas
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changé. Cependant, la terminologie employée pour décrire la constellation de
caractéristiques a évolué.

Apres plusieurs longues consultations aupres de spécialistes dans des domaines
connexes du développement et de la santé mentale, un certain nombre de termes
nouveaux et peaufinés sont récemment apparus avec la publication du DSM-5 [2]. Ils
ont été congus tout spécialement pour les praticiens de la santé mentale, comme les
psychiatres, qui rendent des diagnostics sur le comportement (ou phénoménologiques)
souvent sans avoir acces aux équipes d’évaluation multidisciplinaires qui sont exigées
pour le diagnostic du TSAF. Ces termes doivent favoriser une participation et un soutien
continus de la collectivité des soins de santé¢ mentale en général aux efforts visant a
envisager les conséquences de 1’exposition prénatale a 1’alcool lors de la formulation de
diagnostics fonctionnels et étiologiques.

Croissance
En Amérique du Nord, le SAF a été « découvert » parce qu’un groupe d’enfants a été
orienté vers une clinique spécialisée dans le retard de croissance et qu’on a découvert par
la suite qu’ils présentaient d’autres caractéristiques de ce qui est maintenant connu
comme le TSAF. A cette époque, le retard de croissance est devenu 1’une des
caractéristiques déterminantes du SAF. Depuis, I’importance de la croissance dans la
manifestation générale des effets liés a 1’alcool a fait I’objet de débats. La valeur
prédictive du retard de croissance, surtout en I’absence d’une exposition prénatale a
I’alcool documentée, a été¢ mise en doute. Des données récentes [ 128] ainsi que
I’expérience clinique laissent entendre que la croissance n’est ni sensible ni assez
spécifique pour indiquer un diagnostic de TSAF. D’autres méthodes contemporaines ont
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assoupli le critére du retard de croissance pour I’établissement du diagnostic, sans
toutefois 1I’éliminer complétement. Aprés une analyse de rapports cliniques antérieurs, de
la science fondamentale et de recherches cliniques, le comité a soutenu la
recommandation de 1’élimination de la croissance comme critére diagnostique.

Cependant, il faut consigner les parameétres de croissance tant pour le poids que
pour la taille, ainsi que tenir compte de variables de confusion, comme la taille des
parents, I’exactitude des dates de la grossesse, la génétique et des états associés (p. ex., le
diabéte gestationnel, I’état nutritionnel, la maladie). Quand il y a retard de croissance,
celui-ci a un rapport avec le développement et doit étre suivi. Nous recommandons les
courbes de croissance produites par le Groupe canadien d’endocrinologie pédiatrique
(GCEP), qui reposent sur les courbes publiées en 2010 par 1’Organisation mondiale de la
Santé (OMS) (avec quelques modifications). La Société canadienne de pédiatrie les
appuie [129]. L’OMS établit la courbe de croissance jusqu’a 19 ans, age a partir duquel la
croissance chez I’adulte est stable et pourrait, au besoin, étre tracée a I’extrémité
supérieure du graphique.

Terminologie

La terminologie du TSAF a évolué au fil des ans et posé probléme. L’adoption
recommandée de TSAF comme terme diagnostique refléte une tentative de se concentrer
davantage sur les effets de I’exposition prénatale a I’alcool sur le cerveau et le
comportement (le développement neurologique) et de simplifier la nomenclature.

Un diagnostic de TSAF avec traits faciaux caractéristiques est formulé quand les
trois traits faciaux sont présents avec un dysfonctionnement du SNC. Cette catégorie

diagnostique a remplacé le terme « syndrome d’alcoolisation feetale » (SAF), tel qu’il est
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décrit dans les lignes directrices de diagnostic de 2005. Bien qu’on puisse émettre ce
diagnostic en 1’absence d’une exposition prénatale a 1’alcool confirmée, en raison de la
grande spécificité des traits faciaux, une détermination exacte et fiable des antécédents
de consommation d’alcool de la mére continue d’étre la norme recommandée.

Le diagnostic de TSAF sans traits faciaux caractéristiques décrit la majorité des
personnes atteintes du TSAF, a savoir celles qui ne possédent pas I’ensemble des trois
traits faciaux caractéristiques, mais qui souffrent d’une déficience cérébrale importante a
cause de I’exposition prénatale a 1’alcool. Pour cette catégorie, il doit y avoir des preuves
d’exposition prénatale a 1’alcool a des niveaux connus pour leur association avec des
effets physiques et développementaux. Cette catégorie diagnostique a remplacé les
termes « syndrome d’alcoolisation feetale partiel » (SAFp) et « trouble neurologique du
développement lié¢ a I’alcool » (TNDLA) qui sont décrits dans les lignes directrices de
2005. Le changement qui consiste a ¢liminer la catégorie SAFp a été effectué pour
répondre a la préoccupation selon laquelle les critéres canadiens du SAFp étaient
différents de ceux du Code diagnostique a 4 chiffres [7]. L’annexe A présente des
exemples de la fagon dont les systémes diagnostiques actuels du TSAF peuvent
s’appliquer aux diagnostics recommandés.

La désignation A risque de trouble neurodével oppemental et de TSAF associés a
I’ exposition prénatale & I’ alcool est une nouvelle catégorie créée pour décrire les
personnes dont I’exposition prénatale a I’alcool a été confirmée et qui présentent une
certaine manifestation de problémes neurodéveloppementaux, mais qui ne respectent pas
les criteres des deux catégories diagnostiques du TSAF. Elle s’applique particuliérement

aux jeunes enfants. Des recherches [71] et des observations cliniques donnent & penser
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que certaines personnes qui ont été exposées a 1’alcool avant leur naissance sont
susceptibles de se développer normalement lorsqu’elles sont trés jeunes ou de ne
présenter que des déficits 1égers. Plus tard, quand on les réévalue, des déficiences
importantes deviennent évidentes, alors qu’elles ne réussissent pas a développer les
capacités de raisonnement d’un plus haut niveau qui constituent la norme a leur age
actuel. A un age plus avancé, on peut effectuer une évaluation plus exhaustive pour
compléter un diagnostic possible de TSAF.

Quand ces gens sont plus jeunes, la désignation « a risque » est importante et peut
leur permettre d’avoir acces a des services et des soutiens, avec la recommandation de
réaliser une évaluation de suivi a une date ultérieure pour confirmer ou non le TSAF. Il
faut toujours prendre en compte et consigner les facteurs postnatals pouvant influer sur
les issues liées au développement (p. ex., la nutrition, le stress, un traumatisme).

Dans la population adolescente et adulte, la personne peut ne pas €tre en mesure
de participer pleinement au processus d’évaluation en raison de problémes sociaux ou
autres. Il peut arriver qu’on confirme I’exposition prénatale a 1’alcool et qu’il y ait une
forte indication de la présence du TSAF a cause d’une mauvaise fonction adaptative et de
problémes de santé mentale, mais 1’évaluation neuropsychologique peut étre incompléte
et un diagnostic de TSAF ne peut étre confirmé. La désignation A risque de trouble
neurodével oppemental et de TSAF associés a |’ exposition prénatale a I’ alcool doit étre
accompagnée de la recommandation d’une réévaluation lorsque la situation sociale de la
personne concernée sera plus stable et que celle-ci sera mieux a méme de subir une
évaluation complete. Il faut prendre note qu’il NE S’AGIT PAS d’une catégorie

diagnostique. Il s’agit simplement d’une désignation visant a identifier les personnes
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susceptibles d’étre atteintes du TSAF, mais qui ont besoin d’une évaluation plus poussée.
6.0 L’équipediagnostique
Etant donné la complexité des issues entourant I’exposition prénatale a I’alcool, une
équipe multidisciplinaire est essentielle pour un diagnostic exact et exhaustif, puis la
formulation de recommandations de prise en charge. L’équipe diagnostique
multidisciplinaire peut étre régionale ou virtuelle; les cliniques satellites et la
télémédecine ont été créées pour répondre aux besoins des collectivités éloignées en
maticre d’orientation vers des spécialistes.

L’équipe de base variera en fonction du contexte et de 1’age des personnes pour
lesquelles on établit le diagnostic. Les cliniciens doivent posséder 1’expertise nécessaire
pour s’occuper de tous les aspects de I’évaluation ainsi que des connaissances a jour sur
le TSAF. Les nouveaux membres d’une équipe diagnostique du TSAF doivent recevoir
une formation adéquate. Les membres de I’équipe de base sont énumérés ci-dessous. 11
doit toujours s’agir de professionnels diiment qualifiés qui ont regu une formation
appropriée sur I’obtention de renseignements sensibles des familles de naissance, surtout
lorsqu’il faut acquérir les antécédents d’exposition prénatale a 1’alcool.
Recommandations
6.1 Membres de I’équipe de base pendant toute la vie (Forte, Elevée|++++) :
Nourrissons (< 18 mois)

e Pédiatre/médecin
e Spécialiste du développement de I’enfant qui posséde I’ensemble des compétences
pour la réalisation d’évaluations physiques et fonctionnelles (p. ex., orthophoniste,

physiothérapeute, ergothérapeute, psychologue clinicien)
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Enfants d’ &ge préscolaire (de 18 moisa 5 ans)
e Pédiatre/médecin
e Ergothérapeute
e Orthophoniste
e Psychologue

Enfants d’&ge scolaire (de 6 ansal’age dela majorité)

Pédiatre/médecin avec une expertise en TSAF et en diagnostic différentiel

Ergothérapeute

Orthophoniste

Psychologue

Adultes

e Meédecin

e Psychologue

e Orthophoniste/psychologue avec une expertise en évaluation du langage

6.2 Parmi les autres personnes susceptibles de contribuer utilement au processus
diagnostique, mentionnons les conseillers en dépendances, les travailleurs en
garderie, les interpretes culturels, les professionnels de la santé mentale, les parents
ou les soignants, les défenseurs, les mentors, les agents de probation, les psychiatres,
les enseignants, les conseillers en orientation, les infirmiéres, les généticiens
cliniques ou les dysmorphologistes, les neuropsychologues, les travailleurs sociaux,

les infirmiéres praticiennes et les thérapeutes familiaux. (Forte, Elevée|++++)
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7.0 Considérations particulieresrelativesal’ évaluation neur odéveloppementale
des nourrissons et desjeunes enfants

Depuis la publication des lignes directrices de 2005, plus de données probantes sont
devenues disponibles qui éclairent 1’évaluation du diagnostic du TSAF chez les
nourrissons et les jeunes enfants. Des recherches donnent a penser que la mesure de la
régulation des états [130] et du tempérament négatif [131] du nourrisson représentent
d’importants indicateurs du TSAF. Parmi les autres signes et symptomes, mentionnons
les mauvaises habitudes alimentaires, les troubles du sommeil, une moins bonne
interaction avec son environnement et I’irritabilité. Des tests traditionnels du
développement sont ¢galement disponibles dans divers domaines. Cependant, leur
fiabilité tend a s’accroitre graduellement avec 1’age, jusqu’a un stade ou ils deviennent
assez fiables pour la prise de décisions. Malheureusement, ces « seuils de confiance » se
trouvent a des ages différents d’un test a I’autre et existent souvent sous forme de regles
non écrites au lieu de celle de guides de pratique clinique publiées. Un groupe de travail
de cliniciens expérimentés en diagnostic de nourrissons et de jeunes enfants atteints du
TSAF a suggéré des ages a partir desquels on pourrait accorder une grande ou une faible
confiance aux tests. Leurs recommandations ont ét¢ intégrées avec les commentaires
d’autres experts de ce domaine. Veuillez consulter I’annexe F pour des exemples de tests
neuropsychologiques administrés tout au long de la vie. Les tests indiqués par un
astérisque sont considérés comme étant moins fiables.

Bien que des références commentent les défis du diagnostic du TSAF chez les
nourrissons et les jeunes enfants [132-139], il y a plusieurs suggestions sur la facon de les

relever. L approche qui suit est celle qui est actuellement recommandée.

Annexe a : Cook JL, Green CR, Lilley CM, et al.; Canada Fetal Alcohol Spectrum Disorder Research Network. Fetal alcohol spectrum
disorder: a guideline for diagnosis across the lifespan. CMAJ 2015. DOI:10.1503/cmaj.141593.
Copyright © 2015 8872147 Canada Inc. or its licensors



57
Recommandations
7.1 Les nourrissons et les jeunes enfants qui présentent les 3 traits faciaux
caractéristiques et une microcéphalie devraient recevoir un diagnostic de TSAF
avec traits faciaux caractéristiques. Ces enfants sont exposés a un risque élevé de
trouble neurodéveloppemental [71, 107]. On doit aussi les orienter vers un

généticien clinique. (Forte, Elevée

+4+++)

7.2 On peut prononcer un diagnostic de TSAF avec traits faciaux caractéristiques a
I’égard des nourrissons et des jeunes enfants qui possedent les 3 traits faciaux
caractéristiques, s’ils subissent une évaluation neurodéveloppementale exhaustive et
présentent des déficits dans 3 domaines du cerveau ou plus. On peut prononcer un
diagnostic de TSAF sanstraits faciaux caractéristiquesa 1’égard des nourrissons et
des jeunes enfants dont on a confirmé I’exposition prénatale a 1’alcool, s’ils subissent
une évaluation neurodéveloppementale exhaustive et présentent des déficits dans

3 domaines du cerveau ou plus. (Forte, Modérée

+++0)

7.3 Les nourrissons et les jeunes enfants dont on a confirmé 1’exposition prénatale a
I’alcool, mais qui ne respectent pas les critéres du diagnostic de TSAF doivent étre
désignés comme étant a risque de trouble neurodéveloppemental et de TSAF
associés a |’exposition prénatale a I’alcool. Ceux qui présentent les 3 traits faciaux
caractéristiques sans microcéphalie doivent étre orientés vers un généticien clinique.
(Forte, Elevée|++++)

7.4 On doit recommander la réalisation d’une évaluation neurodéveloppementale

compléte, a un moment approprié a 1’age, de tous les nourrissons et les jeunes enfants
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dont on a confirmé I’exposition prénatale a 1’alcool et/ou qui présentent les 3 traits
faciaux caractéristiques. (Forte, Elevée|-++++)

Observations

On doit aussi envisager d’abord 1’établissement de diagnostics différentiels avant de
prononcer un diagnostic de TSAF a I’égard d’un enfant de moins de 6 ans, surtout en
raison de I’incapacité a procéder a une évaluation neuropsychologique exhaustive. Il est
donc important que ces enfants subissent des investigations appropriées afin d’exclure les
malformations cérébrales structurelles sous-jacentes ou les troubles génétiques ou
métaboliques qui peuvent présenter des symptdmes semblables a ceux du TSAF.

Dans tous les cas, il faut consigner tous les signes d’autres anomalies
congénitales. La microcéphalie a été considérée comme une caractéristique du SAF dans
les premiéres descriptions, mais elle est maintenant per¢gue comme une preuve de
déficience du domaine « neuroanatomie/neurophysiologie » du cerveau. La constatation
d’une microcéphalie vraie (2 écarts-types ou plus sous la moyenne) prédit un
dysfonctionnement grave du SNC chez les nourrissons et les jeunes enfants (< 6 ans) qui
présentent les trois traits faciaux caractéristiques [71]. Dans ces situations, le diagnostic
de TSAF avec traits faciaux caractéristiques est approprié.

On risque de manquer des occasions d’intervention précoce si I’on retarde la
formulation d’un diagnostic de TSAF a I’égard d’enfants microcéphales avec les trois
traits faciaux caractéristiques tout simplement a cause de 1’incapacité a effectuer une
évaluation neurodéveloppementale exhaustive.

Quand de nouveaux tests ou de nouvelles recherches sur des tests familiers

deviendront disponibles, les cliniciens devront examiner les données probantes et émettre
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un jugement professionnel sur le degré de confiance (faible ou grande) a accorder du
point de vue de la fiabilité et de la validité.

8.0 Considérations particuliéresrelativesal’ évaluation neur odéveloppementale
des adolescents et des adultes

L’>¢évaluation et le diagnostic des adultes (qui sont définis comme les personnes ayant au
moins atteint 1’age de la majorité) exigent la prise en compte de considérations
particuliéres pour aborder les nombreux défis et obstacles qui sont fréquents, notamment
un soutien familial limité, la pauvreté, le sans-abrisme, des problémes de santé¢ mentale,
de dépendance ou juridiques, ainsi que des problémes relatifs a I’art d’étre parent. Les
demandes d’évaluation peuvent provenir d’une variété de sources, y compris la personne
concernée, sa famille, des organismes d’aide sociale, des fournisseurs de services
médicaux ainsi que des services gouvernementaux et des ministeres (Services de la santé
mentale et des dépendances, Justice, Services a I’enfance). La source de la demande
constitue souvent un indicateur du type de problémes ou de déficiences secondaires que
connait présentement la personne ou qui reflétent peut-étre son étape de vie, comme dans
le cas d’un jeune qui fait la transition vers la vie adulte ou d’un adulte avec des parents
vieillissants. Elle est susceptible de fournir des renseignements importants pour le plan
de prise en charge afin d’en assurer la réussite maximale.

Souvent, le but sous-jacent d’une demande venant des organismes d’aide sociale
est qu’un diagnostic de TSAF peut mener a la stabilité de la personne en 1’aidant a
obtenir une rente d’invalidité qui, a son tour, est susceptible de conduire a I’obtention
d’un logement sir et stable et des moyens de satisfaire ses besoins fondamentaux. Les

soignants peuvent demander une évaluation quand ils ont beaucoup de mal avec la
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transition de leur enfant de I’adolescence a I’age adulte et qu’ils recherchent des
renseignements sur sa capacité a vivre en autonomie ou a avoir acces aux soutiens
nécessaires. Ils peuvent aussi étre inquiets des soins que leur enfant adulte pourra
recevoir lorsqu’ils ne seront plus en mesure de ’aider, ce qui peut étre extrémement
stressant pour des parents vieillissants.

Recommandations

8.1 Les critéres diagnostiques du TSAF sont les mémes pour les adultes que pour les
personnes plus jeunes. (Forte, Modérée|+++0)

8.2 Lorsqu’il est impossible d’obtenir une mesure formelle du comportement adaptatif ou
qu’il n’y a pas d’informateur convenable, on peut se servir de renseignements actuels
ou sur les antécédents qui proviennent d’une analyse du dossier. (Faible, Faible[++00)

8.3 La durée et la structure de I’évaluation doivent s’adapter aux besoins et a la capacité
de la personne concernée. Il est important de se rendre compte, par exemple, que le
client devient frustré ou se fatigue facilement. Des facteurs situationnels pourraient
invalider I’évaluation. (Forte, Faible|++00)

8.4 Les recommandations consécutives a I’évaluation doivent répondre aux besoins
fondamentaux et immédiats du client, et I’aider a accéder aux ressources nécessaires.
(Forte, Modérée|+++0)

8.5 Surtout lorsqu’on a affaire a des adultes, il faut prendre soigneusement en
considération les principes fondamentaux de la bioéthique, y compris I’autonomie et
le consentement, la confidentialité, la bienfaisance et la non-malfaisance [136].

(Forte, Modérée|+++0)
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Observations
L’¢évaluation de la fonction adaptative peut se révéler difficile chez les adultes. Ceux qui
ont été bien soutenus par leur famille ou leur systéme scolaire peuvent ne pas sembler
avoir d’importants déficits lors de I’évaluation du TSAF. Les déficits de la fonction
adaptative sont susceptibles de devenir évidents quand ces appuis sont enlevés, surtout
quand les personnes effectuent la transition de I’adolescence a 1’age adulte. Les échelles
adaptatives peuvent ne pas toujours €tre assez sensibles pour faire ressortir les difficultés
éprouvées par la personne dans des situations quotidiennes apres qu’elle tente de vivre en
autonomie. De surcroit, les personnes peuvent s’étre brouillées avec leur famille et/ou se
trouver sans quelqu’un de fiable qui soit 8 méme de fournir des renseignements sur leur
fonction adaptative antérieure et actuelle. Une autodéclaration de la personne atteinte du
TSAF peut étre sujette a caution. Il est nécessaire d’obtenir des antécédents approfondis
et exhaustifs afin de déterminer précisément si les types de fonctions adaptatives
nécessaires au soutien d’un diagnostic sont présents.

Fréquemment, les adultes ont été victimes de négligence ou de traumatismes
précoces et de violence, en plus de connaitre des milieux de vie instables. Les
complications découlant d’un alcoolisme ou d’une toxicomanie chroniques, d’un
traumatisme cranien et de problémes de santé mentale sont également courantes. Etant
donné les nombreuses préoccupations médicales possibles, il est crucial de procéder a un
examen physique complet lors de I’évaluation. L’acces aux antécédents nécessaires
concernant la naissance, le développement durant la petite enfance et les études peut se
révéler difficile, parce que les dossiers peuvent avoir été détruits ou étre établis sous un
nom de famille différent, ou parce que la personne est incapable de fournir 1’information
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nécessaire pour trouver les documents (qui sont susceptibles de se trouver dans plusieurs
provinces et/ou territoires).

La situation sociale d’une personne, comme le sans-abrisme, risque de rendre le
processus d’évaluation tres difficile, surtout du point de vue de la capacité a se présenter
a des rendez-vous. Il est é¢galement possible que la personne éprouve de la difficulté a
dormir et soit alcoolique et toxicomane, ce qui risque d’influer sur les résultats des tests.
I1 est nécessaire d’adopter une approche axée sur le client, notamment en adaptant la
durée de 1’évaluation en fonction de ses besoins et de ses capacités. La personne peut
avoir une faible tolérance de frustration et se fatiguer rapidement. Il est aussi possible
qu’elle n’assiste pas a toutes les séances d’évaluation nécessaires. Il est particulierement
important d’avoir acces aux évaluations récentes afin de pouvoir modifier la batterie de
tests habituelle. Souvent, quand on les interroge a propos de tests antérieurs, les
personnes et leurs soignants ne se rendent pas compte qu’on utilise pour 1’évaluation du
TSAF les mémes tests employés pour une évaluation a I’école ou médicolégale. La
grossesse, 1’allaitement et les responsabilités entourant les soins aux enfants constituent
des stresseurs susceptibles d’influer sur les résultats des tests et la participation a ceux-ci.
Un état chronique de crise ou de problémes de santé mentale peut vouloir dire qu’il n’y a
jamais de moment idéal pour I’évaluation. Néanmoins, 1’équipe clinique doit étre siire de
pouvoir obtenir une évaluation fiable. Un diagnostic de TSAF reposant sur des données
douteuses n’est pas valide.

L’évaluation et le diagnostic du TSAF peut aider la personne, sa famille et les
fournisseurs de services a comprendre les problémes associés a une invalidité

permanente qui exige des mesures d’adaptation et un soutien, afin de maximiser le
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succes [141]. Un diagnostic de TSAF peut aider la personne concernée a avoir acces a
des interventions et a des appuis qui satisferont ses besoins biopsychosociaux avec des
recommandations relatives aux soutiens de base et a la santé en général, physique et
mentale.

Les approches axées sur le client et sa famille qui reposent sur les forces et sont
assez souples pour tenir compte des obstacles individuels doivent constituer les pratiques
exemplaires de I’appui des adultes souffrant de TSAF. Il faut intégrer une éducation
préventive dans le processus d’évaluation lorsqu’on travaille avec des adolescents et des
adultes, afin d’aborder les enjeux de santé sexuelle, de contraception et de grossesse. 11
faudra peut-&tre modifier le mod¢le de prestation de services, y compris la composition
de I’équipe et les mesures d’adaptation, afin de soutenir les personnes tout au long du
processus d’évaluation et de la mise en ceuvre de leur plan de prise en charge [142].
L’équipe multidisciplinaire formule des recommandations sur la satisfaction des besoins
fondamentaux et immédiats du client, et vise a aider celui-ci et sa famille a avoir accés
aux soutiens et aux services nécessaires.

9.0 Priseen chargeet suivi

Les résultats de 1’évaluation doivent étre présentés a la famille de I’individu examiné
(s’il s’agit d’un mineur) et a la personne, s’il s’agit d’un adulte. L’équipe clinique doit
prendre une décision au sujet de 1I’opportunité et de la fagon de présenter les
constatations a un adolescent. Les résultats doivent étre présentés dans un rapport écrit
qui documente les antécédents sociaux, les constatations médicales, les résultats de
I’évaluation neurodéveloppementale et les diagnostics. Le TSAF étant un diagnostic

médical, il y a une terminologie inévitable qui est susceptible d’étre difficilement
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comprise par la personne et/ou sa famille. L’équipe clinique doit faire de son mieux pour
simplifier les constatations lorsqu’elle les présente a la famille et doit étre disponible
ensuite pour répondre aux questions pouvant découler du rapport écrit. Les
recommandations du rapport doivent inclure les services qui sont peut-étre disponibles.
Recommandations
9.1 Nous recommandons d’éduquer sur I’impact du TSAF et de soutenir le patient et les

personnes qui en prennent soin. Il faut aussi discuter des problémes psychosociaux
qui surviendront peut-étre a la suite de la réception d’un diagnostic de TSAF. Il est
important de communiquer cette information d’une manicre adaptée a la réalité

culturelle et a ’aide d’un langage approprié. (Forte, Elevée

++++)

9.2 Un membre de I’équipe diagnostique doit effectuer un suivi dans un délai raisonnable
pour s’assurer qu’on donne suite aux recommandations et fournir un soutien
supplémentaire, le cas échéant. (Forte, Faible|++00)

9.3 On doit fournir aux personnes atteintes du TSAF et a leurs soignants des liens vers
des ressources susceptibles d’améliorer les issues. Cependant, on ne doit pas refuser
une évaluation et un plan de prise en charge a une personne tout simplement a cause
de la disponibilité limitée des services. Souvent, le diagnostic devient I’incitatif
menant au développement de ressources. (Forte, Faible[++00)

9.4 Lorsque les jeunes adultes effectuent la transition vers la vie autonome, ils devront
peut-Etre subir une réévaluation afin de déceler les changements dans les fonctions
adaptatives et d’effectuer des ajustements ultérieurs a leur plan de prise en charge.

(Forte, Faible[++00)
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Observations
Les plans de prise en charge [143] des personnes atteintes et de ceux qui en prennent
soin sont importants pour I’amélioration des issues. Les personnes souffrant de TSAF
éprouvent une gamme étendue de problémes physiques, mentaux et comportementaux
complexes liés a la santé qui exigent une approche multidimensionnelle du diagnostic et
de la prise en charge. La complexité et la persistance des symptdmes du TSAF tout au
long de la vie nécessitent un plan de prise en charge a long terme. Les types de services
et de soutiens recommandés différeront en fonction des besoins individuels et
dépendront souvent de I’endroit ou les patients ont obtenu leur diagnostic. Les cliniques
de diagnostic peuvent envisager de mettre en ceuvre des plans de prise en charge par
étapes tout au long de la vie, avec la possibilité d’examiner la situation actuelle d’un

patient et de prévoir les problémes a des intervalles prédéterminés.

Conclusion

Les lignes directrices actualisées pour le diagnostic du TSAF traitent de questions liées
au processus diagnostique, y compris les considérations particuli¢res relatives a
I’établissement du diagnostic pour les nourrissons, les jeunes enfants et les adultes
(annexe G : algorithme de diagnostic). L’établissement d’un diagnostic exact et opportun
pour quiconque est exposé au risque de TSAF continue de constituer un défi clinique de
taille, a la fois au pays et a I’étranger. Les présentes recommandations a propos de lignes
directrices pour le diagnostic du TSAF tout au long de la vie ont été élaborées dans un
but supplémentaire, celui d’éclairer la pratique diagnostique au-dela du contexte

canadien. Nous espérons qu’elles constitueront le fondement de lignes directrices
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utilisées par d’autres groupes, méme si les particularités de la pratique sont susceptibles
d’étre différentes en fonction de variations dans I’anthropométrie de la population et les
systémes de prestation de services de santé. Les recherches dans ce domaine continuent
d’évoluer et révelent des découvertes originales qui aideront a améliorer les technologies

disponibles pour le dépistage, le diagnostic et la prise en charge.
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Exemplesdel’interface avec d’ autr es systémes diagnostiques

TSAF avec traits

TSAF sans traits

A risque de trouble

faciaux faciaux neurodéveloppemental
caractéristiques caractéristiques et de TSAF associés a
I’exposition prénatale
a I’alcool
Lignes SAF SAFp
directrices TNDLA
canadiennes de
2005
Institute of SAF TNDLA
Medicine SAFp
(IOM)
Code Croissance 2, 3 ou 4 Visage 1,2 ou 3 Visage 1,2,3 ou 4
diagnostique a | Visage 4 Cerveau 3 ou 4 Cerveau 2 (ou
4 chiffres Cerveau 3 ou 4 EPA 3 o0u4 invérifiable lors de
(CD4C) EPA 2,3 ou 4 ~ES-EA ou I’évaluation)
SAF constatations EPA 2 (pour visage 4
physiques ~TN-EA), 3 ou 4
caractéristiques
ES-EA
Protocole SAF avec/sans SAF partiel avec/sans
standard exposition maternelle a | exposition maternelle a
¢labordé¢ par la | I’alcool confirmée I’alcool confirmée
Collaborative
Initiative on TNDLA
Fetal Alcohol
Spectrum
Disorders
(Hoyme)
Manuel 315.8 315.8
diagnostique et | Trouble Trouble
statistique des | neurodéveloppemental, | neurodéveloppemental,

troubles

mentaux—53
(DSM-5)

associé a I’exposition
prénatale a I’alcool

Trouble
neurocomportemental,
associé a I’exposition
prénatale a I’alcool
(annexe 3°)

associé a 1’exposition
prénatale a I’alcool

Trouble
neurocomportemental,
associé a I’exposition
prénatale a I’alcool
(annexe 3°)
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Classification Q86.0* Q86.8** Q86.8**
internationale Q86.99%** Q86.99***
des maladies-10

(CIM-10)

Centers for SAF

Disease Control
and Prevention
(CDC)

TNDLA : troubles neurologiques du développement liés a 1’alcool; TSAF = trouble du
spectre de I’alcoolisation feetale; SAF : syndrome d’alcoolisation feetale; SAFp :
syndrome d’alcoolisation feetale partiel; TN-EA : trouble neurocomportemental —
exposé a I’alcool; ES-EA : encéphalopathie statique - exposé a I’alcool.

SLe DSM-5 stipule qu’il s’agit d’un état devant faire 1’objet d’études futures et qu’il ne
s’agit pas d’un diagnostic actuel.

*Q86.0 : syndrome d’alcoolisme feetal (dysmorphique).

*#Q86.8 : autres syndromes congénitaux malformatifs dus a des causes exogeénes
connues.

***Code de rechange de I’Institut canadien d’information sur la santé pour le SAF
partiel ou d’autres variantes et le code Q86(p) pour le TSAF non dysmorphique.
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ANNEXE B

Instrument « Grille d’ évaluation de la qualité desrecommandations pour la
pratiqueclinique » (AGREE I1) [10]

Elément dela grille AGREE |1 Critére respecté

Domaine 1 : Champ et objectifs

1. Le ou les objectifs des lignes directrices sont décrits Oui
explicitement.
2. La ou les questions de santé couvertes par les lignes directrices Oui

sont décrites explicitement.

3. La population (patients, public, etc.) a laquelle les lignes Oui
directrices doivent s’ appliquer est décrite explicitement.

Domaine 2 : Participation des groupes concer nés

4. Le groupe ayant ¢élabor¢ les lignes directrices inclut des Oui
représentants de tous les groupes professionnels concernés.

5. Les opinions et les préférences de la population cible (patients, Oui
public, etc.) ont ét¢ identifiées.

6. Les utilisateurs cibles des lignes directrices sont clairement Oui
définis.
Domaine 3 : Rigueur d’élaboration

7. Des méthodes systématiques ont été utilisées pour rechercher les | Oui
preuves scientifiques.

8. Les criteres de sélection des preuves sont clairement décrits. Oui

9. Les forces et les limites des preuves scientifiques sont Oui
clairement définies.

10. Les méthodes utilisées pour formuler les recommandations Oui
sont clairement décrites.

11. Les bénéfices, les effets secondaires et les risques en termes de | Oui
santé ont été pris en considération dans la formulation des
recommandations.
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12. Il y a un lien explicite entre les recommandations et les Oui
preuves scientifiques sur lesquelles elles reposent.

13. Les lignes directrices ont été revues par des experts externes Oui
avant leur publication.

14. Une procédure d’actualisation des lignes directrices est décrite. | Oui

Domaine 4 : Clarté et présentation

15. Les recommandations sont précises et sans ambiguité. Oui

16. Les différentes options de prise en charge de 1’état ou du Oui
probléme de santé sont clairement présentées.

17. Les recommandations clés sont facilement identifiables. Oui

Domaine5 : Applicabilité

18. Les lignes directrices décrivent les éléments facilitant Oui
leur application et les obstacles.

19. Les lignes directrices offrent des conseils et/ou des outils Oui
sur les fagons de mettre les recommandations en pratique.

20. Les répercussions potentielles sur les ressources de Oui
I’application des recommandations ont ét¢ examinées.

21. Les lignes directrices proposent des critéres de suivi et de Oui
vérification.
Domaine 6 : Indépendance éditoriale

22. Le point de vue de I’organisme de financement n’a pas Oui
influencé le contenu des lignes directrices.

23. Les intéréts divergents des membres du groupe ayant élaboré Oui
les lignes directrices ont été pris en charge et documentés.
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ANNEXE C

Stratégies de recher che — seulslesrésultats pertinents sont inclus

PubMed
Termesderecherche Résultats
Date de publication : « 2005-present » 138

Titre/résumé : « fetal alcohol »
Titre/résumé : « diagnosis »
Date de publication : « 2005-present » 138
Titre/résumé : « fetal alcohol »
Titre/résumé : « diagnostic* »
Date de publication : « 2005-present » 10
Titre/résumé : « fetal alcohol »
Titre/résumé : « diagnosis »
Titre/résumé : « infant* »

Date de publication : « 2005-present » 56
Titre/résumé : « prenatal alcohol »
Titre/résumé : « diagnosis »

Date de publication : « 2005-present » 2
Titre/résumé : « prenatal alcohol »
Titre/résumé : « diagnosis »
Titre/résumé : « infant »

Date de publication : « 2005-present » 7
Titre/résumé : « fetal alcohol »
Titre/résumé : « diagnosis »
Titre/résumé : « adult »

Date de publication : « 2005-present » 5
Titre/résumé : « prenatal alcohol »
Titre/résumé : « diagnosis »
Titre/résumé : « adult »

Date de publication : « 2005-present » 36
Titre/résumé : « prenatal alcohol »
Titre/résumé : « infant »

Date de publication : « 2005-present » 40
Titre/résumé : « prenatal alcohol »
Titre/résumé : « adult »
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PsychLit

Termesderecherche Résultats
Date de publication : « 2005-present » 9

Résumé : « fetal alcohol »

Date de publication : « 2005-present » 7

Résumé : « prenatal alcohol »

Date de publication : « 2005-present » 12

Tous les champs : « fetal alcohol »

M edscape

Termesderecherche Résultats
Date de publication : « 2005-present » 9

Résumé : « fetal alcohol »

Date de publication : « 2005-present » 7

Résumé : « prenatal alcohol »

Date de publication : « 2005-present » 12

Tous les champs : « fetal alcohol »

Ovid MEDLINE

Termesderecherche Résultats
Date de publication : « 2005-present » 60
Mots-clés : « fetal alcohol » ET « infant* » et « diagnosis »

Date de publication : « 2005-present » 7
Mots-clés : « fetal alcohol » ET « adult* » et « diagnosis »
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ANNEXE D
M éthode « Grading of Recommendations Assessment, Development, and
Evaluation (GRADE) » de cotation deslignesdirectricescliniques[11, 144, 145]

Force de la recommandation

Définition

Forte

Grande confiance dans 1’équilibre entre
les conséquences souhaitables et
indésirables (c.-a-d. que les conséquences
souhaitables I’emportent sur les
conséquences indésirables ou vice-versa).

Faible* :

Moins de confiance dans 1’équilibre
entre les conséquences souhaitables et
indésirables.

Niveau de qualité des données probantes

Définition

Elevée|++++

Nous avons une confiance élevée dans
I’estimation de ’effet : celle-ci
doit étre trés proche du véritable effet.

Modérée|[+++0

Nous avons une confiance modérée dans
I’estimation de I’effet. Celle-ci est
probablement proche du véritable effet,
mais il est possible qu’elle soit
nettement différente.

Faible[++00

Nous avons une confiance limitée dans
I’estimation de I’effet. Celle-ci peut étre
nettement différente du véritable effet.

Tres faible[+000

Nous avons trés peu confiance dans
I’estimation de I’effet. Il est probable que
celle-ci soit nettement différente du
véritable effet.

* Les recommandations faibles ne doivent pas étre mal interprétées comme étant le résultat de
données scientifiques faibles ou comme faisant I’ objet d’ une incertitude.

Exemples:

Forte, Modérée|+++0 : recommandation forte, qualité modérée des données probantes
Faible, Faible[++00 : recommandation faible, faible qualit¢ des données probantes.
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ANNEXE E
L a consommation d’alcool durant la grossesse

A. Société des obstétriciens et gynécologues du Canada : Directive clinique
de consensus sur la consommation d’alcool et la grossesse [19]

DECLARATIONS SOMMAIRES

1. Nous disposons de données indiquant que la consommation d’alcool pendant la
grossesse peut causer des torts au foetus. Nous ne disposons pas de données
suffisantes pour affirmer que la consommation de faibles niveaux d’alcool
pendant la grossesse s’avere slire ou nocive pour le feetus.

2. Nous ne disposons pas de données suffisantes pour définir quelque seuil que ce
soit pour ce qui est de la consommation de faibles niveaux d’alcool pendant la
grossesse.

3. L’abstinence constitue le choix prudent pour une femme enceinte ou qui pourrait le
devenir.

4. Des interventions intensives et adaptées sur les plans de la culture, du sexe et
de la famille doivent étre mises a la disposition des femmes qui connaissent
une consommation problématique et/ou une dépendance a 1’alcool.

RECOMMANDATIONS

1. Le dépistage universel de la consommation d’alcool devrait étre mis en ceuvre
périodiquement aupres de toutes les femmes enceintes et de toutes les femmes en
age de procréer. Idéalement, la consommation entrainant des risques pourrait étre
identifiée avant la grossesse, ce qui en permettrait la modification.

2. Les fournisseurs de soins de santé devraient créer, pour leurs patientes, un
milieu sr favorisant le signalement de la consommation d’alcool.

3. Le public devrait étre avisé que le dépistage de la consommation d’alcool et
I’offre d’un soutien aux femmes exposées a des risques font partie des soins de
santé qui sont systématiquement offerts aux femmes.

4. Les fournisseurs de soins de santé devraient prendre connaissance des facteurs de
risque associés a la consommation d’alcool chez les femmes en age de procréer.

5. Les interventions de courte durée sont efficaces et devraient étre mises en ceuvre
par les fournisseurs de soins de santé aupres des femmes qui présentent une
consommation risquée d’alcool.

6. Lorsqu’une femme continue & consommer de 1’alcool pendant la grossesse, la mise
en ceuvre de stratégies de réduction des torts/de traitement devrait étre favorisée.

7. Les femmes enceintes devraient se voir accorder un acces prioritaire aux services
de prise en charge du sevrage et de traitement.

8. Les fournisseurs de soins de santé devraient aviser les femmes du fait qu’une faible
consommation d’alcool aux débuts de la grossesse ne constitue pas une indication
d’interruption de grossesse.
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B. Définitions de « consommation standard » et de « consommation excessive
d’alcool »

Au Canada
e 1 consommation standard = 13,6 g d’alcool
o =341 ml= 12 oz de biére a 5 % d’alcool
o=142ml=5 oz de vina 12 % d’alcool
o =43 ml = 1,5 oz de spiritueux a 40 % d’alcool
= =~0,50zd’AA
e 2 consommations standard =1 oz d’AA

Unitésd’alcool standard*
*Centre international des politiques en matiere d’ alcool —
http: //www..icap.or g/PolicyTool s/l CAPBlueBook/ — Module 20. Sandard Drinks.

Consommation standard (grammes Pays

d éthanol)

8 Royaume-Uni

9,9 Pays-Bas

10 Australie, Autriche, Espagne, France,
Irlande, Nouvelle-Zélande, Pologne

11 Finlande

12 Afrique du Sud, Danemark, Italie

13,6 Canada

14 Etats-Unis, Portugal

Définition d’'EPA a «risque élevé » du Code diagnostique a 4 chiffres
e >100 mg/dl d’alcool par semaine (6-8 bicres chez une femme de 55 kg) =
6-8 consommations standard = (81,6-108,8 g d’alcool)

Définitionsdu DSM-5
e Le critere A se lit en partie « Exposition a I’alcool au-dela d’une
consommation minime pendant la gestation, y compris avant la
reconnaissance de la grossesse. »
e (Consommation minime : jusqu’a 13 verres par mois, avec un maximum de
2 verres par occasion (p. 938 de la version francaise)

Définitions de « consommation excessive d’ alcool »
e (Généralement, 4 ou 5 consommations/occasion
e Centre de toxicomanie et de santé mentale, Centre canadien de lutte contre les
toxicomanies et Statistique Canada (Canada) :

o Consommation excessive pour les femmes : 4 consommations ou plus
o Consommation excessive pour les hommes : 5 consommations ou plus

e National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism (Etats-Unis) :
o Taux d’alcoolémie de 0,08 % ou plus (Pour une femme type, cela se

traduit par environ 3’2 a 4 consommations standard en 2 heures.)
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Remarques:

1. Dans tous les domaines mentionnés, le « seuil clinique » se définit comme le 3° percentile ou 2 écarts-types sous la moyenne.

ANNEXE F

Exemples de tests neur odéveloppementaux®
(%Ces tests sont appropriés lorsque 1’anglais est la langue dominante.)

Veuillez consulter la section Evaluation neur odéveloppementale pour vous renseigner davantage.
2. Les tests mentionnés ci-dessous sont des suggestions pour les situations les plus courantes, mais il faut tenir compte du
contexte de chaque patient (p. ex., déficience auditive, anglais langue seconde, etc.).

3. 1l faut corroborer les résultats normalisés de 1I’évaluation par des observations informelles et un compte rendu des parents.

0-3 mois 3-18 mois 18-36 mois 36 mois— 7-18 ans 18 anset plus
6 ans
Habiletés - AIMS - AIMS - PDMS-2 - M-FUN - Signes - Signes
motrices neurologiques neurologiques
- Examen - Examen - M-FUN - BOT-2 anormaux (p. ex., | anormaux (p. ex.,
neurologique* neurologique* tonus moteur, tonus moteur,
- Examen - BEERY VMI| réflexes)* réflexes)*
neurologique*
- Movement- - BEERY VMI
ABC-2
- Force de
- BOT-2 préhension
- BEERY VMI - Planche a
trous rainurés
- RCFT
- Tapotement des
- PDMS-2 doigts

- RCFT
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Neuroanatomie/ | - Microcéphalie | - Microcéphalie - Microcéphalie | - Microcéphalie - Microcéphalie - Microcéphalie
neurophysiologie
- Structure - Structure - Structure - Structure - Structure - Structure
anormale anormale anormale anormale anormale anormale
constatée par constatée par | constatée par constatée par constatée par constatée par
I’imagerie I’imagerie I’imagerie I’imagerie I’imagerie I’imagerie
cérébrale cérébrale cérébrale cérébrale cérébrale cérébrale
- Trouble - Trouble - Trouble - Trouble - Trouble - Trouble
convulsif convulsif convulsif convulsif convulsif convulsif
Cognition - Bayley-III* - Bayley-III* - Bayley-III* - WPPSI-1IV - WISC-IV/V - WAIS-1IV
- DAS-II - DAS-II
Langage - PLS-5% - PLS-5% - PLS-5 - PLS-5 - PLS-5 - CELF-5
- REEL-3* - REEL-3* - REEL-3* - CELF-5 - CELF-5 - PPVT-4
-PPVT-4 -PPVT-4 -EVT-2
-EVT-2 -EVT-2 - Analyse
d’échantillons
-RBS - TNL de I'usage de la
langue
- Analyse - Analyse
d’échantillons d’échantillons

de I'usage de la
langue

de I'usage de la
langue
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Rendement S. - BBCS - DAS-2 - WIAT-3
scolaire
- WIAT-3 - WIAT-3 - WRAT-1V
-DAS-2: - WIJIII ACH - WIIII ACH
Batterie de tests
d’évaluation de la
maturité scolaire
Mémoire S. - NEPSY-II -CMS - WMS-1V
- DAS-2 - WRAML-2 - WRAML
- KABC-II - NEPSY-II -CVLT-2
- CVLT-C - RCFT
-RCFT
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Attention

- Questionnaires
administrés aux
parents et aux
enseignants et
entrevues avec
eux (p. ex.,
CBCL, BASC-2,
SNAP-IV*),
plus observation
clinique

-CPT

* Avec d’autres
données cliniques

- Questionnaires
administrés aux
parents et aux
enseignants et
entrevues avec
eux (p. ex.,
CBCL, BASC-2,
SNAP-IV*),
plus observation
clinique

-CPT
- TEACH

* Avec d’autres
données cliniques

- Questionnaires
administrés aux
parents (p. ex.,
SNAP-IV)

- Jugement et
observation
cliniques

- CPT
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Fonction S. 0. S. 0. S. 0. - NEPSY-II (5 ans | - RCFT - BADS
exécutive et +)
- Observations - BRIEF
- Evaluation cliniques
clinique, y compris - WCST
des entrevues - TOPS-3E
cliniques, des - D-KEFS
analyses de dossier| - TOPS-2A
et des échelles - RCFT
d’évaluation par | - SLDT-E )
les parents et les - EChe'HeS de _
enseignants (p. ex.,| - SLDT-A mémoire de travai,
BRIEF) du WAIS-IV ou du
- D-KEFS WRAML-2
- CEFI (5-
18 ans) - CEFI (5-18 ans)
. WCST - BRIEF
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Régulation - CTS* - CTS* CTS* - Diagnostic - Diagnostic - Diagnostic
del’ affect d’anxiété et/ou de | d’anxiété et/ou de | d’anxiété et/ou de
ITSEA* trouble dépressif | trouble dépressif | trouble dépressif
- CTS* - Entrevue clinique| - Entrevue clinique
- Entrevue clinique| - Questionnaires | - Questionnaires
d’autodéclaration | d’autodéclaration
-BASC-2 (BDI-II, BAI, (BDI-II, BAI,
MASC 2,CDI2) | MASC?2)
- CBCL
Comportement - ABAS-II - ABAS-II - ABAS-II - ABAS-II - ABAS-II - ABAS-II
adaptatif,
compétences - VABS-II - VABS-II - VABS-II - VABS-II - VABS-II - VABS-II
sociales OU
communication - SLDT-E
sociale

-SLDT-A
* Les méthodes de mesure indiquées avec un astérisque sont considérées comme ayant une fiabilité plus faible dans une catégorie
d’ age donnée. On ne devrait s en servir pour un diagnostic que lorsqu’il y a présence simultanée des trois traits faciaux
caractéristiques et d' une exposition prénatale a |’ alcool confirmeée, ou lorsque des retards dans ce domaine sont jugés si profonds
gu'ils|’emportent sur le manque de fiabilité de la méthode.

Clé des acronymes

ABAS-I| : Adaptive Behavior Assessment System, deuxiéme édition’
AIMS: Alberta Infant Motor Scale”

BADS : Behavioral Assessment of the Dysexecutive Syndrome®

! Harrison P, Oakland T. Adaptive Behavior Assessment System, Second Edition. Pearson: 2003.

% Piper M, Darrah J. Motor Assessment of the Developing Infant. Philadelphie: WB Saunders; 1994.

? Wilson BA, Emslie H, Evans JJ, Alderman N, Burgess PW. Behavioral Assessment of the Dysexecutive Syndrome (BADS). Pearson;
1996.
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BAI : Inventaire d’anxiété de Beck®

BASC-2 : Behavior Assessment For Children, deuxiéme édition’

Bayley-111 : Bayley Scales of Infant and Toddler Development, troisiéme édition°
BBCS-3: R : Bracken Basic Concept Scale, Third Edition: Receptive’

BDI-II : Inventaire de dépression de Beck®

BEERY-VMI : Beery Buktenica Developmental Test of Visual-Motor Integration’
BOT-2 : Bruininks-Oseretsky Test of Motor Proficiency, deuxiéme édition'
BRIEF : Behavior Rating Inventor;r of Executive Function''

CBCL : Child Behavior Checklist'

CDI 2: Children’s Depression Inventory 2"

CEFI : Comprehensive Executive Function Inventory'*

CELF-5: Clinical Evaluation of Language Fundamentals, cinquiéme édition"
CMS: Children’s Memory Scale'

Conners CPT 3: Conners Continuous Performance Test, troisiéme édition'”
CTS: Carey Temperament Scales'®

CVLT-C : California Verbal Learning Test — version pour les enfants'

*Beck AT. Beck Anxiety Inventory. Pearson; 1993,

> Reynolds CR, Kamphaus RW. Behavior Assessment System for Children, Second Edition. Pearson; 2004.

% Bayley, N. Bayley Scales of Infant and Toddler Development, Third Edition. Pearson; 2005.

" Bracken BA. Bracken Basic Concept Scale, Third Edition: Receptive. Pearson; 2006.

¥ Beck AT, Steer RA, Brown GK. Beck Depression Inventory, Second Edition. Pearson; 1996.

? Beery KE, Buktenica NA, Beery, NA. The Beery-Buktenica Developmental Test of Visual-Motor Integration, Sixth Edition. Bloomington, MN:
Pearson; 2010.

' Bruininks R, Bruininks B. Bruininks-Oseretsky Test of Motor Proficiency, Second Edition. Minneapolis, MN: NCS Pearson; 2005
' Gioia GA, Isquith PK, Guy SC, Kenworthy L. Behavior Rating Inventory of Executive Function. PAR, Inc.; 2000.

'> Achenbach TM. Child Behavior Checklist. 2000.

13 Kovacs M. Children’s Depression Inventory 2. Pearson; 2010.

" Naglieri JA, Goldstein S. Comprehensive Executive Function Inventory. MHS; 2012.

" Semel E, Wiig EH, Secord WA. Clinical Evaluation of Language Fundamentals, Fifth Edition. Pearson; 2013.

' Cohen M. Children’s Memory Scale. Pearson; 1997.

17 Conners CK. Conners Continuous Performance Test 3. MHS Assessments; 2014.

'8 Carey WB, MacDevitt SC & Associates. Carey Temperament Scales. 2007.

" Delis DC, Kramer JH, Kaplan E, Ober BA. California Verbal Learning Test — Children’s Version. Pearson; 1994.
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DASI| : Differential Ability Scales, deuxiéme édition™

D-KEFS: Echelle du fonctionnement exécutif de Delis-Kaplan®!

EVT-2: Expressive Vocabulary Test, deuxiéme édition”

ITSEA : Infant Toddler Social Emotional Assessment™

KABC-II : Kaufman Assessment Battery for Children, deuxiéme édition®*
MASC 2 : Multidimensional Anxiety Scale for Children, deuxiéme édition®
M ovement-ABC-2 : Movement Assessment Battery for Children, deuxiéme édition®®
M-FUN : Miller Function and Participation Scales®’

NEPSY-I1 : NEPSY, deuxiéme édition®

PDMS-2 : Peabody Developmental Motor Scales, deuxiéme édition”

PLS-5: Preschool Language Scales, cinquiéme édition™

PPVT-4 : Echelle de vocabulaire en image Peabody, quatriéme édition”'

RBS: Renfrew Bus Story’*

RCFT : Rey Complex Figure Test and Recognition Tria
REEL-3: Receptive Expressive Emergent Language Scale, troisiéme édition’

133
4

2 Elliott CD. Differential Ability Scales, Second Edition. Pearson; 2007.

*! Delis DC, Kaplan E, Kramer JH. Delis-Kaplan Executive Function System. Pearson; 2001.

2 Williams KT. Expressive Vocabulary Test, Second Edition. Pearson; 2007.

3 Carter A, Briggs-Gowan M. Infant Toddler Social Emotional Assessment. Pearson; 2006.

* Kaufman AS, Kaufman NL. Kaufman Assessment Battery for Children, Second Edition. Pearson; 2004.

> March JS. Multidimensional Anxiety Scale for Children, Second Edition. Pearson; 2012.

2% Henderson SE, Sugden DA, Barnett AL. Movement Assessment Battery for Children, Second Edition (Movement ABC-2). Examiner’s manual. Londres:
Harcourt Assessment; 2007.

2" Miller LJ. The Miller function & participation scales. Harcourt Assessment, Inc.; 2006

2 Korkman M, Kirk U, Kemp S. NEPSY, Second Edition. Pearson; 2007.

¥ Folio MR, Fewell RR. Peabody devel opmental motor scales: Examiner’s manual, Second Edition. Texas: PRO-ED; 2000.
3% Zimmerman IL, Steiner VG, Pond, RE. Preschool Language Scale, Fifth Edition. Pearson; 2011.

*! Dunn LM, Dunn DM. Peabody Vocabulary Test, Fourth Edition. Pearson; 2007.

32 Glasgow C, Cowley J. Renfrew Bus Story test - North American Edition. Centreville, DE: Centreville School; 1994.

33 Meyers JE, Meyers KR. Rey Complex Figure Test and Recognition Trial. PAR; 1996.

3 Bzoch KR, League R, Brown VL. Receptive Expressive Emergent Language Scale, Third Edition. PRO-ED; 2003.
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SLDT-A : The Social Language Development Test — Adolescent™

SLDT-E : The Social Language Development Test — Elementary*®

SNAP-1V : Swanson, Nolan, and Pelham-IV Parent and Teacher Rating Scales®’
TEA-Ch : Test of Everyday Attention for Children’®

TNL : Test of Narrative Language39

TOPS-2A : Test of Problem Solving - Adolescent, deuxiéme édition*’

TOPS-3E : Test of Problem Solving - Adolescent, troisiéme édition*!

VABS I : Vineland Adaptive Behavior Scales®

WAISV : Wechsler Adult Intelligence Scale, quatriéme édition™

WCST : Wisconsin Card Sorting Task™

WIAT-II1 : Wechsler Individual Achievement Test, troisiéme édition®

WISC-IV/V : Wechsler Intelligence Scales for Children, quatriéme/cinquiéme édition*
WJ Il ACH : Woodcock-Johnson III Tests of Achievement®’

WMS-1V : Wechsler Memory Scales, quatriéme édition*®

WPPSI-1V : Wechsler Preschool and Primary Scales of Intelligence, quatriéme édition*’
WRAML-2 : Wide Range Assessment of Memory and Learning, deuxiéme édition™
WRAT-4 : Wide Range Achievement Test, quatriéme édition’'

 Bowers L, Huisingh R, LoGuidice C. The Social Language Development Test — Adolescent. East Moine, IL: Linguisystems; 2010

3% Bowers L, Huisingh R, LoGuidice C. The Social Language Development Test — Elementary. East Moine, IL: Linguisystems; 2010

37 Swanson JM, Nolan W, Pelham WE. SNAP-IV Teacher and Parent Rating Scale. 1992

38 Manly T, Robertson IH, Anderson V, Nimmo-Smith I. Teach of Everyday Attention for Children. Pearson; 1998.

%% Gillam RA, Pearson, NA. The Test of Narrative Language. PRO-ED; 2004.

0 Bowers L, Huisingh R, LoGiudice C. Test of Problem Solving — Adolescent, Second Edition. East Moine, IL: Linguisystems; 2007

*! Bowers L, Huisingh R, LoGiudice C. Test of Problem Solving — Adolescent, Third Edition. East Moine, IL: Linguisystems; 2005

2 Sparrow S, Cicchetti D, Balla D. Vineland Adaptive Behavior Scale, Second Edition. Circle Pines, MN: AGS; 2006.

* Wechsler, D. Wechsler Adult Intelligence Scale, Fourth Edition. San Antonio, TX: The Psychological Corporation; 2008.

* Grant DA, Berg EA. Wisconsin Card Sorting Test. PAR; 1993.

4 Wechsler D. Wechsler Individual Achievement Test, Third Edition. Pearson; 2009.

4 Wechsler D. Wechder Intelligence Scales for Children, Fourth/Fifth Edition. Pearson; 2003.

*" Wendling BJ, Schrank FA, Schmitt AJ. Woodcock-Johnson |11 Tests of Achievement. Rolling Meadows, IL: The Riverside Publishing Company; 2007.
* The Psychological Corporation. Wechsler Memory Scale, Fourth Edition. Toronto: NCS Pearson Inc.; 2008.

4 Wechsler D. Wechsler Preschool and Primary Scales of Intelligence, Fourth Edition. Pearson; 2012.

%% Sheslow D, Adams W. Wide Range Assessment of Memory and Learning, Second Edition. Lutz, FL: Psychological Assessment Resources; 2003.
> Wilkinson GS, Robertson GJ. Wide Range Achievement Test, Fourth Edition. Lutz, FL: Psychological Assessment Resources; 2007.
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ANNEXE G : Algorithme de diagnostic du TSAF
Exposition prénatale a I'alcool
v v v
v ' vy |
Aucun Non - 3 traits Oui - 3 traits Non - 3 traits
diaanostic faciaux faciaux faciaux
Y 4 A Y
Oui — Non - Non - Oui - Aucun
Déficience Déficience Déficience Déficience diagnostic
du SNC du SNC du SNC du SNC
I
Y ¢ ¢ Y
TSAF Evaluation Nourrisson/ TSAF . Soins du
sans TFC concluante* jeune enfant avec TFC développement
(< 6 ans) au besoin
T‘ﬁ [
I Oui ‘ ‘ Non | Oui - Non —
microcéphaliet microcéphalie
Y Y ¢ ¢
Aucun A . TSAF A i
A ¥
diagnostic A TS avec TFC risque

Algorithme de diagnostic du trouble du spectre de ’alcoolisation feetale (TSAF). * Evaluation concluante = Le
clinicien qui a réalisé I'évaluation neurodéveloppementale est satisfait que la séance rend réellement compte
de la capacité de la personne et que les déficiences signalées ne sont pas le fait de circonstances atténuantes.
Les évaluations peuvent ne pas étre concluantes chez les enfants de moins de 6 ans, étant donné qu’on ne
peut évaluer certains domaines avec confiance avant que la personne soit plus dgée ou étant donné la
présence d’autres facteurs de confusion, comme un stress ou une maladie temporaire; voir le texte pour plus
de renseignements.

tLa microcéphalie ne constitue pas la seule voie a emprunter pour I'établissement du diagnostic chez les
nourrissons et les jeunes enfants. Ces personnes peuvent aussi recevoir d’autres diagnostics de TSAF, comme il
est précisé ailleurs dans I'algorithme, si elles présentent une déficience substantielle dans trois domaines lors
des tests neurodéveloppementaux.

1A risque de trouble neurodéveloppemental et de TSAF associés a I'exposition prénatale a I'alcool. La
désignation « a risque » inclut les situations ol une évaluation neurodéveloppementale compléte n’est pas
concluante en raison de I’dge ou de facteurs situationnels. Par conséquent, le TSAF ne peut pas étre le
diagnostic. On recommande I'exercice d’un jugement clinique.

Remarques : SNC = systéme nerveux central (déficience ou non dans > 3 domaines du cerveau), TFC = traits
faciaux caractéristiques.
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