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Introduction

L’ensemble des troubles causés par l'alcoolisation feetale (ETCAF) regroupe des déficiences
développementales variées causées par I’exposition prénatale a 1'alcool (EPA), qui persistent
durant toute la vie. L’ETCAF est un probleme de santé mondial' dont les cofits individuels et
sociaux sont élevés.”® Des familles de toutes les ethnies et de tous les niveaux socioéconomiques
en sont touchées. Selon quelques études, on estime que I’ETCAF touche jusqu’a 9 ou 10

naissances vivantes sur 1000,*° et ce chiffre serait encore plus élevé dans certains groupes a
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haut risque.®® De nouvelles données sur la prévalence de ce phénomene, tirées d’un repérage
systématique en milieu scolaire, inquietent encore davantage.® Les résultats de I’évaluation des
besoins indiquent clairement que les parents d’enfants touchés par I’'ETCAF ont besoin d’une

grande variété de services de soutien axés sur la famille, et ce, tout au long de leur vie."
Sujet

Les familles assument la principale responsabilité du soin des enfants touchés par 'ETCAF. Les
jeunes enfants susceptibles d’étre touchés par 'ETCAF en raison d’une forte EPA manifestent
souvent des difficultés comportementales ou développementales.'''? Typiquement, les personnes
touchées par 'ETCAF présentent des difficultés d'apprentissage, un comportement mésadapté et
une faible capacité d’adaptation qui perdurent. Elles peuvent aussi présenter diverses

« déficiences secondaires », le plus souvent des problemes de santé mentale, mais parfois aussi
des probléemes dans leur mode de vie : scolarité interrompue, démélés avec la justice ou
difficultés sur le plan de ’emploi.>"*'* Les enfants touchés par I’'ETCAF ou ayant subi une EPA
vivent fréquemment des problemes sociaux associés a leur condition et recoivent souvent des
soins instables.*'*'* Ces facteurs peuvent accroitre le risque de conséquences négatives ou aider
a expliquer celles-ci.’*'® Les parents doivent souvent fournir aux enfants touchés par I’'ETCAF une
aide plus intensive que prévu a leur age, aussi bien pendant I’enfance’ qu’a 1’age adulte.® Que ce
soit dans une famille biologique, adoptive, d’accueil ou dans la parenté, le niveau de stress des
personnes responsables de 1’éducation de ces enfants est souvent élevé et bon nombre de leurs
besoins familiaux demeurent sans réponse.?*** Un bon environnement de soin, comprenant un
foyer stable, structuré et cohérent* et une présence parentale positive, est important pour
réduire le risque de déficiences secondaires chez les enfants touchés par I’ETCAF® et pour
améliorer le développement de ceux qui ont été exposés a I’alcool pendant la grossesse.” Les
premieres recherches et I’expérience pratique offrent des modeles de soutien aux parents et

d’intervention axée sur la famille.
Problemes

Une amélioration sur le plan de la sensibilisation, du repérage et des conditions d’admissibilité

aux services est nécessaire. L’éducation de la population a 1’égard de I’'EPA et de 'ETCAF est

insuffisante et la désinformation sur ces sujets demeure présente. De plus, le repérage des
personnes touchées est encore limité. Les parents doivent souvent argumenter et défendre leur

cause simplement pour recevoir de ’aide de multiples systémes de services.!*? En outre,
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I’admissibilité a des services repose souvent sur des critéres autres que I’ETCAF et par
conséquent, les services recus peuvent étre inappropriés. Egalement, les troubles causés par
I’alcoolisation foetale sont parfois stigmatisés par la société, qui résiste souvent a allouer des
ressources au traitement d’un état qui aurait pu étre évité. Tout cela mene a un soutien

inadéquat des parents.

Une variété de services est nécessaire. Soutenir les parents biologiques implique parfois de

prévenir I'ETCAF. Il peut s’agir d’un probleme transmis de génération en génération, certaines
des personnes touchées pouvant avoir un enfant dans la méme situation et requérant par
conséquent un soutien important dans leur role parental.?*?” On associe souvent I’'ETCAF et I’'EPA
a des perturbations psychosociales, ce qui complique ou empéche la prestation d’un soutien et
de services. Des services spécialisés ou adaptés aux personnes touchées par I’ETCAF ou aux
enfants fortement a risque en raison de leur EPA sont souvent nécessaires, mais rarement
disponibles. L’ETCAF étant tres répandu, les services doivent étre adaptés aux différentes

communautés et cultures.

Des recherches sur l'intervention sont nécessaires. Des lignes directrices guident les services

standards qui sont dispensés, mais on n’a pas encore établi, sur la base de résultats
scientifiques, les meilleures pratiques en ce qui concerne le soutien aux parents et les services
axés sur la famille pour les personnes touchées par ’'ETCAF. Ceci s’explique par le manque
d’études d’intervention descriptives et systématiques et par le fait que seule une évaluation

limitée des programmes d’intervention communautaire a été réalisée jusqu’a présent.
Contexte de la recherche

Des études récentes ont porté sur les caractéristiques, les besoins et les forces des familles et
des personnes touchées par I’ETCAF* ainsi que sur 1’élaboration et I’essai d’interventions pour
ces individus. La recherche est guidée par les témoignages personnels, les résultats
d’évaluations de besoins menées a grande échelle dans les collectivités,' I'information provenant
des réseaux de soutien aux parents* et I’ensemble des connaissances accumulées en milieu
clinique.** Toutefois, on en sait tres peu sur les familles éduquant les enfants touchés par
I’ETCAF et sur les facteurs de risque et de protection dans ces familles. On s’inquiete beaucoup
du peu d’études d’intervention disponibles, en particulier d’études fondées sur des devis

robustes.?*3®
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A I’heure actuelle, un petit nombre d’études descriptives ont été faites sur ces familles. Des
recherches développementales novatrices tracent les trajectoires en début de vie des enfants
ayant subi une forte EPA tandis que des études sur I'histoire naturelle se penchent sur les
facteurs de risque et de protection des individus touchés par 'ETCAF, de 1’age préscolaire a
I’age adulte.>**° Pour avancer, les chercheurs qui s’intéressent au soutien des parents et des
familles touchés par I'ETCAF ont recours a la littérature connexe.?**! A titre d’exemple, des
études sur les déficiences développementales et les traumatismes cérébraux graves révelent que
le soutien formel aux parents, la gestion de cas, la formation des parents aux principes
comportementaux, les liens informels forts entre parents et les interventions de groupe utilisant
en particulier la thérapie cognitivo-comportementale réduisent tous le stress causé par les soins
a donner a I’enfant* et peuvent conduire a un fonctionnement individuel et familial plus positif*
(surtout lorsque les interventions comportent plusieurs volets).** Lorsque des déficiences et un
comportement de défiance sont présents simultanément, des interventions de renforcement du
comportement positif sont utiles* et certaines attitudes de la part du parent sont essentielles a
I’obtention de bons résultats.**” Les recherches développementales appuient les méthodes
d’intervention qui visent a établir un bon rapport parent-enfant dés le plus jeune age.**® La
littérature sur I’adaptation révele que le sentiment de soutien « pergu » qu’a le parent (par
opposition au soutien « regu ») prédit des résultats positifs et met en lumiere l'importance de

diverses capacités d’adaptation parentale.***°
Questions clés pour la recherche

Données descriptives

1. Quels sont les « expériences vécues », les besoins et les forces des parents qui élévent un

enfant touché par I’ETCAF ou un jeune enfant a risque en raison d'une forte EPA?

2. Quels sont les principaux facteurs de risque et de protection dans les attitudes des parents,

leurs motivations, leurs styles d’adaptation et leurs pratiques parentales?

3. Comment peut-on comparer les « expériences vécues » et les facteurs de risque et de
protection des enfants présentant un ETCAF a ceux qui sont typiques a d’autres
déficiences? Comment different-ils selon: le type de famille? Le stade de développement?

La gravité de la déficience de 1'’enfant? Les groupes culturels?
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4. Quelles sont les lacunes actuelles dans les services de soutien aux parents et les services

axés sur la famille?

Effets de la formation et de l'intervention

5. Quel type de formation aupres des intervenants permet d’améliorer les services au sein des

différents systéemes?

6. Quels sont les effets des mécanismes informels ou naturels de soutien aux parents (en ligne,
groupes de soutien, soutien mutuel entre parents, etc.)? Comment le soutien aux parents doit-il

évoluer au fil des ans?

7. Quels types de soins dispensés par des tiers, libérant temporairement les parents, sont les

plus bénéfiques pour aider la famille a s’adapter?

8. Quels programmes d'éducation parentale spécialisés et quelles interventions sur les pratiques
parentales sont efficaces pour obtenir des améliorations individuelles et familiales chez les

personnes touchées par I'ETCAF, a différents ages et dans divers types de familles?

9. Comment les interventions ciblant les pratiques parentales et fondées sur les résultats de
recherche disponibles (mises au point pour d’autres populations dont les symptémes sont
similaires) fonctionnent-elles pour les familles touchées par I'ETCAF et comment faudrait-il les

adapter?
Recherche translationnelle

10. Comment les interventions efficaces peuvent-elles étre diffusées rapidement en milieu
communautaire? Quels systémes de prestation améliorent 1'efficacité, la disponibilité et la

rentabilité des interventions utiles (p. ex., en ligne, de groupe, télémédecine)?
Résultats récentes de la recherche

Les études actuelles décrivent les « expériences vécues » dans quelques petits échantillons de
parents et tuteurs éduquant des enfants touchés par ETCAF, dans différents pays. Les
expériences varient d’un type de famille a I’autre. Les études révelent des besoins familiaux
particuliers et des difficultés auxquelles il faut remédier ainsi que des méthodes parentales

efficaces et des caractéristiques positives de 1'enfant qu’il faut promouvoir dans les
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interventions.?**' D’autres revues de littératures sont faites en vue de trouver des méthodes de
traitement utiles**' et des examens critiques de la base limitée de données de recherche sur les
interventions en matiére d’ETCAF sont réalisés.*>*** Ces analyses révelent que, jusqu’a présent,
peu de recherches ont été faites sur les fagons d’aider les familles a élever un enfant touché par
I’ETCAF,*® bien que certaines données montrent que les interventions ciblant le style parental
peuvent amener des améliorations mesurables pour les parents et pour l'enfant. L’amélioration
de la relation parentenfant, la réduction du stress des parents, I’encouragement des habiletés
parentales efficaces et le renforcement du sentiment d’auto-efficacité des parents sont des

éléments reconnus comme essentiels a une intervention sur le style parental.*®

Dans les cliniques de diagnostic de I'ETCAF, on recommande souvent des services de soutien aux
familles, dont les besoins en matiere de traitement suivent I’évolution du dévelopment.5? Les
chercheurs découvrent peu a peu une série d’interventions efficaces qui soutiennent les parents
et sont axées sur la famille. Les programmes communautaires ont fait 1’'objet de certaines
évaluations. A titre d’exemple, une évaluation qualitative a 1'échelle provinciale des programmes
canadiens de « soutien aux parents et aux personnes clés » laisse entrevoir des gains pour les
parents, I’enfant et la collectivité.’® Aux Etats-Unis, la recherche clinique systématique financée
par les Centers for Disease Control and Prevention (CDC) a mis 1’accent sur les parents et
tuteurs d’enfants d'age préscolaire et scolaire touchés par 'ETCAF ou ayant subi une EPA. Entre
autres conclusions, cette recherche révele que les groupes spécialisés d’éducation parentale
accroissent réellement les connaissances des parents. Elle révele également que les
consultations aupres de spécialistes du comportement pour les enfants touchés par 'ETCAF qui
ont des troubles de comportement ont effectivement des effets positifs pour les parents et pour
I’enfant.***” Ces interventions sont en voie d’étre adaptées au milieu communautaire. Ces
recherches montrent également comment les interventions existantes devraient étre adaptées en
général au traitement de I’ETCAF, avec des adaptations spécifiques notées par certains
chercheurs® et experts.** Les CDC subventionnent actuellement une étude pilote sur une
intervention intensive a plusieurs composantes, axée sur la famille et ciblant les individus
touchés par I’ETCAF pendant I’adolescence et au début de 1’age adulte.*® Aux Etats-Unis, la
recherche financée par les instituts nationaux de la santé examine la faisabilité de services
d’intervention précoce a plusieurs composantes destinés aux familles ayant de jeunes enfants a
risque élevé en raison d’'une EPA. Elle examine également la possibilité de ressources

électroniques pour aider les parents et tuteurs plus efficacement.?
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Lacunes de la recherche

La recherche a de nombreuses lacunes. Les données descriptives sur les populations spécifiques
demeurent tres limitées. Il faudrait évaluer de nombreux échantillons, compte tenu de la
diversité de cette population clinique et des différentes fagons dont les services sont fournis dans
les diverses collectivités. De plus, il faudrait examiner la fagon dont les interventions typiques
fonctionnent pour les personnes touchées par ’EPA ou 'ETCAF et déterminer les ingrédients
clés du traitement. Il faut évaluer les effets de la formation des intervenants, des mécanismes
informels/naturels de soutien aux parents, des soins donnés par un tiers pour libérer
temporairement les parents, de 1'éducation parentale et des interventions spécialisées en
matiere de style parental sur les soins donnés, la qualité de vie de la famille et le développement
individuel en utilisant des devis de recherche robustes. Les modeéles d’intervention sur le style
parental qui se sont déja révélés efficaces devraient étre répliqués. Il faut apporter une attention
particuliere a la mise au point de traitements destinés aux groupes mal desservis (comme les
familles avec de trés jeunes enfants ayant subi une EPA ou les adolescents/jeunes adultes
touchés par 'ETCAF). Il faut également s’attarder aux interventions intégrées qui traitent
I’ETCATF et les difficultés psychosociales coexistantes.* La recherche translationnelle est
importante pour découvrir comment les interventions efficaces peuvent se répandre et devenir

plus accessibles et plus rentables.
Conclusions

Il est étonnant que des troubles aussi communs et lourds que I’ETCAF soient encore si souvent
méconnus et qu’on n’y réponde pas d’'une facon appropriée. Des facteurs sociaux et économiques
jouent un role dans ce constat: I’omniprésence de la consommation d’alcool dans presque toutes
les sociétés, la stigmatisation des personnes touchées et les idées fausses a leur sujet, la
complexité des services nécessaires et les limites dans les ressources disponibles. Un milieu
stable, de qualité, est important pour améliorer le développement et réduire les risques de
déficiences secondaires chez les personnes touchées par I'ETCAF et les jeunes enfants a risque
élevé en raison d’'une EPA. Ceci, en fin de compte, se traduit par des colits moins élevés pour la
société. Une vaste gamme de services de soutien aux parents et de services axés sur les familles
est nécessaire, mais ces services n’existent pas encore. Des recherches cliniques systématiques
aupres de personnes touchées ont été entreprises et leurs résultats prometteurs révelent des

améliorations pour les parents et les enfants, de méme que des réussites sur le plan de la
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dispersion des interventions en milieu communautaire. A propos des interventions, des éléments
« probants » fondés sur la pratique ont été compilés et 1'évaluation de programmes commence.
Toutefois, le financement d’un plus grand nombre d’études cliniques et translationnelles est

essentiel.
Implications pour les parents, les services et les politiques

Les services de soutien aux parents et ceux axés sur la famille constituent une solution
essentielle aux problemes de santé publique mondiaux que représentent I’ETCAF et ’EPA. Dans
toutes les cultures, c’est sur les épaules des parents et des familles que repose le soin des
personnes qui souffriront des déficiences associées a I’ETCAF tout au long de leur vie. Parents et
familles doivent souvent fournir des soins soutenus a leurs enfants, jusqu’a ce que ceux-ci
deviennent de jeunes adultes et méme plus tard, lorsque le soutien de la société devient
particulierement limité. Les données montrent clairement qu’un bon milieu familial fournit les
facteurs de protection associés a de meilleures chances d’une vie positive pour les personnes
touchées par I’'ETCAF. Depuis les années 1990, la croissance rapide et spontanée de réseaux de
soutien aux parents est un élément anecdotique qui confirme que le soutien aux parents aide les
familles.?® Cependant, pour batir un bon milieu familial et défendre efficacement 1’acces aux
services, les réseaux d’entraide entre parents ne suffisent généralement pas. Des services
congus sur mesure et axés sur la famille sont souvent nécessaires et, dans cette optique, la
recherche a commencé a concevoir et tester des modeles de services appropriés. Les parents
peuvent jouer un réle important et convaincant lorsqu’il s’agit de sensibiliser les 1égislateurs au
besoin croissant et urgent de services accessibles, appropriés, efficaces et axés sur la famille. Ils

peuvent avoir un réle déterminant dans la réalisation des mesures énumérées ci-dessous.

Voici les mesures proposées en ce qui concerne la création de services et de politiques de

soutien axés sur la famille pour les parents d’enfants touchés par I’'ETCAF:

1. Mener des campagnes de sensibilisation multifacettes adaptées aux différences culturelles
et donner la formation nécessaire aux intervenants pour conscientiser les gens, réduire la

stigmatisation, améliorer le repérage et parfaire la prestation de services.

2. Promouvoir et évaluer I’entraide entre parents par des mécanismes naturels/informels de
soutien aux parents, ceux-ci formant une solution abordable en cette période de ressources

limitées.
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3. Mener un examen exhaustif des interventions communautaires actuelles afin que soient
cernées les lacunes et que soient compilées les données résultant de 1'évaluation de

programmes.

4. Evaluer les programmes communautaires actuels et futurs qui fournissent un soutien aux

parents et des services axés sur la famille.

5. Faire connaitre les interventions spécialisées pour I'ETCAF qui se sont déja révélées
efficaces, y compris les programmes d'éducation parentale et les consultations

comportementales, en les adaptant aux différentes communautés et cultures.

6. Elaborer et essayer d’autres mesures d'intervention axées sur la famille et le soutien aux
parents afin de combler les lacunes en matiére de services. (Ces mesures devraient se
fonder sur des données descriptives se rapportant a des populations spécifiques. Elles
devraient également s’appuyer sur la littérature connexe et s’inspirer des interventions
existantes ciblant le style parental pour les familles ou vivent des enfants touchés par
I’ETCAF ou I’EPA.)

7. 1l faut établir des soins standards et déterminer les meilleures pratiques en matiere de
prestation de services de soutien aux parents et de services axés sur la famille. Cela fait, il
faudra instaurer une politique pour promouvoir ’adoption généralisée de ces soins

standards.
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