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UNE URGENCE SOCIALE
*Trouble du Spectre de I'Alcoolisation Foetale

Un handicap dd o |la consommation
d’alcool durant la.grossesse



AU iom de SafEra, aux voms de toutes les personves atteintes du Trouble du Spectre
de I'Alcoolisation Foetale [TSAF], aiusi qu’aux woms de leurs proches aidants;

Werci

En avant scéne a droite ; M. le ministre du MSSS Lionel Carmant - Député de Taillon et a gauche Mme Lise Lavallée - Députée de Repentigny
En arriére scéne a gauche M. Guy Niquay, adjoint au PDG du CISSS de Lanaudiére et a droite Mme Annie Rivest PDG de SafEra

Un immense merci pour votre participation au Colloque de SafEra
M. le Ministre du MSSS Lionel Carmant - Député de Taillon
M. le Ministre des affaires autochtones lan Lafreniére - Député de Vachon (en virtuel),
Mme Lise Lavallée - Députée de Repentigny
M. Guy Niquay, adjoint au PDG du CISSS de Lanaudiere.

Vos allocutions ont ouvert des portes d'espoir pour les personnes atteintes du TSAF et
leurs proches aidants. Comme le dit si bien notre présidente Annie Rivest

"Ensemble nous irons plus loin".



Fondé en 1998, Safktra est un OBNL québécois dont
la mission est centrée sur le soutien et les ressources des-
tinés aux personnes atteintes du Trouble du Spectre de
I'Alcoolisation Feetale (TSAF) et leur entourage

Lannée 2020-2021 a été marquée par le départ &
la retraite des fondateurs de l'organisme, amenant une
nouvelle équipe au sein des postes de directions.

Ayant entamé des procédures pour l'organisation
dun colloque avant leur départ, I'équipe a poursuivi
ce projet, et ce, malgré les rebondissements causés par
la pandémie
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Effets relatifs & I'alcool

Les membres du (A sont tres
fiers de ce projet qui a fait parler de
notre cause dans la classe dirigeante
politique

Le trouble du spectre de l'alcoolisation foetale est
peu connu au Québec Ce trouble peut causer de graves pro-
blémes de santé tant physique, mental que fonctionnel. 1I
nécessite une prise en charge par la société, et ce durant
toute la vie des personnes atteintes

Nous devons comme société réussir a faire mieux
en prévention et soutien. Cest dailleurs ce que le Ministre
Lionel Carmant @ demandé & notre organisme lors de son
allocution & notre colloque SOS TSAF 2021

Cest dans cet objectif que SafEra est davis quune
meilleure planification des dépenses liées au TSAF serait
plus efficace en terme de bien étre, connaissance et sou-
tien tant pour la société que pour les personnes alteintes
et leurs familles.

Annie Rivest
PDG de SafEra

saferanet - alcoolisationfoetaleca

annierivest@safera.net

-

Les vues exprimées ici ne refletent pas nécessairement la position*dfficielle de I'organisme Safera
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Effets relatifs & lalcool
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Statistidques
Trouble du Spectre de I'Alcoolisation Feetale (TSAF)
Trouble Neuro Développementale Lié & I'Alcool (TNDLA)
o o
48 % 50%
des femmes enceintes ou ayant accouché récemment des bébés [..] dont la situation a été signalée aux
rapportent que la question de la consommation dal-  autorités & leur naissance [...] furent exposés [a
cool n'est pas abordée au cours du suivi de I'alcool et/ou aux drogues]
grossesse avec leurs soignants '
o
80 7%
3417%
»1 70 des nourrissons et des jeunes enfants souffrant de TSAF

des femmes enceintes consommaient de I'alcool? e vivent pas avec leurs parents biologiques et
beaucoup sont placés dans des foyers dadoption

8 (y ou des familles d'accueil
o (KIERAN O'MALLEY, ANN STREISSGUTH (2005))

des femmes enceintes ont indiqué avoir augmenté
leur consommation d'alcool, pendant la pandémie 142% a 4.38%

a la suite du confinement. ® . _ _
des québécois seraient atteints du TSAF® et que

seulement

40 % :
° 10% a 20%
environ des grossesses sont non planifiées

L dentre eux ont les traits faciaux

o
50 /o 1-3-4 - SONDAGE ASPQ-LEGER MENE AUPRES DE 1151 QUEBECOISES EN JUIN 2020
2~ INSTITUT DE LA STATISTIQUE DU QUEBEC (2006)
des québécois ignore I'existence du TSAF # 5 - NADEAU. D, £T AL (2020). LEXPOSITION PRENATALE A LALCOOL ET AUX DROGUES
CHEZ DES BEBES SIGNALES EN PROTECTION DE LENFANCE A LA NAISSANCE : LA
POINTE DE LICEBERG ? SERVICE SOCIAL 66 (1), 993,

Y oy 6 - CANFASD

Les vues exprimées ici ne refletent pas nécessairement la positioff officielle de I'organisme Safera
- - - .




Coitt financier du TSAF

La complexité et la chronicité des effets du TSAF touchent aussi bien la personne atteinte que sa famille
et, dans bien des cas, la personne atteinte a besoin d'aide tout au long de sa vie et requiert un
vaste éventail de services sur le plan de la santé, de la collectivité, de I'orthopédagogie, etc Par ailleurs,
étant donné le taux de comorbidité élevé enregistré chez les personnes alteintes de TSAF (Popovs,
Lange, Shield et coll, 2016), il est fort probable que les fournisseurs de soins de santé, quelles que soient
leurs spécialisations, voient des cas de TSAF Par conséquent, le TSAF est reconnu comme étant un far-
deau économique important pour la société (Lupton et coll, 2004; Popova, Lange, Burd et coll, 2016). Une
récente étude sur le codt de la maladie (Popova, Lange, Burd et coll., 2016) a permis dexaminer linci-
dence du TSAF sur le bien-étre matériel de la société canadienne en 2013 par I'analyse des codts directs
des ressources consacrées aux soins de santé, a l'application de la loi, aux soins des enfants et des
jeunes, a I'éducation de I'enfance en difficulté, au logement avec services de soutien, aux soins de longue
durée, a la prévention et a la recherche, ainsi que par l'analyse des codts indirects liés a la perte de pro-
ductivité des personnes aux prises avec le TSAF en raison dune morbidité accrue et dune mortalité
prématurée Compte tenu de ces inducteurs de codt, on estime que le colt annuel du TSAF au Canada
s'éleve a environ 18 milliard de dollars (estimé a au moins 13 milliard de dollars et au plus, a 23 mil-
liards). Le facteur contribuant le plus au codt global attribuable au TSAF était le codt lié aux pertes de
productivité en raison de la morbidité et de la mortalité prématurée, soit 41 % (532 millions - 12 mil-
liard de dollars) du colt global. Le deuxiéme facteur contribuant au codt global était le codt que doit as-
sumer le systéme correctionnel, cest-a-dire 29 % (378,3 millions de dollars). Le troisieme facteur

contribuant au codt global était le colt des soins de santé, estimé a 10 % (de 1285 & 226,3 millions
de dollars).

[WORLD HEALTH ORGANIZATION INTERNATIONAL STUDY ON THE PREVALENCE OF FETAL ALCOHOL SPECTRUM DISORDER (FASD). FRANCAIS] ETUDE IN-
TERNATIONALE DE LORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE SUR LA PREVALENCE DU TROUBLE DU SPECTRE DE UALCOOLISATION FCETALE (TSAF) : VOLET
CANADIEN / SVETLANA POPOVA (CHERCHEUSE PRINCIPALE), SHANNON LANGE (COORDONNATRICE DE LETUDE), ALBERT E. CHUDLEY (COCHERCHEUR),
JAMES N REYNOLDS (COCHERCHEUR), JURGEN REHM (COCHERCHEUR) ; EN COLLABORATION AVEC PHILIP A MAY ET EDWARD PRILEY

Les vues exprimées ici ne refletent pas nécessairement la position officielle de“I'organisme'Safera *




Effets relatifs & l'alcool

Comment réduire les cotits 7
Sensibilisation - Formation - Intervention

PPORT VERNEMENT
PRECOSES il stohich N INTERCENTUON

PRecOCES INTERVENTION e
oo SENSIBILISATION

wor DEPISTAGE FORMATION DIAGNOSTICS
DEPISTAGES RECONNAISSANCE Awanvess -

FINANCMENT RESSOURCES)
SONDAGE «MOTS CLES» DES PARTICIPANTS COLLOQUE SOS TSAF

« Le dépistage est un élément clé pour pouvoir faire une intervention précoce. [Le TSAF] est la
cause principale danomalie congénitale et de déficience intellectuelle [..] On est en train de
développer des diniques d'évaluation diagnostic de proximité [..] Maintenant il reste un gros travail et
nous avons besoin de vous de fagon importante, de votre association, parce quil reste la partie sensi=
bilisation [..] Cest en travaillant avec vous qu'on sera capable de le faire. Cest important de
sensibiliser les gens a celte pression de consommer et des impacts que ¢a peut avoir sur le feetus. Donc
ensemble je pense gu'on peut aller plus loin, on peut réussir & prévenir et surtout améliorer le

devenir de nos enfants, parce que cest pour ca quon travaille tous ensemble »
ALLOCUTION DU MINISTRE LIONEL CARMANT - COLLOQUE SOS TSAF 2021

Nous tenons a souligner que le MSSS est en discussion avec SafEra afin de faire reconnaitre le TSAF Depuis l'arrivée

de la CAQ au pouvoir, SafEra sent une collaboration et une ouverture accrue vers la reconnaissance de ce handicap
souvent invisible

Les vues exprimées ici ne refletent pas nécessairement la positioff officielle de I'organisme Safera
> - s .
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La sensibilisation c'est aussi la formation qui est a la base du manque de reconnaissance et de
service, cette mission est cruciale pour atteindre notre objectif ;

Ne plus avoir besoin de dire SOS TSAF

Considérant l'augmentation de la détresse psychologique (santé mentale), des projets, du matériel pédagogique et in-
formatif ont été mis en place afin de mieux rejoindre une plus grande partie de la population et ainsi les sensibiliser,
les informer et les soutenir différemment mais aussi efficacement que possible considérant la situation sanitaire
SafEra a été trés actif au niveau de la prévention, de la sensibilisation et surtout présent pour soutenir les per-
sonnes alteintes du TSAF et leurs intervenants. SafEra sest investie de tout coeur dans l'organisation de son colloque
virtuel afin de faire connaitre le TSAF et les besoins des personnes qui vivent avec cette condition.

Nous continuerons a étre proactifs et inventifs afin de poursuivre notre mission et surtout pour soutenir les gens at-
teints de ce handicap souvent invisible

Concernant la demande du ministre Carmant lors de notre colloque, de poursuivre la sensibilisa-
tion, l'information et la prévention, nous en sommes venus a la conclusion qu'il devrait y avoir une
campagne éducative d'enverqgure destinée au grand public Comme dans plusieurs autres domaines,
dont la vaccination, les campagnes pédagogiques sont plus efficaces pour la santé publique Nous
avons, par le passé, collaboré au comité expert avec des partenaires qui ont ciblé un groupe afin
de créer une publicité et ainsi sensibiliser une partie de la population québécoise Nous avons pu
constater les codts importants liés a ce genre de projet [pré-estimation SidLee: 500 000%$].
Néanmoins, si nous souhaitons répondre efficacement aux attentes du ministre Carmant, ce type
de campagne serait primordiale. Cette campagne serait faite en collaboration avec le MSSS et un
comité expert composé de SafEra et autres experts de la santé.




Effets reldtifs & l'elcool 4

Qui est Safera

Fondé en 1998, SafEra est un OBNL québécois dont la mission est centrée sur le soutien et les ressources destinés
aux personnes alteintes du Trouble du Spectre de I'Alcoolisation Feetale (TSAF) et leurs entourages. Le TSAF est un
handicap neurodéveloppemental trés souvent invisible, qui affecte aussi bien les fonctions exécutives, la mémoire, le
langage, les fonctions logico-mathématiques, les aptitudes psycho-sociale etc. Cet handicap est reconnu a l'interna-
tional depuis 1975 (1CD-9 : 760.71 Fetal Alcohol Syndrome) mais, il y a encore trop peu de services de soins et sou-
tiens adaptés au Québec Pourtant il affecterait, de 142% a 4,387% des Québécois.

Nous avons organisé un colloque sur le TSAF en virtuel bilingue en collaboration avec IOPHQ qui nous a offert du fi-
nancement pour I'occasion. Nous avons eu le privilege de recevoir les ministres Lionel Carmant et lan Lafreniére
ainsi que la députée madame Lise Lavallée qui ont fait une allocution pour ouvrir ce collogue Nous avons égale-
ment travaillé ardemment afin dattirer l'attention des médias sur le colloque, un communiqué de presse a été envoyé
et des invitations ont été également expédiées aux divers médias. Nous avons également fait la promotion du col-
loque sur divers réseaux sociaux et Ordres professionnels.

Plusieurs invitations ont qussi été envoyées a des organismes et d'établissements susceptibles davoir dans leur
clientele et fort probablement sans quils le sachent des personnes affectées par le TSAF ou encore des femmes en-
ceintes ou non, a risque de donner naissance a des enfants atteints du TSAE

Nous avons recu plus de 300 participants incluant des groupes classes. Ce qui est bien peu consi-
dérant qu'au mieux il y aurait 121 335 québécois atteints de cet handicap

Heureusement, en 2020-2021, la page Facebook de @asafera a obtenu environ 72 000 portées payées et
11 000 portées naturelles. Une augmentation de 1250% de portée payée et de plus de 1000% de
portée naturelle comparativement a 2019-2020.

Signe que les québécois(e) sont préoccupé par cette condition. De plus, nos publicités payées sur les
Ordres et le CNW nous ont permis une belle visibilité auprés des professionnels qui sont plus nombreux que jamais
a nous suivre

Les vues exprimées ici ne refletent pas nécessairement la positioff officielle de I'organisme Safera
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Extraits du Collogue SOS TSAF

Effets cognitifs & long terme sur [les embryons exposés] ont plus danxiété, moins dinteractions

sociales, une altération de la mémoire et de la reconnaissance spatiale..
DR SERGE MCGRAW

Souvent ces enfants vont étre évalués par la psychologue scolaire et on voit des résultats hétérogenes
DR. ANNE-MARIE GOYETTE - COLLOQUE SOS TSAF 2021

50 a 90% des enfants SAF souffrent également de TDAH, mais ont des déficits différents de ceux des

enfants TDAH
DR LUSSIER ET DR. ROUBY

-Vous savez, on nest pas une garderie [DP]]

-Si vous ne la prenez pas, jai dit, cest moi qui entre en psychiatrie la, cest une des deux, vous allez
vous ramasser avec pareil [..] javais écrit une lettre de 3 pages au juge pour lui expliquer la situation et
le juge l'a placée en centre jeunesse pour deux mois parce quil a dit : les parents sont épuisés, la petite

est hors de contréle, donc on va donner un répit a ces parents-la.
MERE ADOPTANTE D'UNE PERSONNE ATTEINTE DU TSAF

Le projet TSAF; en parler pour mieux agir est une recherche action de 4 ans [..] en discutant, en creu-
sant, on sest rendu compte & quel point il y avait encore beaucoup de travail & faire en sensibilisation

dans le milieu de la santé et des services sociaux
ISABELLE LETOURNEAU ASPQ

y-ren o

que 9
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Nos objectifs

Que toutes les femmes enceintes soient soutenues adéquatement pour réduire la prévalence
du TSAF au Québec

Que toutes personnes atteintes aient un milieu de vie réduisant les situations handicapantes.

Que tous les professionnels de CIUSSS, MEQ MFQ. soient formés (dépistage, diagnostic, inter-
ventions, soutien..)

Que toutes personnes atteintes aient acces a des services et des soins adaptés.
Que toutes personnes alteintes et leurs proches aidants recoivent du soutien adapté.

Que le gouvernement fasse un campagne de sensibilisation et prévention a I'échelle nationale

Si I'on augmentait la part des codts en soins, santé, prévention et formation, actuelle-
ment estimé & 10% des codits totaux au Canada (de 1285 & 226,3 millions de dollars) il
y aurait potentiellement de grande économie a faire avec des gains de productivité.
Actuellement les perte de productivité représente un part importante de 41% des codits
(532 millions - 12 milliard de dollars). En travaillant en amont, il y aurait aussi des
économie du systéme correctionnel qui représente actuellement 29% des codts esti-
més (378,3 millions de dollars)

3 Ty
Wik, 4

Les vues exprimées ici ne refletent pas nécessairement la positioff officielle de I'organisme Safera
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Notre souhait
Ne plus avoir besoin de dire

SOS TSAF




Trouble du Spectre de l'alcoolisaﬂoﬁ

12 5? MesS difficultés
%O dapprentissage MeS menSonges @ MeS oublis s
= Fo i Ma maladresSe, @~
ESpEtil «quelque B mon peu d'hygiene,
choSe?Sc;anS ﬂ Mes talents ™R Sommeil...
mon viSage
Mon TDA/H+++ artistiques,
% Sportxf‘oslu %

Mon immaturité

!’ Mon peu d'eStime

22
Ce petit «que.lque choses » 119?@' ;
dans mon visage c'est ; 100% des personnes ) ) U
mon philtrum lisse,'ma atteintes ont un Si tu voiS mBSs Méme si jai un GI normal,
- lévre Supérieure fine et trouble neurologique - difficultes les connexions de mon
mes petits yeux. Seule— du développement lié - d apprentlssage . ‘cerveau sont comme
ment 10 & 20%* des a lalcool {INDLA) qui  ©  oui contrasteavec o n)ies de cones oranges
perSonnes atteintes de peut inclure jusqua  mon QL dis-tol QUeJe  quime causent bien des
TSAF ont la forme avec 4,00* comorbidites (ex: fais partie du 80% difficultés de -
> traits faciaux. - TDA/M anxiéte TDL.) 1 de TSAF gg’r“}":‘l““ Ql toutes sortes !
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Drailleurs, il est possible

- i - - * Le langage est crucial, g
y q;?ff?&?lf: srgn;atr:l[‘u: azzs pour la mémoire, (ex: Tu pe.nsas que je te mens, mais .
un peu spéciales (TDL - acces lexicald. Comme je B moi jessaie juste de Combler
,ﬁ CoRpr Ao . comprends peu ou que - mes trous de ’memplre'ou de
_quexpressif 1) jinterpréte mal ce que compréhension !
. : tu me dis...

-

fy s

MeS neudronesS SenSori- s

motrices, attachéesa "  Et bien qu'on parle x . He.ur-euSement.. le
ma colonne vertébrale, beaucoup de mes neu- (% BOOM y Lerveau est bien ﬂ
Sont affectées elles ., ronesS, jepeux aussi , ‘Avec e LT . fait. 11 detou_rrge en -&
aussi! Jai donc trés ;é“ avoir des malforma- i dsg;:;ain— P?rhe mesS difficul-
souvent des difficultés tions physiques qui tenapnt .l tésen uflhs_an_t mesS -
T e Covcentoee. | (TELERRCL,  forces atictiwes
i : 5 - et/ou sportives...
sensorielles _ problémes de Santé. un TDA/H? P
% ® I
.4 , &
‘ Mais n'oublie pas ce carde en tate que iai ; }
S nest pas un manque i misé,x%uaJ . Et que tous ces défis S'iP alde_at—jmol. car sans
de bonne volonté, ol e las ca diminue mon don aide, 9? s
cest mon cerveau conséquences de estime. SIP essaie de & gas sHelujo
qui'est différent (ex : mes actes, peu me comprendre et de pour moi...
stress, anxiété..). importe mon age tadapter & mes beSoins.
f 2
e:\ae”‘l. 5

et l'age adulte. A quoi peut s'ajouter des problémes secondaires et des ¢
troubles de santé mentale, surtout s'il y a rupture de services pour aider la \
personne atteinte et ses proches. Saf Ef a
N.B. Les symptomes peuvent varier d'une personnes a l'autre. 4
Les vues exprimées ici ne reflétent pas nécessairement la position officielle de l'organisme SafEra www.SoStsaf.org
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Les difficultés présentes durant l'enfance peuvent persister a l'adolescence So-\“é‘ @%




