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Sommaire exécutif 
 

L’Ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale (ETCAF) est un terme générique 
décrivant une gamme de déficiences qui sont observées chez des personnes ayant été 
exposées à l’alcoolisation en stage prénatal (Streissguth & O’Malley, 2000). Ces déficiences 
peuvent inclure des troubles, d’intensités légères ou graves, qui sont soit physiques, de 
comportements, émotionnels, et/ou de comportements sociaux.  Au Canada, ce phénomène 
affecte, à chaque année, 1 naissance sur 100 (Public Health Agency of Canada, 2007).  La 
majorité des enfants atteints ne sont pas reconnus ni diagnostiqués.   
 
On retrouve une véritable pénurie de ressources parmi la population en général et même 
chez les professionnels en ce qui en est de la nature et des traitements de l’ETCAF. Ces 
facteurs influencent évidemment la mise sur pied d’initiatives qui ne sont pas du tout 
convenables de même que le développement de déficiences secondaires chez ces 
personnes atteintes par l’ETCAF.   
 
L’objectif de ce rapport est premièrement d’examiner les pratiques communes qui sont 
reconnues comme étant efficaces dans le soutien de personnes touchées par l’ETCAF, et 
deuxièmement, de dépister s’il y des prestataires efficaces de services dans la province de 
l’Ontario. Nous avons entamé une revue des littératures disponibles par le biais de 
présentations lors de conférences et de textes publiés ou de documents d’experts sur 
l’ETCAF qui promouvaient des pratiques efficaces et prometteuses. Deux principaux 
facteurs sont à la base de toutes pratiques efficaces avec cette population : un dépistage 
précoce et une éducation ou de la formation additionnelle.  En général, il est conclu que les 
pratiques communes suivantes sont essentielles à une intervention efficace pour les 
personnes atteintes de l’ETCAF : 
 

• L’emphase sur le dépistage ou le diagnostic précoce 
• La formation et l’éducation sur l’ETCAF 
• Un changement de paradigme vers une approche fondée sur les points forts  
• Les services axés sur la collaboration 
• La nécessité de soutiens interdépendants à vie  
• Une structure, de la routine et la supervision 
• Des méthodes de communications efficaces 
• Une sensibilisation et des soutiens appropriés aux Troubles du traitement sensoriel  

 
Suite à une campagne de lettres aux divers ministères du gouvernement de l’Ontario afin 
de déterminer les services présentement en place, et ne trouvant qu’un seul service qui 
cible en particulier la population autochtone de l’Ontario, les chercheuses ont donc 
entrepris un sondage auprès des parents et des aidants naturels pour qu’ils puissent nous 
aider à identifier les prestataires de services efficaces.  Nous avons réussit, par 
l’entremise des données recueillies, à identifier un groupe de trente prestataires de 
services à travers l’Ontario entier, sûrement pas une liste exhaustive des fournisseurs de 
services dans la province, mais tout de même suffisant pour cette étude. Il fut conclu que 
les approches utilisées avec succès par ce groupe de prestataires de services, se reliaient 
fortement et appuyaient les huit pratiques ci-haut mentionnées.   
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Alors, afin d’améliorer les efficacités de coûts ainsi que d’encourager la capacité 
provinciale de supporter ces gens atteints de l’ETCAF, il est essentiel et critique que : 
 

1. Le gouvernement de l’Ontario désigne un ministère responsable de coordonner la 
tâche requise avec tous les autres ministères afin d’établir une Stratégie provinciale 
de l’ETCAF qui assurera que des pratiques efficaces seront utilisées. 

2. La province de l’Ontario augmente sa capacité de diagnostiquer ou dépister l’ETCAF.  
3. L’ETCAF reçoive un statut prioritaire en ce qui en est de l’éducation, de la formation 

et de la sensibilisation. 
4. Que les décideurs de politiques, les prestataires de services, les législateurs et les 

bayeurs de fonds reconnaissent la nécessité d’utiliser et d’approfondir davantage 
les pratiques efficaces couramment utilisées dans le développement de services 
pour les familles et les personnes touchées de l’ETCAF.  
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Étude de cas 

 
 

Liam est né en 1983.  Sa mère consommait de l’alcool en secret. Il était sous taille régulière et 
avait une « apparence étrange ».  En tant que jeune bébé il éprouve de fortes fièvres chroniques, 
et a dû être hospitalisé à trois reprises en raison de fièvres élevées, de crises de saisies, et de 
battements du cœur menaçants.  Les professionnels médicaux étaient confus à expliquer la 
raison d’être de ces maux. Liam était lent à se développer, et rencontrait ses étapes de 
développement de façon tardive. Il était mal coordonné et il n’avait pas un sens de l’équilibre. Il 
était facilement effrayé, impulsif, et coléreux lorsque contrarié.  
 
Une fois Liam rendu à l’école, ses problèmes de manque d’attention, d’hyperactivité, et 
d’apprentissage sont devenus très apparents. Il fut placé sur une liste d’attente pour une 
évaluation et était considéré comme étant en difficulté d’apprentissage. Deux ans plus tard, son 
évaluation confirme ses retards d’apprentissage, ses troubles de mémoire et de  concentration. 
De plus, même si ceci n’a pas été écrit dans l’évaluation, ses parents sont informés qu’il y aurait 
une certaine forme d’arriération mentale.   Il est donc placé dans des programmes alternatifs.  
Toutefois, il continue à faillir à l’école et à la maison. De plus, il souffre maintenant de problèmes 
intestinaux ce qui augmente davantage son isolement social.  
 
Dès l’âge de sept ans les parents de Liam se divorcent et il demeurera dorénavant avec sa mère.  
Ses rages de comportements continuent. À l’âge de 10 ans, sa mère l’abandonne et il se 
retrouve sous les soins de son père et de sa belle-mère. À 12 ans, il est prescrit du Ritalin afin de 
contrôler ses impulsivités et il est diagnostiqué comme étant en Troubles déficitaire d’attention 
(ADD). Cette réévaluation démontre clairement que Liam ne fait aucun progrès, et en fait que 
l’écart entre lui-même et ses paires s’agrandit.    Par contre, ses parents semblent avoir eu 
certains succès avec lui durant cette période de temps. Ils ont placé Liam dans une routine mieux 
structurée, lui ont fourni des conseils réguliers de sensibilisation sociale, lui ont donné des 
soutiens de façon répétitive, et ils ont travaillé ardemment à réduire les impacts de ses 
problèmes intestinaux. Il a bien répondu à ces changements et ses médicaments ont amélioré 
ses capacités de participer.  
 
 
À l’âge de 13 ans, la belle-mère de Liam donne naissance à une nouvelle fille. Liam devient 
violent, et agresse répétitivement sa belle-mère, et à  été trouvé à secouer la nouveau-née dans 
une de ses rages.  Ses parents se tournent vers la Société d’aide à l’enfance (SAE). La société 
refuse de les appuyer avec Liam mais il déclare que la nouveau-née  pourraitêtre prise en garde 
si les parents ne trouvaient pas une solution de séparer les enfants. Ceci résulte en une série de 
placements résidentiels pour Liam. Étant donné que sa famille n’avait pas les moyens financiers 
de payer pour ces services, Liam est placé sous la tutelle de la SAE.  
 
À 18 ans, Liam est placé en résidence de soutien et il est admis dans le Programme ontarien de 
soutien pour les personnes handicapées (POSPH). On s’attend que Liam soit indépendant, mais 
plutôt il encombre complètement le personnel de ses besoins et en plus il a maintenant des 
tendances sexuelles inappropriées.  Il est donc placé dans une autre demeure où ses 
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comportements se sont encore empirés. Il est menacé d’éviction à quatre différentes reprises. Ils 
ont insisté à ce que Liam accepte de se faire conseiller. Liam s’est donc présenté chez un 
thérapeute  et un médecin local.   

 
À l’âge de 21 ans, Liam est enfin diagnostiqué comme ayant l’Ensemble de troubles causés par 
l’alcoolisation fœtale (ETCAF). Malgré cela, ces soutiens sont encore en défaut jusqu’à ce qu’il 
soit placé dans une nouvelle demeure. Dans cette nouvelle demeure il n’y a aucune attente à ce 
que Liam soit indépendant. Il y a une routine régulière et une structure à chaque jour et très peu 
de règlements – de se nourrir, de prendre ses médicaments, et de se respecter les uns les 
autres. Les résidents sont encouragés de se soutenir mutuellement de façons interdépendantes 
ce qui donne un milieu rassurant où les gens sont reconnus comme membre important de la 
« famille ».   

 
Enfin Liam rencontre du succès et est heureux dans ce milieu structuré et bienveillant et il visite 
sa famille régulièrement. La formation du personnel dans l’ETCAF est devenu prioritaire dans cet 
organisme afin d’améliorer ses connaissances et de lui fournir de meilleures habiletés à 
supporter des gens comme Liam.     

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 



 

 

Table des matières 
 

 
Sommaire exécutif 
 
Étude de cas 
 
Introduction 
 
L’Ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale 
 
Méthodologie 
   Instrument 
   Procédures de cueillette de données 
 
Pratiques efficaces pour les personnes atteintes de l’ETCAF 

L’emphase sur le dépistage précoce 
   La formation et l’éducation sur l’ETCAF 

Changement de paradigme vers une approche fondée sur le positivisme et les 
points forts 
Services collaboratifs 
La nécessité de soutiens interdépendants à vie  
La structure, la routine et la supervision 
Méthodes de communications efficaces  
Sensibilisation/soutiens appropriés pour Troubles d’intégration sensorielle 
 

Recommandations 
 
Conclusion 
 
Références 
 
Références additionnelles suggérées par les prestataires de service identifiés 
 
Appendice A- Caractéristiques de l’ETCAF 
 
Appendice B- Correspondances des ministères 
 
Appendice C- Résultats du sondage des parents 
 
Appendice D- Projet de pratiques efficaces pour l’ETCAF:   
Données brutes reçues des fournisseurs/prestataires de services identifiés 



 

1 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

Introduction 
 

REO/ETCAF - le Réseau d’expertise de l’Ontario - (anciennement le FASD Stakeholders 
for Ontario) est un regroupement de fournisseurs de services et de tuteurs/parents qui 
travaillent à répondre aux questions provinciales reliées à l’ETCAF. Ce groupe consiste 
de cinq sous-comités de travail, l’un desquels est le Groupe de travail de soutien et 
d’intervention.  Son mandat est de “mettre l’accent sur le renforcement des capacités 
dans les secteurs de services, les systèmes, ainsi que la communauté en général, de 
façon à pouvoir répondre adéquatement aux besoins uniques et divers de la population 
atteinte de l’ETCAF” (Moving Forward and Supporting Families Affected by FASD 
[Groupe de travails de soutien et d’intervention, 2008], p. 2). 
 
Il est absolument essentiel que les personnes touchées par l’Ensemble des troubles 
causés par l’alcoolisation fœtale (ETCAF) et leurs familles reçoivent des soutiens et des 
interventions efficaces. Des gens bien formés et des soutiens bien réussis deviennent 
critiques à contrer le développement de déficiences secondaires de l’ETCAF qui peuvent 
être débilitantes et coûteuses (Streissguth, Barr, Kogan & Bookstein, 1996). Cette 
approche est également importante dans la gestion efficace de toutes les déficiences 
secondaires qui se sont possiblement déjà manifestées, habituellement chez un individu 
qui est soit soupçonné ou à date insoupçonné et, par conséquent,  l’ETCAF non 
diagnostiquée.  Remarquez aussi que la plupart de ces pratiques et toutes les stratégies 
doivent être personnalisées aux besoins spécifiques de l’individu, de ses capacités  et de 
son niveau de développement et/ou son âge. Des exceptions à cette déclaration seraient 
possibles s’il y a déjà de l’emphase sur le dépistage précoce, d’avoir priorisé l’éducation 
et la formation sur l’ETCAF, et de poursuivre un changement de paradigme vers une 
approche de positivisme et de renforcement. 
 
Le Groupe de travail de soutien et d’intervention du REC/ETCAF (FASD ONE) a lancé un 
projet voulant identifier quelles sont les pratiques efficaces dans l’appuie de personnes 
touchées de l’ETCAF, et de déterminer si les aidants naturels et les personnes atteintes 
de l’ETCAF peuvent recourir à ces services en Ontario. Il est important de préciser que ce 
rapport est un examen des pratiques de premier plan qui ont été déterminées effectives. 
Ce rapport  ne fournira pas de détails concernant des stratégies spécifiques mais offrira 
tout de même une liste de vérifications de stratégies efficaces (basé sur FASD Strategies 
Not Solutions par l’Edmonton and Area Fetal Alcohol Network, 2007) dans l’Appendice D.   
 
 

L’Ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale 
 
L’Ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale (ETCAF) est un terme 
générique qui fait référence à une constellation d’anomalies congénitales physiques et 
mentales qui peuvent se développer chez les individus dont la mère du naissant aurait 
consommé de l’alcool pendant la grossesse  Ce terme générique inclus les diagnostics 
suivants : le syndrome d’alcoolisme fœtal (SAF), le syndrome d’alcoolisation fœtale partiel 
(SAFp), ou des troubles neurologiques du développement liés à l’alcool (TNDLA) (Agence 
de la santé publique du Canada, 2007).  Confirmation de la mère vis-à-vis la 
consommation d’alcool lors de la grossesse est un élément commun dans deux de ces 



 

2 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

formes de diagnostics (SAFp et TNDLA) (Chudley, A. E., Conry, J., Cook, J.L., Loock, C., 
Rosales, T. & LeBlanc, N., 2005).  
 
Les personnes atteintes du SAF ont des caractéristiques physiques (de petite taille 
physique et une petite circonférence de la tête) et des caractéristiques au visage (petits 
yeux, un philtrum allongé et plat, une lèvre supérieure mince). Ils démontrent aussi des 
difficultés d’apprentissage et des troubles de comportements ce qui implique des 
dommages au système nerveux  central (SNC) ou au cerveau.  Un diagnostic de SAFp 
révèle certaines des caractéristiques physiques et au visage que l’on retrouve avec le 
SAF (deux des trois caractéristiques au visage, peut ne pas être ou encore possiblement 
être de petite taille physique). Ils démontrent aussi une évidence de dommages au 
système nerveux central. Les personnes diagnostiquées avec le TNDLA ne démontrent 
aucunes caractéristiques physiques, mais elles démontrent des dommages au système 
nerveux central (Alberta Learning, 2004).   
 
Les effets de l’alcool sur le fœtus affectent toutes personnes différemment, présentant 
divers niveaux d’incapacités pour chaque individu. Ce sont des incapacités de longue vie 
qui limitent la capacité d’une personne à grandir et mûrir en un adulte autonome et 
productif (Streissguth, Barr, Kogan & Bookstein, 1996). Certaines définitions de ce 
syndrome sont maintenant très peu utilisées : Malformations congénitales liées à l’alcool 
(MCLA) et Effets de l’alcool sur le fœtus (EAF).  Pour ce rapport en particulier, L’ETCAF 
sera considéré comme inclusif de tous ces acronymes.  
 
Les personnes aux prises avec l’ETCAF partagent certaines incapacités primaires et 
secondaires. Les incapacités primaires sont celles avec lesquelles un enfant est né, et 
sont le résultat des dommages causés au cerveau par l’utilisation d’alcool  (voir 
l’Appendice A : Caractéristiques de l’ETCAF). Elles reflètent des différences dans la 
structure du cerveau et de la fonction (Manitoba Education, Training and Youth, 2001, 
p.1.6).  Les incapacités primaires comprennent : 

• des conditions physiques et de santé (ex. des problèmes avec le palais de la 
bouche, les reins, le cœur, la colonne vertébrale et les systèmes sensoriels);  

• des retards dans les étapes de développement;  
• des difficultés de mémoire, de compréhension du langage (oral et écrit) et des 

indices sociaux, du fonctionnement cognitif (une lente transformation mentale, de 
la difficulté avec la pensée abstraite, et le raisonnement);  

• une déficience des compétences motrices raffinées et générales;  
• une mauvaise règlementation des comportements;  
• de la difficulté à maintenir une concentration appropriée; et  
• des problèmes de compétences d’adaptation  

 
 (Alberta Learning, 2004; Saskatchewan Learning, 2004)   
 

II est important de noter que c’est dans le domaine des compétences adaptatives qu’une 
personne aux prises avec l’ETCAF démontre le plus grand déclin en relation avec ses 
paires lors de leur vieillissement (Alberta Learning, 2004).  Tandis qu’il y a évidemment 
des déficits à toutes incapacités, il est important de signaler qu’il pourrait aussi y avoir de 
multiples atouts individuels. C’est en reconnaissant et en affichant ces positifs que l’on 
minimise les faiblesses. 
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Alors que les effets d’exposition prénatale à l’alcool sont permanents, le développement 
des incapacités secondaires (communément connues comme des handicaps) sont 
possiblement variables.  Ces incapacités secondaires peuvent comprendre  des 
problèmes de santé mentale, de toxicomanie et d’alcoolisme, d’échecs scolaires, de 
difficultés chroniques de l’emploi,  d’une implication fréquente avec le système judiciaire, 
et d’itinérance. (Agence de la santé publique du Canada, 2007).  Il est reconnu que les 
enfants, les adolescents et les adultes aux prises avec l’ETCAF éprouvent souvent un 
accroissement de déficiences secondaires lorsque l’on retrouve un écart entre les 
attentes et les capacités de la personne à accomplir ses tâches. (Streissguth & Kanter, 
1997). La recherche nous démontre qu’avec la présence d’une intervention précoce 
efficace, d’un diagnostic et d’une stabilité familiale,  ces incapacités secondaires peuvent 
être réduites au minimum et possiblement même évitées en plus de contrôler les impacts 
de l’incapacité  (Streissguth et al. 1996; Public Health Agency of Canada, 2007). Toutefois 
les déficiences secondaires se manifestent chez approximativement le deux-tiers des 
individus touchés par l’ETCAF étant également diagnostiqués avec les TNDLA (Rich, 
2005). L’absence de caractéristiques physiques visibles des TNDLA rend cette incapacité 
invisible, ce qui aboutit trop souvent en aucun diagnostic ou une erreur de diagnostic.   
 
L’ETCAF est considéré comme étant la cause principale de déficience intellectuelle au 
Canada (Agence de santé publique du Canada, 2007).  L’ETCAF touche présentement 
1,0 % de la population, ou approximativement 300 000 Canadiens (Agence de santé 
publique du Canada, 2007).  Par contre ce chiffre n’est qu’une estimation approximative 
puisqu’un diagnostic sous l’ETCAF peut souvent être attardé ou encore complètement 
manqué (Sokol, Delaney-Black, & Nordstrom, 2003).  Cette observation est 
particulièrement vrai en Ontario puisque les lignes directrices nationales pour les  
diagnostics ne furent introduites qu’en 2006, et depuis lors nous retrouvons encore très 
peu de services de diagnostics In Ontario (FASD Stakeholders Diagnostic Working 
Group, 2006). 
 
 
 

 
Méthodologie 

 
 

Le premier objectif de ce rapport est d’introduire les pratiques de base efficaces pour les 
gens aux prises avec l’ETCAF. Nous avons accompli cette tâche en revoyant la littérature 
existante sur ce sujet. En utilisant une  méthodologie de recherche de preuves fondées 
les chercheuses n’ont décelé aucuns articles de journaux évalués par les paires ou 
aucunes recherches postsecondaires sur le sujet de pratiques efficaces pour les gens 
atteints de l’ETCAF. Conséquemment les auteurs ont revu le contenu de présentations de 
diverses conférences ainsi que des livres publiés et des textes d’experts dans la matière 
de l’ETCAF qui exposaient des pratiques novatrices et efficaces.  Une liste de pratiques 
efficaces fut rédigée en se servant des thèmes répétitifs de ces documents et matériaux.  
 
Afin de déterminer où les parents et les aidants naturels pourraient possiblement se 
procurer des prestataires/fournisseurs de services efficaces en Ontario, les auteurs ont 
correspondu avec les divers ministères du gouvernement provincial de l’Ontario, leurs 
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demandant de bien identifier tous les services conçus pour répondre aux besoins de 
personnes touchées de l’ETCAF.  Cette correspondance fut envoyée aux ministères 
suivants:   

• des Services à l’enfance et à la jeunesse 
• des Services sociaux et communautaires  
• de l’Éducation 
• de la Santé et des soins à long terme  
• de la Sécurité communautaire et des services correctionnels  
• de la Formation et des collèges et universités  
• de la Promotion de la santé  

  
Outre l’exception d’une seule initiative dans le domaine du développement de la petite 
enfance du Ministère des Services à l’enfance et à la jeunesse, soit le Programme de lutte 
contre les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale des Autochtones et le Programme 
de nutrition des enfants autochtones qui dessert 180 communautés autochtones, il n’y a 
vraiment aucuns programmes désignés pour soutenir les personnes atteintes de l’ETCAF 
(Voir l’Appendice B pour les copies de correspondances).  
 
Comprenant alors que la majorité des personnes atteintes par l’ETCAF n’ont pas une 
déficience intellectuelle (et qu’ils ont possiblement un QI de plus de 70), il est donc 
essentiel de fournir des soutiens suffisants pour ces personnes (Kellerman 2002). Le 
Projet de loi 77, Loi de 2008 sur les services aux personnes ayant une déficience 
intellectuelle, créé par le Ministère des Services sociaux et communautaires, pourrait fort 
bien appuyer un changement d’évaluation d’une perspective de QI vers une évaluation du 
fonctionnement adaptatif de la personne lors de la détermination des besoins individuels 
pour les soutiens à long terme. 
La Ministre du Ministère des Services à l’enfance et à la jeunesse qui a répondu à notre 
demande  a reconnu qu’il faut beaucoup plus de travail dans le domaine de l’ETCAF.  Le 
Ministère des Services sociaux et communautaires a fourni à l’auteur de cette étude une 
liste des services disponibles pour les personnes avec des déficiences intellectuelles.  Le 
Ministère de l’éducation nous avise que le rôle des conseils scolaires est de créer des 
programmes et des services spécifiques adaptés aux besoins locaux, et que ces conseils 
pourraient “partager des pratiques efficaces dans le domaine de l’ETCAF”.  Par contre la 
majorité des conseils scolaires de l’Ontario n’offrent ni aucune formation ou éducation sur 
l’ETCAF pour le personnel ou de soutiens spécialisés pour les personnes atteintes.  (Voir 
Vers une stratégie provinciale : L’avancement de poratiques éducationnelles efficaces 
pour l’Ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale (ETCAF) [Duquette & 
Orders, 2010]).   
 
En l’absence complète de programmes du gouvernement de l’Ontario ciblés 
spécifiquement pour les personnes touchées de l’ETCAF, le Groupe de travail de soutien 
et d’intervention  du REO/ETCAF a effectué  un sondage. Les parents furent demandés 
d’identifier les prestataires de services dans leurs communautés qui ont des pratiques 
efficaces de soins pour leur enfant ou enfants touchés par l’ETCAF.    
 
Instrument 
Suite à la mise à l’épreuve du questionnaire en avril 2008 avec le Hamilton Parent 
Support Group, il y eut une révision.  Le questionnaire est accessible électroniquement 
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avec l’utilisation de Zoomerang, un outil de sondage en ligne. Un avis de recrutement est 
préparé avec des liens menant vers le questionnaire. Le sondage se compose de 
questions d’ordre démographique, suivi ensuite de quelques questions à choix multiples 
et, principalement, de questions ouvertes demandant que les répondants portent 
commentaires sur l’efficacité des prestataires de soins/services vis-à-vis leurs 
expériences de services pour leurs enfants touchées de l’ETCAF. Le sondage comprend 
des parents avec des enfants qui ont été diagnostiqués, de même que des parents qui 
soupçonnent que leurs enfants soient touchés par l’ETCAF.  
 
Procédures de cueillette de données 
Le sondage a été lancé en juin 2008. L’avis de recrutement fut envoyé électroniquement 
aux listes contacts de courriels des 27 divers groupes de soutiens de parents de l’ETCAF 
de l’Ontario, de divers comités de l’ETCAF en Ontario, par l’entremise de liste de contacts 
électroniques tel FASlink et à tous les membres faisant partie du REO/ETCAF (FASD 
ONE). Des copies papier du questionnaire sont aussi partagées sur demande. En plus, 
tous les récipiendaires de l’avis de recrutement sont demandés de le faire parvenir à leurs 
contacts afin d’augmenter les possibilités de répondants.  En raison d’un premier retour 
de réponse très limitée, le questionnaire fut relancé à l’automne de 2008. Cette deuxième 
vague résulte encore en une réponse très limitée.  
 
Sur la base de bon nombre de réponses des parents qui ont répondu et aussi aux niveaux 
de répondants dans d’autres sondages semblables menés par le Groupe de travail de 
soutien et d’intervention, il est conclue que le manque en général de répondants pourrait 
s’expliquer par le fait que les services adaptés sont très rares et même possiblement 
complètement absents pour les personnes aux prises avec l’ETCAF. Il se pourrait alors 
que les parents et les aidants naturels avaient très peu à offrir. Cependant, du total des 44 
parents et aidants naturels qui ont répondu au questionnaire, trente 
fournisseurs/prestataires de services furent identifiés comme étant efficaces dans leurs 
approches de soutiens pour les personnes ayant l’ETCAF. (Voir l’Appendice C pour le 
sommaire de ces résultats)  Sept prestataires de services n’étaient pas disponibles, et 
deux prestataires ont refusé de participer étant donné qu’ils ne croyaient pas offrir assez 
de services et de soutiens directs. Parsemés dans ce rapport sont les résultats de nos 
entrevues avec ces vingt et un prestataires de services identifiés par les répondants,  et 
qui se rapportent aux pratiques efficaces capturées dans nos revues de la documentation. 
(Voir l’Appendice D pour les données brutes obtenues de ces prestataires de services 
identifiés)  
 
 

Pratiques efficaces pour les personnes atteintes de  l’ETCAF  
 
L’emphase sur le dépistage précoce 
 
Pourquoi le dépistage précoce est-il essentiel? À quelle utilité sert-il? Dr. Ann Streissguth, 
une spécialiste de l’ETCAF renommée, note dans Fetal Alcohol Syndrome- A Guide for 
Parents and Families que les personnes atteintes de l’ETCAF ont presque toujours 
certains troubles de comportements en raison de dommages au système nerveux central 
(SNC). Ceci ne veut pas dire qu’ils sont incapacités “dans toutes les fonctions de la vie – 
souvent ils courent comme un lièvre, rient avec brio, chantent tel des oiseaux, et sont des 
travailleurs acharnés.”  (1997, p.187)  Cependant, leurs mosaïques de points forts et de 
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déficiences, entremêlées avec des comportements qui sont fréquemment dysfonctionnels, 
les laissent, ainsi que leurs familles, complètement perplexes. Streissguth remarque, 
“Mes patients atteints du SAF/ EAF me répètent constamment, dans leurs propres mots et 
actions, qu’il est déjà extrêmement difficile d’avoir ces déficiences. Mais il est encore 
d’autant plus difficile de vivre à la hauteur de toutes les attentes irréalistes de tout le 
monde.” (1997, p.188).  
 
Streissguth signale qu’un diagnostic précoce permet d’éviter ces malentendus et ces 
attentes irréalistes.  De plus, un diagnostic précoce permet une meilleure planification 
créative à vie afin de pourvoir adéquatement aux besoins de soutiens de la personne, et 
ce pour le restant de ses jours. Il est essentiel de bien subvenir aux nécessités d’une 
personne au prise avec l’ETCAF (Streissguth, 1997, p.189).  L’absence de traits 
caractéristiques au visage de la majorité de personnes atteintes rend la reconnaissance 
précoce d’autant plus difficile (Rich, 2005).  Afin d’accélérer le processus assurant que les 
clients avec l’ETCAF reçoivent un diagnostic précoce, Streissguth préconise que les 
agences et les services de soins professionnels utilisent un processus dédié à 
l’identification de clients soupçonnés d’avoir l’ETCAF (Streissguth, 1997, p. 229).  
 
L’identification de clients qui auraient potentiellement l’ETCAF débute dès le processus 
d’admission. L’entrevue d’admission devrait établir l’historique de l’utilisation d’alcool par 
la famille et identifier tous les signes de dysfonctions au niveau du système central 
nerveux, ainsi que les déficiences de développement ou de naissance chez la personne 
atteinte. De plus, l’entrevue d’amissibilité devrait, dans la mesure du possible, inclure des 
informations des autres membres de la famille (Streissguth, 1997, p.229).  L’identification 
initiale des clients potentiellement atteints de l’ETCAF peut commencer par l’utilisation 
d’outils de dépistage qui sont expliqués dans Practice Guidelines: Early Child 
Development –Addictions du Jean Tweed Centre à Toronto (2007). Ce document identifie 
cette “meilleure pratique” comme étant la formation (du personnel) pour administrer des 
outils tels TWEAK ou T-ACE durant le processus d’admission afin d’identifier les femmes 
qui furent ou qui sont présentement à risque de forte consommation d’alcool durant le 
stage prénatal.  Cette initiative pourrait donc aussi identifier les enfants qui 
potentiellement auraient l’ETCAF, ainsi que la mère qui pourrait aussi avoir l’ETCAF.  
Donc deux clients d’une seule famille pourraient être considérés pour une évaluation ou 
un diagnostic de l’ETCAF et recevoir des suivies préventifs lors de grossesses à l’avenir.  
 
Les outils tels TWEAK, T-ACE et NET ont démontré être particulièrement sensibles à 
déceler de forts taux de consommation alcoolisée en stage prénatal d’après le 
programme Meilleur départ de l’Ontario (2001). Meilleur départ avise qu’il est important 
d’identifier (au cours de l’entrevue d’admissibilité) les femmes qui pourraient possiblement 
avoir des excès de consommation d’alcool , ou encore d’avoir des difficultés de cesser de 
consommer de l’alcool durant la période prénatale. Le potentiel est beaucoup mieux de 
diagnostiquer deux clients, soit la mère et l’enfant, et d’appliquer des mesures préventives 
à l’avenir, s’il y a une autre grossesse,  
 
En ce qui en est de pratique efficace, les médecins bien avisés et les prestataires de 
services pour l’ETCAF recommandent que la meilleure approche soit de ‘penser à 
l’ETCAF en premier’.  Pensez à l’ETCAF en premier c’est d’abord de dépister un client, 
qui démontrent plusieurs ‘signes avant-coureurs’ ou des comportements primaires de 
l’ETCAF, au tout début du traitement au lieu de finalement arriver à cette même 
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conclusion des semaines ou des mois par après causant ainsi plus de risques de 
dommages avec de la programmation inefficace jusqu’à ce point.  Cette approche 
précoce permet d’instaurer immédiatement des interventions convenables avant même 
d’avoir reçu le diagnostic de l’ETCAF. (Voir, s’il-vous-plaît, une note importante des 
auteurs à la page 39, en ce qui en est de la pratique efficace de Penser à l’ETCAF en 
premier). 
 
Ann Streissguth est une des premières expertes à avoir documenté l’importance d’un 
diagnostic précoce de l’ETCAF. Fondé sur les données de l’étude historique de 
Streissguth et de ses collègues en 1996 impliquant un grand nombre de clients âgés de 
3-51 ans, elle découvre qu’un diagnostic précoce est “l’un des plus importants facteurs 
associés dans la réduction de déficiences secondaires (comme adultes).” (Streissguth, 
1997, p.189). 
 
Streissguth poursuit, “Dans notre recherche (1996) de 415 patients avec le SAF/EAF, 
ceux qui avait eu un diagnostic avant l’âge de six ans démontraient de plus faibles taux de 
d’expériences scolaires perturbées, de comportement sexuel inapproprié, de troubles 
avec la loi, de problèmes d’alcool et de drogues, et de soins institutionnels dans des 
hôpitaux psychiatriques ou des prisons.” (Streissguth, 1997, p.189).  Nous pouvons donc 
conclure qu’un diagnostic précoce reçu avant ou à l’âge de six ans est dorénavant un 
point de référence reconnue d’une pratique efficace.  
 
Fondé sur le travail de plusieurs chercheurs reconnus de l’ETCAF, Jo Nanson et Gary 
Roberts nous fournissent encore davantage des preuves attestant à une nécessité de 
diagnostiquer pour l’ETCAF le plus tôt possible dans leur ouvrage Best Practices: Fetal 
Alcohol Syndrome/ Fetal Alcohol Effects (2000, p.62).  Ils écrivent: 
 
 

 Un impressionnant montant de développement neurologique 
s’effectue suite à la naissance, et s’il y a une garde d’enfant 
précoce, une nutrition et un milieu acceptable, beaucoup de progrès 
pourrait être réalisé par l’enfant affecté, surtout si les effets chez 
l’enfant sont moins sévères (Coles and Platzman, 1992). Ceux qui 
auront un diagnostic précoce ont en quelques sortes moins de 
difficultés plus tard. Par conséquent, d’autres chercheurs (Astley and 
Clarren, 1999; Streissguth, 1997; Streissguth and Kanter [eds.], 
1997) demandent un diagnostic précoce et une intervention rapide 
auprès des familles d’enfants affectés par l’alcool afin de promouvoir 
le plus tôt possible le développement de ces enfants et de réduire, 
par le même fait, ce qui sont connues comme les déficiences 
secondaires.   

 
 
Dans leur présentation, Practical Strategies for Managing Behaviours: What We Need to 
Understand to be Effective, Dubosky et McKnight ont remarqué plusieurs avantages pour 
les prestataires de services suite au diagnostic (2007). Ces avantages incluent:  

• La reconnaissance que l’individu est handicapé plutôt qu’une “mauvaise” 
personne. 
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• L’habileté de développer des interventions qui porteront succès dans le  
traitement et la prévention.  

• L’amélioration des résultats pour l’individu, la famille et pour les prestataires 
de services.  

• La possibilité d’augmenter les services basée sur le degré de l’ETCAF.  
• Une habileté de trier ce qui pourrait être un diagnostic erroné, et ce qui 

pourrait être un trouble concomitant d’un client particulier.  
• Une habileté de déterminer le pourquoi des comportements – ce point est 

essentiel pour le travail avec le client.  
• Une capacité accrue de travailler ensemble avec ses collègues et 

d’entretenir une meilleure gestion de cas.   
• Le développement d’une approche plus ciblée dans les efforts de 

revendications.  
 

En mars 2005, l’Agence de la santé publique du Canada  a organisé un atelier thématique 
sur l’ETCAF.  Les participants reçoivent une revue des littératures sur l’ETCAF comme 
documents préparatoires pour l’atelier. Les bienfaits d’un diagnostic sur l’ETCAF et d’un 
diagnostic précoce sont inclus dans ce rapport et des informations  pertinentes sont 
incluses ici-bas.  
 
 

Un diagnostic précoce du SAF, du SAFp et des TNDLA est la 
première étape critique menant à une intervention efficace dans les 
plus brefs délais. En fait, le diagnostic avant l’âge de six ans est 
reconnu comme un des facteurs principaux pouvant prévenir 
l’arrivée de déficiences secondaires (Astley and Clarren, 1999). On 
doit aussi noter qu’un diagnostic durant la petite enfance pourrait 
"servir de biomarqueur clinique pour les troubles de santé mentale 
non-dépistés et des préoccupations de toxicomanie,  et pourrait offrir 
une opportunité d’interventions, de soutiens, et de conseils pour la 
mère de naissance." Il pourrait aussi occasionner des interventions 
pour les autres frères et sœurs possiblement affectés et pourrait 
prévenir l’exposition à l’alcoolisation pour les grossesses 
subséquentes (Loock et al, 2005).  
 
(Agence de santé publique du Canada, 2005 : Appendice 3.) 

 
 

Nous devons noter qu’il est extrêmement difficile en Ontario de recevoir un diagnostic de 
l’ETCAF. Il n’y a présentement aucune reconnaissance officielle de l’ETCAF par le 
gouvernement ontarien ce qui occasionne l’absence de financement pour appuyer les 
diagnostics ou les prestations de services pour les personnes atteintes par l’ETCAF.  Le 
Groupe de travail des diagnostics du REO/ETCAF (FASD ONE) fut créé pour rejoindre les 
diverses initiatives régionales de la province, et d’offrir des services de diagnostic en 
l’absence de financement.  Les défis rencontrés par plusieurs intervenants dans le 
développement de services diagnostiques comprennent : “du financement insuffisant, 
l’absence de certains services diagnostiques ou de professionnels cliniciens, et la 
nécessité  toujours grandissante de la disponibilité de plus de cliniciens formés. 
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Présentement, ce qui est d’autant plus étonnant, est l’absence d’un code ministériel qui 
permettrait à un médecin de facturer l’Assurance-santé de l’Ontario pour le temps accordé 
à revoir les évaluations ou encore pour arriver à un diagnostic.” (Le Groupe de travail pour 
les diagnostics des Intervenants de l’ETCAF, 2006, p.4).  Il est absolument critique que le 
gouvernement de l’Ontario augmente ses capacités de diagnostics de l’ETCAF partout en 
province. 
 
Des 21 prestataires de services efficaces identifiés en Ontario, 89 % ont soit initié ou 
complété une évaluation complète d’un individu admis.  Le diagnostic précoce a été 
constamment reconnu comme important pour un bon pronostic.  Ils développent des 
Plans de traitements individuels ou des Plans de soutiens basés, en partie, sur les 
résultats tirés des évaluations lorsque disponibles.  La plupart des prestataires de 
services nous indiquent que leur accès aux services d’évaluation est un obstacle 
important pour eux dans l’évaluation et le diagnostic précoce. Ils nous rapportent que, 
dans plusieurs cas, une évaluation complète peut tarder pendant des années.  Ce qui en 
résulte donc, certains prestataires de services (14 %) ont adopté l’initiative « Pensez à 
l’ETCAF en premier »...ce qui facilite de beaucoup les efforts d’identification de clients qui 
sont potentiellement touchées et d’instaurer les soutiens requis.  
 
 
 
La formation et l’éducation sur l’ETCAF    
 
Sans un diagnostic, nous ne pouvons avoir une connaissance précise du genre de 
déficience. Que le diagnostic soit confirmé ou soupçonné, il est extrêmement important 
que toutes les personnes soignant la personne atteinte de l’ETCAF possèdent une forte 
compréhension des effets de l’alcool sur le cerveau et des impacts aux comportements.   
 
 

Les gens aux prises avec le SAF/EAF, exigent certaines demandes de leur 
environnement, principalement en raison de leur dysfonction cérébrale. Une 
fois ces demandes comprises et rencontrées, ils peuvent habituellement 
fonctionner assez bien. Par contre, lorsque ces demandes sont incomprises et 
ignorées, leurs comportements se manifestent hors-contrôle, bizarre, impulsif, 
désespéré, et dysfonctionnel (Streissguth, 1997, p. 242).   
 
 

Il y un manque général de connaissances sur l’ETCAF dans nos communautés et même 
à travers certains endroits partout au monde. Un sondage canadien de professionnels de 
la santé détermine que les prestataires de soins de santé ont davantage besoin de 
formation et d’éducation dans les divers domaines de l’ETCAF. Seulement 60 % des 
répondants sondés reconnaissent qu’un diagnostic demande une évaluation combinée du 
développement, du cerveau et des anormalités au visage. Ces résultats reflètent un réel 
besoin de soutiens afin d’assurer la précision des diagnostics et des références au 
Canada   (Agence de la santé publique du Canada, 2004).  Des résultats semblables sont 
trouvés dans un sondage de pédiatres en Australie. Du total des 132 répondants 
australiens, seulement 18,9 % ont identifié tous les quatre composantes nécessaires au 
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diagnostic de l’ETCAF. Même si 78,2 % sont en accord que la cessation de 
consommations excessives d’alcool pourrait réduire les chances de l’ETCAF, seulement 
43,9% proclament que les femmes devraient complètement s’abstenir d’alcool durant 
leurs grossesses.  

Dans Trying Differently Rather Than Harder, Diane Malbin est en accord avec le besoin 
d’assurer des diagnostics et des rérences précis. Elle déclare que souvent les parents 
consultent les professionnels en recherche de soutiens et de services en espérant que les 
prestataires de services auront une plus meilleure connaissance et plus d’informations 
concernant l’ETCAF qu’eux-mêmes, mais la réalité nous démontre que ce n’est pas 
entièrement vrai. Elle précise en disant que beaucoup plus souvent ce sont les parents 
qui sont plus connaissant de l’ETCAF, puisque beaucoup de l’information rattachée à 
l’ETCAF  ne se retrouve pas encore dans les programmes de formations professionnelles 
(Malbin, 2002, p.67).   

Tandis que les parents de l’Ontario ont de la difficulté à repérer des professionnels 
médicaux qui peuvent évaluer leurs enfants  (Voir les échantillons de commentaires dans 
l’Appendice C), ils ont autant de difficultés à retrouver des prestataires de services et des 
éducateurs qui sont formés sur l’ETCAF et qui peuvent offrir des interventions et des 
soutiens efficaces.  Cette conclusion est confirmée dans la recherche de Duquette & 
Orders (2010). Ce niveau de frustration chez les parents s’illustre bien dans les deux 
citations suivantes soutirées du sondage des pratiques efficaces (voir l’Appendice C pour 
le sommaire complet du sondage). 

 

Mon fils adoptif a maintenant 43 ans. Jamais nous a-t’on suggéré la 
possibilité de l’ETCAF, même si nous étions sous les soins de 
médecins, de psychologues et de travailleurs sociaux depuis sa 
toute première année scolaire.  

On retrouve un gigantesque trou béant en ce qui concerne le 
diagnostic, les services, les soutiens, l’éducation, etc.…nous 
n’avons aucuns éducateurs, ou praticiens de la santé mentale qui 
sont connaissant dans ce domaine. Nous avons trop peu de 
médecins qui sont au courant de l’ETCAF, et beaucoup moins 
encore pouvant faire un diagnostic. Cette situation en est une de 
crise.  

 

Dubovsky (2008) et Lauber (2008), des experts du Centre d’excellence pour l’ETCAF 
SAMHSA (Substance Abuse and Mental Health Services Administration), ont identifié une 
des conséquences de cette absence de connaissance :  une haute fréquence de 
diagnostic erroné des clients touchés par l’ETCAF. Les déficiences primaires et 
secondaires sont souvent perçues de la perspective de comportements en isolation et il 
en résulte un véritable manque de connaissance en ce qui en est de la nature des 
dommages sous-jacents au cerveau.  
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Fréquemment, une personne ayant l’ETCAF se présente pour des services en raison de 
l’un ou plusieurs problèmes graves tels le chômage chronique, l’itinérance, la 
toxicomanie, ou des troubles de gestion de colère. Trying Differently : A Guide for Daily 
Living and Working with FASD and Other Brain Differences, un manuel nous parvenant 
du Yukon, nous offre cette description, “les problèmes qui se présentent peuvent être de 
l’ordre de difficultés de socialisation et d’indépendance, des difficultés de gestion de 
temps, de finances, de surcharge sensorielle, d’utilisation du temps libre, de dépression, 
de volatilité, d’habilité de se concentrer, et des crises d’anxiété.” (Trudeau, 2002, p.2-3). 
 
Des questions de santé mentale sont souvent identifiées comme étant la cause de ces 
problèmes. Les déficiences primaires de l’ETCAF, tels les “difficultés de mémoire, les 
lacunes associatives, l’incapacité de former des associations, de prédire, d’engager un 
raisonnement abstrait, de raisonnement de cause à effet, de généralisation, et de rythmes 
cognitifs et auditifs beaucoup plus lents”,  qui sont habituellement causés par des 
dommages cérébraux permanents ne sont pas perçus, reconnus, ou compris (Trudeau, 
2002, p.2-3).   
 
Dr. Kathryn Page, la co-fondatrice de la Fetal Alcohol Spectrum Diagnostic Clinic de 
l’hôpital du comté de San Jose, Californie, note que certains patients apparaissent 
comme ayant une “soupe à l’alphabet” de diagnostics psychiatriques rattachés à leurs 
situations. La première chose qui devrait nous venir en tête est que ce patient a 
possiblement déjà l’ETCAF comme point de départ et que c’est un facteur prédisposant à 
tous ces problèmes de santé mentale.  
 
Dans sa pratique, Page identifie et discute les relations entre tous ces diagnostics 
communs et concomitants de santé mentale qui se retrouvent dans l’ETCAF. Ils peuvent 
inclure l’un ou plusieurs des diagnostics suivants: TDA/THADA, les troubles 
oppositionnels avec provocation, les troubles de comportements, les troubles d’intégration 
sensorielle (présentement reconnue comme les troubles du traitement sensoriel), les 
troubles de la personnalité limite, les troubles bipolaires, et les troubles de l’attachement 
(Page, 2003, p.67 ff).  
 
Pourquoi est-ce que cette situation de “soupe à l’alphabet” des diagnostics se manifeste-
elle? D’après Page, ces diagnostics se manifestent surtout lorsque les personnes 
soignantes de ces enfants et jeunes, qui n’ont pas encore un diagnostic d’ETCAF, 
deviennent frustrées et sautent d’un professionnel à l’autre. Ces personnes soignantes 
recherchent désespéramment des solutions aux divers problèmes de comportements 
graves en raison du syndrome cérébral organique qui se relie à l’ETCAF. Chacun des 
diagnostics reçus ne captent qu’une partie du véritable problème et tente d’adresser 
certains ou tous les symptômes auxquels font face les familles des personnes atteintes de 
l’ETCAF. Par contre, le problème véritable, soit le syndrome cérébral organique de 
l’ETCAF, n’est pas reconnu comme étant la raison de tous ces problèmes (Page, 2003, 
p.67 ff).  Les tentatives d’interventions pharmaceutiques à ce moment sont souvent sans 
succès ou possiblement seulement que partiellement réussit sans vraiment avoir 
déterminé la cause principale de ces problèmes.  
 
Et même si un diagnostic précis est donné, un manque de connaissances de l’ETCAF se 
traduit en faillite “d’intégrer les meilleures stratégies et traitements alternatifs pour ces 
personnes, principalement parce qu’elles ne font qu’adresser les comportements sans 
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vraiment comprendre la nature sous-jacente de ce syndrome cérébral organique.” 
(Streissguth, 1997, p.228).   
 
Typiquement, les personnes de soutien utilisent un modèle de comportement lorsqu’elles 
tentent de modifier les comportements dysfonctionnels de leurs clients. Nathan Ory écrit 
que de rattacher des “privilèges aux responsabilités” ne semblent pas aboutir en gain 
avec ces personnes ayant ces genres de lésions cérébrales.  D’accroître les privilèges 
démontre habituellement un meilleur contrôle de soi et de gestion de ses comportements. 
Pour les personnes touchées de l’ETCAF cette approche résulte en plusieurs faillites et 
ne fait que créer une grande animosité mutuelle entre le professionnel et son client. Ces 
modèles de comportements ne fonctionnent généralement pas tellement bien avec les 
personnes atteintes de l’ETCAF puisque leurs contrôles sur leurs émotions et leurs 
comportements ne sont souvent pas possible. Lorsque l’on utilise le modèle de 
comportements ces personnes sont destinées à l’échec. La réadaptation psychosociale, 
ou le modèle de gestion de comportements, suppose que le client sera éventuellement en 
mesure d’apprendre de ses expériences et qu’il sera en position de réguler  ses 
comportements pour se conformer aux normes sociales pratiquées.  On s’attend à ce que 
le client devienne responsable de son propre comportement et d’agir dans son propre 
intérêt.  Cela est très peu probable de se produire chez les gens atteints de l’ETCAF (Ory, 
2008). 
 
La disponibilité d’informations et l’éducation sont particulièrement importantes en ce qui 
concerne les parents et les aidants naturels. En tant que soutien primaire, il est 
absolument essentiel que les parents comprennent davantage la meilleure gestion des 
comportements de leurs enfants.  Tel que noté précédemment, de nombreux parents et 
aidants naturels n’ont trouvé aucunes réponses ou solutions lorsqu’ils recherchent des 
soutiens ou diagnostics.  Ceci a pour effet d’être très nuisible pour les familles impliquées, 
pour les parents ainsi que les frères et sœurs, et peut encourir “du stress, de la 
dépression, le divorce, la fatigue, la désespérance, l’isolement – l’isolement est si 
douloureux – et l’épuisement total.” (Kellerman, 2002).  Les difficultés envisagés par les 
parents et les aidants naturels sont discutées en détail dans le document 
accompagnateur, Vers une stratégie provinciale : L’avancement de services efficaces de 
relève pour l’Ensemble des troubles causées par l’alcoolisation fœtale (ETCAF) 
(Whyte,2009).  
 
En juin 2009, les chercheuses ont interviewé Sharon Pereira et Lynda Westlake, les 
animatrices de groupes avec Helping Hands for FASD de Barrie, Ontario.  Les résultats 
de cet entrevue sont formulés comme suit : d’être parent d’un enfant touché de l’ETCAF 
est toute une aventure, remplie de douleur, de remise en question de soi, et de frustration. 
Cette aventure est souvent compliquée davantage par les jugements et les blâmes offerts 
par une communauté désinformée.   
 
Il y a aussi des moments où les parents n’ont pas les connaissances requises ou 
l’acceptation de l’ETCAF et qu’ils ne recherchent pas l’aide de groupes de soutiens de 
parents locaux, s’ils sont disponibles, jusqu’à ce qu’ils soient complètement à bout de 
nerfs, avec des sentiments d’impuissance, et sur le point d’un épuisement total.  En 
l’absence de services de soutiens informés, les familles se doivent de faire leurs propres 
recherches de l’ETCAF et doivent apprendre tout ce qu’elles peuvent pour mieux 
comprendre leurs enfants et de mieux revendiquer pour leurs besoins. Ce n’est pas avant 
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qu’elles apprennent et acceptent la réalité qu’elles ne pourront pas changer leurs enfants, 
mais qu’elles doivent modifier plutôt elles-mêmes leurs propres réactions et leurs milieux, 
avant de pouvoir arriver à développer des initiatives de soutiens fructueuses.  
 
Ce ne sont pas toutes les familles qui ont les ressources qui peuvent les aider à cheminer 
cette aventure avec succès et celles-ci continuent l’utilisation d’initiatives de soutien qui 
ne sont souvent pas appropriées. L’utilisation de soutiens inefficaces par les parents et 
aidants naturels pourrait, en bout de ligne, aboutir dans l’avènement éventuel de 
déficiences secondaires.   
 
Les déficiences secondaires incluent des troubles de santé mentale. Streissguth précise, 
“Même si les diagnostics de SAF et de EAF (différentes formes de l’ETCAF) ne sont pas 
tellement communs dans le domaine de la santé mentale, l’on doit tout de même 
reconnaître que les problèmes de santé mentale sont la cause la plus reconnue de toutes 
les déficiences secondaires qui affligent les gens atteints de l’ETCAF” (Streissguth, 1997). 
Elle offre des données de ses propres recherches dans lesquelles Streissguth et al ont 
conclu que les troubles de santé mentale sont la plus commune des déficiences 
secondaires qui affligent les gens atteints de l’ETCAF.  Plus de 90 % de l’échantillon de 
recherche (n = 415) démontrait certains genres de difficultés de santé mentale 
(Streissguth,1997).  Cette étude a produite plusieurs statistiques clés en ce qui en est des 
troubles de santé mentale et l’ETCAF. Par exemple, 58 % de l’échantillon a été 
diagnostiqué avec le TDAH et 30 % rapporte avoir eu des crises d’anxiété. De plus, la 
médiane d’âge du premier soupçon de l’arrivée de troubles psychiatriques des personnes 
touchées de l’ETCAF était de sept ans, tandis que la médiane d’âge de la première 
hospitalisation psychiatrique était de treize ans. Enfin, la dépression ainsi que les 
menaces et attentats de suicide sont des problèmes communs, et 70 personnes (17%) de 
cette recherche ont été détenues dans des hôpitaux psychiatriques en raison d’eux. 
(Streissguth,1997)  
 
Effectivement,  les preuves grandissantes se font ressentir de reconnaître l’ETCAF qui se 
manifeste fréquemment de façon sous-jacente dans les difficultés de santé mentale et de 
toxicomanie. En avril 2008, Kieran O’Malley présente à la Conférence nationale de 
l’ETCAF et de la santé mentale à Vancouver une séance plénière  intitulée “Dual 
Diagnosis, Developmental Disability and Psychiatric Disorder in FASD, The Challenges of 
Transgenerational Clinical Management”. Il introduit dans sa présentation une “nouvelle”  
expression et concept pour le lexique de l’ETCAF en se référant à “la triple menace de 
l’ETCAF.” Ce concept est critique à reconnaître dans l’approvisionnement de services 
efficaces pour les personnes atteintes de l’ETCAF.   
 
O’Malley décrit la triple menace de l’ETCAF de la façon suivante: “si l’on était pour 
observer tous les individus atteints de l’ETCAF (diagnostiqué et non-diagnostiqué), une 
forte proportion de cette population serait découverte à avoir l’un ou plusieurs troubles 
diagnostiqués de santé mentale. De cette tranche de population avec des troubles de 
santé mentale et l’ETCAF, une forte proportion serait trouvée à avoir des problèmes 
d’utilisation d’alcool, de drogues et de toxicomanie.” (O’Malley, 2008, p. 23 ff).  
 
Il y a des centaines de milliers de Canadiens vivant avec l’ETCAF. Plusieurs d’entre eux 
démontreront des signes de la “triple menace” ce qui, bien sûr, explique l’incidence des 
difficultés de la santé mentale et de l’abus d’alcool et de drogue auxquels notre société 
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nord-américaine doit faire face. Évidemment il est important de reconnaître que le point 
de départ de ces trois conditions chez un même individu est l’ETCAF.  
 
La baisse de diagnostics erronés de l’ETCAF et la réduction de la présence de 
déficiences secondaires, même chez ceux qui ont déjà été diagnostiqué avec l’ETCAF, au 
moyen de soutiens et d’interventions appropriés, sont dépendants sur un accroissement 
de connaissances de l’ETCAF et les effets de l’utilisation de l’alcool en stage prénatal.  
Alors, la disponibilité d’éducation et/ou de formation dans la communauté en général, en 
exigeant une certaine emphase sur la nécessité de perfectionnement de tous le personnel 
et des aidants naturels qui subviennent aux besoins de personnes atteintes de l’ETCAF, 
est une pratique efficace essentielle. 
 
Il est également important que la personne atteinte de l’ETCAF reçoive de la formation ce 
qui pourrait augmenter les chances de succès à long terme.  Il y a en fait plusieurs 
avantages pour la personne atteinte d’avoir une bonne vue d’ensemble de son diagnostic 
et une meilleure appréciation de son invalidité.  Cette connaissance permettrait à l’individu 
de reconnaître qu’il y a une raison biologique pour ses comportements dysfonctionnels ce 
qui pourrait conduire à la réalisation qu’il n’est pas “stupide, méchant ou fou”.  La 
personne est moins susceptible à résister des soutiens bien structurés et routiniers, basé 
sur une réalité de planification à long terme en ce qui concerne l’hébergement, 
l’éducation, l’emploi, et les activités sociales et récréatives. De plus, cette approche 
pourrait aider la personne avec l’ETCAF à apprendre comment mieux revendiquer pour 
soi-même, comment mieux se protéger, et de découvrir une acceptation de ses propres 
limites (Dubovsky & McKnight, 2007).  Le gouvernement de l’Ontario doit absolument 
prioriser la formation, l’éducation et augmenter la sensibilisation de l’ETCAF. 
 
Les prestataires de services efficaces qui furent identifiés comme étant efficaces en 
Ontario appuient l’éducation sur l’ETCAF à tous les niveaux concernant les prestations de 
services.  81 % utilise une communication ouverte et de l’éducation sur l’ETCAF avec une 
approche ‘sans honte’ pour leurs clients. 86 % assure que les familles soient impliquées 
et qu’elles reçoivent amplement d’informations et d’éducation sur cette invalidité. 66 % 
place une haute priorité sur la formation de l’individu touché. Plusieurs prestataires de 
services insistent, tout dépendamment de l’âge, du niveau de fonctionnement et du 
niveau d’acceptation de sa déficience, qu’ils présentent une certaine forme d’éducation 
avec les personnes atteintes, parfois de façon indirecte mais qui cible tout de même les 
besoins individuels et les atouts.   
 
L’éducation et la formation des prestataires de services sur l’ETCAF par contre n’étaient 
pas partie intégrale de leurs formations professionnelles et ni mandaté par le milieu du 
travail.  57 % des personnes identifiées efficaces se sont auto-formées sur le sujet de 
l’ETCAF. Dans certains cas cette approche était nécessaire dû à l’absence de 
perfectionnement professionnel parmi les organismes mêmes.  En tout, 24 % des 
organismes identifiés n’offrent aucunes opportunités de perfectionnement de base sur 
l’ETCAF et 33 % ont omis de supporter des soutiens dans leurs initiatives d’interventions 
efficaces.  
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Changement de paradigme vers une approche fondée su r le positivisme et les 
points forts 
 
Une fois qu’ils viennent à comprendre les déficiences neurologiques et les impacts sur 
leurs comportements, l’on retrouve un changement significatif dans la façon que les 
professionnels et les aidants perçoivent les personnes touchées par l’ETCAF. Les 
sentiments de frustration et de colère se transforment en compréhension, de plus hauts 
niveaux de patience et d’acceptation (Malbin, 2002).  Le tableau suivant est pris de Trying 
Differently Rather Than Harder (Malbin, 2002, p.43). Il décrit l’évolution des perceptions 
des gens suite à avoir compléter une formation éducationnelle sur l’ETCAF.      
  
 
 

D’une perspective de visionner 
un individu comme étant… 

À une meilleure compréhension 
de l’individu… 

Non-voulant  (c’est-à-dire quelqu’un 
qui est…) 

Ne pouvant  pas (c’est-à-dire 
quelqu’un qui est…) 

Contrariant Frustré,  limité 
Paresseux, Sans aucune motivation Fait de bons efforts, fatigué de faillir 
Menteur S’entretient de façon familière, 

remplis les tirets 
Difficile Trop sensible 
Agissant en jeune, en bébé Est encore jeune 
En quête d’attention A besoin de contact et de soutien 
Inapproprié Démontre des comportements d’un 

jeune enfant 
Des sentiments personnels de  
(d’)… 

À des sentiments de (d’) … 

Désespoir Espérance 
Peur Bienveillance 
Chaos, confusion Organisation, compréhension 
Luttes de pouvoir Vouloir travailler avec 
Isolement Réseautage, collaboration 
Évolution des comportements 
des professionnels de (d’)… 

À un comprtement professionnel  
de… 

Arrêter les comportements Prévenir les problèmes 
Modifier les comportements  Modelage, d’utilisation d’indices 

visuels 
Changer les gens Changer le milieu 

 
 

                           Malbin note ce qui suit dans un courriel à un des chercheurs:   

J’ai l’habitude de précéder "Pensez à l’ETCAF en premier" en 
précisant que l’ETCAF est une condition physique à base 
cérébrale… (et, en étant pleinement conscient de ceci)… ce qui 
guide alors l’exploration de la pertinence de la conception du 
programme et de sa mise en pratique,  en tout premier lieu, est la 
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détermination que ces techniques sont bien appuyées par la 
recherche et qu’elles intègrent des dimensions 
neurocomportementales.  La plupart des programmes (et des projets 
de recherches) ne réussissent pas à expliquer cette composante à 
base cérébrale, et ils se retrouvent donc typiquement basés sur des 
hypothèses de théorie d’apprentissage et d’interventions de 
comportements (Malbin, courriel, le 8 septembre, 2008). 

 
Les programmes efficaces pour l’ETCAF doivent donc comprendre que les 
comportements dysfonctionnels sont à base cérébrale causés par des lésions cérébrales  
permanentes. Le paradigme dans un programme doit donc évoluer d’une perspective de 
“non-voulant vers une de ne pouvant pas”. Les comportements primaires ne sont pas 
perçus comme  étant délibérés. De plus, le personnel et les aidants penseront à l’ETCAF 
en premier lieu lorsqu’ils témoigneront de ces comportements primaires très visibles.   
 

D’essayer de façon différente (Trying Differently) avec l’ETCAF 
signifie d’élargir le montant d’options en sa disposition et de migrer 
des comportements qui sont punissables en tentant de plutôt les 
comprendre et de changer le milieu ainsi que nos propres attentes 
de la personne touchée.   C’est aussi, pour ainsi dire, que nous 
devons évoluer d’une position de vouloir corriger ou modifier les 
symptômes des gens plutôt vers un changement de nos propres 
façons de réagir. D’essayer de façon différente veut aussi dire  que 
si quelque chose ne fonctionne pas, ne désespérer pas, et n’essayer 
même pas de plus vive ardeur, mais essayez plutôt de le faire 
différemment  (Trudeau, 2002, p.3). 

 
Eric Bontogon, tel que référencé par Nathan Ory, nous partage l’avis qu’il ne devrait 
jamais y avoir de transfert de négativisme d’une journée à l’autre.  Les personnes 
atteintes de l’ETCAF sont incapables de faire un rapport entre ce qui se produit 
aujourd’hui et des expériences à vivre le lendemain. Chaque jour est un nouveau jour. 
Les mauvais moments d’aujourd’hui ne doivent aucunement affectés la réalité de demain 
(Ory, 2008, p.203).  
 
En ce qui a trait aux mésententes qui surgiront inévitablement, un prestataire de services 
ou un aidant doit pouvoir trouver une façon de s’esquiver et même de disparaître durant 
une dispute. Encore, tel que mentionné précédemment, ne laissez surtout pas aujourd’hui 
influencer votre lendemain. Faites tout simplement un recul et tentez de distraire la 
personne vers autre chose.  La personne de soutien peut aussi céder sa position de la 
dispute pour un bout de temps ou jusqu’à un autre temps plus propice. La mémoire est 
bien souvent courte. Demain la personne touchée par l’ETCAF sera, il faut espérer, 
encore une personne renouvelée, et les éléments qui ont déclenché la dispute seront 
possiblement vu différemment (Dubovsky, 2007). 
 
Nathan Ory discute des pratiques efficaces et équitables liées aux autres clients dans son 
texte “General Guidelines for Supporting Adults with Fetal Alcohol Spectrum Disorder (in a 
Mental Health or Forensic Setting) (2008)”.  Il nous révèle qu’un professionnel pourrait en 
fait traiter une personne atteinte de l’ETCAF différemment que d’autres clients qui 
n’auraient pas ces lésions cérébrales. À première vue cela ne paraît pas tellement 
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équitable, et la personne touchée de l’ETCAF semble bénéficier d’un avantage injuste. 
Comprenez tout simplement, tel un diabète qui doit absorber différentes nourritures à 
certains moments donnés pour ses besoins métaboliques, qu’une personne touchée de 
l’ETCAF a aussi différentes nécessités de traitements afin de mieux faire fonctionner son 
cerveau.  “Ils ont souvent besoin de ce qu’ils ont besoin 24/7.” (Ory, 2008, p.203).  

Dubovsky est convaincu que les prestataires de services devraient adhérer à une 
politique de “non-éjection” pour les personnes atteintes de l’ETCAF. En autres mots, les 
services ne devraient jamais être suspendus et les clients ne devraient jamais être rejetés 
en raison de comportements à base cérébrale, ou encore de ne jamais s’engager dans 
des politiques de “tolérance zéro”. Il précise davantage en disant, “Nous devons nous 
retirer d’une approche où nous voyons l’individu comme étant en train de faillir s’il ne 
progresse pas bien dans un programme, mais nous devons plutôt prendre une position 
que le programme n’offre tout simplement pas ce que la personne a de besoin pour avoir 
du succès.” (Dubovsky, 2007, p. 6).  Il est important de noter que les pratiques efficaces 
peuvent inclure des mesures préventives de soutien pour contrer des comportements 
agressifs ou ingérables (Edmonton and Area Fetal Alcohol Network, 2004).  Cette 
approche requiert une évaluation complète et méticuleuse de l’individu afin de bien 
déterminer les déclencheurs de comportements et/ou les situations problématiques, et de 
pouvoir formuler les supports ou structures qui sont requis pour optimiser ses capacités et 
de prévenir des comportements. C’est en prévenant les comportements agressifs que l’on 
réduit le besoin d’instaurer des politiques de “tolérance zéro”. 

Dan Dubovsky questionne pourquoi et comment certaines personnes touchées de 
l’ETCAF sont dirigées vers certains standards, souvent inappropriés, d’aptitudes et 
d’habilités lorsqu’elles deviennent adultes. (Prenez, par exemple, une tâche qui consiste 
de plusieurs étapes sans que personnes ne soient présents pour aviser quelle étape est 
la suivante.) Il avise qu’une évaluation devrait plutôt être complétée pour déterminer les 
atouts et capacités de chaque client ayant l’ETCAF. Les gens atteints de l’ETCAF ne se 
ressemblent pas tous et ne devraient donc pas être traité de cette façon (Dubovsky, 
2007). 
 
D’après Dubovsky, les capacités individuelles peuvent être présentes dans plusieurs 
domaines de la vie du client. Il recommande une évaluation des points suivants:  
• L’individu;  
• Que font-ils bien?   
• Qu’aiment-t-ils faire?  
• Quelles sont leurs meilleures qualités?  
• Qu’aimez-vous d’eux?  
• Quels sont vos moments les plus amusants avec eux?   
• Leurs membres de famille; qu’est-ce que chaque membrr de la famille peut contrivuer à 

cette situation?  
(Dubovsky, 2007). 
   
Les points forts des organismes de familles et de services devraient ensuite être 
répertoriés en ce qui en est des plans qu’ils pourraient mettre en place afin de répondre 
aux besoins du client.  Ensuite, possiblement ce qu’il y a de plus important, tout 
particulièrement pour les clients adultes et adolescents, est d’évaluer les points forts dans 
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leurs communautés. C’est à ce point-ci que les familles et prestataires de services 
peuvent déceler quel rôle ou rôles positifs que le client pourrait jouer dans sa 
communauté (Dubovsky, 2007). 
 
Lorsque les points forts et les activités favorites de votre client ont été répertoriés, vous 
pouvez alors développer un programme qui utilisera ces aptitudes. Possiblement qu’un 
client adore les petits animaux, de faire la cuisson,  de construire, et personne ne s’en 
était rendu compte auparavant. Les gens excellent toujours dans des activités qu’ils 
aiment, alors la programmation devrait cibler ces activités préférées. Les activités 
particulières d’intérêt spécifique à un client atteint de l’ETCAF ne doivent jamais être 
accordées comme une récompense, ou encore être soutiré comme forme de  “punition”.  
Il rajoute que nous devons trouver quelque chose que cette personne se réjouit vraiment 
de faire et qu’il fait bien, et de supporter cette personne à faire cette activité malgré ses 
changements de comportements (Dubovsky, 2007). 
 
Les prestataires de services efficaces qui furent identifiés comme étant efficaces en 
Ontario ont démontré de façon majoritaire une approche positive à la prestation de 
services. 100 % ont déclaré que tous les soutiens dépendent d’une évaluation complète  
des points forts et faibles. 100 % de ceux qui furent interviewés ont affiché des qualités de 
calme, de patience, d’empathie et étaient ciblés sur les points forts. 90 % rapportent 
utiliser des renforcements linguistiques positifs et reconnaissent les petits succès. 100 % 
rapportent que les comportements inacceptables sont gérables et qu’ils n’aboutissent pas 
en retrait de services. 95 % déclarent que les services sont disponibles aux individus pour 
aussi longtemps qu’ils sont nécessaires ou encore sont recommencés rapidement s’ils 
sont encore requis. Les seules exceptions déclarées sont lorsque la personne excède 
l’âge mandatée pour le service.   
 
 
 
Services collaboratifs 
 
La recherche de Streissguth et de ses collègues nous démontre que les personnes 
atteintes de l’ETCAF auront recours à plusieurs services de soutiens tout au cours de leur 
vie. En raison de la nature de cette condition cérébrale, ces personnes touchées par 
l’ETCAF n’auront pas la capacité de coordonner tous ces services dont elles auront 
besoin, et elles rencontreront plusieurs membres du personnel qui veulent bien les aider 
mais qui ne réalisent possiblement pas que plusieurs autres collègues sont déjà impliqués 
dans ces cas en particulier.  
 
Les personnes atteintes de l’ETCAF ont plus fréquemment besoin d’un service de 
coordination effectué par leurs prestataires de services. Une pratique efficace pour les 
prestataires de services signifie qu’ils sont en mesure “d’établir et de préserver une 
collaboration et des liens constructifs ou encore de bonnes relations avec une variété 
d’individus et des groupes qui consistent de familles, d’équipes d’évaluation et de 
diagnostic, des écoles, et autres organismes.” (Government of B.C. Ministry of Children 
and Family Development, 2008, p.8).   
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Streissguth dévoue beaucoup d’effort à décrire “des lignes directrices pour des services à 
la personne.” Les déficiences secondaires peuvent être plus aisément traitées lorsque 
tous les professionnels travaillant le cas collaborent ensemble. Les trois principales 
déficiences secondaires sont : 1-les troubles de santé mentale, 2-les troubles 
d’alcoolisation et autres stupéfiants, et 3- les troubles avec la loi.  Une prestation de 
service qui se veut efficace exige assez souvent de faire face à ces trois difficultés 
majeures. Il est aussi très possible qu’un client soit affligé de ces trois facteurs 
simultanément. Leurs situations sont alors d’autant plus compliquées et difficiles à gérer. 
Voilà donc la réalité à laquelle font face les prestataires de services pour personnes 
atteintes de l’ETCAF, et l’approvisionnement de services efficaces exige une gestion 
efficace de ces circonstances (Streissguth, 1997, p. 228).1   

Le 9 septembre, 2005, l’Agence de santé publique du Canada (ASPC) émet une version 
modifiée d’un document actuel intitulé Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD): A 
Framework for Action.  “Pour avoir du progrès il faut un engagement, du leadership, et 
une collaboration” est l’appel à l’action de premier plan de ce cadre. Ce cadre de travail 
fût conçu pour inspirer et guider la planification, l’exécution et la coordination de ces 
politiques et procédures tout en ciblant la prestation de services pour les personnes 
atteintes de l’ETCAF partout au Canada, ce qui a pour effet de promouvoir la nécessité 
des services collaboratifs.  

Le but principal de ce travail collaboratif est d’établir et de préserver un système de 
soutiens et de services efficaces pour, à la fois, prévenir l’ETCAF ainsi que de subvenir 
aux besoins des gens déjà atteints. L’on retrouve d’innombrables défis dans le 
développement d’un tel système. Ces défis comprennent :  

• D’agrandir les cercles d’intérêt et d’engagement à prévenir l’ETCAF, 
et d’appuyer les personnes que l’ETCAF affecte – par l’entremise de 
l’éducation et de discussions;  

• D’établir des buts et objectifs qui sont mesurables pour la 
prévention, les soutiens et les services;  

• D’établir et de renforcir les alliances au sein des communautés et 
partout au pays, afin de se partager les ressources, les expertises, 
et les idées émanant de tous les secteurs;  

• De développer des plans d’action pour la prévention, les soutiens, et 
les services qui se retrouvent dans les paliers communautaires, 
provinciaux/territoriaux, et nationaux/fédéraux; et,  

• D’identifier, d’obtenir et d’intégrer le financement pouvant provenir 
d’une variété de secteurs pour appuyer les engagements de 
prévention de l’ETCAF, et d’améliorer la qualité de vie de ceux et 
celles atteints de ce trouble. 

 

                                                 
1 Voir le chapitre 12 dans Fetal Alcohol Syndrome (1997) de Streissguth, pour des suggestions 
spécifiques de prestations de services efficaces et collaboratifs dans le traitement de clients touchés 
de l’ETCAF en plus de troubles de santé mentale, de troubles d’alcool ou de stupéfiants, et de 
troubles avec la loi. 
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Dubovsky inclut également le principe de la collaboration de services dans ses 
discussions de stratégies efficaces pour les personnes ayant l’ETCAF. Il note que la 
plupart des aidants naturels reconnaissent les meilleures interventions à utiliser avec et 
pour leurs enfants, même s’ils ne peuvent pas se permettre ces solutions pour leurs 
enfants. Les prestataires de services, de leur part, ont la possibilité de rechercher dans 
leur propre organisme et dans d’autres organismes communautaires qui desservent ce 
même client. La plupart ont des services qui peuvent être adaptés pour les personnes 
atteintes de l’ETCAF et ils ont l’habilité de développer un réseau de contacts avec 
d’autres services lorsque nécessaire.  De plus, les organismes locaux sont familiers avec 
le réseautage inter-organismes et les méthodes requises pour accroître le financement.  
 
Les organismes qui travaillent ensemble de façon synergique semblent accroître 
l’efficacité des services fournis aux clients avec l’ETCAF. Dubovsky avise les prestataires 
de services en particulier de se demander, “Cette personne touchée par l’ETCAF a quels 
besoins et de quelles façons pouvons-nous lui procurer de l’aide?”  Dubovsky est un 
grand promoteur des soutiens sociaux à base communautaires pour aider les individus 
ayant l’ETCAF. Il identifie la communauté d’une personne ayant l’ETCAF comme étant la 
collaboratrice idéale pour l’approvisionnement de services efficaces.  La communauté se 
doit d’être informée sur ce qu’est l’ETCAF afin de bien cultiver la compréhension 
essentielle pour les services efficaces. Les organismes devraient inclure un profil 
communautaire dans leur évaluation des atouts d’un individu afin de permettre un meilleur 
développement à long terme des rôles sociaux et professionnels (Dubovsky, 2007). 
 
Il est évident qu’une gestion de cas qui se veut bien informée et collaborative soit une 
composante essentielle d’une prestation de services efficaces. Par contre, la désignation 
d’un coordonateur de cas n’est souvent pas utilisée ou possible.  Un organisme de 
services retrouve, assez fréquemment, que le seul revendicateur pour un nouveau client 
touché par l’ETCAF, qui est soit diagnostiqué ou soupçonné d’avoir l’ETCAF, est souvent 
un membre de la famille ou un ami.  Cette responsabilité est effectivement stressante 
pour les membres d’une famille qui sont très souvent épuisés par les soins quotidiens 
requis par leur enfant et cette situation doit être remédiée. (Voir Whyte, 2010).   
 
Streissguth a tout de même des suggestions  permettant de mieux desservir ces individus 
jusqu’à ce qu’un meilleur cercle de soutiens compréhensifs puisse être formée. Elle 
remarque que le revendicateur (ou les revendicateurs) doit toujours faire partie intégrale 
de l’équipe suite à une identification positive. Les revendicateurs, particulièrement les 
parents, auront souvent des perspectives indispensables de ces clients et leurs 
contributions doivent être immédiatement considérées (Streissguth, 1997).  
 
Streissguth qualifie qu’un revendicateur pour une personne touchée par l’ETCAF est un 
allié indispensable qui peut œuvrer à transformer le système afin de mieux accommoder 
l’individu, et pouvant ainsi négocier des contrôles et des compromis satisfaisants 
(Streissguth, 1997).  L’on reconnaît comme pratique efficace le fait qu’un organisme ou un 
prestataire de services accepte un rôle de revendicateur. Cette approche limite 
énormément le stress sur la famille.   
 
Pour d’autres familles et dans certaines communautés, le rôle de gestionnaire de cas ou 
de revendicateur pourrait être fourni par une approche de services intégrés (wrap-around 
services). L’utilisation de cette approche serait signalée par un groupe d’organismes qui 
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travaillent ensemble afin d’effectuer plus de soutiens efficaces pour leurs clients.   Ces 
programmes intégrés se sont affichés avec succès de soutiens efficaces à long terme 
pour les personnes touchées par l’ETCAF. Un exemple de services intégrés est décrit sur 
le site Web de la National Organization on Fetal Alcohol Syndrome. “La famille fût aussi 
acceptée dans un programme de services intégrés, promouvant une approche holistique, 
intense et à base familiale, qui incorpore les soutiens requis autour des familles avec des 
enfants ayant des difficultés de comportements. L’équipe de services intégrés, qui 
consiste d’amis qui connaissaient, aimaient et qui comprenait Sam, en plus de 
professionnels de services intégrés, d’un thérapeute, et du personnel scolaire, a donné à 
la famille de l’encouragement, des soutiens, et de l’expertise afin de pouvoir stabiliser la 
famille et d’initier la planification d’avenir de Sam.” (National Organization on Fetal Alcohol 
Syndrome, 2007). 
 
Les professionnels dans le domaine de l’ETCAF sont en accord que les contributions 
apportées par les gestionnaires de cas, les revendicateurs, et les services intégrés sont 
principalement similaires l’un de l’autre dans leurs capacités de subvenir aux besoins de 
ces individus atteints de l’ETCAF. Cette étude n’a pas comme objectif de détailler chacun 
de ces genres de services. Il suffit de préciser qu’un client atteint de l’ETCAF doit avoir 
l’avantage de l’un ou plusieurs de ces systèmes en place afin de pouvoir assurer la mise 
en oeuvre de services efficaces.     
 
En Ontario, en l’absence de sources de financement et de services formels pour ces 
personnes touchées par l’ETCAF, un imposant montant de coalitions et de comités se 
sont formés afin de contrer le manque de services et de collaboration partout en 
province.2 Toronto est une des communautés qui persévère dans ce développement.  
 
La Société de l’aide à l’enfance (SAE) de Toronto (Children’s Aid Society (CAS) of 
Toronto) a initié, appuyé et offert du leadership pour le développement d’une imposante 
coalition locale de l’ETCAF. De plus, la SAE de Toronto a commandité le développement 
communautaire d’une Équipe de  leadership en formation, consultation et mentorat sur 
l’ETCAF.   L’Équipe de  leadership en formation, consultation et mentorat sur l’ETCAF est 
un service communautaire mobile qui regroupe des professionnels spécifiquement formés  
et provenant de divers organismes pouvant offrir de la formation, de l’éducation et des 
consultations de gestion de cas dans la région de Toronto.  
 
Enfin, en collaboration avec la Catholic Children’s Aid Society of Toronto, Native Child 
and Family Services, Alliance Youth Service, et Bridgeway Family Homes, la Société de 
l’aide à l’enfance de Toronto, par le biais de financement provenant du Ministère des 
services à l’enfance et à la jeunesse, offre des services de répit aux familles biologiques, 
d’accueil, de parenté, et d’adoption. L’impact sur ces familles en réception de services de 
répit a été évalué et démontre être un important réducteur de stress, permettant ainsi aux 
familles d’offrir plus de permanence pour leurs enfants et jeunes atteints de l’ETCAF.  
 
Les prestataires de services ontariens, identifiés comme étant efficaces, ont fait face à de 
nombreux défis en ce qui en est de services collaboratifs. Il y a une tendance chez les 
prestataires de services de travailler en isolement de l’un à l’autre, chacun étant bien 

                                                 
2 Vous pouvez consulter une liste complète de ces coalitions et comités provinciaux dans le FASD 
Ontario News (édition 4 avril, 2008, p 7) (http://www.beststart.org/fasd/FASD_newsletter_08_rev.pdf). 
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concentré sur leurs mandats qui sont soit différents ou concurrentiels, ce qui démontre un 
certain manque de compréhension sur cette complexité de services qui sont requis par 
ces personnes atteintes de l’ETCAF et la nécessité d’une meilleure collaboration de cas. 
Ceci est en partie dû à un certain manque de connaissance approfondie de l’ETCAF, de 
la prévalence de handicaps secondaires et de son impact sur nos communautés.  
 
Seul 66 % des prestataires de services identifiés ont priorisé le développement de 
services collaboratifs. Dans certains cas, cette collaboration est remplacée par des 
soutiens multidisciplinaires au sein-même d’un organisme, tandis que dans d’autres 
situations la collaboration est complètement évitée puisque, d’après eux et possiblement 
en raison de leur manque de connaissances du sujet, il est rapporté que les références à 
d’autres organismes communautaires  “ne fait qu’empirer la situation”.   
 
Par ailleurs, d’autres communautés travaillent ardemment à développer ce potentiel. En 
plus des initiatives que l’on retrouve à Toronto, mentionnées ici-haut, Barrie (Ontario) a 
aussi développer ses efforts collectifs.  Patty Radford de Barrie déclare, “Lors des douze 
dernières années nous avons placé beaucoup d’importance sur la collaboration, 
encourageant les gens de quitter leurs silos.”     
 
Barrie (Ontario) est un modèle de développement de services collaboratifs. Tonya Millsap 
est gestionnaire du projet de l’ETCAF de Barrie.  Elle est financée par les contributions en 
nature de sa communauté qui comprend effectivement l’importance d’avoir un intérêt 
direct dans l’ETCAF. “L’on retrouve une synergie de qualité comme pierre d’angle du 
travail accomplit par l’Initiative de l’ETCAF (FASD Initiative) du comté de Simcoe.  Nous 
sommes enracinés dans l’hypothèse que l’ETCAF ne peut pas être contré efficacement 
par des secteurs indépendants l’un de l’autre, ou par des organismes ou prestataires de 
services voulant travailler indépendamment. Lors de cette première année de notre 
Initiative de l’ETCAF du comté de Simcoe, nous avons accompli et réussi d’importants 
résultats en raison de nos collaborations et partenariats. Le processus collaboratif exige 
un important investissement de temps et d’entretien au tout début afin d’assurer des 
systèmes qui seront prolongés, bien informés et collaboratifs pour le soin de nos enfants, 
de nos jeunes, de nos adultes, et de nos familles touchés par l’ETCAF.” (Tonya Millsap, le 
23 juin, 2009, courriel envoyé aux chercheurs) 

 
 
La nécessité de soutiens interdépendants à vie 
 
En même temps que la planification et l’exécution se déroulent, les prestataires de 
services et les aidants naturels doivent enseigner l’interdépendance aux personnes 
atteintes de l’ETCAF, et de les encourager à accepter que l’interdépendance peut leurs 
bénéficier et assurer qu’elles aient du succès comme adultes   Cette approche doit être 
engagée à un très jeune âge. Il serait catastrophique de renforcer cet espoir chez les 
gens atteints de l’ETCAF à un âge où leurs paires considèrent déjà de quitter leurs 
familles et de commencer une nouvelle vie indépendante. L’alternative de 
l’interdépendance est par contre un objectif raisonnable et souhaitable.   
 
L’une des pratiques efficaces les plus prometteuses est de développer un réseau de 
soutiens interdépendants pour les adolescents ou jeunes adultes atteints de l’ETCAF.  
L’on définit les relations interdépendantes comme étant “une relation dans laquelle deux 
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personnes sont valorisées et respectées, où chacun contribue de façon égale, et où il n’y 
a pas d’attentes exigeant qu’une personne doit ou devrait avoir toutes les réponses.  C’est 
une relation dans laquelle l’on croit à la validité des perspectives, des compétences, et 
des points de vue de chacune des personnes afin d’arriver collectivement à faire de 
bonnes décisions” (Whitecrow Villiage, Nanaimo, British Columbia, FASD Interdependent 
Living programs for Adults). 
 
Plusieurs experts reconnaissent que ces clients atteints de l’ETCAF devront avoir des 
soutiens à vie (Dubovsky& McKnight, 2007, Streissguth, 1997, Ory, 2008, Kellerman, 
2003). Ils auront toujours besoin d’un point d’ancrage ou de soutiens externes autres que 
d’eux-mêmes. Souvent les personnes atteintes de l’ETCAF ne pourront pas absorber une 
stratégie et elle devra être réintroduite maintes et maintes fois (Dubovsky & McKnight, 
2007). Les personnes atteintes plus gravement par l’ETCAF auront besoin de soutiens à 
temps complet pour le reste de leur vie. 

 
Ann Streissguth écrit que la plupart des agences s’attendent à ce que leurs clients 
améliorent en raison de leurs services et qu’ils pourraient s’améliorer de façon 
permanente.  “La situation pour les personnes atteintes de l’ETCAF est contre-intuitive à 
la norme, ce qui pourrait occasionner de sérieux problèmes pour les prestataires de 
services, et ce jusqu’à ce qu’ils comprennent les raisons pour lesquelles ils desservent 
(en outre) ces adolescents ayant l’ETCAF qui semblent “nager sur place” dans leur 
développement.  Les adolescents avec l’ETCAF semblent gelés dans leurs 
comportements enfantins, en même temps que l’on observe leurs paires qui deviennent 
de jeunes adultes indépendants.” (Steissguth, 1997, p.189).  
 
Streissguth continue, “Comparativement à leurs paires, les individus touchés de l’ETCAF 
semblent avoir de plus en plus de difficultés en vieillissant, plutôt que de plus en plus de 
compétences.”   Les services efficaces se traduisent donc à dire qu’une planification à vie 
est requise pour répondre aux dépendances inévitables qu’auront les clients atteints de 
l’ETCAF (Streissguth, 1997, p.189).  
  
Teresa Kellerman discute le besoin de soutiens interdépendants à vie dans son court 
article de 2003 intitulé “Crossing the Bridge to the Future” (retrouvé sur l’Internet): 
 

Créez un Cercle de soutien: À mesure que l’enfant avance vers sa 
vie adulte, il deviendra de plus en plus réticent de sa dépendance 
sur les membres de sa famille immédiate. En partie dû au fait qu’ils 
ne peuvent vivre entièrement indépendamment avec succès, et en 
partie dû au fait que les parents ne vivront pas pour toujours, il doit y 
avoir un temps propice à relâcher. Il est préférable et souhaitable 
que ce moment ne survienne pas jusqu’à ce qu’un filet de sauvetage 
soit en place afin de substituer la sécurité qu’ils ont eux durant leur 
supervision en mode 24/7 au domicile familial. Le Cercle de soutien  
devrait être formé de parenté, d’un instructeur d’emploi, d’un mentor, 
de membres de sa paroisse, de ses travailleurs sociaux et autres.  

 
Nathan Ory offre d’autres suggestions et un autre point de vue d’expertise sur la provision 
de soutiens à vie pour les adultes ayant l’ETCAF dans des établissements de santé 
mentale et médico-légaux.  Il y a une tendance que les professionnels du domaine 
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psychosocial ressentent un certain positivisme lorsque des adultes atteints de l’ETCAF 
demandent plus d’indépendance, interprétant donc cette demande comme une 
opportunité de mettre en place un modèle thérapeutique de réintégration psychosociale 
Ory nous met en garde contre cette pratique et il indique que ces individus avec l’ETCAF 
fonctionnent beaucoup mieux avec une dépendance fonctionnelle ou une 
“interdépendance” (Ory, 2008, p.200). “Certains adultes atteints de l’ETCAF et de troubles 
de santé mentale ne sont pas en mesure d’être responsables que si leur dépendances 
essentielles sur les structures externes (fournit par d’autres) sont reconnues et 
continuellement présentes.”  Pour qu’ils puissent demeurer relativement organisés, ils 
doivent être dépendants sur d’autres personnes (Ory, 2008, p. 202). 
 
Dans  The Meaning and Use of Structure, Ory note que les personnes atteintes de 
l’ETCAF démontrent souvent des comportements perturbateurs, principalement en raison 
de ne pas avoir la capacité d’organiser leurs temps, de se concentrer et/ou de se tenir 
occupé. Elles se fient entièrement aux structures externes en place. Sans ces structures, 
elles réagissent de façons impulsives ou obstinées aux divers stimuli externes. Elles 
pourraient se borner sur leurs propres peurs internes et se coincer dans un état altéré ou 
psychiatrique. Ce sont alors aux “cerveaux externes” d’aider à prévenir les 
comportements perturbateurs, et, plutôt que de réagir à ces comportements 
perturbateurs, de choisir des milieux qui encouragent des interactions proactives (Ory, 
2006, p.203). 
 
De plus, Ory déclare que “les adultes atteints de l’ETCAF ne sont généralement pas 
intérieurement bien organisés” et ils semblent plus faciles à être influencés par d’autres 
dans leur milieu.  Les gens ayant l’ETCAF ont tendance d’accepter plus librement et 
d’être amicaux. Il nous rapporte que les personnes touchées par l’ETCAF (ainsi que 
d’autres dysfonctionnements similaires qui handicapent le cerveau) seraient 
vraisemblablement en situations jugées dangereuses lorsque nous imposons des attentes 
à ce qu’elles vivent indépendamment au sein de la communauté.  Étant donné qu’elles 
ont de faibles capacités d’exercer un bon jugement et d’anticiper les conséquences de 
leurs propres actions, et afin de leur permettre de vivre en toute sécurité et d’avoir une vie 
raisonnablement normale, ils doivent être au dépend d’une ou de plusieurs personnes qui 
assument la responsabilité de leurs “cerveaux externes”, en leurs rappelant ce qui doit 
être accompli et quand (Ory, 2008, p.200). 
 
Dans l’ouest canadien, plusieurs services ont développé des programmes de mentorat 
afin de bien appuyer les personnes atteintes par l’ETCAF. Par exemple, les programmes 
de Whitecrow Village et de la Cowichan Valley FAS Society en Colombie-Britannique 
offrent des programmes de mentorat pour l’ETCAF. Le FASD Cross Ministry Committee 
en Alberta aide à promouvoir des mentorats en offrant des programmes de mentorats 
urbains et ruraux.  Les participants bénéficient directement de ces amitiés, d’une 
orientation et du rôle de modélisation d’un mentor bien formé.   
 
Tel que mentionné précédemment, aucuns des Ministères ontariens avec lesquels nous 
avons communiqué nous ont identifié la disponibilité de programmes spécifiquement 
désignés pour l’ETCAF et se rapportant à la notion d’interdépendance. Alors ce qui en 
résulte est que les parents et aidants naturels en Ontario sont laissés à leurs propres 
moyens et inquiets pour les soutiens à vie que leur enfant nécessite, soit durant la vie des 
parents ou par la suite. Les parents travaillent avec acharnement pour la planification de 
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leurs enfants  aux moyens de testaments, de fonds en fiducie, d’une procuration relative 
au soin d’une personne, de pensions d’invalidité, et de leurs implications dans divers 
programmes de services intégrés. Plusieurs familles sont par contre en crise, avec des 
fonds limitées, des accès restreints aux divers programmes, et des options très limitées.  

 
100 %  des prestataires de services ontariens, identifiés comme étant efficaces, ne 
s’attendaient pas à l’indépendance de leurs clients, mais plutôt d’une 
interdépendance positive.  Le cas échéant, 100 % ont développé une équipe de 
soutiens pour leurs permettre de vivre de façon interdépendante comme adultes, et 
95 % ont utilisé des soutiens communautaires naturels pour agir, lorsque possible, 
en temps que soutiens interdépendants. 100 % ont modifié des soutiens externes 
afin d’accroître le potentiel de réussite pour ces personnes. De plus, un petit nombre 
de répondants (14 %) ont indiqué avoir fait des efforts pour créer des milieux de 
soutiens mutuels, en encourageant les clients à appuyer d’autres clients avec leurs 
objectifs personnels. Ce faible pourcentage s’explique par le fait que cette pratique 
était spécifique aux prestataires de services offrant des services de soutiens de 
programmation de groupe et de vie, et que dans la plupart des cas ne s’applique pas 
aux services identifiés.      
 
   
           

 
 
La structure, la routine et la supervision 
 
Plusieurs ressources et auteurs, tel Della Maguire (2002), la Victorian Order of Nurses 
(2005) et le réseau Edmonton and Area Fetal Alcohol Network (2005), qui discutent des 
interventions pour l’ETCAF pour les enfants, les adolescents et les adultes remarquent 
tous l’importance d’une structure et d’une routine.  Dans son livre, Living with FASD : A 
Guide for Parents, Sara Graefe note que Maureen Murphy a premièrement formulé ce 
concept de pratique efficace en 1991 comme les 4 S + 1C (formule anglaise en italique) – 
Structure (la conformité ou structure), Supervision (la surveillance ou supervision), 
Simplicity (la simplicité), Steps (les étapes) et Context (le contexte) (Graefe, 2006, p. 39 
ff).  Jan Lutke et Deb Evenson ont élaboré sur des idées semblables dans leur travail de 
1997 intitulé Eight Magic Keys.  Ces huit clés magiques étaient: la routine, la conformité, 
la surveillance, une approche concrète, la consistance, la simplicité, l’utilisation d’un 
simple vocabulaire (de dire exactement ce que l’on veut dire), et la répétition.  
 
Dans The Meaning and Use of Structure (2006), Nathan Ory suggère que les milieux 
structurés sont de bons substituts pour la compréhension, de façon à ce que même si la 
personne avec l’ETCAF ne sait pas quoi faire ou doit faire face à un changement de 
routine, la conformité répétitive quotidienne en place prend le dessus et agit comme un 
échafaud. Ceci fait en sorte que l’individu sait ce qui vient par la suite et quel 
comportement est attendu de cette activité.  En bref, la conformité aide à surmonter les 
troubles neurodéveloppementaux dans le séquençage et l’organisation de leurs propres 
actions. 
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Eric Bontogon, tel que référré par Nathan Ory, nous suggère que  les pratiques et 
philosophies efficaces suivantes sont liées aux instances où les prestataires de services 
doivent développer une stratégie essentielle afin d’amorcer une solution immédiate lors 
de troubles de comportements. Prenez comme exemple une personne touchée de 
l’ETCAF qui ne peut absolument pas attendre patiemment pour sa “récompense” ce qui 
pourrait déclencher une certaine agitation et impatience. Elle semble à cet égard à un 
niveau  “enfantin”, et très souvent les récompenses positives ne “fonctionnent” pas. Évitez 
l’utilisation du mot  “Attendez”.  Établissez des structures où l’on retrouve des 
récompenses qui sont fréquemment et automatiquement insérées ce qui évite les attentes 
ou les délais  (Ory, 2006). 
 
Graefe définit ces conformités comme étant un “milieu pour les enfants atteints de 
l’ETCAF qui comprend des choix au sein de routines claires et prévisibles.” (Graefe, 2006, 
p.39).  Trudeau explique, “Offrez une conformité et non pas un contrôle-  un contrôle 
génère des luttes de pouvoir; tandis que la conformité organise le milieu de façon à 
encourager la réussite dans un milieu respectueux.  La conformité signifie d’avoir les 
mêmes modèles jour après jour ou encore à toutes les fois que vous faites quelque 
chose.  La conformité exige aussi que l’on utilise le même vocabulaire pour les mêmes 
directives.” (Trudeau, 2002, p.8).   
 
Offrir une conformité ou une structure signifie aussi l’élimination de temps libres. Les 
temps libres peuvent être difficiles à manier pour les gens atteints de l’ETCAF en raison 
de ne pas savoir quoi faire, causant ainsi souvent des problèmes. Ce n’est pas à dire 
qu’une journée conforme doit être “go-go-go” mais plutôt, les temps libres sont intégrés 
dans la journée et sont encadrés d’un commencement, d’un milieu et d’une fin. En autres 
mots, même les temps libres sont structurés envers la réussite (Edmonton and Area Fetal 
Alcohol Network, 2004). 
 
La conformité comprend la modification du milieu pour soutenir la structure et la routine.   
Malbin discute le milieu en soulignant qu’il est plus facile de changer les comportements 
de l’enfant en concentrant nos efforts à changer le milieu dans lequel il se trouve, ce qui 
produit différentes perspectives de choix d’interventions. “Le paradoxe est que si nous 
utilisons les comportements comme indices pour nous identifier des conditions sous-
jacentes neurologiques, et que nous modifions le milieu pour ajuster à ces besoins, 
plusieurs défis de déficiences secondaires pourraient être soit résolues et possiblement 
même prévenues.”   
 
L’évaluation de la pertinence entre les personnes et leurs milieux consiste  “de considérer 
le rôle que joue le cerveau dans ces comportements et de reconnaître les différences à 
base neurologique.”  Les conditions environnementales à considérer comprennent deux 
genres d’éléments : premièrement les éléments à base de nos sens – la vue, le goût, le 
son, et deuxièmement les éléments invisibles – les attitudes, la culture, les assomptions, 
et les valeurs (Malbin, 2002, p.38-39).  Nous avons précédemment discuté de 
l’importance des indices visuels comme méthode de communications efficaces. Il est 
aussi important de noter que l’inclusion de ces indices visuels au sein du milieu est aussi 
une modification nécessaire sous les initiatives de soutiens et de conformités. 
 
Les comportements symptomatiques et difficiles qui résultent de cette condition à base 
cérébrale devraient être perçus comme un pitre “ajustement” entre la personne touchée 
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de l’ETCAF et son milieu.  Alors en changeant le milieu de l’individu, ce qui pourrait 
possiblement inclure l’approche utilisée par le prestataire de services, pourrait “améliorer 
le fonctionnement de la personne et abaisser les comportements difficiles.” (Government 
of British Columbia Ministry of Children and Family Development, 2008). 

 
David Gerry, tel que mentionné par Nathan Ory, suggère que les suggestions suivantes 
sont des pratiques efficaces liées à l’établissement de routines et de rituels qui pourraient 
être essentiel au succès de la personne avec l’ETCAF. Vous devez comprendre que faire 
exactement la même chose, de la même façon à tous les jours, est possiblement requis 
pour assurer un certain confort. Faites-le tout simplement ou encourager l’individu à le 
faire et utiliser de nouvelles solutions créatives lorsque les comportements semblent 
devenir bizarres. Par exemple, de continuer à se préparer pour et de conduire la 
personne à l’école même durant toute une période de vacances pourrait assurer qu’un 
élève atteint de l’ETCAF demeure relativement calme. Ce pourrait sembler comme une 
perte de temps ou d’essence mais ça ne l’est vraiment pas lorsque l’on remarque les 
résultats sans maintenir les rituels (Ory, 2008). 
 
Trying Differently (2002) offre plusieurs suggestions en ce qui en est de routine et de 
conformité. Essentiellement, il est important que les prestataires de services soient eux-
mêmes bien organisés, et qu’ils préparent leurs activités matinales le soir d’avant. Les 
temps libres doivent être évités puisqu’ils sont “sans structure (conformité) et donc 
dangereux.” Vous devriez avoir des plans à l’avance pour des temps libres ou encore 
préparer un “sac de trucs” qui vous est facilement disponible et qui pourrait vous offrir 
beaucoup de soutiens additionnels et une certaine appréciation lorsque les routines 
doivent soudainement être changées. Par exemple, des congés lorsqu’il n’y a pas d’école, 
ou une journée blanche en raison de la neige, ou des vacances d’été lorsque le confort de 
la routine s’évapore soudainement (Trudeau, 2002, p. 9). 

 
Enfin, l’on ne doit pas sous-estimer l’importance du rôle que joue la surveillance ou une 
supervision directe afin d’éviter les mauvais comportements. “Un enfant atteint de 
l’ETCAF qui n’est pas surveillé est un enfant que l’on retrouve fréquemment en 
difficultés.” (Edmonton and Area Fetal Alcohol Network, 2004).  Le problème est que nous 
sommes facilement satisfaits lorsque nous croyons qu’ils nous ont démontré pouvoir 
accomplir certaines tâches indépendamment, et alors nous sommes enclin de croire qu’ils 
n’ont pas besoin de surveillance. “C’est le manque de fiabilité qui surprend plusieurs 
d’entre-nous” et c’est aussi la raison nécessitant une constante surveillance directe 
(Edmonton and Area Fetal Alcohol Network, 2004).  
 
La surveillance peut en sorte assurer que les personnes atteintes de l’ETCAF réussissent. 
Un certain niveau de surveillance sera toujours requis. “La surveillance ne peut pas être 
diminuée en adolescence. Malgré qu’un enfant soit actuellement âgé de 15 ans, leurs 
capacités émotives et mentales pourraient fort bien être à un niveau beaucoup plus bas.” 
(Graefe, 2006, p.83).   
 
Une augmentation de la conformité, de la routine, et des modifications portées aux milieux 
pourraient subséquemment réduire les crises émotives et de comportements, et 
pourraient aussi permettre le développement de compétences d’autocontrôle ou 
d’autorégulation (Streissguth, 1997).  Le développement de compétences autorégulatrices 
permet à l’individu affecté une meilleure gestion de soi comme adultes.  
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Les prestataires de services de l’Ontario identifiés comme étant efficaces ont activement 
appuyé l’utilisation de structures (conformités), de routines, et de surveillance pour les 
personnes atteintes de l’ETCAF. 95 % ont monté de simples structures et les ont 
observées. 100 % des répondants offrent des temps libres qui sont structurés et 
surveillés, utilisent généralement une surveillance directe, développent des routines 
régulières établies pour diverses activités telles au repas et pour renforcir une certaine 
conformité.  100 % ont ajusté les milieux afin d’accroître une meilleure organisation et 
structure. 59 % ont préservé des routines de façon constante d’un milieu à un autre. Et, 
enfin, 100 % ont établi des routines matinales et de soirées.  
 
 
 
De nouvelles approches de communications efficaces 
 
Un développement précoce du parler est souvent retardé chez la personne touchée de 
l’ETCAF. Dubovsky rapport que ces personnes, en tant qu’enfants ou jeunes adultes, ont 
souvent tendance d’être très verbal mais avec peu de contenu.  Le langage réceptif est 
plus douteux que le langage expressif.  Le client atteint de l’ETCAF peut avoir beaucoup 
de “jasette” mais il est habituellement incapable de traiter ou d’utiliser tout ce dont il 
entend. Ce problème est d’autant plus important lorsqu’on considère que notre réception 
verbale est vraiment à la base de la plupart de nos interactions avec les gens.  Plusieurs 
circonstances se fient principalement sur le langage réceptif pour assurer des résultats 
avec succès. Ces circonstances incluent: 

 
• Les techniques parentales; 
• L’éducation de niveaux primaire et secondaire; 
• Le bien-être à l’enfance; 
• Le système judiciaire; 
• Les traitements; 

-les entretiens motivationnels 
-la thérapie cognitive des comportements  
-la thérapie de groupe 
-les regroupements d’Alcooliques Anonymes ou de 

 Narcotiques Anonymes 
• Les campagnes de sensibilisation de l’ETCAF  
(Dubovsky, 2008, p.9). 

 
 

Une compréhension de l’emphase sur l’importance des compétences du langage réceptif 
et une approche modifiée de communication avec les personnes touchées par l’ETCAF 
sont des éléments essentiels d’une pratique efficace. 
 
Les initiatives de communications efficaces avec les clients relèvent du respect de la 
personne et d’une compréhension de la nature de l’ETCAF.  De façon semblable à toutes 
les incapacités intellectuelles, le respect de la personne atteinte de l’ETCAF dans 
l’utilisation du langage relève toujours de parler de la personne dans un premier temps 
plutôt que de s’adresser à son incapacité. Très peu de gens ont le désir de se faire définir 
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en fonction de leurs défis et les personnes atteintes de l’ETCAF ne font aucunement 
l’exception. En fait, une personne touchée de l’ETCAF est souvent particulièrement 
sensible à se faire identifier soit par son diagnostic ou son handicap.   
 
Dubovsky est clair dans ses conseils. Des pratiques de communications efficaces avec 
des individus ayant l’ETCAF devraient être sous la forme “d’un enfant atteint de l’ETCAF, 
et non d’un enfant ETCAF, ou une mère touchée par l’ETCAF, et non une mère ETCAF, 
ou, elle a des retards de développement, et non pas elle est intellectuellement retardée.  
La plupart des professionnels ne considèreraient jamais dire “une personne cancéreuse” 
mais par contre nous sommes souvent pris au piège de dire “une personne de l’ETCAF” 
ce qui est complètement inacceptable.” (Dubovsky, 2007, p. 5). 
 
Le langage respectant tout premièrement la personne est d’autant plus important lorsque 
nous parlons d’une personne atteinte de l’ETCAF puisque plusieurs personnes ayant 
l’ETCAF ont un diagnostic multiple avec des incapacités secondaires multiples.  De cibler 
ces étiquettes ou ces problèmes plutôt que les atouts de la personne pourraient avoir un 
effet endommageant de la délicate estime de soi d’une personne touchée par l’ETCAF.   
Dubovsky note que l’approche correcte devrait être: “Vous êtes une personne avec des 
atouts et des capacités et ayant l’ETCAF, les TOC (Trouble obsessionnel compulsif), et 
les troubles bipolaires. ” (Dubovsky, 2007, p. 5). 
 
En plus du langage respectant tout premièrement la personne, une communication 
efficace comprend l’utilisation d’un vocabulaire clair et simple dans ses directives étape-
par-étape.  Plusieurs personnes atteintes de l’ETCAF ont développées un large 
vocabulaire mais elles demeurent, tout de même, incapables de comprendre ce qui leurs 
est dis. Alors, autant qu’elles paraissent participer activement à la conversation, elles ne 
peuvent poursuivre ce qu’elles ont dite qu’elles feraient en raison de ne réellement pas 
avoir perçu le message. (Streissguth, 1997). 

 
Afin de maximiser la compréhension, tous les membres du personnel et les aidants qui 
offrent des services aux clients touchés de l’ETCAF se doivent (d’après le Edmonton and 
Area Fetal Alcohol Network, 2004) :  

• D’utiliser des phrases qui sont répétitives, simples, et claires et qui expliquent 
ce que l’individu doit faire;   

• D’utiliser le moindre nombre de mots possibles; 
• De se servir d’un langage concret (par exemple, au lieu de dire “Va te 

preparer et je te rejoindrai à la porte”, dites plutôt “Va chercher ton manteau et 
ton porte-monnaie et rencontre-moi à la porte.”);  

• D’exagérer les expressions du corps et du visage; 
• D’éviter de leurs dire ce qu’elles ne devraient pas faire et de garder toutes les 

directives positives;   
• De ralentir la présentation de directives et d’allouer du temps pour qu’elles 

s’enregistrent chez le ou les clients. S’assurer que les directives ont été 
comprise clairement et concrètement  (rappelez-vous que même si une 
personne a l’habilité de vous répétez sa tâche, cela ne veut pas 
nécessairement vous indiquez qu’elle a vraiment bien compris. Il faut alors, 
pour s’assurer de la compréhension, demander à la personne ce que veulent 
dire les directives plutôt de vous répétez ce que sont les directives). 
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Les personnes touchées de l’ETCAF ont souvent une difficulté à comprendre les concepts 
abstraits. Vous devriez alors évitez l’utilisation du changement de tonalité dans la voix, du 
sarcasme, et des farces puisque ces items relèvent de la catégorie de concepts abstraits. 
Les personnes ayant l’ETCAF pourraient ne pas pleinement reconnaître qu’un membre du 
personnel ne faisait que jouer ou taquiner, pouvant ainsi causer qu’une ou plusieurs 
personnes deviennent inutilement bouleversées (Edmonton and Area Fetal Alcohol 
Network. 2004).  Lorsque l’on inclut de l’humour dans une initiative il faut s’attendre 
parfois à des efforts additionnels pour expliquer ou pour assurer une compréhension.   
 
Il est important de jumeler le langage des directives au niveau de fonctionnement de 
l’individu. Si une personne semble avoir une journée difficile et qu’elle fonctionne donc à 
un niveau d’enfant, alors vous devriez énumérer les tâches une à la fois et les répéter si 
nécessaire. Lors d’une meilleure journée, moins de surveillance pourrait être requise 
(Edmonton and Area Fetal Alcohol Network. 2004).  Malheureusement, être atteint de 
l’ETCAF signifie en partie que tout dépendamment de la journée (et même de certains 
temps durant la journée), que la personne pourrait fonctionner à différents niveaux d’âge. 
Souvent l’âge fonctionnel est moindre que l’âge biologique.  Dan Dubovsky recommande 
que le personnel et les aidants se demandent “À quelle âge de développement est-ce que 
vous retrouveriez ce comportement?” (Dubovsky, 2007). 

 
Diane Malbin (2002) est d’accord avec Dubovsky et elle réfère à cette situation comme 
une de dysmaturité développementale où l’on remarque que les gens atteints de l’ETCAF 
n’agissent fréquemment pas en fonction de leurs âges.  Malbin nous avise, qu’en général, 
les aidants et les programmes devraient “penser de façon plus jeune” lorsqu’ils travaillent 
avec les clients ayant l’ETCAF. La dysmaturité développementale se présente lorsque les 
enfants ne peuvent pas apprendre comment ils se ressentent et comment traiter et/ou 
réglementer leurs bons ou mauvais sentiments. Le résultat est que les enfants plus âgés 
sont en quelque sorte “verrouillés” dans leurs façons immatures d’exprimer leurs 
sentiments et leurs agressions.  Malbin suggère de déterminer où le client se retrouve 
dans son développement et de répondre à ces besoins à ce niveau plutôt qu’où il devrait 
être d’après son âge chronologique.  
 
Les indices visuels sont effectivement une forme de communication non-verbale qui est 
tout aussi importante à considérer. L’on peut se servir de ces indices pour communiquer : 
des limites physiques, des règlements, des routines personnelles, des cédules ou des 
routines, des plans de gestion de colère, etc. Les indices visuels doivent être concrets et 
permettent à la personne de soutien d’utiliser le moins de mots possibles. Des exemples 
d’indices visuels sont : d’apposer des lignes au plancher pour délinéer les limites, des 
photos de ce que la tâche complétée devrait ressembler, des calendriers et des notes 
Post-It pour les programmes quotidiens, et des photos de souliers au-dessus de l’endroit 
où l’on devrait ranger ses souliers utilisés pour l’extérieur. D’importance particulière est la 
notion erronée qu’à un certain point les personnes atteintes de l’ETCAF n’auront plus 
besoin d’indices ou de soutiens visuels. Les adultes ont toujours besoin de ces soutiens, 
tout autant que les jeunes, et ils devraient toujours être présents pour eux (Edmonton and 
Area Fetal Alcohol Network, 2004). 
 
Les prestataires de services en Ontario qui sont identifiés comme étant efficaces 
endossent unanimement plusieurs des initiatives de communications efficaces. 100 % des 
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répondants indiquent utiliser les initiatives suivantes : message-guide ou phrases 
répétitifs, l’utilisation du moins de mots possibles, de toujours diriger le client à faire 
quelque chose plutôt que ce qu’il NE devrait PAS faire, utilise un langage concret, 
fournisse le temps requis pour traiter les directives reçues, et utilise une communication 
jumelée au niveau de fonctionnement du client. 95 % font un bon contact visuel, exagère 
leurs expressions du corps ou du visage, et donnent des indices visuels.  Enfin, 81 % 
s’assurent que le message ou les directives furent concrètement compris.  
 
 
 
Sensibilisation/soutiens appropriés pour les Troubl es d’intégration sensorielle  
 
Malbin décrit les personnes touchées par l’ETCAF comme ayant des cerveaux mal 
organisés, qui ont des difficultés à prioriser et à filtrer les stimuli. Les milieux qui sont 
qualifiés “normaux”  peuvent être soit sur-stimulants et même écrasant. Plusieurs gens 
atteints de l’ETCAF semblent avoir des sensitivités sensorielles à la vue, au son, au 
toucher, à l’odeur et au goût.  Malbin décrit la situation d’un enfant qui s’exclamait 
continuellement en criant “Tais-toi!” à sa mère lorsqu’elle parlait durant le mouvement de 
la voiture. Sa mère se sentait offensé et trouvait son enfant grossier. Elle a sermonné son 
enfant au sujet de ses manières, sans aucuns résultats. Elle remarqua à certains 
moments donnés qu’il ne criait pas lors des arrêts aux feux de circulation. Elle a donc 
cessé de parler lorsqu’elle conduisait. L’enfant fût questionné en lui demandant qu’est-ce 
qu’il ressentait lorsque sa mère conduisait, et il répondit; “Je vois tout maman, tout.”  Il 
était incapable de lui expliquer que lorsqu’elle parlait en conduisant cela lui était 
complètement écrasant.  En premier sa mère était offensé, ressentant que son 
comportement était grossier et elle voulait qu’il cesse. Mais, une fois qu’elle a cessé son 
propre comportement, et qu’elle a observe de plus près le comportement de son enfant et 
lui demanda comment il se ressentait, elle a tout compris et elle peut maintenant lui 
enseigner des façons appropriées pour subvenir à ces besoins et les siens  (Malbin, 
2002, p.59). 

Malbin note que les comportements doivent être perçus comme des indices qui 
demandent de penser un peu plus et de déterminer la cause du comportement, plutôt de 
les viser comme l’élément à modifier.  De comprendre le pourquoi de la cause nous incite 
à réfléchir à des options différentes et possiblement plus efficaces et qui pourraient 
subvenir aux besoins des deux parties. Il est important de demander aux gens de décrire 
leurs expériences dans divers milieux de façon à permettre d’identifier les sensitivités 
qu’une personne pourrait avoir (Malbin, 2002, p.59). 

Pour bien offrir des services efficaces aux personnes atteintes de l’ETCAF, il est essentiel 
que les prestataires de services et que les aidants évaluent, comprennent et adressent 
les Troubles de l’intégration sensorielle. Les Troubles de l’intégration sensorielle (TIS), 
aussi reconnue comme les Troubles du traitement sensoriel (TTS), sont décrit comme 
une incapacité neurologique qui fait en sorte que le cerveau est incapable de traiter les 
informations qui lui parviennent des sens.  Les personnes touchées de l’ETCAF sont 
souvent écrasées par l’information sensorielle qui prend complètement le dessus et qui 
rend presqu’impossible pour eux de se concentrer sur leur tâche. Les symptomes incluent 
une sur-agitation, une irritabilité ou de l’agression.  Les gens affectés peuvent aussi 
devenir hyper sensibles aux sens, incluant une baisse de réaction à la température. De 
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plus, ces personnes pourraient ne pas se plaindre de maux d’oreilles, de fractures des os, 
et pourraient être incapables de ressentir des stimuli douloureux. (FASD Interagency 
Workgroup, 2008, p.9). 

 
Dans The Out-of-Sync Child, Recognizing and Coping with Sensory Integration Disorder 
(1998), Carol Kranowitz nous présente une analyse experte des TIS et nous offre un 
guide aidant à traiter les enfants avec les TIS. Elle remarque qu’habituellement, lorsqu’un 
enfant vieillit, il rajoute de nouvelles compétences à celles qu’il a déjà acquises. Mais, 
pour une personne envisageant des défis de traitement d’information, “de vieillir ne 
signifie pas toujours de devenir meilleur dans plusieurs tâches physiques et 
intellectuelles, en raison que la fondation de base pour organiser efficacement les 
informations sensorielles n’est tout simplement pas assez solide.” (p.147). 
 
Elle précise, “Si vieillir n’aide pas, que faire? Des interventions précoces. L’intervention la 
plus appropriée pour les Troubles d’intégration sensorielle est l’ergothérapie, qui aide 
l’enfant à développer son système nerveux.” (p.147). Elle note en plus qu’avant 
d’introduire l’enfant à l’ergothérapie, il doit y avoir une évaluation et un diagnostic 
professionnel, et par la suite de trouver un ergothérapeute qui est familier avec 
l’intégration sensorielle pour effectuer la thérapie (Kranowitz, 1998).  
 
Kranowitz note que les interventions précoces effectuées par des ergothérapeutes 
expérimentés et qualifiés peuvent réduire la sévérité des TIS chez les enfants atteints de 
l’ETCAF, pouvant donc modifier le comportement dysfonctionnel dû aux stimuli 
débordants.   De plus, Kranowitz suggère de bien documenter, de façon rigoureuse, tous 
les comportements positifs et négatifs pour quelques jours, en notant le jour, l’heure, le 
comportement et les circonstances.  Cela devrait être fait jusqu’à ce que les types de 
comportements et les incitations de stimuli aient été déterminés. Ceci permettra aux 
aidants ou aux prestataires de services de tenir le client à l’écart des incitations des 
stimuli, de déterminer des mécanismes de relaxation efficaces, d’idéalement de les 
insérer dans les routines régulières, et enfin d’arriver aux résultats de prévenir les 
comportements dysfonctionnels (Kranowitz, 1998).  
 
 
Même si l’évaluation d’ergothérapie est préférable, il y a de simples initiatives qui 
pourraient être utilisées sans problèmes pour les personnes ayant l’ETCAF si cette 
évaluation n’est pas immédiatement disponible.  Malbin recommande les initiatives 
suivantes : 
• Atténuez les stimulations de couleurs dans le milieu qui pouvent être excessives.  
• Si possible, utilisez les couleurs de bleus et de bleu-verts qui ont un effet calmant. 

Dépendamment des individus, la couleur rouge pourrait être trop excitante.     
• Remaniez les étagères de côté de façon à éviter que la perspective frontale ne soit 

pas carrément “en pleine face”.  
• Limitez le nombre de portraits au mur. (Notez que la meilleure solution pourrait être 

de n’avoir aucuns portraits au mur)    
• Éliminez tous les bruits agaçants, e.g. le bourdonnement d’un réservoir de poissons 

pourrait être gênant pour certains.  
• Si vous ne pouvez pas assurer un milieu calme, considérez des écouteurs et ou des 

lunettes fumées.  
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• Intégrez des temps calmes en supprimant la télévision ou la musique, ou permettez 
à la personne de relaxer avec sa propre musique.  Réalisez que certaines 
personnes touchées de l’ETCAF seront calmées par leur choix de musique qui 
pourrait bien vous déranger en temps que prestataire de services!  

• Considérez un style de vie minimaliste et réduisez le montant de meubles et de 
bibelots en classe. (Malbin, 2002) 
 

Ory offre ces conseils sur la “surexcitation sensorielle” de David Gerry, un aidant 
expérimenté et le directeur-général du FASD Community Circle de Victoria, en Colombie-
Britannique. Gerry reprend les nombreuses idées de Malbin ici-haut lorsqu’il suggère que 
les initiatives suivantes sont des pratiques efficaces liées à la surexcitation sensorielle des 
personnes atteintes de l’ETCAF:  
• De réduire les encombrements visuels et de simplifier les milieux. 
• D’essayer un nouveau milieu si un client est surexcité dans un milieu particulier.  
• De reconnaître que les senteurs et les lignes de vision peuvent être beaucoup 

surexcitées et/ou agaçantes, même si elles ne vous dérangent pas.  
• De demander aux clients qui deviennent visiblement gênés qu’est ce qui pourrait 

être fait pour remédier à la situation ou à la salle – ils peuvent habituellement 
exprimer d’eux-mêmes ce qui ne va pas (Ory, 2008, p. 204).  
 

Les prestataires de services en Ontario qui furent identifiés comme étant efficaces ont 
fourni des soutiens qui répondaient à la présence de Troubles de l’intégration sensorielle 
(TIS).  Presque tous les répondants (89 %) ont tenté d’obtenir une évaluation qui pouvait 
confirmer la présence des TIS. 100 % des répondants ont minimisé l’exposition à des 
milieux accablants, ont alloué des activités de fortes sensations ou intensités (pelleter de 
la neige, sauter, ou grimper), et ont minimisé les milieux causant la surexcitation ou 
l’encombrement en assurant une certaine organisation et un ordre physique.  84 % ont 
réduit les distractions auditives. 56 % des répondants potentiels ont utilisé des choix de 
couleurs neutres et un éclairage naturel. Un petit nombre de répondants ont noté 
l’importance de documenter et d’écrire un journal identifiant les comportements afin de 
demeurer aux aguets de TIS possibles qui ne se sont pas encore manifestés.  
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Recommandations 
 
Basé sur nos résultats, suite à une revue de la littérature sur le sujet, la fondation de base 
des pratiques efficaces pour les gens atteints de l’ETCAF est un diagnostic précoce de 
même qu’une éducation et une formation sur les effets de l’exposition à l’alcoolisation 
fœtale. Présentement, ni un ni l’autre ne sont mis en évidence ou facilement disponible.   
 
Il est rentable d’aborder de manière proactive les problèmes de l’ETCAF.  Il y a eu une 
mise en évidence à un tour de table national, intitulé le “Développement d’un modèle 
canadien pour le calcul des effets économiques sur l’ETCAF”, les 21 et 22 mars 2007. 
Des données furent présentées pour démontrer les résultats de recherches qui 
identifiaient le fardeau économique de l’ETCAF au Canada. Des présentations furent 
données par Jan Lutke (“Les économies de l’inconvénient: quels sont les coûts réels de 
l’interface des systèmes de l’ETCAF?”), Brenda Stade (“Estimation révisée du fardeau 
des coûts de l’Exposition à l’alcoolisation fœtale au Canada”) et Brian Grant (“Mesurer 
l’impact économique de l’ETCAF au Canada : question de justice pénale”). Les coûts 
ajustés sont déterminés être un peu au-delà de 24 000 $ par enfant annuellement. Bien 
que l’étude n’ait pas été conçue au niveau de la population en général, les données furent 
extrapolées et elles démontrèrent un coût national “très conservateur” de presque 600 
millions de dollars.  L’on note par contre que ces données ne reflétaient pas les coûts 
pour les enfants de moins d’un an, les personnes aux prises dans le système judiciaire 
(les coûts d’incarcération sont rapportés être, par personne, entre 72 000 $  et 150 000 $ 
annuellement), les itinérants, et les enfants dans des institutions.   
  
 

“La vrai question demeure: devrions-nous payer dès aujourd’hui afin d’instaurer 
des systèmes et des filets de sauvetage nécessaires ou devons-nous choisir 
de tout simplement payer plus tard, lorsque ces coûts à la société seront 
invraisemblablement beaucoup plus élevé.  Il est fort probable que les coûts de 
payer pour ces services plus tard à l’avenir seront beaucoup plus élevés que 
les coûts présents au système si on payait dès maintenant. C’est en effet 
question d’une interdépendance financée plutôt qu’un véritable ‘gouffre’ de 
faillite à coûts élevés non pas seulement pour ce qui en est du système mais 
aussi pour l’adulte atteint de l’ETCAF (Public Health Agency of Canada, 2007, 
p.12).”  

 
 
Les recommandations suivantes sont intentionnées comme des ‘premiers pas’ envers le 
développement d’une meilleure capacité provinciale qui pourrait mieux supporter les 
familles et les personnes atteintes de l’ETCAF.  
 
1.  Que le gouvernement de l’Ontario assigne un ministère responsable de travailler avec 

les autres ministères pour créer une stratégie provinciale sur l’ETCAF.  
 

• Il n’y a présentement aucun ministère au sein du gouvernement provincial qui ait 
la responsabilité mandatée de l’ETCAF en Ontario.  Ceci a comme résultat de 
transformer l’ETCAF en sujet ‘orphelin’.  Sans aucune prise de responsabilités 
et de soutiens, un progrès positif par l’entremise de recommandations 
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n’aboutira à rien.  Étant donné la prévalence de ce handicap et des impacts sur 
nos communautés qui résultent des déficiences secondaires, l’ETCAF doit 
enfin être reconnu comme étant prioritaire.  

• En plus de mandater un ministère responsable, il est très important de 
spécifiquement assigner du personnel au dossier de l’ETCAF et qu’il reçoive 
des fonds désignés afin de propulser leur travail.  

• En retour, un comité provincial interministériel sur l’ETCAF devrait être formé 
afin de permettre une entière collaboration dans la création d’une stratégie 
provinciale sur l’ETCAF qui répondra aux besoins des personnes affectées 
dans chacun des secteurs. Le groupe FIANO (FASD Intergovernmental Action 
Network of Ontario), présentement en fonction, offre un modèle de 
collaboration interministérielle pour ce genre d’initiative; il est tout de même 
essentiel que ce genre de réseau soit entièrement supporté par un ministère 
responsable.   

• Il est recommandé que ces ministères travaillent avec le REO/ETCAF (FASD 
ONE) ainsi que les parents et les aidants afin de développer cette stratégie 
provinciale, d’améliorer les programmes déjà en place, et d’élaborer des 
stratégies de mise en œuvre efficaces.  De plus, nous recommandons 
fortement un dialogue et une implication avec le Canadian Northwest Fetal 
Alcohol Spectrum Disorder Partnership (http://www.cnfasdpartnership.ca/) et     
l’ Atlantic Intergovernmental Fetal Alcohol Spectrum Disorder Partnership.  Ceci 
permettrait d’avancer le développement de standards nationaux en ce qui en 
est des diagnostics et de la prestation de services pour les personnes atteintes.  

 
2.  Que la capacité pour les diagnostics de la province de l’Ontario soit augmentée de 

façon à offrir l’accès aux services partout et dans toutes les régions.  
 

• De développer les codes de l’Assurance-santé de l’Ontario afin d’inclure les 
évaluations pour les diagnostics de l’ETCAF.  

• De promouvoir la formation en diagnostic pour les professionnels de la santé 
déjà en place partout en province.  

• De partager des informations détaillées et courantes sur les besoins de l’ETCAF 
afin de les inclure dans les développements de curriculum éducationnel pour 
les médecins, les psychologues, les psychiatres, les travailleurs sociaux, les 
infirmières, et tout autre personnel relié.  

• De mettre en place et de supporter les services de diagnostics partout en 
province.  

• D’inclure des questions reliées à l’exposition à l’alcoolisation fœtale dans les 
outils de pré-dépistage qui sont déjà mandatés. De promouvoir l’utilisation de 
ces outils.  

• D’offrir aux parents et aidants naturels le financement nécessaire pour les 
évaluations psychologiques des enfants touchés par l’ETCAF. D’améliorer 
l’efficacité de ces évaluations et de réduire les diagnostics erronés en appuyant 
la formation des psychologues.    

• De prioriser les évaluations psychologiques, plus particulièrement dans les 
premières années de l’enfance.  
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3. Que l’on priorise l’éducation, la formation et un accroissement de la sensibilisation 
sur l’ETCAF par toute la province de l’Ontario.  
 

• De réduire l’incidence de l’ETCAF, et de démarrer une campagne de 
sensibilisation permanente sur l’ETCAF.3 

• De mandater d’inclure des informations détaillées et courantes sur l’ETCAF 
dans le curriculum éducationnel  pour les médecins, les psychologues, les 
psychiatres, les éducateurs, les travailleurs sociaux, les infirmières, et tout autre 
personnel relié.  

• D’assurer du financement, partout en province, afin d’encourager les cadres qui 
administrent les prestataires de services pour qu’ils puissent mandatés la 
formation et l’éducation sur l’ETCAF pour tous le personnel de soutiens et les 
familles touchées.   

 
4.  Que les décideurs de politiques, les prestataires de services, les législateurs, et les 

bayeurs de fonds ont besoin d’utiliser et de s’appuyer sur les pratiques efficaces 
actuelles en vigueur dans le développement de services pour l’ETCAF.   
 

• Il est important de remarquer qu’une réponse positive aux trois premières 
recommandations pourrait accroître nos connaissances concernant l’incidence 
de l’ETCAF en Ontario.  Basé sur sa prévalence confirmée, des consultations 
avec le REO/ETCAF (FASD ONE) et que le comité interministériel développe 
un plan, il est primordial d’assigner du financement afin de poursuivre le 
développement de services de soutiens partout en province et relevant de tous 
les secteurs, pour ces personnes atteintes. Ces services doivent démontrés 
l’utilisation de pratiques efficaces. De plus, tous les services efficaces déjà en 
vigueur pour les personnes atteintes de l’ETCAF se doivent d’être pleinement 
reconnus et financés en conséquence.   

 
 

 
 

                                                 
3 Voir What We Have Learned: Key Canadian FASD Awareness Campaigns à  
http://www.phac-aspc.gc.ca/publicat/fasd-ac-etcaf-cs/index-eng.php 
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Conclusion 
 
Beaucoup de ce que nous connaissons au sujet des interventions efficaces pour les 
personnes atteintes par l’ETCAF nous est parvenu à travers les expériences vécues par 
les parents biologiques, adoptifs ou d’accueil qui ont élevé ces enfants touchés, de même 
que des travailleurs communautaires qui relèvent la gestion des défis de l’ETCAF soit une 
situation ou une crise à la fois. Ces soutiens efficaces sont : un diagnostic précoce 
(préférablement avant l’âge de 6 ans), un placement stable au sein d’une famille qui a le 
bénéfice de services de répit et qui a la formation requise afin d’aider l’enfant à gérer ses 
comportements, et enfin, l’enfant doit être inscrit dans un programme scolaire où l’on 
comprend et supporte les déficiences primaires de l’ETCAF (Agence de la santé publique 
du Canada, 2005).  Ceci répond de façon fondamentale aux interventions efficaces, aux 
diagnostics précoces, et à la croissance de programmes éducatifs et de formation en 
soutien des personnes atteintes par l’ETCAF.   
 
Le diagnostic précoce et la croissance  de programmes éducatifs et de formation 
permettent de réussir lorsque l’on utilise les autres techniques recommandées pour 
effectuer des services efficaces. Une fois que nous avons déterminé qu’une personne est 
touchée de l’ETCAF et que nous reconnaissons son impact sur ses comportements, nous 
pouvons effectuer un changement radical envers une approche positive intense   (positive 
strength-based approach).  Nous pourrons donc, par la suite, mieux comprendre les 
besoins de la personne atteinte et planifier en conséquence pour : des soutiens 
interdépendants à vie, des structures (conformités), de la routine, de la supervision, des 
méthodes alternatives de communications, et une prise de conscience des problèmes 
potentiels de l’intégration sensorielle et de la surexcitation.  Nous comprendrons donc, 
enfin, le besoin de gestion de cas et de collaboration communautaire, de par les divers 
secteurs, afin de plus effectivement desservir ces personnes trop souvent complexes.  
 
En l’absence de lignes directrices mandatées par le gouvernement pour l’ETCAF, telles 
que recommandées dans ce document, présentement la responsabilité relève donc 
uniquement des parents, des prestataires de services individuels, des intervenants et des 
communautés de se regrouper afin de développer des plans de soutiens appropriés.  
Cette tâche est loin d’être facile. Une planification de services appropriés requiert de 
l’éducation, du développement de normes pour la gestion des cas, du partage 
d’informations et de réconcilier divers mandats concurrentiels et des demandes 
d’organismes qui ont la responsabilité de la sécurité de l’enfant, de la sécurité de la 
communauté, et de la préservation familiale.  
 
Les communautés peuvent apprendre directement des divers modèles de collaborations 
communautaires qui ont réussi, par exemple l’Initiative de l’ETCAF de Barrie, en Ontario 
(FASD Initiative).  Ces modèles peuvent venir en aide aux diverses communautés de 
créer des lignes directrices, d’accroître leurs connaissances de l’ETCAF, de développer 
des normes de gestion de cas et de résolutions de conflits. Remarquez que les nombreux 
comités et coalitions de l’ETCAF partout en province s’efforcent toujours d’effectuer un 
partage.  
 
De plus, nous pouvons nous modeler sur les communautés qui sont bien informées sur 
l’ETCAF et qui offrent des soutiens sociaux.  Tel que précédemment mentionné, Dan 
Dubovsky est un grand promoteur de l’aide sociale à base communautaire pour les 
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personnes atteintes de l’ETCAF.  Il signale que la communauté, dans laquelle vit une 
personne touchée de l’ETCAF, pourrait être une collaboratrice idéale dans la provision de 
services efficaces.  “Si ces communautés reconnaissent les difficultés que confrontent les 
personnes atteintes de l’ETCAF et leurs familles, elles pourraient fournir beaucoup de 
soutiens à l’individu, à la famille, et aux systèmes de prestataires de services.” 
Possiblement ce qui pourrait porter fruit, si elles sont “à bord”, serait que ces 
communautés qui ont une compréhension de l’ETCAF pourraient plaider ou revendiquer 
pour augmenter la prévention et assurer de meilleures interventions (Dubovsky, 2007,  
p. 3). 
 
Dubovsky avise les organismes d’avoir une meilleure vue d’ensemble de leurs 
communautés et d’évaluer les facteurs culturels et autres facteurs qui démontrent la 
vitalité d’une communauté.  Rappelez-vous que ces personnes touchées par l’ETCAF 
peuvent s’insérer dans une variété de cultures communautaires déjà existantes.  Qui donc 
dans la communauté comprend l’ETCAF?  Les communautés qui ont une compréhension 
de l’ETCAF sont en mesure de revendiquer pour les personnes atteintes de l’ETCAF. Ces 
revendications mènent vers une meilleure prévention ainsi qu’une hausse d’interventions, 
de mentors, d’instructeurs, et autres personnes qui pourraient être impliquées dans une 
campagne de services intégrés.  Suite à l’évaluation des atouts d’une communauté, une 
programmation efficace pourrait dénicher des rôles et modèles positifs dans la 
communauté qui donnent un sens et qui sont “permanents” pour les personnes atteintes 
de l’ETCAF qui seraient plus âgées. Dubovsky remarque qu’il est essentiel que les 
communautés soient instruites et prêtes à relever le défi d’appuyer une ou des personnes 
atteintes de l’ETCAF pour que cette approche reflète un succès (Dubovsky, 2007). 
 
En Ontario, les divers ministères ont été incapables d’identifier les prestataires de 
services pour les personnes atteintes de l’ETCAF. La seule exception fut un programme 
qui cible uniquement la population autochtone.  Seulement trente ‘prestataires de services 
efficaces’ furent identifiés dans un sondage provincial de parents et d’aidants naturels – 
non pas une liste complète de tous les prestataires de services pour l’ETCAF en Ontario, 
mais tout de même suffisant pour les besoins de cette recherche.  Par contre, de ces 
services identifiés, il y a un consensus constant des soutiens qui forment les pratiques 
efficaces élaborées dans ce document. Voilà tout de même un accomplissement 
impressionnant et remarquable étant donné l’absence de reconnaissance de l’ETCAF par 
le gouvernement provincial et les multiples obstacles aux services efficaces que cela 
crée.   
 
L’accès aux prestations de services partout en province de l’Ontario  dépendra d’une 
réponse proactive et d’un plan d’action du gouvernement ontarien. L’adoption de cette 
cause orpheline de l’ETCAF demeure toujours critique pour assurer l’appui et le succès à 
long terme de ces personnes et familles touchées par ce handicap 
 
 
(S’il-vous-plaît revoir les notes suivantes des auteurs de la recherche.) 
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Note des auteurs (de la page 7) : 
 

Dans les situations qui impliquent des personnes soupçonnées de l’ETCAF (pas 
encore diagnostiquée), il est fréquemment nécessaire d’instaurer des stratégies 
et des pratiques efficaces le plus rapidement possible afin d’assurer une 
certaine stabilité et de ne pas tout simplement attendre pour un diagnostic. 
L’attente d’un diagnostic, sans implanter des soutiens efficaces et des 
stratégies, pourrait compromettre la sécurité de toutes les personnes impliquées 
et complètement détruire tous les efforts à date d’offrir une certaine marge de 
succès et un sens d’accomplissement sur lesquels l’on peut former une bonne 
base de départ pour l’avenir. Tenez aussi en ligne de compte qu’aucunes 
initiatives de l’ETCAF ne porteront tord aux clients et qu’elles complémenteront 
très bien les autres conditions neurobiologiques que l’on pourraient retrouver 
chez l’individu. 
 
De mettre en place un programme pour des personnes soupçonnées d’avoir 
l’ETCAF ne remplace aucunement le besoin de poursuivre l’obtention d’un 
diagnostic précis. Lorsque l’on poursuit une évaluation ou un diagnostic, l’on doit 
se retenir de “Penser à l’ETCAF en premier”. Cette pratique fonctionne très bien 
dans le domaine des interventions et des soutiens efficaces mais ne s’apprête 
pas tellement bien dans le secteur de diagnostic où l’on s’attend à ce que les 
cliniciens aient une complète ouverture d’esprit à toutes les possibilités et 
causes potentielles du statut du client. 
 
Les prestataires de services se doivent aussi d’être conscients que même si un 
client réagit bien aux strategies de l’ETCAF, que ce n’est tout de même pas 
nécessairement une preuve qui démontre que le client a soit l’ETCAF ou encore 
seulement que l’ETCAF. Une évaluation et un diagnostic complet doivent être 
entrepris et ils identifieront par la suite les ajustements nécessaires à apporter 
aux stratégies d’interventions  qui reflèteront bien ces nouvelles informations qui 
seront retirées d’une évaluation et d’un pronostic précis. Il est aussi très 
important dans le stage de “Penser à l’ETCAF en premier” que l’on respecte 
pleinement cette information de façon confidentielle jusqu’à ce qu’un diagnostic 
soit en fait confirmé.  
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Ressources additionnelles suggérées par les prestat aires de services 
identifiés  

 
 
"Once Upon a Time: Therapeutic Stories that Teach and Heal" and "Once Upon a Time:  
 Therapeutic Stories to Heal Abused Children (revised edition) by Nancy Davis PhD. 
 
Saskatchewan FASD Tip Sheets www/skfasnetwork.ca 
http://www.skfasnetwork.ca/Network%20Resources%20&%20Materials.html 

 
http://www.come-over.to/FAS/faslinks.htm  Best FASD Sites 
 
Fetal Alcohol Spectrum Disorder, by Toronto FASD Coordinating Network 2008 
http://www.torontocas.ca/wp-content/uploads/2008/09/FASD.pdf 

 
Strategies Parents find Helpful in Raising Children Living with FASD, prepared by 
Czaee Rajwani. Toronto: St. Michael’s Fetal Alcohol Spectrum Disorder Clinic, 2007. 
http://come-over.to/FAS/PDF/TorontoStrategiesParents.pdf 
 
FASlink Discussion Forum is an Internet mail list for individuals, families and 
professionals who work with FASD.  This provides support and information 24/7.  To 
join FASlink go to http://listserv.rivernet.net/mailman/listinfo/fas-link  
 
Olderfas is a support group and discussion list for parents only.  They welcome family 
members/parents/caregivers supporting for older teens with FASD who are 
transitioning to adulthood.  Diagnosis is not required.  To join go to 
http://groups.yahoo.com/group/Olderfas/  
 
Picture This: Life as a Parent of Children with FASD (podcast): 
http://citizenshift.org/picture-this 
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Appendice A: Caractéristiques communes des gens att eints de l’ETCAF  
La recherche nous confirme que les gens qui sont atteints de l’ETCAF peuvent démontrés 
n’importe lesquelles des caractéristiques suivantes. Une minorité de gens démontrent 
plusieurs de ces caractéristiques et sont donc identifiés comme étant diagnostiqué SAF ou 
SAFpartiel. Une majorité (95%) de gens ont moins de caractéristiques et sont diagnostiqués 
comme TNDA dans l’ETCAF. Ceux-ci représentent la “majorité invisible” de gens ayant 
l’ETCAF. Tous les gens ayant l’ETCAF sont uniques et individuels. Il n’y a pas deux 
personnes ayant l’ETCAF qui sont identiques.  

Les caractéristiques 
à la naissance 
peuvent 
comprendre: 
 

• Une petite circonférence anormale de la tête  
• Cerveau sous-développé ou endommagé – (détectable IRMf) 
• Faible tonus musculaire 
• Moins de tissus gras 
• Traits du visage identifiables (philtrum aplati, fentes palpébrales 

étroites, lèvre supérieure) 
• Malformations des organes majeures 
• Problèmes visuels 
• Problèmes auditifs, infections respiratoires et des oreilles  
• Troubles de saisies et/ou des tremblements  
• Irritabilité infantile 

Les caractéristiques 
cognitives peuvent 
inclure: 

• Des retards légers à modérés de développement 
• Troubles de la parole et du langage 
• Déficiences de l’expression et de la réception du langage  
• Déficiences de raisonnement en mathématiques 
• Difficultés de compréhension et de l’abstrait  
• Problèmes de généraliser une situation à une autre  
• Mauvaises compétences d’attention et de concentration 
• Déficiences de mémoires  
• Jugements altérés 

Les caractéristiques 
motrices peuvent 
inclure:  

• Retards de croissance de la motricité fine 
• Piètre coordination/maladresse 
• Déficiences de la motricité fine 
• Faiblesse de la démarche et croissance 

Les caractéristiques 
de comportements 
peuvent inclure:  

• Hyperactivité avec ou sans des Troubles déficitaires de l’attention 
• Impulsivité 
• Le mensonge 
• Le vol 
• Comportement contrarié et obstiné 

Les caractéristiques 
psychologiques 
peuvent inclure: 
 
 

• Retards de développement social et de communications 
• Incapable de relier la cause et l’effet (compréhension des 

conséquences) 
• Incapable d’interpréter les signes sociaux, maussade 
• Mal à se faire des amis  
• Retrait social 
• Sautes d’humeur 
• Démontre des comportements de moqueries ou d’intimidation 
• Périodes de forte anxiété et/ou de tristesse excessive 
• Maladie mentale  

(Adapté de: Knowledge and attitudes of health professionals about fetal alcohol syndrome: 
Results of a national survey. Public Health Agency of Canada, 2004, p. 25, Retrieved from 
the Internet on July 16, 2009.) 
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Appendice B- Répliques des divers ministères en ce qui concerne les soutiens 

pour l’ETCAF 
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Appendice C- Sondage 2008 des parents ontariens sur  les pratiques efficaces 
pour l’ETCAF: Résultats du sondage  

 
 

1. Nombre de répondants 
• 44 répondants en tout 
• Les répondants ont fourni des informations pour 58 enfants. 
• 59 % (26 répondants) ont identifié des prestataires de services efficaces. 

 
2.  Représentation géographique des répondants 

• 45 %  région sud-ouest  (Brant, Bruce, Chatham-Kent, Dufferin, Elgin, Essex, 
Grey, Haldimand, Hamilton-Wentworth, Huron, Lambton, Middlesex, Norfolf, 
Oxford, Perth, Waterloo, Welland, Wellington)  (20 répondants) 

• 20 %  région de  Toronto  (Durham, Halton, Peel, York) (9 répondants) 
• 11 %  région  d’Ottawa (Grenville, Lanark, Ottawa-Carleton, Prescott-Russell, 

Stormont-Dundas, Glengarry)  
(5 répondants) 

• 7 %  région sud-central  (Haliburton, Muskoka, Renfrew, Simcoe) (3 
répondants) 

• 5 %  région nord-ouest  (Kenora, Rainy River, Thunder Bay) (2 répondants) 
• 5 %  région centrale  (Algoma, Manitoulin, Nipissing, Parry Sound and 

Sudbury) (2 répondants) 
• 5 %  région  de l’est du lac Ontario (Kawartha Lakes, Frontenac, Hastings, 

Leeds, Lennox-Addington, Northumberland, Peterborough, Prince Edward) (2 
répondants) 

• 2 %  région nord-est (Cochrane, Timiskaming) (1 répondant) 
 

 

Représentation géographique Région centrale

Région de l'est du 

lac Ontario
Région centrale-

sud
Région nord-est

Région nord-ouest

Région d'Ottawa

Région sud-ouest

Région de Toronto
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3. Nombre d’enfants, par famille, touchés par l’ETC AF 
• 64 % des répondants (28 personnes) indiquent avoir un enfant atteint de 

l’ETCAF.    
• 36 % des répondants (16 personnes) indiquent avoir deux enfants ou plus 

atteints de l’ETCAF. 
 
4. Les tranches d’âge indiquées pour les familles t ouchées de l’ETCAF     

• 21 % ont de 0-6 ans (12 enfants) 
• 38 % ont de 7-12 ans (22 enfants) 
• 19 % ont de 13-17 ans (11 enfants) 
• 22 % ont un â de plus de 18 ans (13 enfants) 

 
5. Diagnostics pour les familles touchées par l’ETC AF 

• 33 % indiquent que leurs enfants ont été diagnostiqués comme ayant des 
Troubles neurologiques de développement liés à l’al cool  (19 enfants) 

• 31 % indiquent  que leurs enfants ont été diagnostiqués comme ayant le 
Syndrome d’alcoolisme fœtal  (18 enfants) 

• 16 % indiquent que leur enfant n’a pas un diagnostic  (9 enfants) 
• 9 % indiquent que leurs enfants ont été diagnostiqués comme ayant le 

Syndrome d’alcoolisme fœtal partiel  (5 enfants) 
• 4 % indiquent avoir un ‘Autre’ diagnostic mais l’ETCAF est fortement 

soupçonné  (4 enfants) 
• 3 % ont préféré ne pas nous dévoiler  le diagnostic de leur enfant (2 

enfants) 
• 2 % indique que leur enfant fût diagnostiqué  comme ayant une 

Encéphalopathie statique  (1 enfant) 
 

Diagnostic

SAF

TNDLA

SAFp

Encéphalopathie statique

Aucun diagnostic

N'ont pas dévoilé

Autre

 
6. Diagnostics concomitants pour les familles touch ées par l’ETCAF  
• Des 44 répondants qui ont indiqué que leurs enfants sont atteints de l’ETCAF,  

35 (80 %) indiquent que leur enfant a un diagnostic concomitant, et dans certains 
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cas des diagnostics multiples concomitants. En tout, 168 réponses sont 
soumises pour 58 enfants.    
• 71 % - Troubles déficitaires de l’attention (41 répondants) 
• 34 % - Trouble oppositionnel avec provocation (20 répondants) 
• 29 % - Trouble du comportement perturbateur (17 répondants) 
• 28 % - Trouble anxieux/paniques (16 répondants) 
• 28 % - Trouble de l’attachement (16 répondants) 
• 19 % - Trouble obsessionnel-compulsif (11 répondants) 
• 19 % - Dépression (11 répondants) 
• 9 % - Troubles de la personnalité (5 répondants) 
• 9 % - Menaces et tentatives de suicide (5 répondants) 
• 2 % - Préfère ne pas dévoiler (1 répondant) 
• 28 % ont indiqué “Autres” diagnostics concomitants qui comprennent (16 

répondants) 
o 7 % - Trouble du traitement sensoriel/Dysfonction de l’intégration (4 

répondants) 
o 5 %- Troubles de dépendances (ex. stupéfiants, alcool, sexe) (3 

répondants) 
o 3 % - Syndrome de la Tourette (2 répondants) 
o 2 % - Les déficiences intellectuelles (1 répondant) 
o 2 % - Épilepsie (1 répondant) 
o 2 % - Syndrome de Noonan (1 répondant) 
o 2 % - Sévèrement sourde (1 répondant) 
o 2 % - Troubles du traitement auditif central (1 répondant) 
o 2 % - Syndrome de stress post-traumatique (1 répondant) 
o 2 % - Troubles d’apprentissage (1 répondant) 
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Diagnostics concomitants

Troubles déficitaires de 

l'attention

Trouble oppositionnel avec 

provocation

Trouble du comportment 

perturbateur

Troubles anxieux/paniques

Trouble de l'attachement

Dépression

Trouble obsessionnel-

compulsif

Troubles de la personalité

Menaces et tentatives de 

suicide

Préfère ne pas dévoiler

Aucun

Autres

 
 

7. Les prestataires de services identifiés comme ét ant efficaces pour les 
personnes atteintes de l’ETCAF en Ontario  

• 30 prestataires de services ont été identifié en tout par les parents qui ont 
complété ce questionnaire (Notez : le personnel spécifique est noté 
lorsqu’identifié dans le sondage) 

• 7 prestataires de services ne sont plus disponibles et 2 ont préféré ne pas 
participer puisqu’ils ne ressentaient pas qu’ils fournissaient assez de soutiens 
directs aux personnes ou familles touchées par l’ETCAF. 

• 2 prestataires de services ont préféré ne pas se faire identifier dans ce 
document.  

 
• Catholic Family Services, Hamilton 
• Melanie McLeod, West Elgin Community Health Centre-  Brake Shop, 

West Lorne 
• Margot Staley, A Child First- The Livingstone Centr e, Tillsonburg 
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• Elspeth Ross, FASD Group of Ottawa, Ottawa 
• Bethesda, Vineland 
• Sue Whaley, CAS Cornwall, Cornwall 
• Charlene McNabb, Child and Family Counseling Centre , St. Thomas 
• Niagara Youth and Children Services, St. Catharines  
• Vera Lapczak, Blue Balloon, Toronto 
• Helping Hands for FASD, Barrie, Ontario 
• Patty Radford, Simcoe Community Services, Barrie 
• Marsha Rennie, Kawartha Haliburton CAS, Peterboroug h 
• Pam Beacock, Catulpa Community Support Services, Ba rrie 
• Maureen Parkes, NorWest Community Health Services, Thunder Bay 
• Chris Margetson, FASD Consultant, Guelph 
• Treatment Foster Care Programs, Cobourg 
• Sheila Burns, FASD Consultation and Training, Ajax 
• Margarette Guerra, Brampton Caledon Community Livin g, Brampton 
• Bethany Residence, Burlington 

 
8. Les tranches d’âges desservies par les prestatai res de services identifiés  

• 2   (10 %) offrent des services aux âges de 0-18 ans. 
• 10 (48 %) offrent des services aux adultes de 18 ans et plus. 
• 9   (43 %) offrent des services à tous les niveaux d’âge.  

 
9.  Nombre de clients ayant un diagnostic de l’ETCA F en dossiers à traiter  

• <5 clients- 11 (52 %) 
• >5 clients- 3   (14 %) 
• >10 clients- 0 (0 %) 
• >15 clients- 0 (0 %) 
• >20 clients- 6 (29 %) 
• Offre des soutiens et interventions au moyen de rapport 1:1 pour de 

l’éducation parentale seulement- 1 (5 %) 
 
10.  Nombre de clients en dossiers à traiter qui so nt soupçonnés d’avoir 

l’ETCAF  
• <5 clients- 10   (48 %) 
• >5 clients- 4     (19 %) 
• >10 clients-0    (0 %) 
• >15 clients-0    (0 %) 
• >20 clients- 6   (29 %) 
• Offre des soutiens et interventions au moyen de rapport 1:1 pour de 

l’éducation parentale seulement - 1 (5 %) 
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11.  Nombre d’organismes qui ont reçu une formation  ‘de base sur l’ETCAF’ 

• Oui- 11 (52 %) 
• Non-   5 (24 %) 
• Non applicable- 5 (24 %) 

 
12.  Nombre d’organismes qui ont reçu de la formati on de ‘Stratégies pour des 

interventions efficaces’ 
• Oui- 9 (43 %) 
• Non- 7 (33 %) 
• Non applicable- 5 (24 %) 

 
13.  Nombre de prestataires de services identifiés qui ont été auto-formés   

• 12 (57 %) prestataires de services identifiés qui ont fait leurs propres 
recherches sur l’ETCAF 

 
 
14.  Représentation géographique des prestataires d e services identifiés en 

Ontario 
• 48 %  de la région sud-ouest  (Brant, Bruce, Chatham-Kent, Dufferin, Elgin, 

Essex, Grey, Haldimand, Hamilton-Wentworth, Huron, Lambton, Middlesex, 
Norfolk, Oxford, Perth, Waterloo, Welland, Wellington)  (10 prestataires de 
services) 

• 19 %  de la région de Toronto  (Durham, Halton, Peel, York) (4 prestataires 
de services) 

• 10 %  de la région d’Ottawa (Grenville, Lanark, Ottawa-Carleton, Prescott-
Russell, Stormont-Dundas, Glengarry) (2 prestataires de services) 

• 14 %  de la région centrale-sud  (Haliburton, Muskoka, Renfrew, Simcoe) (3 
prestataires de services) 

• 5 %  de la région nord-ouest  (Kenora, Rainy River, Thunder Bay) (1 
prestataire de services) 

• 0 %  de la région centrale  (Algoma, Manitoulin, Nipissing, Parry Sound and 
Sudbury) (0 prestataires de services) 

• 5 %  de la région est du lac Ontario  (Kawartha Lakes, Frontenac, Hastings, 
Leeds, Lennox-Addington, Northumberland, Peterborough, Prince Edward) (1 
prestataire de services) 

• 0 %  de la région nord-est  (Cochrane, Timiskaming) (0 prestataires de 
services) 
 

 



 

59 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

Représentation géographique des 

prestataires de services identifiés

Région sud-ouest

Région de Toronto

Région d'Ottawa

Région centrale-sud

Région du nord-ouest

Région de l'est du lac 

Ontario

 
 

15. Échantillon des commentaires provenant du sonda ge des parents- 
répondants en Ontario, en ce qui en est de l’absenc e de services de 
soutiens qui sont disponibles dans les communautés locales  
 
• “J’ai eu de la difficulté à compléter ce questionnaire, il y a tellement peu de 

services ou de personnel de soutien qui savent ce qu’est l’ETCAF!” 
 

• “J’ai honte de notre gouvernement qui ne reconnaît pas le besoin d’une 
personne de soutiens à temps complet pour les familles de cette région. 
Toutes les communautés ou dans le moins toutes les régions devraient avoir 
un spécialiste/coordonateur de SAF/FAE.” 
 

• “Je crois réellement qu’il n’y a pas beaucoup d’aide de disponible, qu’il n’y a 
pas de vrais solutions, le système ne semble que frustrer l’enfant et les 
parents aussi. Mon fils est maintenant jeune adulte et tout récemment il fut 
accusé d’avoir fait des menaces, et nous avons tenté recevoir d’un tribunal un 
détournement en raison de santé mentale.  Le tribunal a déterminé que le 
TDAH et l’ETCAF sont des maladies spécifiquement d’enfance et n’ont donc 
aucunes influences dans un cas impliquant un jeune de 20 ans.” 

 
• “Je tiens à noter qu’il n’y a absolument rien dans notre région de disponible 

d’accès. Il y a un immense manque en ce qui en est de diagnostics, de 
services, de soutiens, d’éducation, etc. C’est en effet un énorme problème. Le 
seul service auquel j’ai accès, tel que j’ai noté, est un très petit groupe de 
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soutien qui rencontre des difficultés de survie au SAE (CAS) de London. C’est 
tout à fait déplorable. Mon enfant n’a accès à rien- il n’y a aucuns camps; et il 
y a un incroyable manque d’informations dans nos écoles. Nous, dans la 
région du sud-ouest ontarien, avons été tellement délaissés que plusieurs 
familles de la région sont maintenant en état de crises. Nous sommes 
principalement des familles adoptives et d’accueil qui tentons de faire le 
mieux possible auprès de comportements vraiment difficiles et des enfants 
très endurcis. Nous n’avons pas de soutiens- et, encore pis, nous n’avons pas 
de services. Les écoles ici réagissent typiquement en déterminant que nos 
enfants ont des troubles de comportements, et les renvoient à la maison pour 
enseignement à domicile – ce qui ne fait que rajouter un autre stressant à la 
famille.  Ce n’est pas correct. Il y a un réel manque d’adresser l’ETCAF de 
tout autre façon que seulement de manière préventive. Les dollars sont 
utilisés pour des campagnes éducatives en prévention, ce qui est tout de 
même important, mais quand il s’agit de la façon dont nous traitons et 
soutenons les familles qui élèvent des enfants atteints de l’ETCAF – et bien il 
n’y a tout simplement rien de disponible. Nous sommes stressés épuisés et à 
bout. Nous n’avons aucuns éducateurs, ou praticiens de la santé mentale qui 
sont à jour sur ce sujet. Nous avons beaucoup trop peu de médecins qui 
savent ce qu’est l’ETCAF, donc encore moins pouvant faire le diagnostic. 
Nous sommes en crises.”  
 

• “Nous utilisons des gilets lestés et des exercices de forte pression lors de nos 
pauses corporelles. J’ai tout récemment fabriqué des couettes qui sont 
lestées, avec des épaisseurs sur le dessus et le dessous de flanelle avec un 
double coton piqué entre les deux.  Nos résultats sont positifs- 4 de nos 
garçons ont démontré de meilleures habitudes de sommeil améliorées.” 

 
• “Je reçois beaucoup plus de commentaires négatifs plutôt que positifs en ce 

qui en est de l’inaptitude de notre système pour le traitement de nos enfants. 
Notre système a complètement ÉCHOUÉ notre fils et fera pareillement avec 
son petit frère de 5 ans. Je siège au sein du Comité consultatif de l’ETCAF, et 
notre famille sera un modèle d’étude pour le comté de Simcoe.” 

 
• “Nous avons besoin d’un groupe de soutien qui est financé, tel le groupe 

d’Autisme Ontario. Il n’y a pas de soutiens pour l’ETCAF, aucuns ateliers ou 
de programmes éducatifs pour les aidants naturels.” 

 
• “L’extrême niveau d’attention que ces jeunes exigent fait en sorte, 

habituellement, qu’ils seront soit relâchés ou tout simplement oubliés.” 
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• “Mes enfants ont rencontré des psychologues, des enseignants en éducation 
spécialisée, des médecins pédiatres, et, en bout de ligne, suite à de multiples 
rencontres et plusieurs miles de parcourus, ces gens ont une seule réponse – 
donnez leurs des médicaments et ils les ont diagnostiqué comme ayant des 
troubles d’apprentissage, ils n’offrent aucune assistance autre que de 
recommander d’autres sessions qui n’aboutissent à aucuns résultats ou 
encore seulement de minimes résultats à court terme.” 



 

62 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

Appendice D 
 

Projet de pratiques efficaces pour l’ETCAF:   
Données brutes reçues des fournisseurs/prestataires  de services identifiés 
 
Compte-rendu des réponses des entrevues de 2008  
 
 
 
 
 
* Les items en noir représentent des idées/initiatives stratégiques provenant de “Strategies 

Not Solutions”, Edmonton and Area Fetal Alcohol Network, 2004. 
 
 
* Les items en rouge représentent des suggestions additionnelles provenant des 

fournisseurs/ prestataires de services identifiés. 



 

63 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

 

Stratégie/initiative  

 
Utilisé 

O-N-N/A 

EN GÉNÉRAL 

 
 

Des soutiens individualisés qui sont basés sur une évaluation des atouts et des 
déficiences – les initiatives requises seront basées sur ceci  
 

21-O 

Utilise un franc parler/formation, et une approche ‘sans uncun blâme’ sur l’ETCAF  4-N 
17-O 

Utilise des routines/des structures pour les activités et/ou la programmation  20-O 
1-N/A 

Utilise des soutiens naturels communautaires pour agir en temps que soutiens 
interdépendants, si possible  

19-O 
1-N/A 
1-N 

Encourage le jeu/l’enjouement malgré l’âge chronologique  18-O 
2-N/A 
1-N 

Priorise les implications de la famille et/ou des personnes de soutien dans tous les 
éléments d’évaluation et de soutiens de formation  
 

18-O 
3-N 

Les services sont illimités pour aussi longtemps que le client en a besoin OU on réouvre 
le dossier rapidement  si les services sont à nouveau requis (d’après le mandat de 
l’organisme, ex.18 ans et moins ou  retards de développement seulement)  
 

19-O 
1-N 

1-N/A 

Gestion des comportements difficiles – ne met pas fin au service 
 

20-O 
1-N/A 

Les plans de services ou de traitements sont axés sur le client 16-O 
1-N 

4-N/A 

Initie/entreprend une évaluation complète (Psychologique, ergothérapie, orthophonie, 
médical) 

17-O 
2-N 

2-N/A 

La personne de soutien assignée est calme, patiente, empathique et voit les atouts du 
client en premier 
 

21-O 

L’individu est libre  de se retirer du programme, des responsabilités, ou de la routine s’il le 
désire  
 

10-O 

Crée un milieu qui est mutuellement supportif entre les clients – tous s’appuient les uns 
les autres 

3-O 
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Tout le personnel est prêt à s’appuyer et peut interchanger leur rôle si nécessaire  
 

9-O 

Offre une formation sur l’ETCAF à l’individu 
  

14-O 

Utilise un vocabulaire positif et remarque les plus petits accomplissements  
 

19-O 

L’ETCAF n’est qu’une composante de la personne, NON pas le point de mire  
 

3-O 

Priorise le respect du client et de sa famille 
 

17-O 

Encourage fortement les groupes de parents appuyés par l’organisme 
 

5-O 

Priorise les connaissances des ressources communautaires et les références 
appropriées pour les services de soutiens – Utilise la collaboration 
 

13-O 

Forme et appuie les parents afin qu’ils puissent devenir bons revendicateurs  
 

7-O 

Encourage une documentation régulière et la tenue d’un journal des comportements pour 
le client  et les intervenants afin de pouvoir reconnaître les progrès et de concrétiser ce 
qui fonctionne et ce qui ne fonctionne pas pour le client  
  

4-O 

Offre aux parents le soutien d’un thérapeute en comportements formé qui pourrait mettre 
des initiatives sur pied avec de plus fortes chance de succès  
 

1-O 

Encourage “Aucune gêne, Aucun blâme” dans sa formation de l’ETCAF 
 

1-O 

SOUTIENS DU MILIEU 
 

 

Réduit les distractions dans le milieu du travail 1-N 
17-O 
3-N/A 

Considère l’heure de la journée pour sa planification de sorties ex. les temps les moins 
achalandés de la journée 

2-n 
17-y 
2-na 

Réduit l’exposition aux milieux surexcitants pour l’individu  19-O 
2-N/A 

Tient compte du nombre de personnes qui offre de services à l’individu ex. moins de 
personnes apporte moins de confusion ou de surexcitation 

18-O 
2-N/A 
1-N 

Minimise les possibilités d’excitation et l’encombrement du milieu, organise davantage et 
maintient un certain ordre  

20-O 
1-N/A 

Utilisation de couleurs neutres  9-O 
5-N/A 
7-N 

Limite les montants de choix ex. les jeux, les jouets (2 ou 3 à la fois)  15-O 
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5-N 
1-N/A 

Range tous les items semblables ensemble ex. tous les livres ensemble, les poupées 
ensemble  

7-N/A 
12-O 
2-N 

Concrétise les frontières/limites du milieu ex. les coussins pour le temps de lecture, des 
secteurs divisés  

14-O 
3-N/A 
4-N 

Étiquette les biens des clients 4-N 
12-O 
5-N/A 

Utilise des incitations de photos et de visuels (ex. identificateurs de robinets chauds et 
froids, étiquetage des étagères, collants verts/rouges affixés sur les boutons de 
commande de l’appareil vidéocassette, etc.) et affiche de façon visuelle les routines 
régulières (lavement, habillement, matinale) comme indices-mémoire 
 

5-N 
16-O 

Choisit l’utilisation de lumière naturelle plutôt que l’éclairage des fluorescents  5-N/A 
7-N 
9-O 

Limite l’exposition à la violence 14-O 
6-N/A 
1-N 

Limite l’exposition dans les milieux surexcitants 
 

1-O 

Réduit l’encombrement qui pourrait exciter le côté visuel, DE MÊME que les 
encombrements auditifs et les senteurs  
 

1-O 

Offre des structures/échafauds externes qui adressent les déficiences et permettent à 
l’enfant de mieux performer  
 

1-O 

Complète une évaluation complète du milieu afin de reconnaître les déclenchements et 
instaure des modifications   
 

1-O 

SOUTIENS/STRUCTURES/SURVEILLANCE  
 

 

Organise des structures simples et logiques et les respecte 20-O 
1-N 

Fréquente les mêmes endroits favoris ex. les restaurants, les parcs  17-O 
2-N/A 
2-N 

Les repas consistent d’une routine fixe régulière  18-O 
3-N/A 

Offre une structure et une surveillance aux temps libres 19-O 
2-N/A 

Utilise des indices réguliers ou des incitateurs verbaux répétitifs lors des interactions 
quotidiennes  

19-O 
1-N/A 
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1-N 

Enseigne des compétences dans tous les milieux et comprend le manque de 
généralisation  
 

20-O 
1-N 

Les soutiens externes sont modifiés afin d’améliorer les chances de succès du client 
 

21-O 

Utilise une évaluation complète afin de déterminer les besoins de l’individu ex. 
ergothérapie – les questions sensorielles, les atouts et les déficiences en apprentissage, 
les questions médicales et l’utilisation de médicaments  
 

19-O 
2-N 

A fait un changement radical/comprend les comportements du point de vue de lésions 
cérébrales neurologiques  
 

21-O 

Utilise un mélange d’activités d’avertissement ou de relaxation au sein de la routine  
 

1-O 

Le niveau de surveillance est adéquat pour les habilités et l’âge de développement au 
lieu de l’âge biologique ou de niveau de développement  
 

1-O 

Utilisation de cellulaires et de walkie talkies afin d’élargir les limites de surveillance si 
possible, avec des vérifications  
 

1-O 

SOUTIENS HYPERSENSIBLES 
 

 

Se tient debout au commencement ou à la fin d’une lignée  7-N 
8-O 

6-N/A 

Utilise des verres fumés  7-N 
9-O 

5-N/A 

Utilise des fenêtres de voiture teintées 8-N 
8-O 

5-N/A 

Le nouveau changement d’habillement ou la literie est prélavée avant de s’en servir  12-O 
5-N 

4-N/A 

Surveillance directe/une limite d’exposition aux foules 19-O 
2-N/A 

Réduction des distractions sonores 3-N 
16-O 
2-N/A 

L’enfant n’est pas obligé de porter des bas 
 

1-O 

Utilise un thermomètre sans fil (formats masculin ou féminin) pour démontrer le besoin 
d’habillement requis  
 

1-O 
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Une diète sensorielle est donnée de façon proactive tout au long de la journée plutôt que 
seulement lorsque l’enfant est perturbé 
  

1-O 

SOUTIENS HYPOSENSIBLES 
 

 

Guette l’absence de sensibilisation à la douleur ou au froid 17-O 
2-N/A 
2-N 

Offre une stimulation buccale ex. de la gomme, de mâcher sur une paille 3-N 
16-O 
2-N/A 

Brosse les cheveux avant de les peigner 10-N 
7-O 

4-N/A 

Utilise des couvertures ou des vêtements lestés  6-N 
11-O 
4-N/A 

Enseigne les limites personnelles 2-N/A 
19-O 

Alloue des activités intenses/de fortes sensations ex. de pelleter la neige, de sauter, de 
grimper, d’accomplir du travail extérieur dans la cour 
 

2-N/A 
19-O 

Serre quelqu’un très fort dans ses bras (bear hugs)* 10-O 
8-N 

3-N/A 

Utilise/encourage l’utilisation de jouets pour la bougeotte 2-N 
18-O 
1-N/A 

À l’école, l’enfant est placé près d’un enfant modèle et près de l’enseignant 
 

1-O 

S’assoit sous une large chaise sacco (bean bag)  
 

2-O 

*L’on enseigne les exercices d’auto- resserrement  
 

1-O 

Utilise des routines de stimulations profondes des muscles 
 

1-O 

RÉAFFECTION ET RÉENSEIGNEMENT- GUIDER LE  COMPORTEMENT 
 

 

Comprenne que les punitions ne changent pas le comportement  20-O 
1-N 

Observe des règlements fermes, sans exceptions 15-O 
6-N 

Encourage la consistance 
 

21-O 
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Utilise des récompenses émotionnelles, valorise les relations 20-O 
1-N 

Évite les menaces 
 

21-O 

Limite les choix et le nombre de choix requis 
 

21-O 

Utilise un modèle décisionnel de choix par étapes ex.  liste pour et le contre 16-O 
5-N 

Alloue du temps pour comprendre les informations verbales 
 

21-O 

Maintient un endroit sécuritaire pour le déchargement d’agression physique  19-O 
2-N 

Utilise une seule conséquence précise pour les comportements versus les conséquences 
naturelles ou logiques  
 

13-O 
8-N 

Se retire des crises jusqu’à ce qu’elles soient terminées  2-N/A 
3-N 

16-O 

Reconnaît et prévient les déclencheurs de comportements 
  

21-O 

Utilise le renforcement immédiat  
 

21-O 

Affiche les règlements 3-N/A 
15-O 
3-N 

Les règlements sont simples et minimes 20-O 
1-N 

Évite les temps morts,  les châtiments corporels, de soutirer les choses, de mettre à part 
ou de priver, de formuler des contrats, de perdre des privilèges, d’annuler des activités 
positives à cause du comportement  
 

14-O 
4-N* 
3-N/A 

Utilise activement des périodes de réinsertion 
 
 

1-O 

*Les programmes de comportement doivent être individualisés – certaines réactions 
punitives peuvent être efficaces 
 

3-O 

Les conséquences doivent être appropriées au comportement et à la situation  
 

1-O 

N’utilise aucunes conséquences 
 

1-O 

CONTRÔLE DE L'IMPULSIVITÉ 
 

 

Alloue des moments d’activités et des moments de répit (à la fois physique ou mental) 20-O 
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1-N/A 

Enseigne et offre des activités physiques positives ex. râtisser les feuilles, pelleter la 
neige  
 

20-O 
1-N/A 

Utilise des stratégies soit avec de la gomme ou des jouets de bougeotte 4-N 
17-O 

Offre des moments de répit additionnels  20-O 
1-N/A 

Réagit de façon préventive si un individu vole ex. met les objets de valeur sous clé 17-O 
3-N/A 
1-N 

Utilise l’observation afin de surveiller, de réaffecter, de négocier et de faciliter  
 

1-O 

Évite de se mirer dans les comportements négatifs, regarde à rectifier et à se remettre au 
point   
 

1-O 

Pratique une réaction appropriée ex. qui consulter ou quelle initiative se servir 
dépendamment de la situation  
 

1-O 

Considère un traitement pharmaceutique lorsqu’indiqué  
 

1-O 

SOUTIENS EN COMMUNICATION  
 

 

Bonne utilisation du contact visuel 20-O 
1-N 

Utilise des expressions au visage ou corporelles exagérées  20-O 
1-N 

Utilise des indices visuels 1-N 
20-O 

Les directives en groupe sont données individuellement, en adressant la personne de 
son nom  

5-N/A 
15-O 
1-N 

Utilise les noms des personnes spécifiques plutôt que « eux » ou « ils »  19-O 
2-N 

Utilise des incitations et des messages de façon répétitive 
 

21-O 

Utilise le moins de mots possibles 
 

21-O 

Dirige toujours la personne à faire ce qu’elle doit faire et NON ce qu’elle ne doit PAS faire 
  

21-O 

Utilise un langage concret 
 

21-O 

Donne toutes les directives en même temps (s’il y a une interruption il recommence à 13-O 
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nouveau) 1-N/A 
7-N 

Offre du temps pour comprendre les informations verbales 
 

21-O 

Toutes les directives sont ‘immédiatement’ 5-N 
15-O 
1-N/A 

Vérifie que les directives sont bien comprises  17-O 
4-N 

N’interrompt pas la personne lorsqu’elle parle  19-O 
2-N 

Structure la question en mesure de la réponse voulue ex. « Susie, où est M. Smith? » au 
lieu de « Avez-vous vu M. Smith? »  

4-N 
14-O 
3-N/A 

Jumelle le niveau de communication avec le fonctionnement de l’individu 
 

21-O 

Démontre une reconnaissance de l’humour 20-O 
1-N 

Utilise le langage des signes 3-N/A 
8-N 

10-O 

Encourage qu’un enfant resserre quelque chose de mou dans leur main droite lorsqu’il 
parle  

3-N/A 
12-N 
6-O 

Utilise le ‘bâton de parole’ (ou quelque chose de semblable) afin de démontrer à qui le 
tour à parler 

2-N/A 
10-N 
9-O 

Utilise la phrase ‘tes mots se cognent sur les miens’ afin de concrétiser les interruptions 2-N/A 
14-N 
5-O 

Utilise beaucoup d’humour 
 

1-O 

Parle doucement afin d’établir le ton 
 

1-O 

Accommode d’après les compétences verbales et visuelles évaluées 
  

1-O 

Est au courant qu’un comportement perturbateur peut comprendre une fonction 
communicative et il analyse cette possibilité  
 

1-O 

Souligne au travail la prise de tour, le contact visuel, le jeu à faire semblant, et le regard 
des yeux de façon réciproque  
 

1-O 

TEMPS 
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Utilise des routines régulières afin de mettre l’accent sur la séquence et la structure du 
temps  

21-O 

Enseigne le temps au moyen d’activités associées ex. le temps mesurée par la durée de 
l’activité   

18-O 
2-N/A 
1-N 

Utilise les mêmes mots pour décrire le temps de façon consistante ex. utilise toujours 10 
heures quinze minutes plutôt que 10 heures et quart à certains instants   

4-N/A 
5-N 

12-O 

Utilise des faces simplifiées d’horloges pour mettre l’accent sur l’heure que débute et finit 
une activité (l’horloge est modifiée avec moins de chiffres)  

6-N/A 
5-N 

10-O 

Utilise une horloge régulière côte à côte avec une horloge digitale pour fins de 
comparaisons  

6-N/A 
8-N 
7-O 

Concrétise le passage du temps ex. retire les maillons d’une chaîne à des intervalles 
régulières pour démontrer le passage du temps, utilise un sablier ou des horloges 
spécialisées  * 
 

3-N/A 
7-N 

11-O 

Utilise des montres digitales avec des alarmes qui servent d’incitations à la mémoire en 
ce qui a trait aux routines  

5-N/A 
10-O 
6-N 

Supporte l’individu à garder ses appointements à l’heure requise  5-N/A 
14-O 
2-N 

Utilise un système de couleurs codées dans un journal afin d’appuyer les personnes plus 
âgées qui tiennent compte d’évènements sur de longues périodes de temps ex. payer 
son loyer, garder des rendez-vous irréguliers tels avec le dentiste ou le médecin, etc. 
 

8-na 
5-n 
8-y 

*L’écoulement du temps est signalé au moyen de minuteurs, marmite pour cuire les 
légumes à la vapeur avec des minuteries, des mijoteuses, des machines à pain, des 
enregistreurs avec le temps affiché, des téléphones affichant l’heure et les minutes  
 

1-O 

Décompte le calendrier avec des ‘X’  
 

2-O 

Cédule des courtes sessions, allouant au client de déterminer s’il veut continuer ou non  
 
 

1-O 

MONNAIE 
 

 

Comprend que des soutiens à vie seront requis 19-O 
1-N 

1-N/A 

La monnaie est répartie en de petites sommes plutôt qu’en montants mensuels 15-O 
6-N/A 

Surveillent les achats et encourage la bonne prise de décision lors des achats  16-O 
1-N 
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4-N/A 

Enseigne comment trouver une aubaine ou des items à bon marché 6-N/A 
14-O 
1-N 

Supporte un compte joint qui autorise des paiements directs 3-N 
9-N/A 
9-O 

Enseigne la dépense de la monnaie dans tous les endroits potentiels ex. à l’épicerie, à la 
buanderie, au magasin à rayons  

8-N/A 
11-O 
2-N 

Utilise des routines pour enseigner l’achat d’épiceries ex. même magasin, dans le même 
ordre  

13-O 
7-N/A 
1-N 

Enseigne la valeur de la monnaie au moyen d’associations entre la monnaie et les 
produits (utilise de la vrai monnaie et produits dans son enseignement)  

6-N/A 
14-O 
1-N 

Surveille et distribue les cigarettes d’après un budget accepté  
 

1-O 

Encourage de récompenser avec des items concrets (de la monnaie ou des jetons) pour 
reconnaître les efforts de normalisation et d’encourager la résolution de problèmes pour 
subvenir à leurs besoins  
  

1-O 

Prépare un budget pour des activités de groups tells des repas thèmes et encourage 
l’utilisation de créativité (ce qui comprend la planification du repas, les emplettes, la 
préparation, les décorations-thèmes, l’habillement, la musique, etc.)  
 

1-O 

POSSESSION 
 

 

Remarque calmement si une personne se trouve en possession de quelques choses qui 
appartient à quelqu’un d’autre et ensuite retourne l’item (soutire l’item si son propriétaire 
n’est point connu)  

14-O 
5-N/A 
2-N 

Est aux aguets pour des acquisitions  nouvelles ou inexpliquées   16-O 
5-N/A 

Assigne un système de couleurs codées ou des étiquettes pour indiquer qui appartient 
quoi  

6-N 
11-O 
4-N/A 

Les items ayant de la valeur sont gardés sous clé  16-O 
5-N/A 

Demande ‘comment’ et ‘où’ retourner les choses et NON ‘pourquoi’ (évite de blâmer) 16-O 
3-N/A 
2-N 

Utilise des pantalons sans poches durant les emplettes 9-N 
5-O 

7-N/A 

Enseigne et renforce le principe de l’emprunt 2-N/A 
4-N 
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15-O 

Aucun emprunt n’est permit 
 

2-O 

Encourage les familles et les clients à se fixer des limites ex. les espaces personnelles, et 
l’emprunt au sein du domicile 
 

1-O 

Utilise la technique des mains dans les poches si le client insiste fortement à porter des 
pantalons avec des poches – donne une opportunité au client de même faire un choix si 
possible  
 

1-O 

RÉCIT D'HISTOIRE 
 

 

Évite de demander des questions superflues ex. Es-tu certain que c’est ce qui c’est 
passé? Ou encore des questions à laquelle vous savez la réponse  

17-O 
3-N 

1-N/A 

Offre des opportunités positives de raconteur des histoires afin d’aider à distinguer entre 
les mensonges et le récit d’histoires  

16-O 
4-N 

1-N/A 

Encourage de dessiner des histoires dans une séquence d’évènements  7-N 
3-N/A 
11-O 

Ne punit pas les mensonges 16-O 
3-N 

2-N/A 

Écoute attentivement, et clarifie les histoires 
 

21-O 

Utilise des histoires thérapeutiques lors de soins ou à domicile afin de renforcir les 
notions de compréhensions et de généralisations 
  

1-O 

Offre son point de vue aux enseignants et parents en ce qui en est du récit d’histoires et 
comment y répondre  
 

1-O 

Utilise une modélisation et une interprétation en appui du récit d’histoire  
 

1-O 

TECHNIQUES CALMANTES  
 

 

Demeure calme durant les crises 
 

21-O 

Évite et anticipe les situations surchargées 
 

21-O 

Ne touche pas aux aisselles 10-N 
4-O 

7-N/A 

Organise un coin réconfortant  17-O 
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3-N 
1-N/A 

Enveloppe l’enfant au moyen d’une couverture afin de réduire son anxiété 
 

5-N/A 
10-O 
6-N 

Enseigne l’autorégulation et les techniques de réduction de stress  21-O 

Utilise les frottements au dos 7-N 
11-O 
3-N/A 

Utilise les frottements préventifs aux pieds  11-N 
7-O 

3-N/A 

Utilise la stimulation buccale pour calmer ex. des nourritures croquantes* 9-N 
11-O 
1-N/A 

Utilise le jeu ‘guerre de pieds’ comme réducteur de stress  14-N 
4-O 

3-N/A 

Utilise une chaise de réflexion en se servant d’intervalles minutés encourageant le calme  11-N 
9-O 

1-N/A 

*Utilise une stimulation buccale pour calmer ex. faire du thé AINSI QU’ÉTABLIR une 
routine régulière pour le temps du thé et le processus de préparation  
 

1-O 

Offre un endroit spacieux et tranquille 
 
 

1-O 

Utilise des périodes de ‘Temps de retraite’ plutôt que des temps morts 
 
 

1-O 

SENTIMENTS ET ÉMOTIONS 
 

 

Enseigne les émotions de façons concrètes 2-N 
19-O 

Utilise des vérifications émotives 5-N 
16-O 

Rejoint les réactions physiques du stress et de la détresse aux émotions  1-N 
20-O 

Développe un dictionnaire d’émotions avec la personne 10-N 
10-O 
1-N/A 

Étiquette clairement toutes les émotions et ensuite se sert d’un jargon associé ex. la 
colère et ensuite se servir du terme «  j’en ai marre »  
 

9-N 
12-O 

Enseigne les réactions appropriées pour identifier les sentiments ex. fatigué – je 18-O 
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m’étends 2-N/A 
1-N 

Enseigne les émotions ressenties par d’autres (n’assume pas un transfert des 
connaissances) 
 

20-O 
1-N/A 

Considère chaque jour comme étant neuf 20-O 
1-N 

Étiquette un modèle de ses propres émotions et de ses stratégies pour se calmer 
 

1-O 

Des histoires sociales 
 

1-O 

Utilise des tableaux d’émotions colorées qui ressemblent en quelque sorte aux situations 
 

1-O 

Encourage un journal afin d’identifier les émotions et les humeurs ainsi que les facteurs 
contributeurs 
 

1-O 

Utilise le ‘tableau des sentiments du visage’ pour identifier les émotions et de documenter 
dans son journal ses sentiments  
 

1-O 

TRANSITIONS 
 

 

Utilise des routines pour ancrer le temps et l’endroit ex. même terrain de stationnement, 
les sacs du magasin se retrouvent au même endroit  

18-O 
2-N/A 
1-N 

Utilise des modèles de rôle afin d’encourager la transition ex. de mettre son manteau et 
de dire « Vous voyez, je suis prêt. »  

18-O 
1-N 

2-N/A 

Utilise un décompteur ou une minuterie ou autres méthodes pour fournir des 
avertissements de transition  

17-O 
3-N 

1-N/A 

Utilise de la pratique pour enseigner les réactions appropriées à la transition ex. si un 
enfant est soudainement en crise, pratiquez une réaction alternative de façon répétitive  

3-N 
16-O 
2-N/A 

Utilise des livres ou des albums photos en préparation vers une transition ex. un 
déménagement, des voyages  

14-O 
3-N/A 
4-N 

Préserve la routine exactement pareille d’un milieu à un autre ex. même siège, même 
code coloré, de placer les meubles de façon similaire  

7-N 
10-O 
4-N/A 

Durant les voyages, utilisez le même hôtel si possible  5-N 
6-O 

10-N/A 

Se prépare pour les congés spéciaux ou les  anniversaires à l’avance 18-O 
3-N/A 

La décoration pour des évènements spéciaux se fait lentement permettant ainsi une 5-N 
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transition plus aisée  10-O 
6-N/A 

Apporte et avise des changements de routines ou de transitions, par une communication 
ouverte et une planification/pratique pour savoir comment y faire face  
 

1-O 

Simplifie les cédules en les divisant dans des cartables d’activités pour le matin et 
l’après-midi et en servant de codes colorés  
 

1-O 

Utilise des histoires avec des photos ou dessins pour avertir des transitions  
 

1-O 

PERSÉVÉRATION 
 

 

Utilise la prévention afin d’éviter les difficultés et comportements de persévération  18-O 
2-N 

1-N/A 

Considère les causes de la persévération, et modifie les attentes de la tâche suivante afin 
de réduire l’anxiété  

18-O 
1-N 

2-N/A 

Est aux aguets et empêche les constantes de persévération  19-O 
1-N/A 
1-N 

Développe des routines pour faciliter la transition ex. utilise des codes colorés pour 
reconnaître des choix d’habillement aux jours du calendrier pour assurer le changement 
de vêtements de jour en jour  
 

5-N 
12-O 
4-N/A 

Utilise la réaffectation 
 

2-O 

Prend le temps requis pour bien identifier les déclencheurs de comportement en premier 
  

1-O 

LA  TRANSITION DE L'ENFANCE  À LA  VIE ADULTE   
 

 

Ne s’attend pas à une indépendance mais plutôt à une interdépendance positive  15-O 
6-N/A 

Développe une équipe de transition pour l’individu 2-N 
7-N/A 
12-O 

Évalue les compétences de vie et les besoins de formation 16-O 
5-N/A 

Évalue les atouts/points forts et les aptitudes professionnelles  1-N 
5-N/A 
15-O 

Développe une équipe de soutien pour vivre de façon interdépendante   13-O 
8-N/A 

Considère tous les aspects de l’individu ex. santé, santé mentale, spiritualité, vocation, 16-O 
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social, etc.   
 

5-N/A 

La planification est faite à l’avance et inclut le médecin de famille  
 

1-O 

La demande et les rapports réguliers au POSPH (ODSP) doit être complété par un 
parent, un aidant naturel ou un prestataire de services  
 

1-O 

Appuie les parents et les aidants naturels d’enquêter sur la planification successorale, les 
testaments, les fiducies, la tutelle et la procuration  
 

1-O 

Assure que les parents et aidants naturels aient l’autorisation de discuter avec les 
médecins, les travailleurs sociaux, et autres professionnels  
 

1-O 

PARTICIPATION  DU SYSTÈME DE JUSTICE PÉNAL   
 

 

Assure que toutes les personnes impliquées soient conscientes du handicap le plus tôt 
possible dans le processus  

15-O 
5-N/A 
1-N 

Assure que les soutiens externes soient conscients des possibilités de risque 
d’implication criminelle  

14-O 
6-N/A 
1-N 

Fournit de l’identification pour l’individu dans le cas où il pourrait être arrêté  3-N 
7-N/A 
11-O 

Supporte les interactions et les activités sociales  14-O 
7-N/A 

Revendique pour des entrevues plus fréquentes mais plus courtes  10-N/A 
10-O 
1-N 

Revendique pour des rendez-vous routiniers  11-N/A 
10-O 

Assure que toutes les ordonnances du tribunal soient données en écrit et verbalement 
pour l’individu et son équipe primaire de soutiens  
 

11-N/A 
10-O 

Assure la prise en charge des directives spécifiques du tribunal pour une résolution 
satisfaisante  
 

9-N/A 
12-O 

Évite les questions ouvertes et demandant le pourquoi  10-N/A 
11-O 

Assure que l’individu comprend bien les ordonnances de probation (fixer des limitations 
et une cédule) 
 

1-O 

Revendique auprès de la probation pour réduire les infractions et d’accroître l’appui des 
juges et agents de probation au moyen de stratégies de soutiens  
 

1-O 
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Stratégies spécifiques à l'âge 
 

ALIMENTATION  - Bébés 
 

 

Prépare les aliments de saveurs, de chaleurs et de textures neutres  10-N/A 
9-O 
2-N 

Alimente l’enfant en le tenant droit debout 10-N/A 
8-O 
3-N 

Alimente doucement le bébé et lui fait faire des rapports fréquents  10-N/A 
9-O 
2-N 

Fournit de plus petits repas plus fréquemment  9-N/A 
9-O 
3-N 

Alimente le bébé aussitôt qu’on observe les signes de faim  10-N/A 
9-O 
2-N 

Utilise les bouteilles, les tétines, les linges et les bavettes  11-N/A 
9-O 
1-N 

Réduit les distractions externes 10-N/A 
11-O 

Introduit graduellement de nouveaux aliments 11-N/A 
10-O 

Est aux aguets des réactions sensorielles 12-N/A 
9-O 

Pour les bébés avec un tube d’alimentation – développe une routine et fournit une 
stimulation buccale afin de développer le sens de la faim  
 

1-O 

ALIMENTATION  - Enfants  
 

 

Utilise des routines pour mener l’enfant aux repas ex. faire de l’exercice avant tous les 
repas   

3-N 
15-O 
3-N/A 

Les aliments ne sont jamais utilisés comme récompense ou châtiments 18-O 
3-N/A 

Les repas, 3 par jour, sont offerts précisément à la même heure chaque jour  14-O 
3-N 

4-N/A 

Produits des menus répétitifs qui sont associés aux jours de la semaine ex. du poulet à 
tous les lundis  

10-N 
7-O 
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4-N/A 

Observe de façon consistante les règlements des repas  18-O 
3-N/A 

Offre les repas dans un très court délai de temps pour réduire toutes distractions  6-N 
12-O 
3-N/A 

Évite les interruptions et distractions aux repas  17-O 
3-N/A 
1-N 

Produit et cédule régulièrement des petits casse-croûtes  16-O 
4-N/A 
1-N 

Fournit une place assignée de façon constante pour l’individu  15-O 
4-N/A 
2-N 

Utilise des petits tabourets si les pieds de l’enfant ne rejoignent pas le plancher  6-N/A 
6-N 
9-O 

Utilise des ballons exercices comme des chaises lorsque nécessaire de garder l’attention  4-N/A 
8-N 
9-O 

Alloue de se tenir debout à la table 5-N/A 
7-N 
9-O 

Utilise des napperons pour définir les limites personnelles  4-N/A 
14-O 
3-N 

Utilise des balles de tennis sur les pattes de chaises pour limiter le bruit  5-N/A 
7-N 
9-O 

Alloue un individu de se nourrir plus à l’avance des autres si ils le dérangent  5-N/A 
3-N 

13-O 

Alloue des pauses durant les repas  5-N/A 
2-N 

14-O 

Contrôle les portions  15-O 
4-N/A 
2-N 

Utilise des assiettes avec des séparations  5-N/A 
7-N 
9-O 

Pose la nourriture directement sur l’assiette afin de réduire les prises de choix  4-N/A 
12-O 
5-N 

Expérimente avec les préférences d’aliments  16-O 
3-N/A 
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2-N 

Rappelle aux individus de bien mâcher et avaler 5-N/A 
15-O 
1-N 

Considère les besoins particuliers ex. des cuillères spécialisées qui encourage 
l’indépendance, de pré-couper la viande si nécessaire  

4-N/A 
2-N 

15-O 

Les desserts ne sont pas disponibles jusqu’à la toute fin du repas  14-O 
3-N/A 
4-N 

Offre une stimulation de gomme/buccale pour renforcer les muscles  
 

1-O 

Encourage les familles de se servir des restaurants auto-service (drive-thru) et de 
manger à un parc plutôt que de manger au restaurant  
 

1-O 

Utilise des feutres ou des bouts de tapis sur les pattes de chaises pour réduire le bruit  
 

1-O 

ALIMENTATION  - Adolescents  
 

 

Surveille la préparation de la nourriture et le nettoyage 7-N/A 
13-O 
1-N 

Utilise des initiatives réussies en enfance  7-N/A 
11-O 
3-N 

Fournit un appui à pratiquer de suivre les directives sur les boîtes  6-N/A 
13-O 
2-N 

Fournit un appui dans l’utilisation de la micro-onde  6-N/A 
14-O 
1-N 

N’utilise pas de papier de plomb dans la cuisine 8-N/A 
7-O 
6-N 

Surveille la consommation d’aliments lorsque nécessaire  6-N/A 
13-O 
2-N 

Considère des soutiens externes ex.  « popote roulante » 10-N/A 
8-O 
3-N 

SOINS PERSONNELS - Bébés  
 

 

Utilise le même milieu et conditions pour les changements de couches ex. lumière, 
température, marque de couche, et endroit  

11-N/A 
8-O 
2-N 
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Utilise des linges chauds sur le fessier de l’enfant afin de réduire les effets du froid une 
fois que l’on enlève la couche souillée  

10-N/A 
10-O 
1-N 

Entrepose les essuie-tout de couche dans un endroit au chaud  11-N/A 
8-O 
2-N 

Change les couches plus fréquemment qu’à la normale  10-N/A 
10-O 
1-N 

Utilise des détersifs qui sont doux  10-N/A 
10-O 
1-N 

Réduit les bruits externes et les foules lors des changements de couche  10-N/A 
10-O 
1-N 

Massage avec une lotion parfumée pour le corps (chatouillement doux ou des frottements 
fermes dépendamment des besoins de l’enfant) 
 

1-O 

SOINS PERSONNELS - Enfants   

Utilise des routines qui sont affichées et  qui décrivent les tâches par étapes  5-N/A 
15-O 
1-N 

Démontre comment faire chaque tâche 5-N/A 
16-O 

Assure que ces routines font parties de la cédule régulière  5-N/A 
15-O 
1-N 

Utilise des senteurs de vanille afin de réduire l’anxiété* 5-N/A 
10-N 
6-O 

Pratique et démontre les compétences de rasage 8-N/A 
6-O 
7-N 

*Non restreint à la vanille seulement, si l’aspect sensoriel le permet 
 

 

SOINS PERSONNELS - Adolescents  
 

 

N’assume pas que les routines sont maîtrisées…vérifie pour s’en assurer  17-O 
4-N/A 

Utilise des routines qui sont affichées pour les routines matinales et de soirées  5-N 
5-N/A 
11-O 

Utilise le calendrier pour avertir des cycles menstruels qui sont à venir  9-N/A 
9-O 
3-N 

Démontre et pratique l’utilisation de produits pour la menstruation  9-N/A 
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11-O 
1-N 

Enseigne et pratique l’utilisation des diverses formes de contraception  8-N/A 
12-O 
1-N 

Utilise les vidéos pour enseigner l’hygiène personnelle  7-N 
6-N/A 
8-O 

Développe et supporte les routines quotidiennes et hebdomadaires pour faire les 
emplettes, le nettoyage, et la cuisson  

12-O 
5-N/A 
4-N 

Affiche les directives et photos sur les appareils ménagers  5-N 
5-N/A 
11-O 

Utilise l’unité de santé publique pour offrir de la formation au personnel et aux familles  
 

1-O 

Assure que l’hygiène est une partie de la routine/cédule régulière  
 

1-O 

TRANSPORTATION  – Jeunes enfants   

Utilise les ceintures de sécurité que les enfants ne peuvent pas déclencher  10-N/A 
9-O 
2-N 

Enroule des tissus autour de la ceinture de sécurité pour offrir plus de confort  9-N/A 
4-N 
8-O 

Utilise de la musique rassurante ou chante des comptines 
 

1-O 

Utilise des stores à fenêtre en voiture 
 

1-O 

TRANSPORTATION  – Enfants plus âgés et adolescents  
 

 

Offre une place pour l’individu en voiture ex. utilise le siège de passager avant ou la 
banquette arrière avec personne à ses côtés  

5-N/A 
12-O 
4-N 

Utilise des jeux pour occuper les enfants  5-N/A 
14-O 
2-N 

Utilise des écouteurs et des stratégies de relaxation  6-N/A 
14-O 
1-N 

Offre une ‘Carte d’options’ pour que l’individu puisse y faire référence en cas de 
situations urgentes ex. que faire si je rate mon autobus 

7-N/A 
10-O 
4-N 

Fournit des billets d’autobus…et non pas de la monnaie pour prendre l’autobus 7-N/A 
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12-O 
2-N 

Assure que l’individu est ramassé à destination  7-N/A 
14-O 

Utilise des cartes des routes d’autobus de la ville qui sont codées en couleurs  
 

1-O 

Est conscient de la possibilité d’être malade en voiture (soit comme une nausea ou une 
anxiété) et médicamente tel que requis 
 

1-O 

RELATIONS  INTERPERSONNELLES  ET SEXUALITÉ – Jeunes enf ants   

Utilise une surveillance constante pour éviter les possibilités d’abus  5-N/A 
16-O 

Enseigne et ré-enseigne les limites personnelles  4-N/A 
17-O 

Enseigne de façon concrète le comportement vis-à-vis les étrangers et dans un contexte 
où ils pourraient être rencontrés  
 

6-N/A 
15-O 

Si l’enfant est un coureur, lui enseigne un endroit désigné sécuritaire auquel se rendre à 
la course s’il est perturbé ou gêné  *ou qui appeler 

8-N/A 
11-O 
2-N 

Enseigne que son corps en entier est privé plutôt que seulement les parties privées du 
corps  

5-N/A 
15-O 
1-N 

Enseigne les noms corrects des parties du corps 5-N/A 
15-O 
1-N 

Renforce les limites physiques en enseignant de garder une distance de bras de tout le 
monde  

4-N/A 
15-O 
2-N 

Agit comme modèle de rôle pour une interaction sociale favorable  4-N/A 
17-O 

Utilise le développement de compétences sociales pour enseigner comment se faire et 
garder des amis  
 

4-N/A 
17-O 

Utilise les « hoola hoops » sur des bretelles pour démontrer les limites d’espace 
personnelle   
 

1-O 

Enseigne la différence entre un bon toucher et de mauvais touchers  
 

1-O 

Enseigne ‘de ne pas garder de secrets’- qu’il ne sera pas punit s’il en discute  
 

1-O 

RELATIONS  INTERPERSONNELLES  ET SEXUALITÉ – Enfants plus 
âgés et adolescents 
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Utilise de plus hauts niveaux de surveillance durant les sorties et les activités  5-N/A 
16-O 

Utilise des chaises avec des bras pour démontrer les limites de son espace personnelle  7-N/A 
8-O 
6-N 

Offre des indices pour les limites d’espaces ex. un ruban collant est apposé sur le 
plancher ou les meubles  

6-N/A 
8-O 
7-N 

Inclut la notion d’espace personnel dans les règlements à domicile ex. tout le monde doit 
respecter la longueur de bras l’un de l’autre  

6-N/A 
12-O 
3-N 

Organise des amitiés ou des mentorats avec ses paires qui sont responsables, 
compréhensifs et patients  

4-N/A 
15-O 
2-N 

Enseigne au sujet des bonnes amitiés et des attentes envers celles-ci  4-N/A 
17-O 

Instruit les gens autour de l’individu sur l’ETCAF  4-N/A 
16-O 
1-N 

Fournit des choix d’activités sécuritaires  (cible ce que la personne EST en mesure de 
faire plutôt que ce qu’elle NE PEUT PAS faire) 

4-N/A 
16-O 
1-N 

Parle ouvertement et aisément de la menstruation 7-N/A 
12-O 
2-N 

Enseigne des stratégies pour gérer les crampes menstruelles  9-N/A 
12-O 

A des livres et des ressources disponibles traitant de la sexualité 4-N/A 
5-N 

12-O 

Donne de courtes leçons régulières en éducation du sexe  *courtes intervalles 4-N/A 
5-N 

12-O 

Fournit l’enseignement social et des scripts pour faire face à des situations sexuelles  5-N/A 
4-N 

12-O 

Recommande l’utilisation de méthodes contraceptives plus durables plutôt que la pilule  8-N/A 
10-O 
3-N 

Utilise des modes concrets pour enseigner la notion du ‘consentement’ 
 

1-O 

Priorise la sécurité sur les rues 
 

1-O 

Décourage les fréquentations précoces 
 

1-O 
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Revoit comment gérer les ruptures ou les séparations  
 

1-O 

AUTOMUTILATION  – Jeunes enfants  
 

 

Surveillance constante 5-N/A 
16-O 

Enseigne les différentes façons de relâcher ‘la colère’ sans recourir à l’automutilation  5-N/A 
2-N 

14-O 

Enseigne les façons sécuritaires de relâcher ses frustrations 4-N/A 
1-N 

16-O 

Consulte les docteurs et psychiatres 
 

1-O 

Détermine les causes 
 

1-O 

Utilise les principes de redirection 
 

1-O 

AUTOMUTILATION  – Enfants plus âgés et adolescents  
 

 

Le personnel ou l’individu comprennent et ont des connaissances en prévention du 
suicide  

6-N/A 
14-O 
1-N 

Le personnel retire de la salle de l’individu les articles qui pourraient être utilisés pour une 
automutilation  

7-N/A 
13-O 
1-N 

Le personnel vérifie pour des tissus ou des serviettes avec des traces de sang afin de 
déterminer la fréquence et la sévérité du comportement   

8-N/A 
9-O 
4-N 

Ne demande pas à voir les blessures* 9-N/A 
6-N 
6-O 

Encourage l’utilisation d’un journal tenant compte des entrées datées  5-N/A 
4-N 

12-O 

Réduit le nombre de déclencheurs dans le milieu ex. des photos de gens décédés, des 
endommagements non-réparés d’une crise antérieure  

7-N/A 
4-N 

10-O 

Surveille l’utilisation de l’ordinateur pour s’assurer que l’individu n’est pas en contact avec 
des étrangers au sujet de suicides et d’automutilation  

7-N/A 
11-O 
3-N 

S’assure que l’individu se sent toujours en pleine sécurité en se rendant à domicile 5-N/A 
15-O 
1-N 



 

86 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

*Traite les coupures (vérifie pour les infections et leurs sévérités) tout en minimisant le 
comportement d’automutilation – cible plutôt les sentiments de la personne 
 

4-N 

Détermine les causes 
 

1-O 

Utilise les principes de redirection 
 

1-O 

RÉCRÉATION 
 

 

Utilise une petite couverture pour visionner la télévision ou jouer des jeux  5-N/A 
11-O 
5-N 

Offre un choix d’options limitées ex. deux items à jouer avec et rien d’autre en vue 5-N/A 
12-O 
4-N 

Enseigne le principe de chacun son tour 3-N/A 
18-O 

Utilise des incitateurs concrets pour démontrer le début et la fin de la période récréative 
ex. une minuterie ou un compteur  

4-N/A 
15-O 
2-N 

Étiquette les jouets pour permettre à l’individu de comprendre qu’est-ce qui appartient à 
qui  

5-N/A 
11-O 
5-N 

Utilise des limites visibles dans la salle de jeu ex. du ruban collant pour délimiter l’endroit  3-N/A 
14-O 
4-N 

Planifie des sorties sociales à l’avance et explique aussi les attentes à l’avance  3-N/A 
17-O 
1-N 

Utilise une routine afin d’assurer le nettoyage 2-N/A 
17-O 
2-N 

Encourage les jeux qui permettent un éveil sensoriel  2-N/A 
18-O 
1-N 

Encourage les jeux qui travaillent les muscles de base du corps ex. le tir à la corde, 
surtout si l’individu est déjà en état perturbé  

2-N/A 
18-O 
1-N 

Utilise des distractions pour éviter les débordements   2-N/A 
19-O 

Développe et encourage les activités qui auront des bienfaits à vie ex. de faire de 
l’exercice  
 

1-O 

Agit de façon préventive en ce qui en est des difficultés de transition afin d’éviter les 
activités qui augmentent les stressants tels les limites de temps requis pour compléter le 
jeu, ou les difficultés de terminer le jeu à cause de comportements persévératifs  

1-O 
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Des boîtes séparées de jouets et avec des codes de couleurs  
 

1-O 

Utilisation d’endroits d’activités spécifiques ex. centre de peinture, centre de découpage 
et de collage, centre de lecture 
 

1-O 

Utilise les gros ballons thérapeutiques pour mieux développer les muscles de base  
 

1-O 

TEMPS DE SOMMEIL ET DE RÉVEIL 
 

 

Minimise les stimulations présentes dans la chambre à coucher 18-O 
3-N/A 

Établit des routines fixes matinales et de soirées 18-O 
3-N/A 

Assure que l’individu utilise le même lit et la même chambre à chaque soir – une routine 
établie 
 

18-O 
3-N/A 

Limite le nombre de jouets ou de livres au coucher- seulement qu’un ou aucun 14-O 
4-N 

3-N/A 

Utilise des petites lampes plutôt que des veilleuses 13-O 
4-N 

4-N/A 

Inclut le bain dans la routine en soirée  18-O 
3-N/A 

Considère l’utilisation de la mélatonine pour réduire les troubles du sommeil  6-N 
12-O 
3-N/A 

Utilise des couvertures feutrées pour assurer un meilleur confort  6-N 
12-O 
3-N/A 

Berce l’enfant de haut en bas plutôt que d’un côté à l’autre  9-N/A 
11-O 
1-N 

Les bébés sont enveloppés de façon serrée ou desserrés dépendamment de leurs 
besoins particuliers  
 

9-N/A 
12-O 

Utilise des couchettes pour le plus longtemps possible  9-N/A 
10-O 
2-N 

Utilise une couchette que l’on peut bercer ou balancer 9-N/A 
11-O 
1-N 

La literie rencontre les besoins particuliers de l’individu ex. certains préfèrent une 
couverture pesante ou encore la même couverture ou confortable à chaque nuit  

4-N/A 
16-O 
1-N 



 

88 L’avancement de pratiques efficaces des fournisseurs de services pour l’ETCAF  
 

Établit des rituels pour se dire bonne nuit  4-N/A 
16-O 
1-N 

Utilise des activités de ‘ralentissement’ entre le souper et le coucher 16-O 
3-N/A 
2-N 

Offre un léger goûter avant le coucher  3-N 
15-O 
3-N/A 

Utilise un cadran qui ‘tic-tac’ au lit avec l’enfant ou de la musique à rythmes calmants 
comme Mozart/Bach 

6-N/A 
10-O 
5-N 

Enseigne quoi faire lorsque l’individu ne peut dormir  4-N 
14-O 
3-N/A 

S’assure que la résidence est à l’épreuve des jeunes s’il y a des randonnées 
noctambules ex. des alarmes ou clochettes sur les portes et les fenêtres  

5-N/A 
3-N 

13-O 

Réveille l’individu à la même heure et de la même façon à tous les jours  2-N 
16-O 
3-N/A 

Considère la possibilité d’une évaluation des troubles du sommeil; si nécessaire 
 

1-O 

Évite les activités surexcitantes ou les discussions difficiles ou troublantes avant le 
sommeil  
 

1-O 

Brossage des cheveux en douceur 
 

1-O 

Utilise une sucette pour bébé, si approprié 
 

1-O 

HABILLEMENT  
 

 

Enlève toutes les étiquettes des vêtements 14-O 
2-N/A 
5-N 

Lave à quelques reprises les nouveaux vêtements avant de les porter 13-O 
6-N 

2-N/A 

Le personne évalue les vêtements qu’ils choisissent ex. couleurs douces et simples ou 
sans motifs 

4-N/A 
8-N 
9-O 

Enseigne l’habillement de la même façon à chaque jour  ex. utilisant la méthode de 
gauche à droite et du bas vers le haut  

5-N/A 
5-N 

11-O 

Évite les textiles qui exercent une certaine pression ex. les chandails à col roulé et le 5-N/A 
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denim  12-O 
4-N 

Utilise des pesées pour rideaux dans les rebords  8-O 
9-N 

4-N/A 

Utilise le Velcro lorsque nécessaire 13-O 
4-N/A 
4-N 

Enseigne le boutonnage du bas vers le haut 6-N/A 
5-N 

10-O 

Fait la rotation des vêtements hors-saison dans un autre endroit que la chambre  15-O 
3-N/A 
3-N 

Utilise des étagères ouvertes pour le remisage des vêtements si nécessaire  13-O 
4-N/A 
4-N 

Utilise des indices visuels d’un thermomètre calqué à la main dans la fenêtre (et qui 
ressemble au vrai thermomètre dehors) – en faisant la comparaison l’individu peut plus 
facilement percevoir s’il fait plus chaud et quels vêtements donc pouvoir porter  
 

5-N/A 
8-N 
8-O 

Utilise des indices visuels pour s’habiller chaudement avec des vêtements pour l’extérieur  15-O 
3-N/A 
3-N 

Établit un endroit pour tout afin de permettre que l’individu soit en mesure de retourner 
les items à leurs places  
 

18-O 
3-N/A 

Utilise des règlements pour disposer des vêtements sales dans le panier à chaque jour 17-O 
2-N/A 
2-N 

Utilise une routine pour le choix de vêtements pour la journée suivante à l’avance  5-N 
14-O 
2-N/A 

Alloue le port de chandails à capuchons pour aider à contrôler l’anxiété  5-N 
14-O 
2-N/A 

Utilise des ‘Lacets éclairs’ (Zip Laces) comme option pour le Velcro 
 

1-O 

Étale le pyjama et retire les vêtements portés Durant le jour pour le lessivage à chaque 
soir et pour éviter de réutiliser les mêmes vêtements jour après jour  
 

1-O 

RÉCRÉATION 
 

 

Enseigne l’utilisation des balançoires et des glissoires lorsque le parc n’est pas occupé  5-N/A 
4-N 

12-O 
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Encourage les activités de récréation sensorielle ex. de ramasser des billes avec les 
orteils, de  se balancer les bras comme un moulin à vent  

2-N/A 
4-N 

15-O 

Colle un écrou à un crayon ou une plume 4-N/A 
8-O 
9-N 

Utilise des crayons plus épais  4-N/A 
11-O 
6-N 

Utilise un cartable qui est collé à la table pour assister avec le dessin  4-N/A 
7-yO 
10-N 

Planifie une récréation régulière et encourage la participation  2-N/A 
19-O 

Décourage la récréation qui se relie à l’agression ex. les arts martiaux 3-N/A 
12-O 
6-N 

Encourage l’interaction avec les animaux 1-N/A 
19-O 
1-N 

Planifie les fêtes d’anniversaires à chaque année en se servant des mêmes activités 
répétitives afin de réduire l’anxiété  

4-N/A 
11-O 
6-N 

Surveille l’assiduité à toutes les fêtes 4-N/A 
14-O 
3-N 

Enseigne l’utilisation des équipements, si nécessaire, et assure que chacun ait son tour 
(particulièrement pour les enfants plus âgés qui se servent des parcs récréatifs publics) 
 

1-O 

Planifie des fêtes avec les familles seulement ou pour des nombres plus restreints 
  

1-O 

Fait l’achat de plumes et de crayons qui sont plus pesants, épais et lestés  
 

1-O 

Encourage les parents ou les aidants naturels de choisir des activités très physiques et 
de ne partager les informations dévoilant les besoins spéciaux d’une personne avec les 
personnel du programme seulement si strictement nécessaire  
 

1-O 

Encourage les parents ou aidants naturels d’enquêter pour des camps qui sont 
appropriés et sélectionnés avec soin et qui peuvent accommoder une personne avec 
l’ETCAF 
 

1-O 

Encourage les parents ou aidants naturels de participer à tous les jeux ou évènements 
de leur enfant 
  

1-O 

Encourage les activités actives 1-O 

 


