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Le dommage fait
aux enfants
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[image: image2.png]Retard intellectuel, de la croissance, malformations... En France, l'exposition
prénatale al'alcool entraine des troubles chez 8000 nouveau-nés
chaque année. Des professionnels appellent a une mobilisation générale
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Semble des manifestations qui peuvent
Survenir aprés une exposition prénataled
Talcool, demeurent un probléme. mé-
connude santé publique.

Dans le monde occidental, presque
un individu sur cent (9 sur 1000 naissan-
ces vivantes) est concern, selon les esti-
‘mations reconnues par les aulorités sani-
taires. Soit, en France, quelque 8000 nou-
veaux cas par an, dont 800 avec Ia forme
Ia plus spécifique, le syndrome dalcooli-
sation foetale (SAF), qui résulte de consom-
‘mations maternelles trés levées.

Mais I fréquence des TCAF pourraitétre
bien supérieure, sifon en croit des études
épidémiologiques récentes. Une enquéte
américaine, publiée en novembre 2014
dans 1a revie Pediatrcs, évalue entre 2.4%
et 48% leur proportion chez les enfants
de 67 ans habitant une vile du Midwest.
En2006,1a méme équipe avait Lrouvé une
fréquence duméme ordre dans des écoles
primaires de Ia région du Lazio, en Iilie.
Le poids de ces pathologies est plus lourd
encore dans les populations particuliére-
‘ment exposées 4 lalcool, en Russie et en
Afrique du Sud par exemple, ou dans cer-
taines communautés (Indiens dAméri-

charge adaptée des enfants atteints.
Dans Ia lutte contre ces handicaps évita-
bles, des pays comme le Canada font fi-
gure de modzle. n France,faute dun sys-
téme coordonné, le bit biesse & tous les
niveaux. «Notre pays a un retard considé-
rablesur ce sujet, résume le docteur David
Germanaud, neuropediatre (hopital Ro-
bert-Debré, université Paris-Diderot, i Pa-
). Depuis les anndes 1960, plusieurs va-
guies de médecins trés engages ont essayé
de remettre ce sujet ala place qu'i nécessi-
teraiten santé publique, mais aucun 'y est
vraiment parvenu.»

Ainsi de Denis Lamblin, président de
Fassociation SAF France. En 2001, ce pé-
diatre, qui exerce sur Iile de la Réunion

«Chaque heure, dans
notre pays, un enfant
nait avec un cerveau
endommagé a vie
par ce tératogéne»

‘DS LamBLI
pédiatre, président de SAF France

—un des départements frangais oit|a con-
sommation d’alcool est parmi les plus
dlevées~, a créé un réseau pour aller 3 la
rencontre des familles en difficulté avec
ce toxique. «En onze ans, nous en avons
accompadné prés de 400. Plus de la moitié

dix fois plus, si [on prend en compte [amé-
lioration de la santé des méres, s soins e
Placements évités..»

Brésil, Canada.. le docteur Lamblin et
son association ont noué des collabora-
tions sur le sujet avec plusieurs pays,
mais peinent 4 le faire reconnaitre
comme grande cause nationale en
France. «Chaque heure, dans notre pays
un enfant nat avec un cerveau endom:
magé a vie par ce tératogne quest lal-
cool.Le coit global annuel st de [ordre de
‘g milliards deuros.ai renconiré au moins
‘quatre ministres de la santé sans réussir
les convaincre de mettre en place un réc
plan de prévention», soupire-t-1.

Un constat diautnt plus rageant que
esten France qu'a été initialement décrit
le tableau le plus complet des atteintes
dues 3une exposition prénatale  Faicool.
En 1968, 4 issue d'une étude sur plus de
cent enfants, le pédiatre nantais Paul
Lemoine a démontré que ceux dont la
mére est alcoolique souffrent d'un en-
semble rés particulier de sympiomes.: re-
tard intellectuel, anomalies de Ia crois-
sance et du comportement, malforma-
tions cardiaques et osseuses, et surtout
visage caraciéristique des a naissance.
Mals ses résultats, qui lassent sceptiques
ses confréres, ne sont publiés que dans
une revue locale. La définition du syn-
drome d'alcoolisation faetale sera donnée
en 1975 dans la revue britannique The
Lancet par.. deux pédiatres américains.

Depuis, dautres formes moins specifl
ques ont été identifiées, et il est désor-
mais établi que les troubles forment un
continuum. Dans une fiche d'informa-





[image: image4.png]que, Aborigenes..). Elles sont aussi surre-
présentées chez les enfants adoptés dans
des pays de IEst,ou en milieu carcéral,
Prévention sur la consommation de
toute boisson alcoolisée pendant la gros-
sesse, repérage des femmes enceintes
risque, diagnostic précoce et prise en

des femmes ont arrete de boire, et 20 % ont
diminué leur consommation. Céla a per-
mis la naissance de vingt:six enfans in-

demnes de TCA, et évité des centaines de
grossesses non désirées, énumére ce mé-
ecin militant.Le réseau a coité3 millions
deuros, mais a permis den économiser

tion aux proiessionnels datee de 2013, 'a
Haute Autorité de santé (HAS) indique
que ces anomalies neuro-deéveloppemen-
tales sexpriment parfois par un retard
mental; e plus souvent par des difficul-
tés dlapprentissage des troubies du ca-
cul, du langage. du comportement, des fa-




[image: image5.png]cultés d'adaptation et des conduites so-
ciales; et par une déficience sensoricll.

Lecasleplus fréquent est une forme par-
tiele, «responsable de troubles neuro-dé-
veloppementaus; diéchee scolaire, de trou-
bls des conduites, de délinquance et d'in-
carcération, de consommation de produits
aladolescences, liste la HAS.

En France, ces pathologies sont large-
ment sous-diagnostiquées. A commen:
cer para forme la plus spécifique, le syn-
drome dalcoolisation fetale. Entre 2006
et 2008, le docteur Juliette Bloch, alors
épidémiologiste & ITnstitut de velle sa-
nitaire, avait étudié la faisabilité dune
surveillance du SAF dans les régions et
départements frangais couverts par des
registres de malformations congenitales
et de handicaps. Et elle sétait heurtde
«au désintérét de nombreux profession:
nels de santé & dépister ce syndrome d la

‘«Les taux de prévalence calculés varient
d'un département d lautre et d'une année
a lautre, suggérant une sous-déclaration
importante, t3s opérateur-dépendante »,
écrivaient Julette Bloch et ses collégues
dans le Bulletin épidémiologique hebdo-
madaire (BEH), en 2009, Les auttes attein-
tes sont encore plus ignores,la question
dune exposition prénatale  Falcool étant
rarement posée face & des troubles des ap-
prentissages ou du comportement.




 [image: image6.png]« Le tableau clinique peut étre trompeur,
Carles enjants avecdes TCAF st sonvent
i faise a foral, M leur mémoire imé-
Gate et dfalante ce qui entrave e ap
prentissages et viesocale » souligne l
docteur Bloch, qui 3 suivi ce dossier
commeditctricescientiique de aCase
nationale de solcarité pour Fautonormie
(CNSA) -~ poste quiele vient ce quittr
Pourtant, nsste-tell, ol et s impor
tant ditabire diagnosiic ofin e pouvoir
apporter aux familles toute aide et Tac.
compagrnement dont elles ont besoin,
ot a solarité e la vie quotdienne de
lear enfant, et pour préparer son avenir».
Sans compr s prévention possile pour
de futures grossesses.

“Les effts tératogenes de lalcool sont
e documents. A premier trimestre de
grossese,cetoxique augmente e risque de
alformations e peut induire une dys
morphie facale. A deuiéme t au troi-
séme trimestre, i perturbe plus insdiuse-
et crofssance et maturation cérébrale,



 [image: image7.png]précise David Germanaud. Compte tenu
de la variablté de la susceptibilé indivi
duelle e risque estprésent méme pour des
‘consommations en apparence modestes.»
Léthano affecte la formation des neuro-
s et leur migration. Récemment, des
chercheurs frangas, Valérie Mezger
(CNRS) et Pierre Gressens (Inserm), ont
monité,chez la souris, que ces anomalies

iqueraient la modification par Ial-
cool de Pacivié des protéines HSF, mises
en jeu dans les réponses au stres cellu-
laie résultats publis dans Embo Molecu-
lar Medicine d'soit 2014).

e déba reste cependant ouvert sur la
dose s partr de guell ly adanger pour
Tembryon ou le foetus. Le 14 20t 2014,
dans 1a revue Nature, sept universtaires
amiéricains regretaient a culpabilsation
excessive des futures méres. La politique
tres répressive menée par le gouverne-
ment amricain dans les années 1980 3
conduit beaucoup de buveuses modérées
& ne pas consommer dlcool pendant
leur grossesse, sans pour autant faire chur





[image: image8.png]ter les TCAF, justifient-ils. Ils se référent
aussi & une récente série détudes danoi-
ses qui ne retrouvent pas de troubies
neuro-développementaux chez les en-
fants de s ans dont la mére a bu des quan-

és modérées diéthanol (de 14 6 verres
par semaine) pendant sa grossesse. Lors
deleur publication, en 2012, ces ravaux et
leur conclusion plutat rassurante avaient
ététrés médiatisés. Au grand dam des spé-
cialistes des TCAF, furieux de voir saper
leurs messages de prévention par des étu-
des jugées crtiquables sur e plan métho-
dologique. Faute e seuil sous lequel la
consommation est sans danger, le mes-
sage de santé publique doit ére lair, mar-
t@lentls: 2610 alcool pendant la grossesse
(voire dés un projet de grossesse)

En octobre 2007, aprés un long combat
sous limpulsion de lasénatrice de La Réu
nion, Anne-Marie Payet, la France a été le
premier pays d'Burope 3 imposer un mes-
sage sanitaire en ce sens (sous forme de
pictogramme ou de texte) sur les bou-
teiles de boissons alcoolisées. Mais, en
Tabsence de contrainte sur I dimension
du pictogramme, beaucoup d'alcooliers
jouent la discrétion. Au fil des années, e
logo st parfois devenusi petit quil st il
sible. Une réflexion est en cours pour re
voir les conditions de taille du picto-
gramme, indique I direction générale de
Ia santé, qui mentionne aussi Texistence
dautres actions auprés des professionnels
et du grand public. déja menées ou & venir




 [image: image9.png]dans le cadre du plan gouvernemental
contre les addictions 20132017

Les messages de prévention, qui avaient
falt Tobjet de deux campagnes nationales
aumoment de ladoption du logo,sontls
Vraiment passés? En théorie, apparem-
ment:en 2007, 87 % des femmes savaient
quil ne faut pas du tout boire d'alcool
pendant la grossesse. En pratique, pas
vraiment, comme le montrent deu en-
quétes qualitatives menées en 2007 et
en 2010 par la sociodémographe Stépha-
nie Toutain (université Paris-Descartes) &
partr déchanges entre femmes enceinies
sur des forums Internet. «Ces personnes
sontpréoccupées parlimpactsurlenfant
naitre d'une consommation dialcool en cas
dedécouverte tardive de lagrossesse,ce qui
esten lien avec e développement du binge-
drinking chez les jeunes, explique-tele
Pour autant, eles ne sont pas trs bien i
formeées. Ainsi e premier mois de grossesse





[image: image10.png]est souvent considéré comme une période
sans risque. Un tiers de ces intemautes
pense que e message du “séro alcool pen-
dant la grossesse” est destiné aux alcoolr-
ques. Alors elles sautorisent des boissons
alcoolisées de temps en temps. Lenquite
montre aussi que peu abordent le sujet
avec leur gynécologu, ou que le praticien
se contente de consells de modération. Fn
fait leur source dinformation de éférence
reste bien souvent leur mére, qui a elle-
méme bu pendant sa grossesse. »

Les données de lenguéte nationale péri-
natale de 2010 confirment que le pro-
bleme est loin dieire anecdotique : prés
dune femme sur quatre (23 %) déclare
consommer des boissons alcoolisées au
cours de sa grossesse. E, contrairement &
uneidée regue, i ne s'agit pas des plus vul-
nérables. « Globalement, ce sont les fer-
mes de niveau social le plus favoris, es
plus dgées,avec un nombre dénfants leve,
qui sont le plus souvent consommatrices
de boissons alcoolisées durant la gros-
sesse »,constate léquipe de Marie-Joséphe
Saurel-Cubizolles (Inserm) dans un articl
parule7 mai 2013 dans le BEF.

«En fait les femmes connaissent le mes-
sage, mais ne mestrent pas les conséquen-
ces pour leur enfant. Elles agiraient sans
doute autrement si on leur disait que lal-
cool peut affecter son niveau scolaire ou
son avenir professionnel » résume Stépha-
nie Toutain, qui déplore, elle aussi les di
ficultés & se faire entendre sur ce dossler.




 [image: image11.png]Le repérage pendant la grossesse est
aussi loin détre optimal. «En principe,
toute femme enceinte devrait étre interro-
gée sir ses habitudes de vie en début de
grossesse, lors de lentretien prénatal pre-
coce, mais seulement quatre sur dix béndfi-
cient de ce disposiif note Ia néonatolo
giste Michéle Weil (CHU de Strasbourg). I
'y aencore un tabou énorme sur lalcool au
Jéminin. Il est presque moins infamant
‘pour unefemme de dire a une sage-femme
quelle un probléme dopiacés que e bois-
son ! Pourtant, s conséquences sont po
tentiellement bien plus lourdes pour [en
Jfant. Lexpasition prénatale aux opiacés
‘peutinduire un syndrome de manque spec-
taculaire a la naissance, mals il ny aura
pas de séquelle, alors que esatteintes dues
alalcool sont inversibles. »

Etsila femime n'en parle pas, les profes-
sionnels qui suivent les grossesses ne se
rendront probablement compte de rien.
«La plupart du temps, ces futures méres
nont pas de stigmates physiques, car les
dégits de lalcool sur [organisme ne se
voient_quiaprés  plusieurs - décennies»,
ajoute Michéle Weil.

Faute de programme national, ce sont
surtout des nitiatives qui font avancer ce
‘combat de santé publique. En Languedoc
Roussillon, toutes les maternités publi-
ques ont une sage-femme « référente ad-
dictions » depuis janvier 2012, 3 a suite
dun financement de IAgence régionale
de santé. « Ces sages-femmes sont formées




[image: image12.png]et soutenues par le réseau Naitre et grandir
en Languedoc Roussillon», précise Co-
rinne Chanal, référente périnatalité et ad-
dictions. A Paris, le jeune neuropédiatre
'David Germanaud a missur pied une con-
sultation consaerée aux troubles neuro-
développementaux en contexte d’lcool
sation faetale, quasi unique en France. En
eu ans, cette activité débutante a défa
pris en chiarge une cinquantaine denfants
exposés 4 alcool ou porteurs de TCAF,
diagnostiqués 4 |a naissance ou dans len
fance. 11 intervient parfois aussi avant
mémela nalssance, auprés de femimes en-
celintes  risque repérces par léquipe d'ad
dictologie mobile ou celle de la maternité.
Une mission délcate. «1l nya pas toujours
de diagnostic de certitude, et on doit étre
capable de donner des explications aux pa-
rents,sans lesculpabiliserni tomber dansle.
déni. surtout, i faut les amer pour quils
deviennent les meilleurs avocats de leurs
enfants», insiste David Germanaud. Mais
le plus grand déf reste celuide a sensibil-
sation de la population, des profession-
nels de santé.. oIl faut arréter de tourer
autour du_pot, tout le monde est con
cemé, plaide le neuropédiatre. @
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et associations
mobilisées

uandle diagnostic e syn
« drome dalcoolisation fetale

a été posé chez mon fils Da-

vid,a lige de 19.ans,celaa
été e facteur déclenchant d'une nouvelle
vi,raconte Catherine Metelski Nous
avons enfn réussi & nous parier David a
pu prendre conscience qul état handi-
capé mais que ce niéait pas de sa faute;
et nous,ses parents,avons compris ce
que nous faisions de travers. Nous avons
pu changer notre approche, aréter de lui
demander s choses dont on sait
quieles sont hors de sa portée, tout enle
responsabilisant »

Depuis [arivée en France deleur fil,
adopté en Pologne a lige de 2ans et
demi,Ja famille Metelsi vait asssté,
impuissant,  son parcours de plus cn
plus chaotique: troubles de croissance,
retard delangage,troubles du compore-
ment et hyperactivité, difficults scolai-
res, puis fugues, acdiction  alcool,épi-
sodes de marginalisation...«lLafallu un
sdjour u Canada, o es questions da-
coolisation ftale sont beaucoup miewx
connes quen France,pour que e dia-
gnostc de SAF[syndrome d'alcoolisation
Tctale st suspecte et confirme. Sl
nétait pas allél-bas, David serait peut-
étredans larue ou en prison aujour
‘dhuis, déclare Catherine Metelski.



 [image: image14.png]«On ne savait pas»
Quatre ans aprés Fannonce, elle reste:
cependant révoltée. «On a vécu un enfer
parce quion ne savait pas, insiste-t-ele. Et

Jaila rage, car aucun des nombreux pro-
Jfessionnels de santé qui lont suivine
nous ajamaisdit qu'une exposition pre:
natale & lalcool pouvail étre une cause
possible des problemes de David. Pour-
tant, son cas est “facile” & reconnaitre,
carilaun syndrome complet, y compris
s particularités physiques du visage. En
Jfai, seul un gastro-entérologue consulté
‘quand il avait 6 ans nous avait fat re-
marquer que David avait un “palais go
thique’, et il avait évoqué une probable
exporsition a lalcool avant la naissance.
Mais ce médecin ne nous avait pas aler-
s surles autres conséquences possibles,
et nous navions donc pas rlevé.»
ATissue d'une rencontre avec quelques
autres familles, croisees lors d'un collo-
que surles troubles causés par Talcooli-
sation faetale (ICAP) Catherine Metelski.
afondé en 2012 Vivre avec le SAF,une as-
sociation de familles biologiques, adop-
tantes ou d'accueil touchées par ces af-
fections. Maman adoptive d'une fillette
dorigine lettonne, la vice-présidente, Vé-
ronique Faudou-Sourisse,  identifié e-
Ieméme le SAF de sa fille quand celle-ci
avait 12ans, en surfant sur Intemet.




[image: image15.png]«Des histoires comme celles de nos en-
fants il en a beaucoups, souligne
M Mctelski En deux ans, une cinguan-
taine de familles ont adhéré  cette asso-
ciation trés active. Afin ditre  Ia pointe
des recherches et de nouer des contacts,
ses membres assistent aux principaux
congrés, et diffusent les comptes rendus
surlnternet.Les objectfs principaux sont
Taccompagnement des famills et infor-
mation surles problemes vécus parles
enfants et leurs parents aupres des pro-
fessionnels de la santé, du social,de Idu-
cation, dela justice. « Pour quls nous
aident auleu de nous juger, espére Ca-
therine Metelski L'association vient ainsi
de terminer un document pédagogique 3
Tusage des médecins scolaires,pour com-
prendre et assister ces enfants dans leur
scolarité. Vivre avee le SAF souhaite aussi.
Gtablir des partenariats avec des associa-
tions a étranger et impulser une polit
‘que nationale sur l sujet, avee Iassocia:
tion de professionnels SAT France.
Catherine Metelski livre dans le détail
son histoire dans La Téte en désordre
Lexposition prénatale a Ialcool (1'Har-
mattan), paru fin 2014. Dans cet
ouvrage, cocrit par e docteur Catherine
Dartiguenave et la sociodémographe
Stéphanie Toutain,trois autres familles
apportent des (émoignages tout aussi
Gdifiants sur le parcours de ces enfants
victimes de l'alcoal, dont le diagnostic
st parfois porté que tard dans Ia vie.
Un chapitre trés complet est consacré.
aux connaissances médicales sur ces
troubles et leur prise en charge. @ 5. cA.





[image: image16.png]Les mesures avant-gardistes du Canada

e Thopitala a prison, des
D programmes scolires aux
interventions socials, le Ca-
hada a développé des mesures avan-
gardistes pour répondre aux défis
poses par les troubles causés par Ial-
coolisation fetale (TCAF). Environ
1% de a population seralt touchée,
entrainant des dépenses de 5 3
7 millards de dolars canadiens (de
3645 milliards dieuros) par an pour
Soins médicau, services déducation
et services sociaux offerts aux per-
sonnes ateintes. Les mres autoch
tones (Indiens, mtis et Inuits) for-
‘ment Iun des principaux groupes
risque, avec dix 3 vingt fos plus de.
cas que la moyenne canadienne.

Le pays a investi dans des projets &
long terme dés 1986, avec n plan
national de prévention et soutien
aux malades. Des associations pro-
fessionnelles commela Société ca-
nadienne de pédiatri, des universi
tés et des organismes privés ont

e pas pour des actions de
prévention, dintervention et de re-
cherche. En 1999, le ministére féde-
ral de la santé en faisait aussi une
priorité, injectant des fonds pour
des «projets stratégiques» dans ces

trois domaines. Des experts tels quAl-
bert Chudley,du département de pé-
diatrie & Iuniversité du Manitoba, ont
participé aux recherches pour créer et
tester un kit de détection, ave [obiec-
tifden généraliser Tutlisation.

Louise Nadeau, spécialiste de Tépidé-
‘miologie de alcool et présidente de la
Fondation canadienne pour a recher-
che sur Palcoolisation feetale, juge ces
études essentielles «pour pouvoir in-
tervenir e plus tot possible et faciliter
laréadaptation des enfants. Le ta-
bleau est diffcle @ dresser, avoue-t
elle,les méres qui ont consomme de
Talcool durant leur grossesse ayant du
‘malale reconnatre.»

Outils de diagnostic

Diautres recherches en cours por-
tent sur des biomarqueurs des TCAF,
des outils de diagnostic comme e
Neurobehavioral Screening Tool etle
test de méconium(les premires sl
les du nouveau-né), un des plus pro-
‘metteurs. Des études sont également
menées sur es facteurs génétiques,
nutritionnels e socio-économiques
qui contribueraient au développe-
‘ment des troubles

‘Recherche, prévention et services

aux personnes affectées sont les tros
Volets d'une multitude de program-
mes provinciaux et territoriaux. Un ef-
fort majeura aussiétéfait pour conce-
voir des fiches et guides pratiques
peédagogiques a lintention des fem-
mes, prents,personnes atteintes,
éducateurs et professionnels de
santé.L'un des programmes les plus
complets, Motherisk, a ¢ lancé
en 1998 par Hospital forSick Children
de Toronto. Son guide fit e tourdes.
écoles et agences sociales de [Ontario,
etson «numéro vert» dinformations
et conseilssurla consommation da-
cool joue un role unique dans la pré-
vention des TCAF. Motherisk offre en
oulre des services aux enfants at
teints, avee suivi aprés diagnostic:
Plusieurs provinces et territoires
ont par ailleurs développé des pro-
grammes scolaires spéciaux et des
‘manuels pour les enseignants. A
Winnipeg, o les cas de TCAF sont
‘nombreus (en raison d'une forte pro-
portion dautochtones dans e Mani-
tobal,le entre Fast a adopté dés 1996
une approche multidisciplinaire avec
lesécoles pour permettre aux jeunes
diagnostiques detre scolarisés, i
possible dans des dlasses normales.

Une équipe dintervenants assure le
suivi des éléves. Motherisk a pour sa
part établi en 20121a premiére classe:
spéciale pour éleves affectés par des
TCAT en Ontario.

Le Canada est aussi un modzle dans
1a prise en comple des TCAF pare sys
téme judiciaite. De nombreux adoles-
cents et jeunes adultes affectés ont des
démélés avee a ustice, n'ayant pas ou
peu conscience des conséquences de-
leurs actes; et s courent un risque.
élevé de récidive. Selon Egon onsson,
directeur de Institute of Health Eco
nomics d'Edmonton, de 30% 50%
des personnes incarcérées souffi-
raient de TCAF, mais peu seralent dia
gnostiqués. Pour renverser a vapeur,
on prone a généralisation de tests e
deépistage en prison. LAssociation du
barreau canadien sest penchée surla
question des TCAF en 2010, deman-
dant notamment que la détermina-
tion des peines en tienne compte. Un
site de référence, Fasdjustice.c3,a
méme &é créé pour renseignerles
professionnels dela justice et les aider
dans leurs rapports avec les accusés,
victimes ou témoins. @

ANNE PELOUAS
(MONTREAL, CORRESPONDANCE)





