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Le Syndrome d’Alcoolisation Feetale, dont Ia journée de prévention annuelle
se tenait mercredi, fait encore et toujours trop de degats. La Reunion se
prépare a devenir une région pilote. Explications et témoignages.
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ARS

La Reunion, region pilote

Ce sera confirmé vendredi prochain par la représentante
de I’Etat : La Réunion va étre une des deux Régions pilotes
pour lutter contre le SAF et les TCAF (*).

« Le plan gouvernemental
2013-2017 de lutte contre les
drogues et les conduites addic-
tives prévoit lexpérimentation,
dans deux régions, d’un pro-
gramme de prévention et de
prise en charge des troubles liés
a lalcoolisation feetale », précise
le D' N’Guyen de ’ARS.

La Réunion sera 'une de ces
deux régions. L’annonce offi-
cielle sera faite vendredi pro-
chain, lors de sa visite dans lile,
par Danielle Jourdain-Mennin-
ger, présidente de la Mildeca
(Mission interministérielle de
lutte contre les drogues et les
conduites addictives). L’autre ré-
gion sera U'Aquitaine.

Car si cela fait vingt ans que la
Réunion se bat contre le Saf -
Réunisaf a été créée en 2001,
Saf-Ol et Saomé ont pris le relai -
ce plan, comme lexplique le D*
N’Guyen, permettra enfin de
«réunir tous les acteurs, de la
santé au social et au médico-so-
cial en passant par U'éducation. Il
y ades moyens déjamis en place
mais chacun travaille dans son
coin. Or face au SAF et aux TCAF,
on ne peut agir que globale-
ment».

Ce Plan concernera tous les
champs du SAF et des TCAF, «de
la prévention jusqu'a la re-
cherche médicale en passant par
le repérage, le diagnostic, le pro-
jet individuel de prise en charge
- a tout dge - et 'accompagne-
ment de cette prise en charge
pour nourrir larecherche ».

Car, reconnait le médecin, le
manque de concertation est

criant, autant que U'absence de
chiffres représentatifs. « Les
seules données dont on dispose
sont celles du Registre des mal-
formations congénitales de la
Réunion. Depuis 2002, il enre-
gistre les cas de SAF seulement,
pas les TCAF » (*).

Sous-évaluation
et distorsion nord/sud

Ces chiffres varient de 4 a 14
bébés selon les années, dont
80% ont vu le jour dans le sud.
Cette sous-évaluation, doublée
d’une distorsion due aux diffé-
rences dans le diagnostic, font
que «ces chiffres ne sont pas
représentatif du phénomene
dans lensemble de lile ». Or
sans chiffre, il est difficile de
mesurer, d’agir, de mettre des
moyens.

«Deux des autres enjeux ma-
Jjeurs du plan seront la formation
au diagnostic, ainsi que la prise
en charge des mamans pour la
prévention des grossesses ulté-
rieures », rappelle le médecin,
ajoutant qu'il s’agit d’«un enjeu
majeur de société, notamment
parce que SAF et TCAF ménent
au décrochage scolaire ».

Le plan devra aussi permettre
de répartir Uoffre de soin entre
intégration et accompagnement
spécifique, mais aussi mieux per-
mettre laccompagnement des
mamans « au-dela de la cure en
addictologie, a laquelle on ne
peut contraindre personne »,
rappelle ’ARS.

(*) SAF : syndrome d’alcoolisation foe-

tale. TCAF : troubles causés par l'alcoo-
lisation foetale.

Un «centre de référence » permettra de regrouper les efforts :
recherches, données, prise en charge...

Le Saf en quelques dates

- 1968 : Le pédiatre nantais
Lemoine met le doigt sur la
problématique alcool et gros-
sesse.

- 1973 : Les Américains s’inté-
ressent a Uhypothese du méde-
cin francais et la valident.

- 199 : A La Réunion, le
docteur Thierry Maillard publie
une étude sur lalcoolisation fee-
tale a La Réunion, une enquéte
transversale menée a la materni-
té de Saint-Pierre.

- 1999 : Le 9 septembre est

Bientét dix ans pour le « picto-
Payet », parfois jugé trop discret.

décrété journée internationale
de prévention de I'ensemble des
troubles causés par lalcoolisa-
tion foetale (ETCAF). Une date
symbolique : 9/9 comme 9 mois
de grossesse.

- 2001 : Naissance de Réuni-
saf, association dont la vocation
est la prévention sur les dangers
de la consommation d’alcool du-
rant la grossesse, et création de
son réseau qui rassemble des
professionnels du milieu médi-
cal, de la justice, de ’éducation
nationale, ainsi que des béné-
voles. Réunisaf laisse la place au
réseau Saomé, qui s’occupe aus-
si des autres addictions.

— 2004 : Le Sénat adopte la-
mendement d’Anne-Marie Payet
au projet de loi sur les droits des
handicapés visant a informer,
par un étiquetage approprié, les
femmes enceintes du danger de
la consommation d’alcool.

- 2007 : Le pictogramme « zé-
ro alcool pendant la grossesse »
est apposé sur toutes les bou-
teilles d’alcool.
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ALCOOLISATION FOETALE

Plus une goutte !

Malgré I'ampleur et la gravité de ce vrai probléme de société, le Saf est toujours aussi
mal quantifié, étudié et pris en charge. Mercredi se tenait la journée annuelle et mondiale
de prévention. L’occasion de rencontrer médecins, bénévoles et mamans.

Trois témoignages pour commencer.

B Corinne : une vie de
deuils et de solitude

Les drames ont succédé aux
drames dans la vie de Corinne
Persée. En rupture familiale, elle
était adolescente quand elle a eu
ses premiers enfants, et a sombré
dans lalcool apres le déces de
l'un d’eux. Quelques années a-
pres, elle a donné naissance a un
garcon atteint de Saf, au-
jourd’hui agé de 14 ans.

A bout de nerfs, Corinne de-
mande enfin de aide. « Mon fils
me parle mal, il est violent, c’est
dur. J’ai besoin de souffler, qu’il
soit placé un moment. Mais on
me propose un rendez-uous, en
octobre », soupire-t-elle. « Je me
sens toujours coupable, je lui en
al parlé mais il me dit qu’il s’en
fout de moi».

Pourtant, elle témoigne, en-
vers et contre tous, méme si on
la juge encore séverement au
sein de sa propre famille. «j’ai eu
un petit garcon il y a cing ans.
Pour lui, j’ai réussi a ne pas
boire ». Sa fierté.

B Marie-Céline : solidarité

familiale et vies brisées
A 57 ans, Marie-Céline Fon-
taine, de la Riviere Saint-Louis,

Steffie, 19 ans.

vit avec le Saf depuis 17 ans,
quand elle a recueilli deux des
garcons de sa sceur, qui a donné
naissance a huit enfants dont six
souffrent du syndrome. Tous ont
été placés.

«Quand j'ai recueilli les deux
garcons, ils avaient 2 et 3 ans, ils
avaient déja été dans 4 familles
différentes, et méme séparés »,
soupire-t-elle.

Au début, tout allait a peu pres
bien, aussi bien que possible en
tout cas. Ses propres enfants,
alors dgés de 11, 16 et 22 ans, ont
été «un peu jaloux», puis protec-
teurs et aidants. « Mais a Iécole,
ca s’est gaté, les garcons ont été
rejetés par les autres, ils n’arri-
vaient pas a apprendre, ils a-
vaient de gros troubles du lan-
gage ».

Marie-Céline, dont les parents
buvaient aussi devant leurs neuf
enfants, a fait de son mieux.
Parfois, avoue-t-elle, elle a baissé
les bras, et méme songé au sui-
cide. Mais elle a tenu bon et
témoigne volontiers.

Les garcons sont aujourd’hui
agés de 16 et 17 ans. Leur mere
est morte il y a sept ans. L'un est
en Impro, lautre... a Domenjod.
«Ca a toujours été Jean qui rit et
Jean qui pleure. Jean qui pleure
s’en est mieux sorti », dit la
maman courage. Ce qui la dé-
sole, C’est qu’«il reste encore des
gens pour penser et dire qu’un
verre comme ¢a, ¢a fait pas de
mal».

«Je suis fiere
de maman! »

B Noéma: happy end!

L’histoire de Noéma Arne, une
Saint-Pierroise de 55 ans, est plus
souriante. Pourtant, quand sa
fille Steffie est née il ya 19 ans, le

Les bébés ayant recu de lalcool in utero naissent avec un petit
poids de naissance. Entre autres... (photo Thierry Villendeuil)

bébé portait les stigmates de
lalcool in utero. « J’avais perdu
mon compagnon brutalement,
jétais seule avec nos deux en-
fants en bas dge, j'ai sombré
dans l'alcool. Quand je suis tom-
bée enceinte de mon nouveau
compagnon, je buvais encore. A
Iépoque, on n’était pas informé
des risques comme aujourd’hui,
avec tout le travail de Réunisaf
puis de Saf-Ol».

Suivie au Camsp de Saint-
Louis, la petite Steffie a fait face
du mieux possible a ses soucis
scolaires et comportementaux. A-
pres une scolarité quasi-normale,
jusqu’au bac Uan passé, la jeune
femme vole déja de ses propres
ailes, a son propre logement, et
cherche du boulot. « Ma mére et
moi nous sommes plus que com-
plices, c’est fusionnel, on se com-
prend a fond. On est fiéres de
notre parcours l'une et lautre,
lune de lautre. On a eu de la
chance de s’en sortir comme c¢a,
grdce a des gens comme les D’
Lamblin et Maillard a Saint-Lous.
Je suis fiere de maman!», s’ex-
clame la jeune femme.

Sa mere témoigne sur le ter-
rain devant des jeunes qui boi-

vent ses paroles, tant elles por-
tent loin son message. « Quand
j’étais enceinte, ca a été trés dur
de parler, mais on m’a mise en
confiance. A mon tour mainte-
nant de témoigner. Les jeunes
m’écoutent car ils sont souvent
touchés dans leur entourage ».

L’alcool pendant la grossesse
brise toujours des vies.

DOSSIER :
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Des chiffres et des croyances inquiétants

«Seulement 25 % des Francais
connaissent la recommandation
“ zéro alcool pendant la gros-
sesse ”», rappelle le D' Thierry
Maillard, généraliste et prési-
dent de SAF Océan Indien.

Pourtant, les chiffres du SAF,
ou plut6t les estimations, sont
alarmants. « Un tiers des
femmes s’alcoolisent pendant la
grossesse, dont 3 a 9% - selon

les régions - de facon au moins
hebdomadaire. L’Inpes et la Mil-
deca (*) estiment qu’il nait en
France jusqu’a 3000 enfants por-
teurs d’une affection lie a l'al-
coolisation gestationnelle. SAF
France pense qu’il y en a le
triple et les études internatio-
nales varient de 1 a 3 pour
mille. Enfin, la Réunion figure
parmi les trois premieres ré-

27 % des Francais pensent qu’il est bon de boire un petit verre
de vin pendant la grossesse, et 25 % pendant I’allaitement. Prés
de la moitié croient que vin et biére sont moins dangereux que
les alcools forts.

gions de France concernées par
Palcoolisme ».

60 bébés SAF
et plus de 140 TCAF
chaque année

En croisant ces chiffres et une
étude prospective de Réunisaf
sur le sujet en 1999, on arrive a
« 60 cas de SAF chaque année
dans lile, et plus de 140 TCAF ».

De plus, «une étude de '’ARS
a aussi montré sur 10 % des
enfants ou adolescents des
centres pour enfants déficients
sont des SAF ».

Depuis vingt ans, les acteurs
de terrain - lui et le D' Lamblin
notamment - demandent une
amélioration de la prévention
primaire et un centre de réfé-
rence pour le diagnostic. « I
s’agit d’un grand probleme de
santé publique ». Que Ton soit
enseignant, éducateur, policier
ou magistrat, on y est confronté
dans son métier. A Maurice, 77
affiches immenses ont été pla-
cardées cette semaine dans
toute Ufle, et des milliers de
dépliants distribués. Aux Etats-
Unis, des services spéciaux ont
été créés depuis longtemps, ain-
si que des programmes pour
suivre les meres et les enfants

concernés. Les Canadiens se
sont dotés d’une structure médi-
cojudiciaire : le FASD Youth
Justice Program, programme de
justice pour mineurs atteints
d’alcoolisme feetale qui permet
aux juges de réclamer des exa-
mens neurocomportementaux.
Ils ont également un centre de
diagnostic qui procede a des
dépistages et remet des rapports
aux tribunaux pour les juge-
ments.

La France est loin derriere.
Selon une étude nationale pu-
bliée mercredi par la Mildeca,
18 % des Francais pensent
qu’«une femme enceinte peut
boire quelques gorgées d’alcool
de temps en temps », et 39 %
considere qu’«un verre pour les
grandes occasions ne pose pas
de probleme ». 37 % estiment
que « le risque n’apparait que si
on boit quotidiennement ».

Pire encore, 27 % pensent
qu«il est conseillé de boire un
petit verre de vin pendant la
grossesse », et 25% pendant l'al-
laitement. Prés de la moitié
croient que «vin et biere sont
moins dangereux que les alcools
forts». La route est longue...

(*) Mission interministérielle de lutte
contre les drogues et les conduites
addictives.
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En terme de prise de conscience comme de prise en charge, la France reste trés en arriere sur les Anglo-Saxons, et méme sur lile
Maurice (photo Emmanuel Grondin).

Heureusement, il reste les hénévoles...

B Annick Maillot, travail-
leuse sociale

Bien connue dans le milieu
médico-social associatif pour
son dynamisme et son écoute,
cette éducatrice spécialisée est
un pilier de Saf-0I, comme elle
le fut au temps de Réunisaf.
Depuis 2001, elle combat lal-
cool pendant la grossesse et
soutient les femmes. Elle a con-
nu et raconte volontiers les
drames les plus sordides, mais
aussi de belles histoires.

« Chaque récit est singulier,
mais il y a le plus souvent un
fond de violence physiques et
sexuelles. A un moment, on se
retrouve toute seule et lalcool
devient le seul remede, dont on
ne connait pas toutes les consé-
quences ».

AUlentendre, cette journée du
9 septembre « créée le 9/9/1999
par des parents qui avaient a-
dopté quelques-uns de ces en-
fants “ un peu bizarres”» de-
vrait avoir lieu plus souvent. «1I
faut la démultiplier, aller vers
les lycéens, les collégiens
méme, car lalcool frappe de
plus en plus tot ». Les études
montrent en effet les ravages de
'alcoolisation précoce, des la
pré-adolescence. « Il faut aussi
des campagnes choc, comme
Uaffiche cette année (ndlr : un

Marie Payet soutient Saf-Ol
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Pendant la journée annuelle de prévention, mercredi a Saint-

Louis (photo Jean-Claude Feing)

bébé dans une bouteille de
rhum)», poursuit la bénévole.

B Séverine C., sage femme

Toute jeune diplomée, elle est
déja engagée comme bénévole
dans la lutte contre l'alcoolisa-
tion feetale, parce qu’elle a déja
rencontré le probléme parmi
ses patientes, et constaté les
conséquences parfois drama-
tiques sur les enfants.

«Il ny a que 25 % de la
population qui connait le prin-
cipe du “zéro alcool ”», regrette
la jeune praticienne. « Pour les

femmes, c’est un sujet encore
tres tabou, ca implique toujours
beaucoup de culpabilité. La plu-
part des futures meres s’enfer-
ment avec ce secret. Et quand
elles lavouent, elles pensent
qu’on ne peut rien pour elles,
elles se sentent seules, surtout
depuis que le centre ressource
n’existe plus ».

«Consultation
anté-conceptionnelle »

L’entretien anténatal du 4¢
mois, dit-elle, est un moment
idéal pour en parler. Mais la

Annick, Marie-Céline, Corinne et la marraine de Saf-0Ol : quatre
mousquetaires contre les méfaits de I’alcool in utero.

plupart des femmes se manifes-
tent seulement a partir des
cours de préparation a l'accou-
chement. Et pour une réelle
prévention, l'idéal serait « une
consultation anté-conception-
nelle avec les jeunes filles ».

B M.Bertrand, psycholo-
gue a la P]] (protection judi-
ciaire de la jeunesse)

Il n’est pas bénévole mais
concerné quotidiennement
dans lexercice de sa profes-
sion : «Je travaille auprés de
jeunes de 13 a 18 ans. J'ai
Uimpression, en écoutant la
liste des conséquences du SAF,
qu’un grand nombre d’entre
eux pourraient étre concernés
et je pense que si un diagnostic
était enfin posé, ils seraient
percus différemment ».

B Une infirmiére scolaire
de Saint-Joseph

«Le SAF est au programme
des interventions, mais on n’a
déja pas assez de temps pour
parler des MST et des gros-
sesses, alors bien souvent on ne
l'aborde pas, en tout cas pas au
collége lors de la prévention en
classe de quatrieme. Au lycée,
en seconde, il arrive qu’on en
parle. Mais pas assez, c’est
vrai. »

GROS PLAN

FORMATION. Le 24 sep-
tembre aura lieu a I'hotel
Le Récif une soirée de
formation gratuite a I'at-
tention des sage-femmes
libérales et hospitalieres,
organisée par Saf Océan
Indien. Elle portera sur la
prévention, ainsi que le
dépistage prénatal et néo-
natal. Plus d’infos sur le
site de Saf-Ol.

CONFERENCE

Des vies hrisees

A l'issue de la journée mondiale annuelle contre
I’alcoolisme foetal, mercredi, une conférence s’est tenue a
I'IFSI en présence de trois spécialistes réunionnais.

Le Pr Bérénice Doray, généti-
cienne spécialiste des anoma-
lies du développement au CHU
Nord, a expliqué ce que subit
un enfant exposé a 'alcool pen-
dant la grossesse.

Le «trio caractéristique du
SAF » est nettement repérable :
dysmorphie faciale avec retard
de croissance, atteintes di-
verses du cerveau occasionnant
ensuite des difficultés d’ap-
prentissage et des troubles du
comportement, et malforma-
tions diverses (cceur, fentes pa-
latines, vue). « Pourtant, face a
un retard de croissance, on se
pose encore trop rarement la
question de lalcool », regrette
la généticienne.

Le D* Brahim Boumahni, pé-
diatre en réanimation au CHU,
a insisté sur la nécessité abso-
lue du dépistage précoce, donc
de la formation des acteurs de
terrain, pédiatres et sage-
femmes en téte.

Quant au D' Alain Fourmain-
traux, pédiatre de médecine
foetale, retraité du CHU Sud, il a
évoqué l'avenir des enfants
souffrant de SAF et de TCAF
(troubles causés par l’alcoolisa-
tion feetale), rappelant tout d’a-
bord que «le Saf n’est que la
partie émergée de Uliceberg.
Dessous, il y a tous les TNDLA
qui induisent une vulnérabilite
neuropsychique. ».

«Vraie injustice »
et «pseudo-normalité »

Impliqué dans la prévention

du SAF depuis plus de 20 ans,
le D' Fourmaintraux est « con-
vaincu qu’une bonne part des
faits divers de notre ile con-
cerne des adolescents ou de
jeunes adultes atteints de
TCAF ». Mais la « pseudo-nor-
malité » de ces sujets rend
leurs troubles quasiment invi-
sibles. « Une injustice », rap-
pelle-t-il, car il s’agit de handi-
caps lourds, tout au long de la
vie : mauvais contrdle des pul-
sions (faible tolérance a la frus-
tration), troubles de la mé-
moire qui rendent difficile Uap-
prentissage par expérience,
déficit attentionnel (éleves puis
adultes vite distraits et fati-
gables), mauvaises capacités
d’abstraction (exemple : com-
prendre les conséquences de
ses actes), difficultés d’appren-
tissage surtout arithmétique...
Résultats de cette « vulnéra-
bilite neuropsychique », 90 %
des personnes souffrant de SAF
ou de TNDLA ont une santé
mentale défaillante — a divers
degrés — 60 % sont confrontés a
des interruptions de scolarité,
60 % ont des problemes avec la
loi, 50 % sont placés dans des
centres d’accueil pour toxico-
manes ou pour malades men-
taux, 50 % présentent des com-
portements sexuels inappro-
priés, et 35 % présentent des
problémes de toxicomanie.
(*) Troubles Neurodeveloppementaux
Liés a UAlcool.
Pour en savoir plus, relire Uétude de
Uéquipe du D Lamblin, publiée par
Ulnpes  (http:/www. inpes. sante.
fr/jp/cr/pdf/2013/doc-10lamblin. pdf)

Des visages caractéristiques du SAF. Quelle que soit ’ethnie, le
«philtrum » (espace entre le nez et la bouche) est grand et lisse,
la lévre supérieure est fine. Les sourcils et les yeux sont écartés,
le nez retroussé, les cheveux souvent hirsutes (photo AAFP).

Trois idées fausses

Seul un Frangais sur quatre sait
que la moindre goutte d’alcool est
nocive au nouveau-né. Voici les
réponses d'une sage-femme a
trois idées fausses - mais cou-
rantes - sur le sujet.

- Boire un verre en début de
grossesse n’est pas treés grave.

- Si. Il n’y a pas d’alcool sans
risque. Il suffit que cela tombe au
«mauvais moment» de la forma-
tion d’un organe pour qu’il soit
1ésé. De plus, toutes les femmes
ne sont pas égales face a 'alcool.
Enfin, le début de grossesse est
une période tres sensible, méme
si le cerveau se développe tout au
long des neuf mois.

- Certains alcools sont moins
néfastes que d’autres.

- Non, toutes les boissons alcoo-
lisées (rhum, biere, vin, cidre,
champagne...) contiennent de 1é-
thanol, qui passe la barriere du

placenta. Le feetus est incapable
de lutter, il n’a pas le foie d’un
adulte et subit en plus deux fois
l'alcool, puisqu’il est ensuite reje-
té dans le liquide amniotique!

- L’effet de lalcool sur feetus
n’est pas irréversible.

- Si, mais certaines malforma-
tions cardiologiques ou urinaires
peuvent étre correctement trai-
tées si on agit t6t. En ce qui
concerne le systéme nerveux cen-
tral, il existe une plasticité neuro-
nale pendant Uenfance, qui se
perd ensuite. D’oli la nécessité
d’un diagnostic précoce. Le souci,
c’est que les ETCAF («ensemble
des troubles causés par l'alcoolisa-
tion feetale») ne sont pas toujours
visibles des la naissance, contrai-
rement au syndrome d’alcoolisa-
tion feetale.

(La sage-femme doit garder l'anony-
mat, précise le Conseil de Uordre)



	dosUne
	Le Syndrome d Alcoolisation Foetale, dont la journée de prévention annuelle se tenait mercredi, 
	Sans titre 
	LE MAGAZINE 

	Dos1
	Plus une goutte! 
	La Réunion, région pilote 
	Le Saf en quelques dates 
	Des chiffres et des croyances inquiétants 

	dos2
	Plus une goutte! 
	Sans titre 
	Des vies brisées 
	Heureusement, il reste les bénévoles... 
	Trois idées fausses 


