Former et informer sur les dangers de la consommation d‘alcool pendant la grossesse.

A La Réunion :
« Former les professionnels aux
troubles de l'alcoolisation feetale »

Entretien avec Bérénice Doray,
professeur de génétique et praticien
hospitalier au centre hospitalier
universitaire de La Réunion,

directrice du centre ressources
Ensemble des troubles causés

par l'alcoolisation feetale (Etcaf).

La Santé en action : Comment
expliquer la prévalence importante
des troubles causés par l'alcoolisation
feetale a La Réunion ?

Bérénice Doray : Avec 1,2 cas pour
1 000 naissances, La Réunion est la
région de France qui paie le plus lourd
tribut en termes de troubles causés
par l'alcoolisation feetale (TCAF),
selon les chiffres de 2018 de Santé
publique France [1], et ce pour la
forme la plus visible : le syndrome
d’alcoolisation feetale ou SAF, asso-
ciant signes physiques avec retard
de croissance, malformations et
dysmorphie, et surtout des troubles
neurocognitifs. Il faut toutefois
prendre ces chiffres avec précaution,
car dans certaines régions, il peut y
avoir une sous-évaluation, les profes-
sionnels de santé ne reconnaissant
pas forcément les conséquences de
I'alcoolisation feetale. Par ailleurs,
ce chiffre n'est qu’un chiffre plan-
cher, reflétant la partie émergée de
I'iceberg : la plupart des enfants ne
présentent pas de signes physiques
visibles, mais sont cérébro-lésés ; les
troubles surviennent plus tardive-
ment par un retard de langage, des
troubles de l'attention, des difficul-
tés dans les interactions sociales. Les
conséquences sont majeures, avec
des problemes d’intégration au sein

de l'école, de la société, du monde du
travail. Et cela n'est pas forcément
diagnostiqué. A La Réunion, c'est une
question majeure, nous estimons que
de 2 3 3 % des enfants pourraient étre
concernés [2-8].

S. A. : Existe-t-il un contexte spécifique
favorisant l'alcoolisation feetale ?

B. D. : La consommation d’alcool
par habitant et par année est légé-
rement inférieure a la moyenne
nationale. En revanche, les gens qui
consomment le font en quantité sou-
vent plus importante. La Réunion est
la deuxieéme région de France pour
la mortalité, avec 450 décés annuels
liés a I'alcool. Comme en métropole,
I'écart se réduit entre hommes et
femmes : une femme sur dix entre 15
et 49 ans a une consommation heb-
domadaire ; et le binge drinking® s'est
développé chez les jeunes. Or la
consommation d’alcool est particu-
lierement a risque chez les jeunes
filles, puisqu’il y a sept fois plus de
grossesses chez les mineures a La Ré-
union. Par ailleurs, les conditions
socio-économiques sont différentes,
avec un taux de pauvreté sélevant a
40 % sur Ile (contre 14 % au niveau
national). Tout colite plus cher..
sauf le rhum local, trés peu taxé ; et
ceci afin de soutenir la filiére locale
de production de canne a sucre. Un
yaourt importé est hors de prix, mais
un alcool local qui titre & 49° est bon
marché. C'est une inégalité majeure
de santé publique, scandaleuse. Un
autre probléme est la publicité, avec
de grandes affiches au bord des
routes, prés de nos hdpitaux et de nos
écoles, dans nos boftes aux lettres,
qui instaure une image normalisée de

I'alcool, favorisant le démarrage pré-
coce des consommations. Les jeunes
femmes commencent a la biére locale,
passent aux bieres fortes, puis elles se
tournent trés vite vers le rhum.

S. A. : Quel dispositif a été mis
en place pour prévenir l'alcoolisation
feetale ?

B. D. : Sans avoir ici la possibilité
de retracer I'historique complet
de la prévention de l'alcoolisation
feetale & La Réunion, au cours des
derniéres années nous sommes partis
d’un constat : la méconnaissance des
acteurs et du grand public sur ce sujet
et 'absence de communication entre
les différents professionnels concer-
nés. Le centre ressources Ensemble
des troubles causés par l'alcoolisa-
tion foetale (Etcaf) a pour mission
premiére de rendre visible ce qui ne
I'est pas, c'est-a-dire les dangers de
la consommation d‘alcool avant et
pendant la grossesse, afin de faire
évoluer les comportements du grand
public et aussi des professionnels.
Il est devenu le chef d’orchestre du
dispositif régional dont le but est de
mettre au service des familles des
professionnels formés et engagés,
non seulement du secteur sanitaire
mais aussi du social, de I'Education
nationale, de la justice. Ces actions
concernent plusieurs champs de la
formation initiale : les étudiants en
médecine - janime personnellement
une séance de deux heures en pre-
miére année des Etudes de santé —;
les sages-femmes, les aides-soignants
et les auxiliaires de puériculture, les
éléves du CAP Petite Enfance et
les éducateurs de jeunes enfants,
les étudiants en psychomotricité...
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Depuis 2016, prés de 5 000 étu-
diants ont été formés, toutes filiéres
confondues. Nous proposons éga-
lement la formation continue pour
les gynécologues, les généralistes,
les sages-femmes, le personnel des
établissements scolaires (médecins,
infirmiers, psychologues, assistantes
sociales..). A I'avenir, nous pensons
ajouter un volet pour les professeurs
de collége et de lycée de sciences de
la vie et de la Terre (SVT) afin que ce
probléme majeur de santé publique
entre dans le programme scolaire.
En 2019, nous avons pu accompagner
les équipes de protection maternelle
et infantile (PMI) et début 2020, nous
accompagnerons les orthophonistes
de I"fle. Selon le questionnaire de
satisfaction, 80 % des participants
se disent satisfaits de la formation et
affirment avoir acquis des connais-
sances utiles pour leur pratique pro-
fessionnelle.

S. A. : Comment organisez-vous
l'information a destination
du grand public ?

B. D. : U'information s’adresse a
tous ; nous sommes tous concernés,
bien évidemment les futures méres
et aussi les futurs péres. Ne s'adres-
ser quaux femmes risquerait de les
stigmatiser encore plus et de faire
porter, a tort, toute la culpabilité sur
elles alors que nous sommes tous
responsables. Il est important que la
population acquiére un méme niveau
de connaissances sur le sujet afin
d’éviter les discours contradictoires a
I'école, dans la famille, au travail, entre
amis. Dans mes interventions, jutilise
le méme langage, que je m'adresse
a des professionnels ou au grand
public. Ainsi, tout le monde dispose
de connaissances communes.

S. A.: Quel message central
faites-vous passer ?

B. D. : Le message Zéro alcool a le
mérite de la simplicité : zéro alcool
pendant la grossesse, c’est prendre
zéro risque. Cependant, ce message
doit sappuyer sur des arguments
scientifiques rigoureux, sinon les
gens voient juste l'interdiction, sans
justification : « /alcool est un toxigue
dangereux pour le développement du
futur bébé ; sa consommation peut
générer des malformations, des troubles

dapprentissage, des difficultés pour
[€cole et la vie entiére. Lalcool entraine
des anomalies de l'expression des génes
dans toutes les cellules, ce qui inclut
les spermatozoides. Le spermatozoide
contient la moitié du patrimoine géné-
tique du futur bébé ; la consommation du
futur pére n'est donc pas sans risque. »
Le message complet est donc zéro
alcool pour la future maman et pour
le futur papa a l'arrét de la contracep-
tion dés qu’il y a un projet parental,
et pendant la grossesse. Ce message
simple mais logique et s'appuyant sur
des bases scientifiques éprouvées est
bien compris lors des formations et
largement relayé. Nous atteignons le
grand public de diverses maniéres : en
tenant des conférences, par exemple
lors de la Journée du syndrome
d‘alcoolisation feetale chaque 9 sep-
tembre ; en allant a la rencontre des
gens sur les marchés ol nous échan-
geons avec eux et leur distribuons des
prospectus ; en intervenant dans les
médias, notamment a la radio qui est
trés écoutée des Réunionnais. Nous
visons en particulier les jeunes en ani-
mant des débats dans les antennes de
Ille du centre régional d'Information
jeunesse. Nous nous sommes rendus
a plusieurs reprises dans des établisse-
ments scolaires afin de pouvoir tester
nos outils de communication auprés
des jeunes et animer des Cafés des
parents. Lun de nos objectifs est de
former des formateurs afin de démul-
tiplier nos capacités de communica-
tion et d'information.

S. A. : Est-il possible dagir
sur le comportement sans culpabiliser
les femmes concernées ?

B. D. : Il faut en parler sans tabou
et régulierement. Dans toute consul-
tation médicale, la question doit étre
posée, comme on le fait désormais
couramment pour le tabac. Le patient
doit trouver naturel qu'on lui pose la
question de sa consommation d’alcool
et ce sera d'autant mieux accepté et
compris qu’il aura déja entendu parler
des risques et des repéres de consom-
mations par les médias, identifié le
pictogramme alcool-grossesse sur
une bouteille. Les médecins doivent
en parler avec empathie, cela suppose
qu’ils aient été formés, de préférence
le plus tot possible, et c’est la raison
pour laquelle nos étudiants en santé

sont formés par le centre ressources
dés la premiére année et au cours
du service sanitaire. En pratique, jai
tendance a distinguer deux types de
consommation : soit une consomma-
tion occasionnelle, festive — dans ce
cas, une information précise et argu-
mentée des risques permettra le plus
souvent d’arréter la consommation,
méme s'il faudra continuer de ques-
tionner la personne a chaque consul-
tation ; soit il s'agit d'une consomma-
tion importante, chronique : lors de
ces usages problématiques, lalcool
est la béquille qui permet de tenir,
d’oublier le quotidien.

S. A.: Comment aborder la question
de [alcool lors de la consultation ?

B. D. : Dans les deux cas, il ne sagit
pas de demander de but en blanc :
« Et vous buvez ? » Le risque est que
la patiente donne une réponse néga-
tive pour avoir la paix, souvent aussi
parce quelle ressent de la honte. Il est
possible d'amorcer la conversation
en explorant les connaissances de la
patiente, son point de vue sur la ques-
tion : « Que savez-vous des conséquences
de la consommation dalcool ou de tel
produit pendant la grossesse ? », « Que
pensez-vous de la recommandation zéro
alcool pendant la grossesse 72 » Il ne
s'agit pas de poser ces questions dés
le début de la consultation, un peu
de fagon obligatoire et systématique
entre |état civil et les antécédents. Il
est préférable d’aborder la consom-
mation en fin de consultation, possi-
blement aprés 'examen clinique, une
fois une relation de confiance instau-
rée. L'alliance entre le professionnel
et sa patiente se construit a partir
d’une approche globale de la vie de
cette femme : s'intéresser au dérou-
lement de la grossesse — conditions
de vie matérielle, affective... —, a la vie
du couple et de son entourage plutét
qu’a la seule question de la consom-
mation d’alcool. Il est important de
questionner sur la consommation
avant la grossesse, ce qui parait moins
stigmatisant a la femme. Personnel-
lement, je pars du principe qu'elle
consomme : « Au niveau consomma-
tion dalcool, que prenez-vous ? Plutdt
de la biére, du vin 7 » et je laisse venir.
Si l'on ne pose pas la question, c’est
une forme de non-assistance a per-
sonne en danger, en l'occurrence la



LESSENTIEL

La Réunion est le territoire francais
le plus touché par les troubles causés
par l'alcoolisation feetale. Un plan

de prévention et d’accompagnement
spécifique des femmes et des enfants
concernés est mis en ceuvre

depuis plusieurs années.

Le centre de ressources Ensemble

des troubles causés par I'alcoolisation
feetale (Etcaf) forme les professionnels
de tous les secteurs — santé,
médico-social, social, éducatif,
judiciaire — et coordonne leur action.
Il informe aussi la population

des risques liés a la consommation
d’alcool pendant la grossesse.

femme qui continue a consommer et
prend des risques sur sa santé, sur son
psychisme, et le foetus. En aucun cas
il ne s'agit de culpabiliser : en cas de
consommation festive, trés souvent
la femme ne se savait pas enceinte ;
en cas de consommation probléma-
tique, qui culpabiliserait cette femme
dont le quotidien est difficile ? Et
dans tous les cas, si culpabilisation il
devait y avoir, elle devrait 3 mon sens
étre collective, avec un corps médical
qui souvent n‘aborde pas le sujet, un
entourage non aidant, une société
incitatrice, des politiques parfois fri-
leux — il suffit de voir ce pictogramme
alcool si ridiculement petit et dont
on narrive pas a obtenir qu’il soit
agrandi...

S. A. : Quels écueils avez-vous
rencontrés dans le déploiement
du dispositif ?

B. D. : Apres plus de trois ans, force
est de constater que la formation des
médecins généralistes est encore
insuffisante. Nous avons organisé
des soirées a leur intention au titre
du développement professionnel
continu (DPC) ; mais tres sollicités
par de multiples formations, ils sont
trop peu nombreux a en avoir béné-
ficié. Pourtant, il est fondamental
qu’ils soient partie prenante : pro-
fessionnels de premier recours, ils
connaissent les familles, parfois sur
plusieurs générations, se rendent a
leur domicile, connaissent le quoti-
dien de leurs patients. A nous d’acti-
ver les bons réseaux pour pouvoir les
attirer.

S. A. : Quels ajustements avez-vous
apportés au dispositif compte tenu
des priorités observées sur le terrain ?

B. D.: Le déploiement du dispositif
connaft des évolutions. Notre volonté
est de former davantage les profes-
sionnels par territoires de santé. Au
lieu de proposer des séquences par
métiers — par exemple les infirmiéres
scolaires, les orthophonistes... -, il
nous faut davantage raisonner par
territoires géographiques. L'objectif
est de créer des interactions entre
les professionnels concernés, de
construire un réseau, un maillage lo-
cal, afin que les actions soient mieux
coordonnées et plus efficaces, au plus
prés de la population. Il s'agit donc,
dans un endroit donné, d’identifier les
professionnels en question et de voir
comment ils peuvent s'organiser. Le
recrutement d'un médecin coordon-
nateur permettrait de construire et
de mettre en musique ce programme
territorial. Par ailleurs, il faut adapter
I'accompagnement aux situations
spécifiques. Ainsi, lorsqu’une femme
enceinte a la rue — cas rare, mais réa-
lité — boit quotidiennement du rhum,
le message Zéro alcool n'a aucune
chance d’étre entendu si rien n'est
fait pour améliorer son environne-
ment, les déterminants de sa vie quo-
tidienne, et sa prise en charge globale.
Ceci suppose un renforcement des
moyens, notamment humains : deux
éducatrices spécialisées de prévention
en alcoologie constituent les équipes
mobiles du dispositif Fil d’Ariaan. De
plus en plus sollicitées, elles n’inter-
viennent que sur les secteurs Nord et
Sud de Ille. Nous ne pouvons investir
pour le moment I'Est et I'Ouest, ce
qui est inéquitable et inacceptable.
Enfin, notre dispositif, fort de son
succes, a dii s'adapter. Nous suivons
plus de mamans et également de fra-
tries ; dépister une femme enceinte,
diagnostiquer un enfant conduit
souvent a repérer ses fréres et soceurs
possiblement atteints. C’'est donc un
accompagnement qui doit se décliner
a l'ensemble de la famille.

Propos recueillis par Nathalie Quéruel,
journaliste.

I
1. Alcoolisation ponctuelle importante.
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CENTRE RESSOURCES DES TROUBLES CAUSES PAR LALCOOLISATION FCETALE :
FORMER, INFORMER, SUIVRE LES PARCOURS

Le centre ressources Etcaf a été créé
en 2016 par I'agence régionale de
santé (ARS) de La Réunion et la Mission
interministérielle de lutte contre les drogues
et les conduites addictives (Mildeca). C'est
un dispositif innovant et central du plan
d’action de prévention et de prise en charge
du syndrome d’alcoolisation fcetale (SAF)
et des troubles causés par I'alcoolisation
feetale (TCAF). L'ARS et la Mildeca en ont
confié la gestion a la Fondation Pére-Favron
en partenariat avec le centre hospitalier
universitaire (CHU) de La Réunion. Le
centre est composé d’'une équipe pluridis-
ciplinaire de professionnels équivalant
a 2,5 emplois a temps plein (ETP) : méde-
cin directrice, chargée de mission, secré-
taire, éducatrice spécialisée, animatrice.
Ses principales missions sont de :

o former des professionnels au contact
des familles vulnérables ;

® améliorer la formation initiale et continue
de ces professionnels impliqués dans le
repérage, le diagnostic et la prise en charge
des situations maternelles a risque et des
enfants atteints.

Les professionnels de santé ne sont pas
les seuls formés : sont également concer-
nés ceux du département, du secteur
médico-social et de I'Education nationale :
professionnels de I'’enfance et de la fa-
mille (assistants familiaux et travailleurs
sociaux), infirmiers scolaires, psychologues
scolaires, assistants sociaux et enseignants.
L'objectif poursuivi au travers de ces actions
de formation est de transmettre un socle
de connaissances commun afin de permettre
aux professionnels de mieux repérer les
situations a risques chez la femme enceinte,
de mieux appréhender les enfants porteurs
de TCAF, et de leur donner des pistes
d’orientation scolaire et d’accompagnement
socio-éducatif.

Une autre mission du centre ressources
est de :

e contribuer a la diffusion des connais-
sances aupres du grand public, notamment
des jeunes, en assurant, soutenant et re-
layant la communication au grand public
sur les méfaits de I'alcool pendant la gros-
sesse.

Le centre ressources Etcaf est pivot pour
coordonner les différents acteurs impliqués
dans le programme d’action contre |'alcoo-
lisation feetale. Il coordonne ainsi le suivi

des parcours des familles, en lien d’une
part, avec les équipes mobiles SAF des
centres de soins, d’accompagnement et
de prévention en addictologie (CSAPA),
et, d’autre part, — et c’est la que nous
innovons encore plus — en lien avec le
Centre diagnostic. Ce centre, unique en
France, fonctionne comme une structure
d’hépital de jour sur les deux sites Nord
et Sud de notre CHU. Il permet, de-
puis 2017-2018, de réaliser un bilan
multidisciplinaire afin de confirmer le
diagnostic de TCAF, d’en préciser le type
d’atteinte, les points forts et les points
faibles de chaque enfant, de réaliser une
synthése a disposition de la famille et des
professionnels concernés, de trés souvent
conduire a une déclaration auprés de la
maison départementale des personnes
handicapées (MDPH) et de préconiser des
adaptations notamment scolaires et une
prise en charge adaptée (orthophonie,
psychomotricité, suivi psychologique).
Du fait des actions mises en place, pres
d’'une centaine de femmes enceintes ou
non sont identifiées et suivies par le dis-
positif et prés de 150 enfants agés de 5 ans
a 18 ans se sont vus confirmer le diagnos-
tic de troubles causés par |'alcoolisation
feetale.
Le centre ressources Etcaf doit diffuser
son savoir-faire au-dela de La Réunion et
s’enrichir des expériences internationales.
Depuis 2018, il prend part a la construction
d’un collectif d’addictologie visant au
développement de partenariats et d’échanges
afin d’améliorer les connaissances en
addictologie dans ses approches anthro-
pologique, médicale, psychologique, sociale
et juridique dans I'océan Indien par une
collaboration entre les pays de la zone (ile
Maurice, Seychelles, Madagascar, Mayotte,
Comores).
En conclusion, le centre ressources Etcaf
a su développer un dispositif répondant
point par point aux recommandations du
Plan national de mobilisation contre les
addictions Mildeca 2018-2022 sur cette
thématique. Il doit maintenant servir de
modele a la mise en place d’autres centres,
tant en métropole que dans les autres
régions d’outre-mer. Il collabore régulie-
rement avec des partenaires francgais et a
I'étranger?.

Bérénice Doray

I

1. Le centre ressources Etcaf collabore avec le
deuxieme centre ressources frangais créé également
en 2016 en Aquitaine, ex-Agir 33, futur Coréadd.
11 a également participé récemment au colloque
« Addictions et grossesse : mobilisons-nous ! », le
12 septembre 2019 a Angouléme.

Le centre ressources est en lien avec le monde
associatif. Ainsi, Bérénice Doray est membre du
conseil dadministration et du conseil scientifique
del'association Vivre avec le SAF. La collaboration
comporte la rédaction de référentiels et I'organi-
sation de réunions a l'intention des professionnels
et des familles et la participation a des colloques.
Le centre ressources Etcaf va participer en 2020
a lélaboration du Programme national de dia-
gnostic et de soins (PNDS) sur la problématique
du syndrome dalccolisation feetale.

Sur le plan international, le centre ressources de
LaRéunion est représenté régulierement notam-
ment a I'European Fetal Alcool Spectrum Disor-
ders (Eufasd), afin de présenter la structure,
déchanger, de tisser des liens pour renforcer son
message de prévention a l'international et mettre
en place des collaborations.

Pour en savoir plus
http://etcaf.favron.org
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