Depuis les premieres publications sur le Syndrome d’Alcoolisation Fecetal (SAF), en 1968, par
le Dr Paul Lemoine, les effets de l'alcool sur le feoetus, les conséquences sur le
développement des enfants concernés sont maintenant parfaitement établis et largement
documentés : I'alcool durant la grossesse est un tératogéne puissant avec des conséquences
durables pour I'enfant a venir.

Pourtant, presque un demi-siécle plus tard, nombreux parmi ceux-ci ne sont pas repérés et
ne bénéficient d’aucun suivi adéquat pour eux-mémes et leurs familles. On les trouve
principalement dans les familles pauvres et/ou vulnérables, parmi les enfants secourus
et/ou placés a I'’Aide Sociale a I'Enfance et dont le retard est volontiers rattaché a la carence
et/ou maltraitance. On les trouve aussi parmi ceux adoptés, notamment venant de pays
étrangers et dont le retard est alors attribué a la carence, a I'hospitalisme, a la rupture du
lien et sans qu’on évoque une possible alcoolisation foetale. On peut enfin les trouver dans
la population générale, I'alcool étant un tabou bien caché, dénié par les patients comme par
les professionnels.

Le SAF concerne de nombreuses grossesses, selon une fréquence évaluée entre 0,17 et 0,5
pour 1000 naissances. (J. Bloch, BEH 10 mars 2009). La prévalence des Troubles Causés par
I’Alcoolisation Foetale (TCAF) est plus importante encore, estimée dans les pays dit
développés a 0,9%. C’est la cause la plus fréquente de retard mental et surtout
d’inadaptation sociale d’origine non génétique et donc évitable : elle reste pourtant sous
diagnostiquée.

L’ANECAMSP, SAF FRANCE et Vivre Avec Le SAF ont voulu cette journée pour relancer
I'attention des professionnels sur cette réalité, partager des avancées de recherches, des
expériences de suivis, et questionner sur les modalités de diagnostics et de soins. Le choix
de la date du 9 septembre est particulierement symbolique puisqu’elle se superpose a
celle de la journée mondiale du SAF.

Qu’en est-il aujourd’hui des habitudes de consommation et comment peut se concevoir la
prévention ? Malgré des avancées dans ce domaine et des messages tels que « zéro alcool
pendant la grossesse », insuffisamment diffusé, la prévalence ne diminue pas. Pourquoi
est-il encore si difficile de parler des risques de I'alcool pendant la grossesse alors qu’il s’agit
d’un réel probleme de santé publique ?

Comment reconnaitre les familles a risque ? Des initiatives remarquables ont vu le jour,
notamment dans le Nord sous I'impulsion de Maurice Titran et a la Réunion grace a Denis
Lamblin, pour aider les femmes dépendantes de l'alcool. Partout dans le monde, des
associations se mobilisent et des expériences voient le jour autour des problemes liés a
I'alcool pendant la grossesse. Comment peut-on faire le diagnostic ? Quel suivi pour les
enfants et leurs familles dans les équipes de CAMSP ? Cette journée sera |’occasion
d’échanger, de réfléchir a nos pratiques professionnelles, pour une prévention efficace et
un diagnostic suivi d’une prise en charge adaptée pour chaque enfant et leurs parents.
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Les Troubles Causes par
I’Alcoolisation Foetale,
des handicaps evitables.

Le vendredi 9 septembre 2016
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Fil rouge de la journée tenu par Valeria LUMBROSO, journaliste et réalisatrice
Penser la question de I’alcool pendant la grossesse.
Organiser un parcours d’accompagnement coordonné et sans rupture pour les enfants touchés.

Vendredi 9 septembre - matin

8h00 : Accueil des participants

8h30 : Introduction par Valeria LUMBROSO, journaliste, réalisatrice

Témoignage d’une mére : Vidéo « Toute une histoire »

Présentation de ’ANECAMSP : présidente Genevieve LAURENT, de SAF France :
Président Dr Denis LAMBLIN, médecin directeur du CAMSP Pére Favron, et Vivre
avec le SAF : Présidente Catherine METELSKI

8h50 : Pr Gilles CREPIN, Académie de Médecine. Rapport mars 2016 Alcoolisation
foetale

9h00 : Les enjeux de la reconnaissance de ’ETCAF*par les équipes d’action
précoce. Epidémiologie, dépistage, diagnostic.
Discutant, Pr Francis PUECH, gynécologue-obstétricien, Président de la CNNSE*

9h10 : L'enfant exposé a I'alcool en prénatal : un enfant vulnérable comme les
autres. Dr David GERMANAUD, neuropédiatre a I’h6pital Robert Debré, Paris

9h30 : Clinique du SAF et des TCAF. Pourquoi ? Comment ? : Dr Bérénice DORAY,
généticienne, Directrice du Centre Ressources, La Réunion

9h50 : Repérage des alcoolisations prénatales en consultation et suivi de grossesse,
Corinne CHANAL, Sage-Femme, Montpellier

10h10 : Echanges avec la salle

10h25 : Synthese par Pr Francis PUECH

10h30: Pause

11h00 : Comment reconnaitre précocement les familles a risques ?

(Format : 12’ de présentation et 8’ d’échanges avec la salle)

Discutant, Dr Pierre LARCHER, les réseaux de Santé

11h05 : Un réseau d’assistantes familiales, ASE de I’Aisne, Sophie PIVETTA,
assistante familiale, et Dr Héléne DEMBREVILLE, Médecin en addictologie au
CSAPA* du CH de Saint Quentin, membre du réseau périnatal de Picardie
11h20 : Résultats d’une recherche action avec des travailleurs sociaux, Béatrice
BOISSIER, assistante sociale, et Reine-Claude ALOYAU, éducatrice spécialisée
11h40 : Une synergie gagnante entre les méres : Noéma ARNE, et les « tisseurs de
liens de confiance », Annick MAILLOT, assistante sociale

12h00 : Echanges avec la salle

12h25 : Synthése par le Dr Pierre LARCHER

12h30 : Déjeuner

Vendredi 9 septembre — apreés-tmidi
L’'intervention médico-sociale précoce : les dispositifs en place.
(Format : 12’ de présentation et 8’ d’échanges avec la salle)

14h00 : L’Equipe du DAPSA lle de France : un réseau et une équipe mobile au
service des nouveaux nés exposés a I'alcool pendant la grossesse. Marie-José
TABOADA, psychiatre consultant réseau DAPSA

14h20 : Dispositif Handisaf, équipe du Dr Jean-Marc BUZIAU, CAMSP de Caudry
14h40 : Des professionnels témoignent : Laurie JEAN, éducatrice du CAMSP
d’Orange et Joélle BALANCHE, psychomotricienne du CAMSP de La Réunion.
15h00 : Des parents témoignent : Norbert BUSSON, Stéphanie BARTH et Patrick
CHAUVIN

15h45 : Table ronde : Prévention des TCAF, quelles perspectives ?

Chloé COGORDAN, chargée de recherche a I’Agence Nationale de
Santé Publique, Enquéte 2015 sur la perception du grand public
guant a la campagne zéro alcool pendant la grossesse : les
recommandations

Dr Denis LAMBLIN, Dr Bérénice DORAY, une dynamique impulsée a
la Réunion, la place du Centre de ressources.

Bertrand PARENT, directeur délégation lle de La réunion a I’ARS
Océan Indien

Dr David GERMANAUD, un réseau en lle de France

Christel PRADO, présidente de 'UNAPEI « SAF, un désastre évitable
porté par la société civile organisée »

ARS Aquitaine (sous réserve)

16h30 : Conclusion et avenir par Genevieve AVENARD, Défenseure des enfants
17h00 : Fin de la journée

* ETCAF : Ensemble des Troubles Causés par I’Alcoolisation Fecetale

* CNNSE : Commission Nationale de la Naissance et de la Santé de I'Enfant

* CSAPA : Centre de Soins d'Accompagnement et de Prévention en Addictologie
* DAPSA : Dispositif d’Appui a la Périnatalité et aux Soins Ambulatoires
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