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À Benoît, bien sûr.



Introduction





Consommer de l’alcool lorsqu’on est enceinte peut être dangereux pour le bébé. Voilà, en apparence, une belle évidence. Pourtant, face à cette affirmation, on assiste généralement à deux types de réactions radicalement différentes. Pour certains, cela va de soi, tout le monde le sait et aucune femme saine d’esprit ne boirait pendant sa grossesse. À l’opposé, d’autres affirment qu’être enceinte n’est pas une maladie et qu’il faut arrêter de culpabiliser les femmes et de tout leur interdire. Dans tous les cas, cette question laisse rarement indifférent, et elle génère souvent des réactions assez vives.

Et ceci d’autant plus que les dangers réels de la consommation d’alcool pendant la grossesse sont en fait très mal connus. Le sujet baigne dans un méli-mélo de dénis, fantasmes et contrevérités ; on lit et on entend tout et n’importe quoi à ce propos. Entre interdictions drastiques et conseils déculpabilisants, les femmes enceintes ont du mal à s’y retrouver.

Il serait pourtant essentiel de clarifier les choses puisque, selon l’Inserm, 31 % des Françaises consomment de l’alcool pendant leur grossesse. Parmi elles, 2,5 % disent en consommer chaque jour trois verres ou plus, ce qui est probablement, selon l’auteur de l’étude, « une sous-estimation1 ». Il est donc important d’avoir une vision juste des dangers que l’alcool peut représenter pour le fœtus, sans les minimiser ou, au contraire, les dramatiser.

C’est d’autant plus crucial que la question de l’alcoolisation pendant la grossesse est loin d’être un quelconque problème de santé parmi tant d’autres. On sait aujourd’hui qu’un enfant sur cent est concerné et que, cette pathologie étant irréversible, ce sont quelque 500 000 Français qui portent les séquelles plus ou moins visibles d’une alcoolisation in utero. Il s’agit donc d’un véritable problème de santé publique inexplicablement méconnu.

Quels types de dommages peut réellement provoquer l’alcool ? À partir de quelle consommation ? Comment évoluent les enfants touchés ? Que peut-on faire pour améliorer leur état ? Qui sont leurs mères ? Que font les médecins face à cette pathologie ? Quelles conséquences cela a-t-il à l’échelle d’un pays comme la France ? Comment le problème est-il perçu à l’étranger ? Autant de questions auxquelles il faut répondre si l’on veut appréhender ce passionnant problème de société dans toute sa globalité et sa complexité.

Au niveau médical, on connaît l’essentiel de ce qu’il faut savoir à ce sujet depuis plus de quarante ans. Des études complémentaires ont achevé la description clinique, il y a quinze ans. Pourtant, jusqu’à ces derniers mois, les quelques rares spécialistes de cette question se sont époumonés en vain pour tenter d’alerter le grand public, les médias et le gouvernement. On a l’impression d’avoir été longtemps dans une sorte de cercle vicieux : ce problème est tellement grave qu’il était, dans l’esprit des gens, impensable qu’on ait pu passer à côté. D’où des réactions de scepticisme ou même de contestation. Et l’ignorance générale persistait.

Il a fallu une conjugaison d’actions tout à fait atypiques pour que le problème de l’alcoolisation pendant la grossesse devienne une question d’actualité et soit, en tant que telle, enfin pris au sérieux. La France a, à cette occasion, découvert la gravité d’une pathologie qui se cache derrière trois lettres : SAF, ou un nom médical un peu compliqué : le syndrome d’alcoolisation fœtale.








1. 

Kaminski M., « Tabac, alcool, grossesse », in Obstétrique, Flammarion, 1995.












Chapitre 1

Le syndrome
d’alcoolisation fœtale,
c’est quoi ?





Le problème de la consommation d’alcool pendant la grossesse n’est définitivement pas un problème de santé parmi d’autres. Inévitablement, lorsqu’on se penche sur la question, on va de surprise en surprise. Tout d’abord parce qu’on n’imagine généralement pas les dangers de cette consommation. Ensuite parce que la pathologie qui en résulte est très particulière : elle se manifeste par des symptômes très variés, touchant des sphères très différentes de l’individu, à des degrés de gravité extrêmement variables. Au total, il n’y a pas un tableau clinique homogène, et on pourrait presque dire qu’il y a autant de tableaux qu’il y a de cas. Malgré tout, il existe de forts points communs et des constantes indéniables.

En réalité, l’alcoolisation in utero provoque des handicaps au sens large du terme – « désavantages, infériorités qu’on doit supporter », selon Le Robert. Mais surtout, elle bouleverse notre vision classique du handicap tant ses manifestations sont complexes et variées.

 

Sans entrer dans des détails médicaux trop complexes, il est donc très important de comprendre d’abord comment l’alcool agit sur le fœtus et quels types de dégâts il peut occasionner.


Une double toxicité

L’alcool franchit très facilement le placenta. Lorsqu’une femme enceinte boit un verre, il y a donc rapidement autant d’alcool dans le sang de son bébé que dans le sien. Parfois même davantage, puisque le fœtus n’a pas un foie assez fonctionnel pour l’éliminer correctement. On retrouve également de l’alcool dans le liquide amniotique, en plus faible quantité. La cavité amniotique devient une sorte de réservoir d’alcool pour le fœtus qui en réabsorbe une partie par ingestion et déglutition, et met donc très longtemps à l’éliminer complètement.

Ceci est d’autant plus grave que l’alcool est doublement nocif pour le fœtus. Non seulement la molécule initiale, l’éthanol, est toxique, mais la stratégie mise en place par l’organisme pour l’éliminer est également dangereuse pour lui… En effet, lorsque la mère consomme de l’alcool, son foie et son placenta produisent des substances dites « métaboliques » qui sont censées atténuer sa dangerosité, mais qui sont malheureusement toxiques pour le bébé. L’alcool et ses métabolites sont tératogènes, c’est-à-dire qu’ils provoquent des malformations au niveau des cellules du fœtus.

 

Les conséquences de l’alcoolisation dépendent d’abord du moment où l’alcool est ingéré. Pendant les quatorze premiers jours de la grossesse, les cellules de l’embryon sont toutes identiques. Si la mère boit de l’alcool pendant cette période, il y a deux possibilités extrêmes : soit l’embryon arrive à réparer seul les désordres cellulaires (ce qui est facilité par le fait que les cellules sont encore semblables) et il n’y a pas de dégâts, soit l’alcool provoque une fausse couche qui passe généralement inaperçue.

Entre la 3e et la 8e semaine de gestation, l’embryon différencie les cellules. Chacune se spécialise pour former un organe. À ce stade, elles sont extrêmement sensibles à l’alcool. Si la mère en consomme pendant cette période, cela risque de provoquer des malformations au niveau des organes et de la « charpente » de l’enfant.

Après trois mois, l’embryon devient fœtus. Il est moins fragile puisqu’il ne fait que grossir, toutes ses cellules étant déjà différenciées. Toutes, sauf celles du cerveau qui continuent ce travail jusqu’à la naissance (et même largement au-delà, puisque cette maturation se fait jusqu’à l’âge de vingt ans environ). C’est donc malheureusement l’organe le plus touché, d’autant que l’alcool est l’un des toxiques cérébraux les plus puissants qui soient. Il peut notamment provoquer des malformations de certaines parties du cerveau, la mort de nombreux neurones, leur migration anarchique, des dysfonctionnements au niveau des neurotransmetteurs… tout ceci se manifestant avant tout par une réduction de la taille du cerveau.

De plus, l’alcool détruit les liaisons qui permettent habituellement de coordonner le fonctionnement des différentes aires du cerveau. Les informations sont bien là, mais il est impossible d’y avoir accès. L’enfant est doté d’un cerveau qui ressemble à un entrepôt plein de marchandises inutilisables parce qu’on ne sait absolument pas comment elles ont été rangées et comment atteindre celles dont on a besoin.

Voilà schématiquement les explications de base qui permettent de comprendre comment l’alcool agit sur le fœtus. La gravité des séquelles est extrêmement variable d’un cas à l’autre. C’est d’ailleurs l’une des caractéristiques étonnantes de l’alcoolisation in utero : la consommation de ce produit peut provoquer des désordres si discrets qu’ils ne seront jamais diagnostiqués, comme elle peut handicaper profondément l’enfant.




De la déficience légère au handicap lourd

Dans la plupart des cas, quand on parle d’une pathologie, on retrouve toujours les mêmes symptômes, qui se déclinent tout au plus selon deux ou trois scénarios, selon la gravité de l’atteinte. En ce qui concerne les conséquences de l’alcoolisation prénatale, tout est beaucoup plus compliqué. En effet, un enfant lourdement atteint va exprimer la majorité des symptômes liés à cette alcoolisation, alors qu’un enfant légèrement touché ne va présenter que quelques signes. Pour compliquer encore les choses, ces signes varient d’un enfant à l’autre.

Plusieurs spécialistes de la question ont donc essayé de définir des catégories selon la gravité des séquelles. Il existe de très nombreuses expressions et abréviations plus ou moins redondantes qui laissent les non-spécialistes perplexes : SAF (syndrome d’alcoolisation fœtale), EAF (effets de l’alcool sur le fœtus), EPAF (effets possibles de l’alcoolisme fœtal), MCLA (malformations congénitales liées à l’alcool), TNDLA (troubles neurologiques du développement liés à l’alcool), ACLA (anomalies congénitales liées à l’alcool), ETCAF (ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale), TSAF (troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale), SIFA (syndrome d’intoxication fœtale à l’alcool), MAF (méfaits de l’alcool sur le fœtus)… il y a de quoi s’y perdre. Sans rentrer dans les subtilités des professionnels, il faut retenir deux expressions : SAF et EAF.

Le SAF est donc le « syndrome d’alcoolisation fœtale ». C’est la forme complète de la pathologie, la plus grave. L’EAF, en revanche, qui signifie les « effets de l’alcool sur le fœtus », désigne les formes incomplètes. Concrètement, pour l’enfant, l’alcoolisation in utero peut induire deux types de problèmes : des dommages physiques et des conséquences neurocomportementales. Dans les cas lourds (SAF), l’enfant souffre de séquelles physiques et mentales, alors que dans les atteintes partielles (EAF) on ne constate généralement « que » des problèmes neurocomportementaux.

Même si cette pathologie est complexe et protéiforme, on retrouve toujours les mêmes types de symptômes.




Malformations et retards de croissance

L’ensemble des séquelles physiques concerne plutôt les cas graves d’alcoolisation prénatale, survenues surtout en début de grossesse. Premier problème caractéristique, un retard de croissance in utero qui apparaît à la fin de la gestation. Il touche à la fois la taille du fœtus, son poids et son périmètre crânien. Ce retard est plutôt harmonieux puisqu’il atteint également toutes les parties du corps. Dans les cas très sévères, l’enfant souffre de nanisme avec microcéphalie. L’alcool serait d’ailleurs la première cause de nanisme inexpliqué1.

En grandissant, l’enfant conserve un retard de croissance, il « ne pousse pas bien », reste maigre malgré une alimentation adaptée. À l’adolescence, il y a un léger rattrapage au niveau du poids, mais pas du périmètre crânien. Un spécialiste de la question appelle ces enfants des « bébés bonzaïs2 ». Ils ont une quantité de cellules insuffisante pour que leur croissance se fasse normalement. Leur aspect maladif est renforcé par le fait qu’ils sont généralement pâles à cause de la pauvreté de leur réseau veineux et vasculaire sous-cutané.

 

L’alcool étant puissamment tératogène, sa consommation pendant le premier trimestre de la grossesse risque fort de provoquer des malformations. On en retrouve chez 25 % des SAF complets3. L’alcoolisation in utero est considérée par de nombreux spécialistes comme la première cause de malformations congénitales en Occident4. Elle ne provoque pas des malformations spécifiques, mais elle augmente considérablement la fréquence des anomalies qui peuvent exister sans elle. Un bébé qui a été alcoolisé pendant sa gestation a, en effet, dix fois plus de risques que les autres d’avoir une anomalie physique.

Les plus fréquentes concernent le cœur, le squelette, les organes génitaux, la peau, les reins, les extrémités… Une consommation ponctuelle aiguë peut suffire pour provoquer des dégâts si elle a lieu au moment précis où un organe se construit. Par exemple, le palais peut être gravement malformé si la mère boit entre la 6e et la 10e semaine de gestation ; les atteintes seront plus légères entre la 10e et la 12e semaine. Avant et après, l’alcool peut provoquer des dégâts sur d’autres parties du corps, mais pas sur le palais. De la même façon, les organes génitaux seront très vulnérables entre la 7e et la 11e semaine, le cœur entre la 3e et la 6e.

Certains organes semblent plus sensibles au caractère tératogène de l’alcool et on retrouve souvent les mêmes types de malformations chez les enfants atteints du SAF. Parmi les plus fréquentes, il y a notamment les fentes palatines, les malformations des doigts, les cardiopathies, les angiomes, les malformations du sternum, les luxations des hanches, les scolioses, les plantations dentaires anarchiques… Pour autant, tous les enfants atteints n’ont pas systématiquement ce genre d’anomalies.

En revanche, l’alcool provoque chez la grande majorité des cas graves des malformations du visage très caractéristiques : l’enfant a souvent un front étroit, des petits yeux, un nez court en trompette, une lèvre supérieure mince, un petit menton en retrait, des oreilles basses et décollées. Autre anomalie fréquente, il n’a pas de gouttière entre la lèvre supérieure et le nez (ce qu’on appelle le philtrum). C’est cette dysmorphie caractéristique qui a attiré l’attention de plusieurs pédiatres et qui leur a permis de découvrir que bon nombre de leurs petits patients avaient été alcoolisés pendant leur gestation.

Tout ceci constitue la partie émergée de l’iceberg. Le retard de croissance et les malformations se voient généralement dès l’accouchement, ce qui permet de poser rapidement un diagnostic. Mais les plus graves séquelles de l’alcoolisation sont beaucoup plus difficiles à déceler à la naissance : ce sont celles qui touchent le système nerveux central.




Déficience mentale et anomalies du cerveau

Le cerveau se développe jusqu’à l’âge de vingt ans. Il commence donc son travail de fabrication tout au long de la grossesse, ce qui veut dire qu’il risque d’être endommagé quel que soit le moment où la maman consomme de l’alcool. De plus, c’est malheureusement l’organe le plus vulnérable face à ce toxique.

L’étude de l’Inserm sur les effets de l’alcool sur la santé explique très bien que le cerveau a peu de capacités de réparation, notamment parce que les neurones ne peuvent pas se régénérer, ou alors extrêmement lentement. Par conséquent, « toute perturbation, même de courte durée, peut potentiellement retentir durablement sur les capacités fonctionnelles cérébrales d’un individu5 ». Ceci explique que l’alcool puisse fortement endommager le cerveau, même lors de consommations modérées ou ponctuelles. On risque de retrouver des troubles du comportement chez tous les enfants atteints, même les plus légèrement touchés.

Premières victimes : les neurones. L’alcool peut les détruire complètement ou les abîmer au point d’empêcher leur fonctionnement normal. Un pic d’alcoolisation provoque la mort de millions de cellules et empêche la formation de certaines zones cérébrales. L’une des principales caractéristiques du SAF est donc la microcéphalie, c’est-à-dire que le cerveau des enfants atteints est beaucoup plus petit que la normale. Or la taille du cerveau a une répercussion directe sur le quotient intellectuel. Pas étonnant donc que l’alcoolisation in utero soit, en Occident, la première cause de déficience mentale non génétique.

Dans les cas lourds, la débilité est souvent modérée à sévère. Près d’un SAF sur deux présente un retard mental avec un QI inférieur à 70. Les consommations dites modérées sont également problématiques puisqu’on a constaté une diminution du QI de 5 à 7 points reliée à une consommation de deux verres par jour6. D’après une étude récente, l’impact de l’alcool sur le QI du bébé est encore plus fort dans les milieux très défavorisés puisqu’on le relie à une baisse moyenne du quotient intellectuel de l’ordre de 18 points7.

L’alcool provoque également des dommages à la structure même du cerveau. Certaines régions sont plus sensibles que d’autres à sa toxicité, sans qu’on se l’explique encore très bien8. Le corps calleux est ainsi particulièrement vulnérable. L’alcool peut soit le déplacer, soit le détruire partiellement ou complètement. Cette partie du cerveau se charge de la communication entre les hémisphères droit et gauche. Lorsqu’il est lésé, l’enfant risque de souffrir d’hyperactivité, de difficultés dans sa communication verbale et de troubles de la coordination motrice (notamment en ce qui concerne la motricité fine).

De nombreuses études font aussi ressortir la vulnérabilité du cortex cérébral, de l’hippocampe et du cervelet9. Le cortex joue un rôle essentiel dans l’élaboration de la motricité volontaire, du langage, de la perception et du raisonnement. Il se forme à partir de la 23e semaine. Un arrêt de la consommation d’alcool, même tardif, peut donc préserver un outil aussi essentiel au fonctionnement futur de l’enfant. L’hippocampe, lui, est le siège de l’apprentissage et de la mémorisation. Quant au cervelet, il participe aux fonctions motrices comme l’équilibre, le contrôle de la posture, le tonus musculaire. Une exposition in utero à l’alcool peut, par exemple, réduire la masse du cortex de 13 % et diminuer le nombre de neurones dans cette zone de 35 %10. On imagine aisément que cela a d’importantes répercussions sur le développement de l’enfant.




Un comportement et des apprentissages perturbés

L’alcoolisation prénatale est responsable d’une « tératogenèse comportementale11 ». En d’autres termes, elle provoque des anomalies du comportement. Tous les enfants qui ont rencontré ce toxique dans leur vie intra-utérine sont concernés. Quelles que soient les doses, quelle que soit la gravité globale de leur état. Les quantités nécessaires pour perturber le comportement sont, en effet, beaucoup moins importantes que celles qui provoquent des malformations physiques.

Ces séquelles sont très dommageables, pour une raison très simple : on ne les décèle que lorsque l’enfant commence à aborder des apprentissages un peu plus complexes, à partir de trois ou quatre ans. Il est alors très difficile de relier ces difficultés à une alcoolisation qui a eu lieu des années auparavant, qui n’a généralement pas été diagnostiquée et dont les conséquences sont encore mal connues de certains soignants. On a tendance à accuser l’enfant de mauvaise volonté, de fainéantise, de mauvaise éducation, alors qu’il a, en réalité, été lésé cérébralement pendant sa gestation.

La situation est d’autant plus complexe qu’elle est très variée : aucun enfant ne présente tous les troubles du comportement reliés au SAF ; l’un aura de légères déficiences, l’autre accumulera les problèmes. L’un aura plutôt des problèmes de motricité, l’autre de mémorisation… Pour essayer de favoriser les diagnostics, on a donc listé tous les troubles récurrents, tout en sachant qu’aucun enfant ne les présentera tous. Difficulté supplémentaire : individuellement, aucun de ces problèmes n’est spécifique au SAF. On retrouve chacun d’entre eux dans d’autres pathologies. Mais il est certain que les enfants alcoolisés in utero présentent très souvent certains de ces désordres. Au final, malgré toutes ces complications, il existe donc un vrai tableau clinique clairement établi qui caractérise cette maladie et la différencie des autres, sans doute possible.

 

En premier lieu, on retrouve très fréquemment certaines difficultés d’apprentissage typiques. Au niveau physique, nombre de ces enfants ont des problèmes de motricité, notamment de motricité fine. Ils ont, par exemple, du mal à boutonner leurs vêtements, lacer leurs chaussures, manier correctement un stylo, faire une chose différente avec chaque main… Certains ont une hyper ou une hyposensibilité sensorielle. Ils peuvent donc rejeter les aliments dont ils trouvent le goût trop marqué, ou au contraire rechercher ce qui est fort. Leur odorat peut être surdéveloppé ou très amoindri. Certains réagissent comme si le bruit ou les lumières vives leur faisaient mal. D’autres peuvent, selon les circonstances, souffrir exagérément du moindre contact physique ou faire preuve d’une résistance à la douleur hors du commun : le même enfant peut hurler parce que ses vêtements le serrent trop, mais supporter stoïquement de se brûler.

On retrouve très souvent des problèmes d’hyperactivité et d’impulsivité. De ce fait, on les traite souvent avec des médicaments psychostimulants qui n’ont d’ailleurs qu’une efficacité relative sur eux. Dès 1968, le premier spécialiste français l’avait constaté : « Ils sont en réalité trop vivants, sans cesse agités, ils jettent leurs jeux, rampent et se retournent dans leurs lits, même tout petits12. »

Ils présentent aussi souvent des troubles de l’attention et de la concentration, ainsi que de fréquents problèmes de mémoire, notamment la mémoire à court terme particulièrement utile dans la vie de tous les jours.

À cela s’ajoute une caractéristique très spécifique de l’alcoolisation in utero : les enfants atteints ont généralement les plus grandes difficultés à manier les concepts abstraits, même les plus basiques. Le temps, l’argent, le calcul sont pour eux de véritables casse-tête souvent insurmontables. « Comment une heure, qui comporte 60 minutes, peut-elle être plus courte qu’une journée qui ne comporte que 24 heures, sachant que 60 est plus grand que 24 ? » La réponse est évidente pour la majorité des enfants, mais pas pour la plupart de ceux qui ont été alcoolisés in utero. On imagine comment cette difficulté à gérer l’abstrait peut être invalidante dans la vie de tous les jours.

Comment être autonome si l’on ne sait pas gérer de l’argent, arriver à l’heure à un rendez-vous ou compter de manière correcte ?

Autre caractéristique, ces enfants n’arrivent souvent pas à généraliser, à tirer des conséquences globales d’un fait particulier. Ils ne savent pas utiliser leur expérience pour s’adapter à une situation nouvelle. Par exemple, ils n’extrapolent pas un raisonnement mathématique comme le ferait un enfant qui a rencontré plusieurs fois la même logique. Ils recommencent donc toujours les mêmes erreurs, ce qui limite fortement leur évolution scolaire. Les premières difficultés apparaissent au niveau du cours élémentaire.

L’entourage est souvent trompé parce que l’enfant donne l’impression d’avoir plus de capacités qu’il n’en a réellement. Il a une habileté à s’exprimer supérieure à son niveau de compréhension, ce qui lui permet souvent de « faire illusion ». Ceci est d’autant plus vrai que les enfants alcoolisés in utero ont souvent une volonté exacerbée de se faire aimer ; ils essaient donc à tout prix de satisfaire leur entourage, malgré leurs déficiences. Et que dire si l’enfant présente une vulnérabilité congénitale ou héréditaire ? L’exposition anténatale à l’alcool aggrave cette fois de manière considérable l’état de l’enfant trisomique ou de celui porteur d’un X fragile ou d’une hérédité bipolaire…

Même en dehors de ces cas particuliers, ce sont des enfants vulnérables, qui s’adaptent mal aux éventuels stress de la vie. Ils gèrent mal la frustration et ont une très faible tolérance aux changements et aux contrariétés. Il leur faut une vie très routinière, rassurante, jalonnée de repères. Parce qu’ils apprennent difficilement à partir de leurs expériences, ils n’anticipent pas et ils s’adaptent mal aux nouvelles situations. Cela provoque souvent chez eux des états dépressifs.

En grandissant, leur comportement social est de plus en plus inapproprié. Ils ont souvent des visions très floues du « bien » et du « mal », de ce que l’on peut faire ou pas. Leur inhibition sociale défaillante peut les amener à être trop agressifs avec les autres ou, au contraire, trop proches. Si l’on ajoute à cela des comportements sexuels souvent inadéquats, le cocktail est parfois explosif.

Tout ceci hypothèque nécessairement l’avenir de ces enfants. On retrouve trop souvent le même scénario : « Après l’échec scolaire, c’est l’échec professionnel et les troubles de l’adaptation sociale et familiale13. » Ce tableau peut sembler catastrophique. En réalité, il y a encore bien d’autres conséquences à l’alcoolisation in utero et l’on pourrait consacrer un livre à l’ensemble des séquelles répertoriées. L’idée n’est cependant pas d’énumérer des horreurs. Il faut simplement essayer de comprendre la complexité de cette pathologie pour mieux aider ceux qui en sont victimes. Mais ceci est d’autant plus difficile qu’elle bouleverse complètement tous nos schémas de pensée, notamment nos visions classiques de la maladie et du handicap.

Dans la catégorie « victimes d’une alcoolisation in utero », on trouve, en effet, des gens qui semblent ne rien avoir en commun : Paul a 10 ans, un retard mental sévère, des malformations au niveau de la cage thoracique, de la colonne vertébrale, des yeux, des dents. Il est hyperactif et hypersensible aux bruits et aux goûts. Il est scolarisé dans un établissement spécialisé et ne sera jamais autonome. Dominique, lui, a 34 ans et il est informaticien. Il a réussi professionnellement et ressemble à Monsieur Tout-le-Monde, mais il doit gérer au quotidien des difficultés très particulières : il ne supporte pas les lieux trop bruyants, se parle à haute voix pour se rappeler ce qu’il a à faire, hésite encore quand on lui demande où est la gauche ou la droite… Tous les deux ont un point commun : la rencontre avec l’alcool pendant leur gestation. Pourquoi une telle différence ? Pour essayer de le comprendre, il faut s’intéresser à leurs mères et au déroulement de leur grossesse.
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Chapitre 2

Au cœur de cette affaire :
des femmes, des mères





Parmi les maladies qui touchent les bébés in utero, beaucoup semblent frapper un peu au hasard, sans logique particulière. On explique que, statistiquement, « cela peut arriver dans un cas sur tant de naissances ». On évoque la fatalité, la malchance, la roulette russe génétique, parfois les prédispositions familiales… En définitive, personne ne sait vraiment expliquer pourquoi certains enfants sont malades et, surtout, on ne sait pas comment on aurait pu l’éviter.

Le syndrome d’alcoolisation fœtale est aux antipodes de ces situations puisqu’on connaît parfaitement la raison de son existence : l’enfant est atteint parce que sa maman a consommé de l’alcool.

Cette réalité semble abrupte mais elle présente un grand avantage : puisqu’on sait ce qui a provoqué cette pathologie, on sait comment l’éviter avec certitude. S’il n’y a aucune consommation d’alcool, on est sûr qu’il n’y aura ni SAF ni EAF. Mais les choses sont plus complexes dans l’autre cas : que se passe-t-il lorsqu’il y a une ou plusieurs prises d’alcool ? Y a-t-il systématiquement des séquelles ? Quelles doses provoquent quels effets ? Y a-t-il d’autres éléments à prendre en considération ? Autant de questions qui permettent de comprendre plus précisément les risques encourus par chaque femme enceinte.


Quelles consommations pour quelles conséquences ?

À la fin des années 1960, un pédiatre nantais a découvert les conséquences des alcoolisations in utero massives : malformations des organes, déformations du visage, déficience mentale profonde, gros troubles neurocomportementaux… On a donc, très logiquement, commencé à prendre conscience de ce problème par la face émergée de l’iceberg : les cas lourds, très visibles. Ceci explique que, pendant vingt ans, on a cru que les enfants n’étaient touchés qu’en cas de forte consommation maternelle. L’alcoolisation fœtale ne semblait donc concerner que les bébés de femmes alcoolo-dépendantes, ce qui en faisait une question assez marginale en termes statistiques.

Mais depuis quinze ans, de nombreuses études ont fait voler en éclats les convictions des médecins en démontrant que des alcoolisations beaucoup plus modérées (moins de trois verres par jour) étaient également dangereuses pour l’enfant1. C’est à partir de ces constatations qu’on a pu dissocier les formes complètes (SAF) des formes partielles (EAF). Mais, pour autant, il est utile de s’interroger plus précisément sur le lien qui existe entre la dose et l’effet.




Plus on boit, plus le risque est grand

Première chose importante à clarifier, il n’y a pas d’alcool plus dangereux que les autres. En effet, ce qui entre en considération, c’est la quantité d’alcool pur, pas le type de boisson. Or, si l’on compare les doses « standard » servies dans les cafés, il y a autant d’alcool (environ 10 grammes) dans une flûte de champagne, un demi de bière, un cognac, un ballon de vin rouge ou un pastis. Alcool fort, vin ou cocktail fantaisie, le danger est donc le même.

Ceci étant rappelé, il est clair que, globalement, plus la consommation est importante, plus l’enfant risque d’être gravement touché2. C’est d’ailleurs logique puisque cela signifie que le fœtus a davantage été en contact avec l’alcool, produit toxique et tératogène. Il y a donc une plus forte probabilité pour que des cellules soient détruites ou abîmées.

On a, par exemple, établi qu’il y avait un lien inversement proportionnel entre la quantité d’alcool ingérée et le poids de naissance : plus la mère a consommé, plus l’enfant est petit. On a aussi montré qu’il y a un rapport indéniable entre la dose bue au cours de la grossesse et la gravité des troubles cognitifs et comportementaux détectés chez des adolescents de 14 ans3.




Qui boit et comment ?

Mais la quantité d’alcool n’est pas le seul critère à prendre en considération, loin de là. La façon dont on boit est un deuxième élément déterminant. En effet, de très nombreuses études ont prouvé que le comportement le plus dangereux pour le bébé est l’alcoolisation aiguë ponctuelle. À quantité égale, mieux vaut une consommation régulière chronique qu’un pic qui va s’avérer particulièrement dévastateur pour les cellules du fœtus. Quand on parle de « pic », on ne pense pas forcément à une « cuite », au sens où on l’entend habituellement ; il s’agit juste de cinq verres ou plus, bus en une même occasion. Une quantité assez couramment consommée au cours d’un dîner entre amis. Ces épisodes sont particulièrement dangereux. Le fœtus dispose de très peu d’enzymes hépatiques. Il élimine donc l’éthanol deux fois moins vite que sa mère, ce qui double son impact et peut s’avérer extrêmement dangereux. Plusieurs spécialistes ont même montré que les effets tératogènes pouvaient apparaître à la suite d’un épisode unique de forte alcoolisation maternelle4. Cela peut être simplement une anodine soirée d’anniversaire qui peut d’ailleurs avoir lieu en début de grossesse, alors que la femme ne sait pas encore qu’elle est enceinte. Elle boit un verre d’apéritif, peut-être deux parce que le dîner tarde un peu ; un verre de vin pendant le repas ; on lui en ressert un petit avec le fromage et elle ne peut refuser la coupe de champagne au dessert. Rien d’extraordinaire en somme. Malgré tout, on y est. C’est malheureusement un de ces « pics » dont parlent les spécialistes.

Au-delà, on pense que d’autres éléments jouent un rôle non négligeable : la vitesse de consommation et son contexte. Il semble qu’un verre bu très rapidement, à jeun, est plus dangereux que la même quantité d’alcool sirotée tranquillement au cours d’un bon repas. Le mécanisme est similaire à celui de la « cuite » : une quantité d’alcool qui arrive rapidement dans l’organisme de la mère est plus difficilement gérée et éliminée. Il faut donc tenir compte de ce qui est bu et de la façon dont cela est bu. Mais il est un autre paramètre déterminant : la consommatrice, à savoir la future maman.

Avec quelques décennies de recul, on a, en effet, constaté que l’état des bébés était très lié à celui de leur mère. Le pronostic est plus pessimiste si la maman est en mauvaise santé, malnutrie, âgée et si elle a déjà eu plusieurs enfants. Effectivement, on a observé qu’à chaque nouvelle grossesse les enfants d’une même femme étaient plus lourdement atteints5. Plus les mères vieillissent, plus leurs bébés risquent de souffrir de leur consommation d’alcool. Ceci est d’autant plus problématique que, statistiquement, plus les femmes vieillissent, plus elles sont nombreuses à boire de façon excessive : 13 % des 20 à 24 ans boivent au moins trois verres par jour. Entre 25 et 34 ans, ce chiffre passe à 24 %, et entre 35 à 44 ans, il atteint 33 %6. Au fur et à mesure que les années passent, les femmes ont donc tendance à consommer de plus en plus d’alcool alors que leur bébé le supportera de moins en moins bien.
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