
HAL Id: tel-04808154
https://theses.hal.science/tel-04808154v1

Submitted on 28 Nov 2024

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépôt et à la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche français ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.

Les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale,
prévention et repérage en médecine générale : une

recherche action
Sébastien Leruste

To cite this version:
Sébastien Leruste. Les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale, prévention et repérage en médecine
générale : une recherche action. Médecine humaine et pathologie. Université de la Réunion, 2024.
Français. �NNT : 2024LARE0012�. �tel-04808154�

https://theses.hal.science/tel-04808154v1
https://hal.archives-ouvertes.fr


   
 

 0 

THESE DE DOCTORAT 

 

de l’UNIVERSITE de LA REUNION 

 

Ecole doctorale Sciences Technologies Santé 

Spécialité médecine générale  

 
Présentée par M. Sébastien Leruste 

Le jeudi 24 octobre 2024 

 

Pour l’obtention du grade de Docteur de l’Université 

 

Les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale, 

prévention et repérage en médecine générale :  

une recherche action 

 

 

 
Unité de recherche : INSERM CIC-EC 1410, CHU de La Réunion  

BP350, 97448, Saint‑Pierre Cedex, La Réunion, France. 

 

 

 

 

 

 

 

Composition du jury 

 

Frédérique SAUVAT Professeure, Université La Réunion Examinatrice 

Silvia IACOBELLI Professeure, Université La Réunion Examinatrice 

Alain MERCIER Professeur, Université Paris Sorbonne Examinateur 

Nassir MESSAADI Professeur, Université Lille  Rapporteur 

Xavier GOCKO  Professeur, Université Saint Etienne Rapporteur 

Catherine MARIMOUTOU  Professeure, Université de La Réunion Directrice 

   

                      Invité  

Michel SPODENSKIEWICZ  Maître de Conférences, Université La Réunion Co-directeur 



 

   
 

 1 

 

Résumé et mots clefs 

CONTEXTE 

Les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale (TSAF) sont la première cause évitable de 

déficience intellectuelle d’origine non génétique. Le médecin généraliste (MG) est en première 

ligne de la prévention et du repérage des TSAF. Alors que la prévalence des TSAF y serait la plus 

élevée en France, des insuffisances dans le repérage des consommations d’alcool notamment chez 

les femmes enceintes, une faible adhésion des MG aux formations proposées sur les TSAF ont été 

soulevés par l’Agence régionale de santé.  

OBJECTIF 

L’objectif était de comprendre les leviers et les barrières des MG à la prévention et au repérage des 

TSAF et de mettre en place des actions pour renforcer ces pratiques. 

METHODE 

Une recherche action a été construite. Pour sa 1ère étape d’état des lieux, une revue narrative de la 

littérature a été réalisée, complétée par deux études qualitatives adoptant une approche par 

théorisation ancrée auprès des MG de La Réunion. La modélisation issue de ces études a permis 

de passer à la 2ème étape, l’élaboration des actions par une méthode de consensus par ronde Delphi. 

La mise en place des actions est en cours et leurs évaluations seront la prochaine étape.  

RESULTATS  

L’état des lieux a permis d’identifier 23 actions ayant bénéficié d’une évaluation fondée sur les 

preuves portant sur la prévention, le repérage, le dépistage, le diagnostic d’un TSAF. Le malaise 

des MG face à l’abord de l'alcool, en particulier chez la femme, était un frein à prévenir et à repérer 

les TSAF. Ils se sentaient par contre aptes à repérer les troubles du neurodéveloppement. Ces 

éléments ont permis l’élaboration des actions de prévention et de repérage par consensus à partir 

de 24 actions potentielles aboutissant à 11 actions consensuelles.  Quatre actions ont pu être mises 

en place.  

Le retour vers les participants, dernière étape de la recherche action a commencé par une 

communication auprès des experts du panel de la ronde Delphi.  

DISCUSSION  
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Cette recherche action a un rôle de modèle de recherche ancrée dans le terrain visant à répondre à 

une problématique locale prioritaire de santé publique. Cette méthode est transférable aux 

problématiques de repérage et de prévention d’autres problématiques de santé publique à la 

médecine générale. D’autres recherches actions similaires devraient être menées en soins primaires 

en lien avec les problématiques locales de santé. Elles seraient complémentaires à un essai 

randomisé en grappe autour de la formation des médecins généralistes à la prévention et le 

repérage. 

 

Médecine générale, Troubles causés par l'alcoolisation fœtale, Prévention, repérage, Île de la 

Réunion, Recherche Action 
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Abstract and key words 

BACKGROUND 

Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD) is the leading preventable cause of non-genetic mental 

retardation. General practitioners (GPs) are at the forefront of prevention and detection of FASD. 

While the prevalence of FASD in the region is said to be the highest in France, the regional health 

agency has pointed to shortcomings in the detection of alcohol consumption, particularly among 

pregnant women, and low participation of general practitioners in training courses on FASD. 

OBJECTIVE 

The aim was to understand the levers and barriers GPs face in preventing and identifying FASD, 

and to take action to strengthen these practices. 

METHOD 

An action research project was carried out. For its 1st stage, a narrative review of the literature was 

carried out, supplemented by two qualitative studies adopting a grounded theorizing approach with 

GPs. The modeling resulting from these studies enabled us to move on to the 2nd stage, the 

development of actions using a Delphi round consensus method. The actions are currently being 

implemented.  

RESULTS  

The review identified 23 scientifically evaluated actions in the fields of prevention, detection, 

screening and diagnosis of FASD. GPs' discomfort in dealing with alcohol, particularly in women, 

was an obstacle to preventing and identifying FASD. They felt able to identify neurodevelopmental 

disorders. These factors led to the development of prevention and detection actions by consensus 

on 24 actions, resulting in 11 consensual actions.   

Four actions have been implemented.  

Feedback to the participants, the final stage of the action research, began with a communication to 

the experts on the Delphi round panel.  

DISCUSSION  

This action research project serves as a model for field-based research aimed at responding to a 

priority local public health issue. This method is transferable to the identification and prevention 

of other public health issues to general practice. Similar action research should be carried out in 
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other local public health issues in primary care. They would be complementary to a cluster 

randomized trial focusing on training GPs in prevention and detection. 

 

General medicine, Fetal Alcohol Spectrum Disorder, Prevention, Screening, Reunion Island. 

Research action. 
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1. Préambule  

Acteur de terrain, le médecin généraliste de par ses fonctions, sa formation et ses compétences, est 

amené à mettre en place des actions de prévention et de repérage.  

Ces actions de prévention et de repérage prennent un temps supplémentaire par rapport aux temps 

dédiés aux soins curatifs. Or, la structuration actuelle du système de soins privilégie les soins 

curatifs au détriment de la prévention (1, 2). Les actions de prévention et de repérage permettent 

cependant d’apporter des bénéfices aux personnes en termes de santé et pour la population en 

termes médico-sociaux économiques.  

 

Les troubles du neurodéveloppement sont pluriels, et parmi eux les troubles du spectre de 

l’alcoolisation fœtale touchent de façon fréquente la population réunionnaise exposée à la 

consommation d’alcool. Les troubles du neurodéveloppement doivent faire l’objet d’actions de 

prévention et repérage. 

 

Pour aborder cet objet des TSAF en médecine générale, une approche type recherche action a été 

choisie, permettant ainsi d’être ancré dans la réalité de terrain. Ce modèle méthodologique en cinq 

étapes permet d’établir un état des lieux, d’élaborer des actions, de les mettre en place, de les 

évaluer et de revenir vers les acteurs de terrain afin de vérifier la pertinence de ces actions et 

d’enclencher une nouvelle recherche action. 

2. Contexte  

2.1. Historique 

Depuis des siècles, le lien entre l’exposition à l’alcool de la mère et les conséquences défavorables 

pour la grossesse et l’enfant est suspecté. Plusieurs textes anciens mettent en garde contre la 

consommation d’alcool, comme celui d’Aristote : « Les femmes stupides, saoules et écervelées 

donnent naissance à des enfants leur ressemblant, renfrognés et paresseux », ou la Bible, Samson 

fut mis en garde par sa mère « ne bois ni vin, ni boisson fermentée, car tu vas concevoir un fils » (3).  
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En France au 17ème siècle, Molière écrivait dans la pièce Amphitryon scène 3 : « les médecins disent 

quand on est ivre que de sa femme on doit s'abstenir et que dans cet état il ne peut provenir que 

des enfants pesants et qui ne sauraient vivre » mettant en cause l'alcoolisation paternelle (4). 

 

En Angleterre en 1725, le Collège royal des médecins précisait que « les enfants nés de mères 

consommant du Gin sont difformes, faibles et débiles ». Dans un rapport publié en 1834, la 

Chambre des communes indiquait que « les mères alcooliques tendent à mettre au monde des bébés 

qui semblent mal nourris, malingres et difformes ». 

 

En France, en 1865, le Docteur Lancer remarquait que « les enfants de parents alcooliques, 

lorsqu’ils ne décèdent pas en bas-âge, présentent des caractéristiques crâniofaciales et 

comportementales particulières ». Même si le lien physique entre la mère et le fœtus était ignoré, 

la culpabilité incombait non pas au produit mais au comportement déviant de la femme. 

 

La mise en évidence de ce lien a mis du temps à se révéler. Une étude menée en 1899 par Sullivan 

en Grande Bretagne sur 600 enfants de mères ayant un trouble des usages de l’alcool, a établi une 

plus forte morbi mortalité en lien avec les effets potentiellement tératogènes de l’alcool (5). Le 

biochimiste français Maurice Nicloux a montré en 1900 que la concentration d’alcool dans le sang 

maternel était identique dans le sang fœtal (6). 

 

Aux États-Unis d’Amérique, la fin de la prohibition entraînait la diminution de ce champ de 

recherche auprès des scientifiques. A travers le monde, de nombreux médecins faisaient la 

promotion de l’alcool car sans danger et même favorable pour la relaxation, le sommeil, la tocolyse 

et pour son apport calorique durant la grossesse. Ce dernier était considéré par certains médecins 

comme problématique (7). Les boissons fermentées étaient conseillées dans les campagnes 

publicitaires pour leur qualité nourrissante pour les jeunes enfants (figure 1 et 2).  
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Figure 1 : Publicité pour la Root beer à 2,5 degrés d’alcool (1900) 

 

 

Figure 2 : Publicité de la bière Blatz (1900) 
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La psychiatre française Jacqueline Rouquette a été en 1957, la première à décrire dans sa thèse que 

les enfants nés de mères alcooliques présentaient des traits morphologiques similaires. En 1968, le 

pédiatre Paul Lemoine a décrit un groupe de caractères physiques et comportementaux communs 

chez 127 enfants. Il faisait le lien très clairement avec la consommation d’alcool maternelle et les 

conséquences que sont les caractéristiques morphologiques faciales avec des dysmorphies, un 

retard de croissance sévère et un retard psychomoteur (8). Ces caractéristiques définissaient ce qui 

deviendra le syndrome d’alcoolisme puis alcoolisation fœtale. Même si ces conclusions ont été 

publiées en 1968, ce ne sera qu’en 1984 qu’elles seront reconnues et récompensées par le prix 

Jellineck. Les malformations causées par la consommation d’alcool au cours de la grossesse ont 

été collectées par le pédiatre Philippe Dehaene en 1970 (7).  

 

Plus tard, aux États-Unis, Jones et Smith publiaient en 1973 un article sur l’expression des 

conséquences de l’alcool à propos de huit cas (9). L’expression « syndrome d’alcoolisme fœtal » 

apparaît dans la littérature médicale pour devenir ensuite le syndrome d’alcoolisation fœtale. 

La tératogénicité de l’alcool a été démontrée par de nombreuses études notamment menées sur des 

animaux. En 1977, Gerald Chernoff analysait les effets sur des souris gestantes de l’alcoolisation 

fœtale (10). Une augmentation de la mortalité prénatale était retrouvée. Le lien entre l’importance 

de la dose et le risque de malformations à la naissance a été démontré (10). La définition du 

syndrome d'alcoolisation fœtale par le Dr Ann Streissguth, directrice du Fetal Alcohol and Drug 

Unit à l'Université de Seattle et son équipe a été définitivement reconnue suite à la collaboration 

avec le Dr Philippe Dehaene (11). 

 

En France, pendant plus de 20 ans, après la publication de Lemoine, un immobilisme des autorités 

sanitaires à propos du syndrome d’alcoolisation fœtale était observé. Seuls quelques spécialistes, 

principalement des pédiatres, pédopsychiatres et de rares obstétriciens restaient convaincus du lien 

entre l’alcool maternel et les conséquences sur l’enfant. Ce n’est qu’en 2004 que l’Académie de 

Médecine par la voie du Professeur Roger Nordmann, déclarait la consommation d’alcool quelle 

que soit la quantité ingérée pendant la grossesse représentait « la cause majeure de retard mental 

d’origine non génétique ainsi que d’inadaptation sociale de l’enfant ». « L’exposition prénatale de 
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l’alcool représente un facteur de risque à tous les stades de la grossesse (…) ; risque commun à 

toutes les boissons alcoolisées et qui existe même lors des consommations ponctuelles » (12).  

 

Plusieurs campagnes de prévention grand public ont été menées depuis 2006, pour informer des 

conséquences de l’exposition de l’alcool pendant la grossesse : campagne « zéro alcool pendant la 

grossesse ». Un pictogramme a été créé sous l’impulsion de la sénatrice réunionnaise Anne-Marie 

Payet et apposé sur tous les produits contenant de l’alcool (figure 3) (13).  

 

Figure 3 : Pictogramme zéro alcool pendant la grossesse 

 

Une commission d’experts publiait en 2020 un rapport introduisant le concept des 1 000 jours. 

Cette période s’étalant de la conception à la fin de la 2ème année de vie correspond à la période la 

plus sensible pour le développement d’un enfant. Pendant ces 1 000 jours, toutes altérations 

physiques ou psychiques engendreront des effets sur le développement et le bien-être de la 

personne durant toute sa vie. Prévenir l’exposition à l’alcool pendant la grossesse est un axe du 

plan des 1 000 premiers jours (14). 
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A La Réunion  

« Les mêmes têtes en matière d’alcoolisme materno-foetal que dans le Nord de la France » étaient 

notifiées par le pédiatre Jean-François Lesure en 1976 à La Réunion, à l’Hôpital d’enfants de Saint-

Denis.  

 

En 1983, l’observation du syndrome d’alcoolisation fœtal à La Réunion a été étudié au travers de 

deux thèses. (16, 17). 

 

Dans les années 1990, la Direction régionale des affaires sanitaires et sociales (DRASS) a conduit 

plusieurs actions d’évaluation et de prévention.  

 

Le médecin généraliste Thierry Maillard a mesuré la prévalence du SAF à la maternité de Saint-

Pierre en 1996 (18).  

 

Dans ce cadre, l’association REUNISAF a été fondée en 2001. L’objet de l’association était 

d’accompagner les femmes en difficulté avec l’alcool ainsi que leurs enfants. Le Ministère de la 

Santé a reconnu l’association (Prix Bien Traitance) et récompensée par l’Académie de Médecine.  

La création du réseau Santé addiction Outre-mer (SAOME), la mise en place des Centres de soins, 

d’accompagnement et de prévention en addictologie (CSAPA), et du Réseau périnatal Réunion 

(RePère) ont permis de structurer cette politique d’accompagnement.   

 

En 2004, un amendement proposé par Mme Anne-Marie Payet, sénatrice réunionnaise, a été déposé 

et voté. Le caractère obligatoire du pictogramme de prévention de la consommation d’alcool durant 

la grossesse sur l’ensemble des boissons alcoolisées commercialisées en France a été obtenu grâce 

à cet amendement.  

 

L’Agence régionale de santé de l’océan Indien (ARS-OI) proposait fin 2014, de réaliser un état des 

lieux avec les acteurs concernés. A la suite de cet état des lieux, l’ARS-OI a élaboré une stratégie 
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régionale concernant la prise en soin des femmes ayant un trouble de l’usage de l’alcool et la prise 

en soin des enfants et adultes atteints d’un TSAF.  

 

Un programme de prévention et de prise en soin des personnes atteints d’un TSAF a été proposé 

en 2015. L’information du grand public, la formation des professionnels de santé et la coordination 

des structures parties prenantes dans le repérage, le diagnostic et la prise en soin des TSAF étaient 

les trois axes prioritaires. Le plan gouvernemental 2013-2017 de la Mission interministérielle de 

lutte contre les drogues et les conduites addictives (MILDECA) dans sa mesure 55 intégrait ce 

programme. Grâce à l’expérience vis-à-vis de cette thématique des TSAF et de l’implication des 

acteurs, La Réunion a été retenue comme première région expérimentale. Le bilan réalisé par l’ARS 

de La Réunion a été mitigé à l’issue des formations mettant en avant le manque d’implication et de 

participation des médecins généralistes (19).  

 

2.2. Définition 

Il existe un ensemble de troubles causés par l’alcoolisation fœtale regroupés actuellement sous 

l’appellation trouble du spectre de l’alcoolisation fœtale qui vont de la mort fœtale in utero, au 

syndrome d’alcoolisation fœtale, total ou partiel ou aux désordres neurodéveloppementaux liés à 

l’alcool jusqu’à l’absence de conséquences. 

Depuis 1996, les recommandations à propos du diagnostic et de la classification du SAF évoluent. 

La dernière recommandation a été actualisée en 2016 (20). 

 

Les manifestations de l'ensemble des troubles causés par l'alcoolisation fœtale (ETCAF) se 

mesurent sur un continuum qui varie selon les couleurs d'un spectre. C'est pourquoi la terminologie 

Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD) a été adoptée en Amérique du Nord et dans d'autres pays 

anglophones (21)  

 

Le syndrome d'alcoolisation fœtale (SAF) est le premier décrit et le mieux connu des TSAF. Il est 

parfois considéré comme la forme la plus grave (22). Le SAF est la principale cause de déficience 

mentale congénitale non génétique et d'inadaptation sociale chez les enfants. Il est entièrement 
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évitable en supprimant l’exposition prénatale à l’alcool (23, 24). Il s'agit de la seule forme de TSAF 

ayant un code dans la classification internationale des maladies (CIM) : Q86.0 dans la CIM-10 et 

LD2F.00 dans la CIM-11 (25). Le diagnostic est essentiellement clinique (tableau 1 et figure 4). 

 

Tableau 1. Critères de diagnostic du syndrome d'alcoolisation fœtale. 

1) Confirmation de l'exposition prénatale à l'alcool.  

2) Dysmorphie craniofaciale caractéristique du SAF, y compris : 

- Fentes palpébrales étroites,  

- Un philtrum allongé, bombé et sans relief, 

- Un nez court avec des narines antéversées,  

- Une lèvre supérieure fine et étroite, 

- Un petit menton en retrait. 

3) Retard de croissance soit prénatal (retard de croissance intra-utérin (RCIU)), soit postnatal. Ce 

retard affecte le périmètre crânien, le poids et la taille. 

4) Preuve d'une atteinte du système nerveux central (SNC), qui peut être : 

- structurelle : déficit de croissance cérébrale (par exemple, microcéphalie, hypoplasie cérébelleuse, 

agénésie du corps calleux) 

- fonctionnelle : se manifestant par des troubles neurologiques légers ou profonds (selon l'âge) tels 

que des troubles de la motricité fine, une surdité neurosensorielle, une mauvaise démarche, une 

mauvaise coordination main-œil. 

Ces trois derniers critères (2, 3 et 4) constituent la triade symptomatique du syndrome.  

Ainsi, lorsque la consommation d'alcool n'est pas documentée mais que ces trois critères sont 

évidents, le diagnostic de « SAF sans confirmation d'exposition prénatale à l'alcool » peut être posé. 

5) La présence d'anomalies comportementales et cognitives qui ne correspondent pas au niveau de 

développement et qui ne peuvent être expliquées par les antécédents familiaux ou l'environnement, 

telles que des difficultés d'apprentissage, des déficits dans les résultats scolaires, un mauvais 

contrôle de l'impulsivité, des difficultés dans la perception sociale, des déficits dans le langage 

réceptif et expressif, une capacité réduite d'abstraction ou de métacognition, des déficits spécifiques 

en mathématiques, des problèmes de mémoire, d'attention ou de jugement. 
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Figure 4 : Syndrome d’alcoolisation fœtale : caractéristiques de la dysmorphie (26) 

 

Les patients atteints de SAF présentent une dysmorphie caractéristique car la consommation 

d'alcool par la mère au cours du premier trimestre de la grossesse perturbe le développement normal 

du cerveau et du visage du fœtus. 

Il existe également des formes partielles de SAF, qui entraînent des difficultés d'apprentissage et/ou 

d'adaptation sociale (échec scolaire, troubles du comportement, délinquance, incarcération, 

marginalité et toxicomanie à l'adolescence) sans dysmorphie de la face (27). 

Le terme générique d'ETCAF est utilisé pour regrouper toutes ces formes symptomatiques dans 

lesquelles l'exposition prénatale à l'alcool est l'étiologie principale. La confirmation de l'exposition 

prénatale à l'alcool est nécessaire au diagnostic de l'ETCAF. 

« Le diagnostic d'ETCAF sans SAF reste donc un diagnostic syndromique qui associe des déficits 

neurocognitifs avérés et symptomatiques à l'exposition prénatale à l'alcool (EAP) en l'absence 

d'autres maladies neurodéveloppementales détectables » (28). La gravité de l'ETCAF est liée au 

niveau des lésions cérébrales. 
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Les termes de l'Institute of Medicine (IOM) et du Manuel diagnostique et statistique des troubles 

mentaux 5ème édition (DSM-5) ne figurent pas sur la liste des conditions diagnostiques dans les 

critères définis, bien qu’ils soient considérés comme utiles pour la classification (29) (Tableau 2). 

 

Tableau 2. Sous-types de TCAF établis par l'Institute of Medicine en 1996 

Syndrome d'alcoolisation fœtale (SAF) 

Syndrome d'alcoolisation fœtale partielle (SAFp) 

Trouble neurodéveloppemental lié à l'alcool (TNLA) 

Anomalies congénitales liées à l'alcool (ALCA) 

 

Le DSM-5 inclut dans la section relative aux diagnostics en cours d’étude le trouble 

neurocomportemental associé à l'exposition prénatale à l'alcool (ND-PAE), indépendamment de la 

présence ou de l'absence des effets physiques de l'exposition prénatale à l'alcool. Les personnes qui 

répondent aux critères de diagnostic de l'ETCAF selon l'IOM peuvent également répondre aux 

critères de ND-PAE. Ainsi, les déficits neurodéveloppementaux rencontrés dans l'ETCAF ne sont 

pas pathognomoniques (30).  

 

Présence de A ou B ou les deux : 

A. Anomalies neurologiques du développement du SNC prenant n’importe lequel des aspects 

suivants :  

• périmètre crânien à la naissance diminué pour l’âge gestationnel ;  

• anomalies cérébrales morphologiques (par exemple, microcéphalie, agénésie partielle ou 

complète du corps calleux, hypoplasie cérébelleuse ;  

• troubles neurologiques légers ou sévères (en fonction de l’âge), tel qu’un déficit de la motricité 

fine, une surdité neurosensorielle, une mauvaise démarche en tandem, une mauvaise 

coordination œil-main. 

B. Présence d’une série complexe d’anomalies comportementales ou cognitives incompatibles avec 

le niveau de développement et ne pouvant être expliquées uniquement par les antécédents familiaux 

ou le milieu, telles que des difficultés d’apprentissage ; un rendement scolaire insuffisant ; un 
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mauvais contrôle des impulsions ; des problèmes de perception sociale ; des déficits dans le 

langage réceptif et expressif ; une capacité réduite d’abstraction ou de métacognition ; des 

difficultés particulières en mathématiques ; ou des problèmes de mémoire, d’attention ou de 

jugement. 

Figure 5 : Institute of Medicine (1996) : critères de diagnostic des TNDLA 

 

Les anomalies congénitales liées à l’alcool 

Les Anomalies congénitales liées à l’alcool (ACLA) englobent toutes les malformations et 

dysplasies en lien avec une exposition à l’alcool durant la grossesse. A la différence du SAF, elles 

sont peu caractéristiques de la tératogénèse liée à l’alcool. Voici quelques-unes des anomalies 

possibles liées avec la consommation d’alcool par la mère (27) :  

- Malformations cardiaques : tétralogie de Fallot, communication interauriculaires, communication 

interventriculaires…  

- Malformations rénales : hypoplasie rénales, hydronéphrose…  

- Malformations squelettiques : hypoplasie des ongles, clinodactylies, scoliose…  

- Surdité de transmission et neurosensorielles.  

 

2.3. Épidémiologie 

2.3.1. La consommation de l’alcool et ses conséquences 

2.3.1.1. Dans le monde 

Dans le monde, la substance psychoactive la plus consommée est l’alcool. Au cours des 12 derniers 

mois, 43 % de la population mondiale de 15 ans et plus avaient consommé au moins un verre 

d’alcool (31). Les fréquences de consommation d’alcool les plus élevées étaient observées en 

Europe (59,9 %), dans les régions des deux Amériques (54,1 %) et dans les régions du Pacifique 

occidentale (53,3 %) (31).  

La consommation mondiale totale d’alcool pur par habitant était de 6,4 litres par an soit 13,9 g 

d’alcool pur par jour et par habitant. En Europe, elle était estimée à 10 litres (31). 

Parmi les déterminants, les hommes restent plus consommateurs que les femmes, 53,6 % versus 

32,3 % (31). Cette différence tend à se réduire dans certains pays et même s’inverser chez les jeunes 
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de 15 à 16 ans, comme en Belgique (32). Un autre déterminant est le niveau socio-économique et 

le pouvoir d’achat. Plus ils sont élevés, plus les consommations augmentent (33).  

Chez les jeunes de 15 ans à 19 ans, le nombre de consommateurs est estimé à un peu plus du quart 

de ce groupe d’âge au niveau mondial. En Europe, la situation est pire, avec une prévalence de 

consommateurs déjà supérieure à celle de l’adulte. (31). 

Malgré l’absence de données fiables, il semble que 10 % des femmes enceintes dans le monde 

consomment de l’alcool (34). C’est en Europe que la consommation d’alcool pendant la grossesse 

est la plus élevée (figure 6), ce qui correspond également à la région du monde où la consommation 

excessive d’alcool est la plus forte. 

Parmi les 162 pays évalués en termes de consommation d’alcool, dans 40 % d’entre eux, il est 

constaté que plus de 25 % des femmes, ayant consommé de l’alcool durant leur grossesse avaient 

eu une consommation excessive d’alcool.  

La consommation excessive d’alcool est plus répandue chez les jeunes femmes. Ces même jeunes 

femmes déclaraient avoir des rapports sexuels non protégés. Plus la moitié des grossesses chez ces 

jeunes femmes n’étaient pas planifiées (35).  

Dans certains pays, certaines populations sont plus touchées comme en Australie, en Afrique du 

Sud, et au Canada, répondant à un passé historique de violence et de traumatisme persistant lié à la 

colonisation.  
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Figure 6 : Prévalence de l’usage de l’alcool durant la grossesse en population générale d’après 

Popova et al. 2023 (35).  

 

2.3.1.2. En France  

La France demeure l’un des pays avec la consommation d’alcool la plus élevée dans le monde bien 

que celle-ci tend à diminuer depuis plusieurs années. En 2017, la consommation moyenne était de 

de 11,5 litres d’alcool pur par an et par habitant de quinze ans, ce qui équivaut à 2,5 verres standards 

par jour et par personne. Parmi les personnes âgées de 18 à 75 ans, 14 % d’entre eux ne 

consomment pas du tout d’alcool. 

Plusieurs disparités selon l’âge et le sexe étaient observées : 

- La consommation d’alcool entre 1 et 3 fois par semaine était de 30% chez les hommes et 

20% chez les femmes. 

- En moyenne, la consommation quotidienne était de 2,8 verres standard pour les hommes et 

1,8 pour les femmes (36). 
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2.3.1.3. A La Réunion 

La consommation journalière d’alcool concerne 10 % des réunionnais âgés de 15 à 75 ans. 

Paradoxalement, la proportion de personnes atteintes d’un trouble de l’usage de l’alcool chronique 

à La Réunion serait moindre qu’en métropole, alors que le taux de mortalité lié à l’alcool est deux 

fois plus élevé à La Réunion. Les réunionnais auraient une consommation plus importante en 

termes de quantité et de degré d’alcool lorsqu’ils consomment (37). 

Cinquante-deux pourcents des consommateurs d’alcool boivent 98 % du volume d’alcool total. Dix 

pour cent des plus consommateurs d’alcool boivent 69 % du volume d’alcool total alors qu’il n’est 

que de 54 % en métropole (38). 

Depuis 2014, la consommation hebdomadaire moyenne d’alcool s’élève à 8 verres standard. La 

différence de consommation en fonction du genre diminue régulièrement depuis 2014 passant d’un 

écart de 4 verres standard en 2014 à 2,5 verres standard en 2021. Cette différence n’est plus 

significative (32, 33). 

 

Concernant l’alcool à La Réunion en 2017, 4,6 % des passages annuels aux urgences de La 

Réunion, toutes causes confondues étaient en lien direct avec l’alcool versus 1,4 % France entière 

(39).  

 

A La Réunion, environ 450 décès par an sont imputés à l’alcool soit plus de 10 % de la mortalité 

annuelle, soit trois fois plus que la moyenne nationale. La consommation d’alcool est une des 

principales causes de mortalité évitable (39).  

 

Concernant les femmes réunionnaises en âge de procréer, une femme sur 10 entre 15 et 49 ans a 

une consommation régulière d’alcool. Les résultats publiés en 2023 de l’étude de l’Observatoire 

régional de la santé (ORS) montraient que 10,5% des femmes ont déclaré avoir consommé au 

moins une fois une boisson alcoolisée pendant leur grossesse actuelle ou la dernière même après 

avoir appris qu’elles étaient enceintes contre 23 % en 2010 (38). Cette différence est probablement 

en lien avec les campagnes de prévention ou liée à une sous-déclaration.  
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Selon ces femmes, enceintes actuellement ou ayant un enfant de 5 ans ou moins, 20 % déclarent 

ne pas avoir été informées, par le médecin ou la sage-femme qui ont suivi la grossesse, de l’impact 

éventuel de la consommation d’alcool sur leur enfant (38).  

 

2.3.2. Prévalence TSAF 

2.3.2.1. Dans le monde 

 

Figure 7 : prévalence mondiale des TSAF d’après Popova 2023 (35) 

 

Selon l’analyse de Popova et al, la prévalence mondiale des TSAF en population générale est 

estimée à 7,7 cas pour 1 000 personnes (34). 

Cette prévalence est plus élevée dans les régions où la consommation d’alcool est la plus élevée 

comme dans les régions européennes, 19,8 pour 1 000 et inversement plus faible dans les régions 

méditerranéennes orientales 0,1 pour 1 000 (34). Dans certains pays comme l’Australie, l’Afrique 

du Sud et le Canada, la prévalence serait plus importante (figure 7). 

Soixante-seize pays ont une prévalence des TSAF supérieure à 1 %, ce qui est supérieur à la 

prévalence des maladies génétiques comme la trisomie 21 ou la trisomie 18 (34). 
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Elle est similaire à la prévalence des troubles du spectre de l’autisme estimée à 1,1 à 2,5 % (34). 

Certaines sous populations sont plus touchées que la population générale, notamment les enfants 

placés en famille d’accueil ou placés dans les établissements d’enseignement spécialisé, (34). La 

prévalence des TSAF chez l’adulte dans le système pénitentiaire serait plus élevée que dans la 

population générale (34). 

 

2.3.2.2. En France 

L’académie nationale de médecine a formulé ses recommandations concernant les TSAF, le 22 

mars 2016. Elle a déclaré l’alcoolisation fœtale comme « grande cause nationale » avec pour mot 

d’ordre : « Chaque consommation d’alcool pendant la grossesse est une prise de risque » (40).  

La stratégie nationale de santé 2018-2022 a renforcé ce message en déclarant la protection des 

enfants à naître de l’exposition aux substances psycho actives pour la grossesse comme une priorité 

(41).  

Dans les recommandations de bonnes pratiques mises en ligne le 11 sept 2013, la Haute Autorité 

de santé indique que l’incidence du syndrome de l’alcoolisation fœtale serait de l’ordre de 1,3 pour 

1 000 naissances vivantes par an, celle des TSAF serait de 9 pour 1 000 naissances vivantes par an 

(27).  

Néanmoins, la variabilité des critères diagnostiques et la faible sensibilisation des professionnels 

de santé à diagnostiquer les personnes atteintes d’un TSAF ne permettent pas d’avoir des 

statistiques nationales françaises précises sur la prévalence des TSAF.  

Cette sous-estimation serait en rapport avec la difficulté d’identifier la consommation prénatale 

d’alcool chez la mère pendant la grossesse. La crainte de la stigmatisation, l’invisibilité des troubles 

et leurs non spécificités, rendent le diagnostic difficile d’autant qu’aucun instrument diagnostique 

n’est validé internationalement.  
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2.3.2.3. A La Réunion 

À La Réunion, de 10 à 15 enfants par an sont diagnostiqués porteurs d’un syndrome d’alcoolisation 

fœtale, et 100 à 150 enfants par an sont atteints d’un trouble du spectre de l’alcoolisation fœtale 

(42). 

Dans le cadre du Plan MILDECA 2013-2017, de la lutte contre les drogues et des conduites 

addictives, un programme de prévention et de prise en soin des TSAF a été mis en place à titre 

expérimental dans deux régions françaises dont La Réunion. Depuis 2016, la mise en place du 

centre ressources ETCAF est effective. Il a pour mission l'expertise, la formation, la coordination 

et la centralisation des informations relatives au repérage et au suivi régional des TSAF (43). Le 

Centre de diagnostic de l'ETCAF a été créé en 2017. Sa mission est triple : d’une part grâce à la 

pluridisciplinarité des professionnels de santé exerçant dans ce centre, une proposition diagnostique 

est établie. Ensuite, une évaluation fonctionnelle est proposée pour les enfants âgés de 5 à 18 ans. 

Enfin un plan de soins médicaux et socio-éducatifs est recommandé de façon individuelle. Plus de 

300 enfants ont été diagnostiqués depuis la création du centre ressource.  

 

2.4. Physiopathologie  

L’éthanol est une molécule de petite taille hydrophile et lipophile qui diffuse rapidement dans les 

différents compartiments hydriques du corps. Pour un sujet à jeun, l’alcool diffuse rapidement dans 

les compartiments du corps. Le pic d’alcoolémie est atteint dès 45 minutes. Le premier passage 

hépatique est variable d’une personne à une autre (5 à 20 minutes) (44).  

 

La voie d’élimination principale de l’éthanol est la voie hépatique. Les différents enzymes et 

mécanismes (alcool déshydrogénase, système microsomal, catalase et radicaux libres) permettent 

l’oxydation de l’éthanol par le foie en acétaldéhyde puis en acétate. L’acétate est libéré 

secondairement dans la circulation générale. Il est ensuite oxydé par les tissus extra-hépatiques en 

CO2 et H20. Des voies d’élimination accessoires permettent l’excrétion directe de l’éthanol. Cette 

excrétion a lieu au niveau respiratoire, au niveau rénal et sudoral. Elle existe également par le lait 

maternel. Il existe des variations de la vitesse d’élimination d’une personne à une autre. 
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La diffusion passive de l'alcool à travers les différentes membranes cellulaires explique sa diffusion 

à travers le placenta via la barrière fœto-placentaire.  

En raison de son immaturité et de ses moindres capacités enzymatiques réduites en Alcool 

déshydrogénase (ADH), le fœtus métabolise mal l’alcool. Par conséquent le taux d’alcoolémie chez 

le fœtus est égal ou supérieur à celui de la mère. « Quand la mère est gaie, son enfant est ivre » 

concluait le Dr Philippe Dehaene. 

 

Le retentissement fœtal est variable en fonction de la quantité d’alcool absorbée par la maman, la 

période d’absorption et la durée de l’alcoolisation maternelle. Ces trois éléments peuvent être 

maîtrisables (45). Par contre ce qui l’est moins, c’est la capacité de la mère et celle du fœtus à 

métaboliser l’alcool, avec une variabilité génétique et épigénétique. 

Le tropisme de l’alcool est avant tout neurologique. Ce qui en fait est un tératogène largement 

connu. La programmation épigénétique du fœtus serait également perturbée par l’exposition à 

l’alcool durant la grossesse, comme le suggère des travaux plus récents en plus de son effet 

directement tératogène. Les processus de méthylation des gènes, permettant de réguler leur 

expression à un instant donné, seraient perturbés par l’exposition à l’alcool durant la grossesse (46). 

 

Les liens entre la consommation et le développement du fœtus 

Le risque d’avortement spontané augmente de 25 % pour chaque consommation quotidienne de 

deux à trois verres standard pendant les deux premiers trimestres de grossesse (47). Les 

conséquences pour le fœtus sont un retard de croissance, des troubles cognitifs et 

comportementaux, associé dans les formes les plus sévères (SAF) à un syndrome dysmorphique et 

malformatif. Le retard de croissance intra utérin est présent dès le premier trimestre de la grossesse 

et s’aggrave au cours du troisième trimestre et ce à partir d’un à deux verres standard quotidien. Il 

est encore plus net à partir de trois verres standard quotidiens. Le risque de dysmorphie crânio-

faciale et de syndrome malformatif est considérablement accru pour une consommation supérieure 

à six verres standard par jour, en particulier durant le premier trimestre. En effet, durant le premier 

trimestre, la régulation, la prolifération et la migration neuronale sont perturbées par l’exposition à 
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l’alcool avec un risque augmenté de cellules ectopiques dans les différentes zones corticales (48, 

49). 

 

Le développement cérébral se réalise tout au long de la grossesse avec une croissance cérébrale 

importante au cours du troisième trimestre de grossesse. A ce stade, la consommation d’alcool 

augmente le risque d’anomalie de formation des synapses, de retard à la myélinisation, de perte 

neuronale qui sont responsables de troubles neurodéveloppementaux et notamment de troubles du 

comportement.  

 

Il n’est pas possible à ce jour de définir individuellement un seuil de consommation d’alcool qui 

n’aurait pas de conséquences négatives chez le fœtus. Toute consommation d’alcool constitue un 

risque potentiel de développement de troubles neurodéveloppementaux (48). La figure 8 résume 

les impacts potentiels de la consommation d’alcool sur le développement des organes en fonction 

de leur période de développement. 

 

 



 

   
 

 33 

Figure 8 : Effets d’une exposition à l’alcool en fonction de la période de développement des 

différents organes et de leur sensibilité (INSERM) 

 

2.5. Le diagnostic 

Le diagnostic du syndrome d’alcoolisation fœtale comme celui des autres troubles 

neurodéveloppementaux liés à l’alcoolisation fœtale, reste avant tout clinique. Sa première 

caractéristique étant le retard de croissance intra utérin, une microcéphalie et un fémur court 

détectés au deuxième trimestre de grossesse nécessitent d’évoquer rapidement la possible 

alcoolisation maternelle. Pour rappel, l'alcoolisation fœtale est la cause la plus fréquente de 

nanisme essentiel. 

 

A la naissance, le diagnostic se base sur le syndrome dysmorphique dans le cas du SAF complet 

Les fentes palpébrales étroites, le philtrum long, bombé, sans relief, le nez court, des narines 

antéversées et la lèvre supérieure fine sont évocateurs d’un syndrome d’alcoolisation fœtale. 

 

Le syndrome polymalformatif associe à un degré variable : 

- Les malformations du système nerveux central avec les anomalies de fermeture du tube neural, 

les microcéphalies, atrophie cortico-sous-corticale, dilatation ventriculaire, agénésie 

hypoplasie des corps calleux, anomalie de développement du cervelet de l’hippocampe, les 

troubles de migration neuronale, hétérotopie, troubles de connexion synaptique  

- Les malformations squelettiques avec des anomalies costo-vertébrales synostose radio ulnaire, 

luxation de hanche.  

- Les malformations cardiaques, CIA CIV tétralogie de Fallot.  

- Les malformations rénales  

- Hypoplasie rénale, hydronéphrose.  

- Les malformations cranio-faciales  

- Fente oro-faciale, craniosténose,  

- Les anomalies cutanées, 

- Hirsutisme, implantation basse des cheveux, angiome, 
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- Des troubles sensoriels avec des anomalies ophtalmologiques, myopie, cataracte. 

Microphtalmie, hypoplasie du nerf optique. 

- Les anomalies auditives, malformation de l’oreille externe moyenne et interne. 

 

 En dehors du syndrome dysmorphique typique du SAF, il n’y a pas de malformation 

pathognomonique de l’alcoolisation fœtale, les atteintes dépendant de la période, de l’intensité de 

l’exposition et de facteurs individuels de la mère (alimentation, capacités de métabolisation de 

l’alcool, tabagisme ou autres consommations de toxiques, vulnérabilité génétique et épigénétique) 

qui restent en grande partie méconnus.  

 

Les troubles neurodéveloppementaux qui peuvent orienter le diagnostic sont variables en termes 

d’expression en fonction de l’âge. 

Pour les nouveau-nés, si la consommation maternelle d’alcool est récente, il peut y avoir un 

syndrome d’imprégnation néonatale avec abattement, torpeur, détresse respiratoire, hypoglycémie. 

Le diagnostic passe par le dosage de l’alcoolémie de la mère.  

Les troubles peuvent être différés sur deux ou trois jours avec un syndrome de sevrage, anomalie 

de succion, hyperexcitabilité, tremblements, convulsions et troubles du sommeil. L’électro-

encéphalogramme (EEG) est perturbé. 

 

Chez le nourrisson, les troubles neurodéveloppementaux sont à rechercher devant une hypotonie 

axiale, une hypertonie périphérique, des trémulations, une irritabilité, une épilepsie, des difficultés 

alimentaires, des troubles du sommeil et des retards d’acquisition psycho motrice.  

Un lien est possible avec la mort subite du nourrisson. 

 

Chez l’enfant atteint de TSAF, les troubles neurodéveloppementaux sont marqués par une 

déficience cognitive. Les enfants atteints d’un SAF ont un quotient intellectuel (QI) inférieur à 

70 % dans 50 % des cas (49). Les enfants exposés peuvent avoir une difficulté à s’exprimer et un 

niveau de compréhension perturbé. 
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Les troubles de la motricité fine sont à rechercher, avec une difficulté de boutonner ses vêtements, 

de se chausser ou à manipuler son crayon, à faire des choses différentes avec chaque main, des 

troubles de l’équilibre, une mauvaise intégration de l’information visuelle. 

Un syndrome dysexécutif peut être présent également avec des difficultés à mémoriser et 

notamment la mémoire à court terme altérée ou des difficultés :  

● A généraliser, tirer des conclusions  

● A manier les concepts abstraits  

● A alterner, passer d’une situation à une autre, flexibilité mentale  

● A planifier  

● A mettre en place des stratégies  

● A extrapoler  

● A utiliser les mêmes connaissances pour gérer les situations nouvelles  

● A récupérer les informations. 

● A inhiber des réponses comportementales 

Cela correspond aux compétences nécessaires pour un bon fonctionnement social et apprentissage 

scolaire. Les parents et les enseignants sont en première ligne pour repérer ces difficultés. 

 

Des perturbations du comportement sont observées avec une immaturité par rapport à ce qui est 

habituellement attendu pour un enfant de même âge. Ils comprennent :  

● De l’inattention, 

● De l’hyperactivité, 

● De la distractibilité, 

● De l’immaturité et labilité émotionnelle,  

● De l’impulsivité et de l’intolérance à la frustration,  

● Des troubles perceptifs (hypersensibilité, résistance à la douleur, hyperacousie),  

● De troubles du sommeil,  

● Des perturbations de l’attachement 
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Pour les enfants et adolescents, le trouble du spectre de l’alcoolisation fœtale est une cause 

fréquente d’échec scolaire. Dans le cadre d'une étude de suivi en Allemagne sur 20 ans de 37 

patients atteints de TSAF (50).  

● 49 % des personnes étaient en éducation spécialisée  

● 38 % des personnes étaient en éducation primaire  

● Seuls 13 % des personnes avaient atteint une éducation secondaire. 

 

Aux États-Unis, une étude de cohorte clinique de 500 enfants suivis depuis 1974, révélait que 90 % 

des personnes atteintes d’un TSAF avaient un QI inférieur à 70 (51) :  

● 61 % d’interruption de l’école à 12 ans  

● 70 % de jeunes exclus du système éducatif 

● 70 % des adultes sans métier stable 

● 60 % ont des problèmes judiciaires 

● 50 % en internement ou en incarcération  

● 65 % des adultes masculins ont des troubles du comportement sexuel 

● 53 % des adultes masculins et 70 % des adultes féminins ont des problèmes d’alcool et de 

toxicomanie  

● 80 % ont une dépendance sociale  

● 80 % sont au chômage 

 

Les axes de prévention doivent être développés chez tous les professionnels de santé et autres 

intervenant au contact des femmes enceintes pour prévenir l’exposition prénatale à l’alcool. Si la 

future mère enceinte continue à consommer de l’alcool, il est recommandé de réduire les effets en 

proposant une prise en soin précoce du nouveau-né, au même titre que les prématurés et d’éviter la 

récidive lors des grossesses ultérieures. 
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2.6. Les préventions 

2.6.1. La prévention primaire 

Selon l’OMS, la prévention primaire s’attache à mettre en place les mesures qui empêchent 

l’apparition d’un éventuel problème de santé. Au niveau sociétal, elle correspond à l’ensemble des 

mesures mises en œuvre pour réduire ou éviter l’apparition ou l’incidence des maladies, des 

accidents et des handicaps. Les professionnels de santé (dont les médecins généralistes) y 

participent sans en avoir le monopole. Cette prévention primaire se confronte aux représentations 

sociétales, aux habitudes de vie et aux comportements où l’alcool est considéré comme un facteur 

de convivialité (52). Elle se confronte également au lobby de l’alcool en métropole mais encore 

plus à La Réunion où certains alcools comme le rhum ou le whisky ancrés dans les représentations 

culturelles des réunionnais font l’objet de nombreuses campagnes de promotion. De plus, les taxes 

sont moindres sur les alcools forts, les rendant facilement accessibles (53). 

La prévention implique de promouvoir l’abstinence totale (48, 54) mais le choix de boire ou non 

reste une liberté individuelle.  

Le « zéro alcool » devrait s’appliquer également pour le père dans les mois qui précèdent la 

fécondation puisque les progrès de l’épigénétique évoquent une relation possible entre l’exposition 

à l’alcool du père et les TSAF (55). 

Ainsi en termes de prévention primaire, au niveau individuel et collectif, l’action consiste à 

informer sur l’importance du Zéro alcool pendant la grossesse et de recommander d’interrompre 

toute consommation d’alcool dès qu’une grossesse est envisagée, afin d’éviter tout risque 

d’exposition involontaire durant les premières semaines lorsque le diagnostic de grossesse n’a pas 

encore été fait. 

 

2.6.2. La prévention secondaire  

La prévention secondaire concerne les mesures visant à reconnaître et dépister les sujets à risque 

afin de limiter au plus tôt la consommation. Les programmes de repérage précoce, de dépistage, 

d’information et d’intervention brève sont importants à mener par l’ensemble des professionnels 

de santé concernés. 
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L’entretien avec la future mère avant ou en début de grossesse, l’entretien du quatrième mois sont 

des moments clefs pour repérer les comportements à risque. Pour faciliter cet abord de la 

consommation d’alcool, la distribution d'auto-questionnaires aux personnes en âge de procréer, 

dans les salles d’attente des professionnels de santé permet d’inviter ces personnes à se questionner 

sur leur consommation (56). 

 

L’arrêt de l’alcool serait immédiatement bénéfique, quel que soit le terme de la grossesse (57). 

Dans une politique de réduction des risques et des dommages, un verre de moins peut être une 

anomalie, une malformation, un trouble du comportement ou une difficulté cognitive qui ne 

surviendra pas chez l’enfant. L’arrêt de l’alcool permettrait la reprise de la croissance fœtale in 

utero (57). 

 

Il est important de pouvoir différencier deux types de consommation. La consommation 

occasionnelle sans rapport avec une dépendance ou le trouble de l’usage de l’alcool. Dans ce 

deuxième cas de figure, il faut pouvoir s’entourer des compétences nécessaires pour prendre en 

soin la patiente dans son environnement. 

 

Le médecin généraliste créé un réseau de soins autour de la femme, de son partenaire et de son 

environnement, dans une relation de confiance. Il pourra être accompagné de l’intervention d’une 

sage-femme au domicile, de travailleurs sociaux, d’une équipe mobile, d’un accès à un centre de 

cure ambulatoire en alcoologie ou des unités hospitalières en alcoologie. Pour les femmes enceintes 

consommant de l’alcool, un suivi obstétrical sera à renforcer pour ce qui constitue une grossesse à 

risque. La rencontre avec l’équipe pédiatrique avant la naissance pourra aider à renforcer le lien 

mère-enfant et à prévenir le placement et la séparation éventuelle de la mère et de(s) enfant(s) (58). 

 

2.6.3. La prévention tertiaire  

La prévention tertiaire concerne les mesures destinées à prévenir la récurrence du phénomène par 

des traitements, par des mesures visant à atténuer les effets de l’exposition fœtale à l’alcool, par 

des interventions auprès de l’enfant, de sa mère et de sa famille. Cela suppose d’avoir été capable 
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de poser le diagnostic et de mettre en place les mesures d’accompagnement en coordination avec 

la Protection maternelle et infantile (PMI), le Centre d’accompagnement médico-social précoce 

CAMSP, le Service d’éducation spéciale et de soins à domicile SESSAD et le service d’éducation 

nationale de justice. (Protection judiciaire de la jeunesse (PJJ)). 

 

Elle implique la mise en place de soins visant à limiter les incapacités secondaires et troubles co-

ocurrants qui impactent négativement les trajectoires de vie des patients. Les stratégies de 

préventions les plus récentes se focalisent sur la famille et non uniquement sur le patient (59). 

 

2.7. L’organisation de la prise en soin des TSAF en médecine générale à La Réunion 

2.7.1. Repérage en médecine générale : repérage précoce et intervention brève (RPIB) 

Selon le Centre national de ressources textuelles et lexicales, le repérage est défini comme une 

action de reconnaître, de situer un phénomène, un fait dans un ensemble, un ordre, une chronologie 

(60). La définition du dépistage est un ensemble de mesures prophylactiques destinées à découvrir 

certaines maladies ou certains malades (61).  

 

Le repérage (pas forcément précoce) d’un comportement (usage de substance psychoactive) n’est 

pas une démarche d’« étiquetage » ou de contrôle. Il est différent du dépistage qui vise à détecter 

une maladie. Il vise à détecter un comportement à risque de « maladies » avant qu’elles ne 

surviennent. 

 

L’objectif du repérage est d’aider la personne à identifier les signaux d’alerte et à s’intéresser aux 

pratiques à risques dans un souci de réduction des risques.  

Le repérage permet aux personnes qui en ont besoin l’accès à une évaluation plus approfondie.  

Le repérage est une intervention qui peut être réalisée par l’ensemble des professionnels de santé 

et médico-sociaux.  

 

L’intervention brève est l’approche la plus appropriée pour permettre, en un temps limité, 

d’aborder un comportement avec une personne dans le but de tenter de le faire changer.  
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Elle comporte plusieurs étapes, avec avant toute intervention, un préalable qui permet de recueillir 

l’accord de la personne, de respecter son autonomie et sa capacité de décision sans chercher à la 

faire changer d’avis. Et si la proposition est de reporter l’échange, il ne faut pas l’oublier … 

 

L’étape suivante est le repérage proprement dit qui permet par des tests adaptés d’évaluer le 

comportement de la personne. L’utilisation de questionnaires validés pour aider au diagnostic de 

la consommation problématique d'alcool est recommandée dans les consultations de médecine 

générale pour faciliter le processus d'évaluation, tels que le questionnaire AUDIT (Alcohol Use 

DIsorders Test), T-ACE (Tolerance, Annoy, Cut Down, Eye opener), TWEAK (Tolerance, Worry, 

Eye-opener, Amnesia and Cut down on drinking), CAGE (Cut-down, Annoyed, Guilty, Eye-

opener), etc (62, 63).  

 

Vient ensuite l’intervention brève qui consiste à informer et conseiller la personne en fonction de 

ses besoins, se mettre d’accord sur un objectif réaliste en l’aidant à s’appuyer sur les ressources 

nécessaires, surmonter les obstacles, organiser le plan d’action et le suivi.  

 

Le repérage des troubles du neurodéveloppement (TND) chez l’enfant s’effectue dans un cadre 

nosographique non stabilisé et sans outil de repérage. L’absence d’organisation structurée de prise 

en soin en MG sur la prévention et le repérage comme sur d’autres sujets comme le prédiabète est 

à déplorer.  

 

2.7.2. Les ressources locales à disposition du médecin généraliste 

En 2001, parmi les ressources disponibles, un réseau a été créée à La Réunion sur la prévention, le 

repérage et la prise en soin des TSAF. REUNISAF était une association qui avait pour objectif de 

diminuer l’incidence du TSAF et ses conséquences, en favorisant le repérage en accompagnant les 

femmes en difficulté avec l’alcool et leurs enfants au sein d’un parcours de santé. L’association 

sensibilisait les différents publics sur les méfaits de l’alcool, notamment durant la grossesse. 

En conséquence de la réorganisation des Centres de soins et d'accompagnement et de prévention 

en addictologie (CSAPA) à La Réunion et de l’émergence du réseau de Santé, addiction Outre-Mer 
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(SAOME), un réseau régional ayant des missions plus globales autour des addictions, cette 

association REUNISAF a cessé ses activités en 2013. 

 

Parallèlement l’association SAF Océan Indien a été créé en 2011, pour prendre le relais de 

l’association REUNISAF et poursuivre la prévention des conséquences de l’exposition à l’alcool 

durant la grossesse, à La Réunion et dans l’océan Indien. 

En 2001, le réseau périnatal réunion (RePèRe) a été créé avec pour objectif d’améliorer l’offre de 

soins en périnatalité pour renforcer la qualité et la sécurité de la prise en soin des femmes enceintes 

et des nouveau-nés. 

 

Au regard des éléments cliniques et comportementaux et de leurs retentissements (somatiques, 

cognitifs, psychomoteurs et/ou neurocomportementaux), les enfants atteints de TSAF sont 

accompagnés et pris en soin par des structures spécialisées adaptées aux particularités de leur 

handicap.  

 

Plateforme de coordination et d’orientation (PCO) pour les TND 

Centre ressources ETCAF du CHU de La Réunion 

Centres de diagnostic ETCAF du CHU de La Réunion 

Centre d’action médico-sociale précoce (CAMSP) 

Centre médico-psychologique enfant et adolescent (CMPEA) 

Rééducation paramédicale : orthophonie, kinésithérapie, ergothérapie, orthoptie, psycho-

motricité, éducateurs spécialisés… 

Centre Médico-Psycho-Pédagogique (CMPP)  

Institut Médico-Pédagogique (IMP) 

 

Figure 9 : Structures, professionnels de santé et médico-sociaux autour de la prise en soin des 

TSAF  
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3. Introduction  

3.1. Les soins primaires 

3.1.1. A l’international  

En septembre 1978, l’Organisation mondiale de la santé (OMS) a défini dans la déclaration 

d’Alma-Ata, les soins primaires. Ils sont « le premier niveau de contact des individus, de la famille 

et de la communauté avec le système national de santé, rapprochant le plus possible les soins de 

santé des lieux où les gens vivent et travaillent, et ils constituent le premier élément d'un processus 

ininterrompu de protection sanitaire. » (64).  

 

3.1.2. En Europe  

Même s’il y a quelques différences entre les pays européens, les notions clés portées par l’OMS 

Europe et la WONCA Europe sont partagées (65). Les soins primaires sont définis comme le 

premier contact au sein du système de santé, accessible à tous, s’attachant à la globalité de la 

personne dans l’ensemble de ses dimensions et dans une prise en soin coordonné. La promotion de 

la santé et du bien-être par la prévention et l’éducation thérapeutique complète la définition (66, 

67).  

 

3.1.3. En France  

Il a fallu attendre la loi Hôpital patient santé territoire (HPST) de 2009 pour que soient définis les 

soins primaires avec l’introduction de la notion de « soins de premier recours » dans un périmètre 

territorial (68). Il est vrai que certains éléments de la définition de l’OMS avaient déjà été intégrés 

depuis 1928 avec la mise en place de l’assurance maladie et en 1945 avec l’apparition de la 

protection sociale. Ils sont définis dans le code de la santé publique dans l’article L1411-11 (69) et 

organisés par les agences régionales de santé.  

 

Les soins primaires comportent  

● La prévention, le dépistage, le diagnostic, le traitement et le suivi des patients ; 
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● La dispensation et l'administration des médicaments, produits et dispositifs médicaux, ainsi 

que le conseil pharmaceutique ; 

● L'orientation dans le système de soins et le secteur médico-social ; 

● L'éducation pour la santé. 

En 2016, par son article 64 de relatif à la création des équipes de soins primaires, la loi de 

modernisation du système de santé (70) complète : « une équipe de soins primaires est un ensemble 

de professionnels de santé constitué autour de médecins généralistes de premier recours, 

choisissant d'assurer leurs activités de soins de premier recours définis à l'article L. 1411-11 sur 

la base d'un projet de santé qu'ils élaborent (69). Elle peut prendre la forme d'un centre de santé 

ou d'une maison de santé. L'équipe de soins primaires contribue à la structuration des parcours 

de santé. Son projet de santé a pour objet, par une meilleure coordination des acteurs, la 

prévention, l'amélioration et la protection de l'état de santé de la population, ainsi que la réduction 

des inégalités sociales et territoriales de santé. » (69).  

 

3.1.4. A La Réunion 

Les soins primaires à La Réunion sont organisés autour de plusieurs professions de santé réalisant 

un maillage du territoire permettant un accès aux parcours de santé à toutes personnes et quel que 

soit le motif de santé biopsychosociale. 

Depuis plusieurs années, l’organisation des soins primaires s’articule sur la création et le 

développement des maisons de santé pluriprofessionnelles. Ces structures effectrices de soins 

regroupent des professionnels de santé dans un mode de structuration privilégiant l’exercice 

coordonné entre les différents professionnels de soins primaires en lien avec les soins secondaires 

et tertiaires. 

Les communautés professionnelles territoriale de santé (CPTS) organisent et coordonnent les 

professionnels de santé pour favoriser l’exercice coordonné au sein d’un territoire de santé depuis 

le 26 janvier 2016 et la loi de modernisation du système de santé. 
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3.2. La médecine générale et le médecin généraliste  

Selon le groupe Leeuwenhorst, 1974, « le généraliste est un diplômé médical qui donne des soins 

personnels, de premier recours et continus à des individus, des familles et un groupe de population, 

sans considérations d’âge, de sexe ni de pathologie. C’est la synthèse de ses fonctions qui est 

unique. » (71). 

Le médecin généraliste est le premier recours habituel de la personne dans son milieu naturel. Il 

s’adresse à toutes les personnes sans restriction, ni distinction d’âge, de genre ou de maladie. Il 

s’adresse à la personne en prenant en compte l’ensemble des dimensions bio-psychosociales, la 

diversité des risques, les maladies qui peuvent l’affecter, en coordonnant les conséquences des 

décisions prises par d’éventuels autres intervenants. Le médecin généraliste assure la continuité et 

le suivi des soins et il contribue par sa prise en soin des individus et des familles à la réalisation 

des objectifs de santé publique. 

 

Par ses fonctions, le médecin généraliste est en première ligne de la prévention. Il est amené à 

repérer les signes qui éviteraient ou supprimeraient la cause d’un problème de santé pour une 

personne, une population, en l’occurrence à repérer le comportement des femmes en âge de 

procréer vis-à-vis de l’alcool, mais aussi de repérer les signes précoces évocateurs d’un trouble du 

neurodéveloppement qui amèneraient à proposer un diagnostic et une prise en soin adaptée. 

 

3.3. La prévention et le repérage  

La prévention primaire est définie comme une action menée pour éviter ou supprimer la cause d’un 

problème de santé chez un individu ou dans une population avant qu’il ne survienne. Cela inclut la 

promotion de la santé et la protection spécifique (67).  

 

La prévention primaire a pour objectif de prévenir la survenue d’une maladie. Pour les TSAF cela 

passe par le repérage d’un comportement inapproprié à risque chez les femmes et les hommes en 

âge de procréer avant et pendant la conception et durant la grossesse. Ensuite le repérage se poursuit 

chez les nourrissons, les enfants, les adolescents et les adultes par la recherche de troubles 

neurodéveloppementaux, des troubles des apprentissages et des troubles du comportement.  
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Ce repérage, qu'il soit individuel ou le fait de campagnes de repérage opportunistes, permet d’agir 

sur les facteurs de risque du TSAF grâce à des outils de repérage comme le RPIB ou l’entretien 

motivationnel.  

 

3.4. La recherche en soins primaires  

3.4.1. Définition 

Depuis plusieurs années la recherche en soins primaires se développe et fait l’objet de mesures 

d’accompagnement. Le comité d’interface de l’Institut national pour la santé et la recherche 

médicale (INSERM) médecine générale a été créé en 2000. 

Plusieurs rapports à destination du ministère de la santé ont préconisé de développer la recherche 

en soins primaires (72) dont le rapport de Pierre-Louis Druais en 2015 (73). 

Le développement de la recherche en soins primaires vise à développer et améliorer les soins 

primaires, ce qui est une priorité nationale depuis 2013 (74). Depuis cette date, des priorités 

thématiques, des appels à projets de recherche sur l’offre de soins ont été mises en place par la 

Direction générale de l’offre de soins (DGOS) (75). 

 

Depuis quelques années, au niveau national, soutenu par l’INSERM, le réseau de Recherche en 

épidémiologie clinique et en santé publique (RECAP) a été créé regroupant 13 centres 

d’investigation clinique (CIC). Un groupe thématique a été formé pour les soins primaires. Parmi 

ses objectifs, ce groupe regroupant des chercheurs de différentes disciplines en santé s’attache à 

travailler sur la recherche en soins primaires. La première étape a consisté à aboutir à un consensus 

sur la définition des soins primaires. La deuxième étape a été de faire collaborer les différents 

acteurs autour de la mise en place de projets de recherche en phase avec l’agenda de recherche en 

soins primaires du réseau européen de recherche en médecine générale (76).  

 

3.4.2. Le développement de la recherche en soins primaires  

La discipline médecine générale est une discipline universitaire jeune où la recherche n’était que 

très peu développée pendant quelques décennies. Cela explique l’absence de culture de recherche 
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chez les médecins généralistes, les insuffisances en termes de méthodologie et surtout les faibles 

financements de cette recherche aboutissant à un faible taux de publication. 

Face à ce constat, plusieurs mesures ont été prises depuis le rapport de Gérard de Pourvouville en 

2006 (72) et de Pierre-Louis Druais en 2015 (73) pour favoriser le développement de la recherche 

en médecine générale et plus largement en soins primaires.  

Cette recherche passera par le développement des bases de données en soins primaires qui 

permettront des études cliniques. Ces dernières aboutiront à l’élaboration de recommandations de 

pratiques cliniques plus adaptées à la prise en soin des patients par les acteurs de soins primaires. 

Car pour le moment certaines recommandations émanant d’études réalisées en milieu hospitalier 

ne permettent pas une application pertinente en soins ambulatoires (77).  

Le rapprochement des départements universitaires de médecine générale avec les équipes de 

recherche labellisées (unité INSERM, Centre d’investigation clinique et autres) a facilité le 

développement de cette recherche, en collaboration avec les autres spécialités et les autres 

disciplines comme les sciences humaines et sociales. Cette interdisciplinarité et cette 

interprofessionnalité des acteurs des soins primaires devraient être renforcées pour permettre le 

développement de protocoles de recherche adoptant une vision globale de la personne. 

 

Pour permettre le développement de ces protocoles de recherche, la création d’un réseau 

d’investigateurs ambulatoires avec des outils de recueil des données en pratique courante est 

nécessaire. Ce réseau d’investigateurs permettra de développer la recherche observationnelle et 

interventionnelle en soins primaires. 

Le Collège national des généralistes enseignants (CNGE), préconise que la recherche en soins 

primaires et son développement, s’appuient sur :  

• Un recrutement d’universitaires chercheurs en soins primaires en nombre suffisant,  

• Une affiliation à des équipes labellisées INSERM,  

• Un développement des appels à projets dédiés aux soins primaires (AAP ReSP-IR, 

MESSIDORE…),  

• Une mise à disposition de personnel (attaché de recherche clinique et technicien de recherche 

clinique).  
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Ces éléments permettent le développement des capacités de recherche des MSP-U et les Centres 

de santé universitaires.  

Ce développement s’accompagne de la création dans chaque subdivision de pôles fédératifs 

regroupant les acteurs de la recherche (Université, Direction de la recherche clinique et de 

l’innovation (DRCI) des Centres hospitaliers universitaires (CHU), Centres d’investigation 

clinique (CIC), équipes INSERM, …).  

Ce dispositif sera complété par « une entité nationale fédérative ayant mission de coordonner dans 

une perspective stratégique à l’échelle nationale » organisée sous l’égide du Collège des 

généralistes enseignants (CNGE) (78). 

 

3.4.3. Les Communautés professionnelles territoriales de santé  

Les communautés professionnelles territoriales de santé (CPTS) sont des associations loi 1901 qui 

regroupent des professionnels de santé, médicaux et paramédicaux, libéraux et salariés, qui 

travaillent en collaboration et en exercice coordonné pour améliorer la qualité de la prise en soin 

médicale et paramédicale de la population sur un territoire donné. Leur objectif principal est de 

renforcer la coordination et la coopération entre les professionnels de santé de première et de 

deuxième ligne, ainsi qu'avec les structures hospitalières et médico-sociales (79), afin d’organiser 

des parcours de santé en rapport avec les besoins de la population du territoire en lien avec les 

actions de santé publique. Elles ne sont pas à proprement parler des structures de recherche mais 

elles sont des lieux d’élaboration de recherche et de mise en œuvre de protocoles de recherche 

clinique au sein de leur territoire, en lien avec les effecteurs de soins que sont les maisons de santé 

pluriprofessionnelles.  

 

À La Réunion, six CPTS couvrent l'ensemble du territoire (figure 9). Chaque CPTS est composée 

de professionnels de santé exerçant sur le même territoire, et qui travaillent ensemble pour 

coordonner les soins, améliorer l'accès aux soins et la qualité des soins. Les CPTS ont en particulier 

pour mission de mettre en place des actions de prévention et de prise en soin des maladies 

chroniques. Elles peuvent chacune choisir de privilégier certaines pathologies. (80).  
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Figure 10 : Carte de l'exercice coordonné des CPTS à La Réunion 

 

CPTS : Communautés Professionnelles Territoriales de Santé ; MSP : Maison de Santé Pluriprofessionnelle ; CDS : Centre De 

Santé ; ESP : Équipe de Soins Primaires (80). 

 

3.4.4. Les Maisons de santé pluriprofessionnelles universitaires  

Les Maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP) sont des structures de soins regroupant des 

professionnels de santé prioritairement de soins primaires travaillant en exercice coordonné. Les 

Maisons de santé pluriprofessionnelles universitaires (MSPU) sont des MSP répondant à un certain 

nombre de critères fixés par l’arrêté du 18 octobre 2017 et notamment à propos de la recherche 

(81). Les critères d’éligibilité sont  

« – avoir un projet de santé et une labellisation MSP par l’ARS ;  

– avoir signé l’accord conventionnel interprofessionnel ;  

– obtenir les avis favorables du doyen de la faculté de Médecine et du directeur du département 

universitaire de médecine générale (DUMG) ;  
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– avoir une majorité de professionnels maîtres de stage des universités agréés et accueillir de façon 

régulière un étudiant du deuxième cycle, deux du troisième cycle et des étudiants d’autres 

professions de santé (ou envisager de le faire) ;  

– réaliser des travaux en soins primaires, notamment avec la formalisation d’un programme de 

participation à des travaux de recherche liés aux activités de la structure, le cas échéant avec 

l’UFR* de médecine ; de plus, les professionnels de la MSP-U doivent participer à la rédaction de 

revues bibliographiques et d’analyses d’articles ;  

– avoir un enseignant titulaire ou associé universitaire de médecine générale et un chef de clinique 

de médecine générale (ou ancien chef de clinique). Les deux doivent travailler au sein de la maison 

de santé pluriprofessionnelle. » 

 

3.5. La recherche action  

Face à la problématique de la prévention et du repérage des troubles de l’alcoolisation fœtale, une 

recherche action a été proposée. 

 

3.5.1. Définition 

La recherche action est une méthode de recherche permettant d’être centrée sur le terrain ((82). 

Elle a pour objet de partir du terrain en proposant un diagnostic de territoire en rapport avec une 

problématique de santé : ici La Réunion et les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale.  

La recherche action est considérée comme une recherche appliquée. Elle consiste à développer une 

ou des stratégies pour élaborer des solutions de terrain pour répondre dans le domaine de la santé 

à des problématiques de soins, de parcours ou d’organisation des structures de santé. Le fondement 

de la recherche action est l’apprentissage par la pratique. 

Trois groupes différents peuvent être individualisés. La recherche action classique ou positiviste 

qui considère la recherche comme une expérience sociale. Elle permet de mettre à l’épreuve du 

monde réel, les théories élaborées. 

Le deuxième groupe dit « recherche action contemporaine », considère que la réalité de terrain est 

ancrée dans la société. Cette recherche se focalise sur les facteurs locaux et organisationnels. 
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Le troisième groupe dit « critique » introduit une réflexion critique sur les systèmes mis en place 

et propose des modifications en vue de les améliorer. 

Quoi qu’il en soit, il s’agit d’une approche systémique que le chercheur met en œuvre dans un 

contexte spécifique pour identifier et résoudre des problèmes. 

 

3.5.2. Spécificités 

La recherche action se définit par son processus de planification cyclique et itératif, sa mise en 

action, sa réflexion et ses ajustements des actions sur la base de l’état des lieux. Elle se déroule en 

cinq étapes, après avoir identifié et construit la question de recherche à partir de la problématique 

identifiée. 

 

La première étape est un état des lieux de la problématique en collectant les connaissances actuelles 

sur la thématique, à comprendre les enjeux, à identifier ce qui fonctionne et ce qui ne fonctionne 

pas afin d’élaborer la planification de la recherche. Ce plan de recherche comprendra les objectifs, 

les méthodes, le recueil des données et la temporalité de l’étude. La collecte des données et leur 

analyse aboutiront à un état des lieux. Une réflexion sera produite pour passer à l’étape suivante.  

 

La deuxième étape est l'élaboration d’un plan d’actions de terrain sur la base de la réflexion en 

décrivant les mesures pour amener à résoudre ces problématiques. 

 

La troisième étape est la mise en place des actions qui est constituée de stratégies, d’observations, 

d’interventions identifiées préalablement, qu’il s’agisse de modifier les pratiques existantes ou 

d’introduire de nouvelles approches. Ce processus sera documenté tout au long de la mise en œuvre 

des actions. 

 

En quatrième étape, une évaluation de ces actions est mise en œuvre pour identifier les 

améliorations, l’atteinte des objectifs et les ajustements nécessaires. Une réflexion sera apportée 

sur les modifications positives et les modifications négatives.  
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En cinquième et dernière étape, un retour vers les participants de terrain afin de leur exposer les 

résultats, et de choisir avec eux, les actions qui ont porté leurs fruits. Cela permettra d’ajuster le 

cycle suivant de recherche action si cela est nécessaire dans un processus itératif de plusieurs cycles 

qui repose à chaque fois sur les progrès établis au cycle précédent, pour favoriser l’apprentissage 

et les modifications continues. 

 

3.6. Choix méthodologique  

Les déterminants du choix de la recherche action étaient principalement liés à notre volonté d’une 

approche systémique de la prévention et du repérage des TSAF en population générale et d’un 

ancrage sur le terrain. 

Le processus dynamique itératif à l’élaboration d’actions, à leur mise en place et leur évaluation 

pour un retour vers les acteurs de terrain participant à l’étude pour envisager ensemble une nouvelle 

recherche action.  

Le choix de la méthode qualitative pour compléter l’état des lieux réalisé par une revue narrative 

répond au même déterminant. Le caractère exploratoire de la recherche qualitative est ancré sur le 

terrain. Le parallèle avec la recherche action peut être fait.  

En effet, pour explorer la complexité des situations cliniques rencontrées en soins primaires, la 

recherche qualitative est complémentaire en tous points, des recherches médicales habituelles 

quantitatives que sont les études épidémiologiques, les essais randomisés, les études de cohorte. 

Quand il est difficile de mesurer objectivement certains facteurs de situation de soins, alors la 

recherche qualitative est appropriée. Cette recherche regroupe diverses perspectives tant sur les 

bases théoriques, inductive générale, théorisation ancrée, phénoménologie que dans les techniques 

de recueil de données par entretien, par observation, par observations participantes par immersion. 

La démarche scientifique reste tout aussi rigoureuse, pas à pas avec des critères de scientificité, 

validité interne et externe qui garantissent la pertinence des résultats. 

 

3.7. La Réunion région pilote  

La Réunion a été région pilote pour le plan d’action de prévention du SAF, avec notamment un axe 

de formation des professionnels de santé et un sur l’amélioration du parcours de santé des femmes 
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exposées à l’alcool durant la grossesse et les enfants exposés (43). Malgré cette volonté, 

l’évaluation du programme en 2019 par l’ARS a montré un déficit d’investissement des MG sur 

les formations (83). Ceux-ci rapportaient par ailleurs, une difficulté à aborder l’alcool en 

consultation et en particulier pour les femmes. Le tabou de l’alcool reste important dans la société 

française (84) et à La Réunion.  

Devant ce constat, la recherche action a toute sa place afin d’accompagner les professionnels dans 

cette thématique de prévention et repérage du TSAF. 

Le choix de la recherche action était également sous tendu par le renforcement du lien entre les 

usagers, le clinicien et le chercheur immergé dans son terrain d’étude en lien avec l’université.  

Cela questionne le lien entre les trois valences que sont le soin, l’enseignement et la recherche. Les 

soins primaires offrent la possibilité pour le chercheur de se positionner vis-à-vis de la recherche 

clinique et de son objectif au service des usagers et de la population générale. La recherche action 

permet cet ancrage terrain et la participation des acteurs de terrain à toutes les étapes de la recherche 

action depuis l’état des lieux jusqu’au retour vers les participants.  

 

La recherche action concilie dans cette démarche de recherche les trois valences, tout en prenant 

en compte la perspective des médecins généralistes et des autres acteurs de santé.  

 

3.8. Objectif de la recherche action  

Dans ce contexte, les objectifs principaux de ce travail de recherche étaient en premier objectif, 

grâce à une synthèse de la littérature d’établir un constat des connaissances scientifiques du 

médecin généraliste dans la prise en soin des TSAF. Le deuxième objectif était de d’explorer et de 

comprendre les leviers et les obstacles des médecins généralistes sur la prévention des TSAF et le 

repérage des patients atteints d’un TSAF à La Réunion.  

Ces deux premiers objectifs correspondaient à la première étape de la recherche action, l’état des 

lieux. 

Le troisième objectif était de définir un consensus autour des actions de prévention et de repérage 

des TSAF en médecine générale à partir de l’état des lieux.  
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Le troisième objectif correspondait à la deuxième étape de la recherche action, l’élaboration des 

actions.  

 

Ce travail de recherche a pour vocation à être poursuivi par les trois étapes suivantes de la recherche 

action, à savoir la mise en place des actions, l’évaluation des actions et le retour vers les 

participants. Cette partie du processus de recherche ne fait pas partie de ce mémoire de recherche 

de thèse de science.   

 

A l’issue de ce processus de recherche, ce travail a pour vocation d’aider à la conceptualisation 

d’actions de prévention et de repérage des troubles du neurodéveloppement adaptées au contexte 

de la pratique du MG. 

 

4. Résultats  

4.1. État des lieux 

Dans le cadre de la recherche action, la première étape était d’établir un état des lieux, indispensable 

pour réaliser l’inventaire de l’existant. 

Celui-ci a débuté par une revue narrative de la littérature pour identifier les actions de prévention 

de repérage, de dépistage, de diagnostic des TSAF en soins primaires à travers le monde. Cette 

revue a été complétée par une enquête auprès des médecins généralistes réunionnais afin de 

comprendre comment ils appréhendent la prévention et le repérage des troubles du spectre de 

l’alcoolisation fœtale dans leur pratique clinique. Cette exploration a permis de comprendre, selon 

le point de vue des médecins, les différents processus attachés à la réalisation des actions de 

prévention et de repérage des TSAF. 

 

4.1.1. La revue de la littérature  

4.1.1.1. Objectif et méthode  

L’objectif de ce travail était de réaliser un état des lieux de la littérature scientifique sur les 

interventions possibles en soins primaires auprès des hommes et de femmes en âge de procréer 
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avec ou sans désir de grossesse, des femmes enceintes et des personnes atteintes de TSAF en termes 

de prévention, de repérage, de diagnostic et de prise en soin. 

 

Une revue narrative de la littérature a été menée conformément aux lignes directrices PRISMA à 

partir des revues scientifiques. Cinq ressources numériques ont été mobilisées en déclinant une 

stratégie de recherche élaborée avec l’aide des directeurs de thèse. Différents mots clés 

correspondant aux différentes variantes de TSAF: " fetal alcohol syndrome ", " fetal alcohol 

spectrum disorder ", " general medicine ", " primary care ", " primary care " ont été utilisés pour la 

recherche avancée de ces publications. La recherche a été effectuée en français et en anglais. 

Une première étape ciblant la prévention et le repérage des TSAF avait été réalisée par le Dr Michel 

Spodenkiewicz. Dans le cadre de ce travail de thèse cette première revue a été réorientée vers la 

médecine générale. Le choix des mots clefs a été vérifié et modifié par rapport à la recherche 

initiale. De nouvelles constructions d’équations de recherche ont été effectuées. Le choix des 

moteurs de recherche a été discuté. La recherche a été effectuée à plusieurs reprises au regard du 

temps long de cette thèse d’université menée en temps partagé avec l’activité de soins, 

d’enseignement et de recherche. 

4.1.1.2. Article 1  

Un premier article publié le 22 février 2024 dans la revue BMC Primary Care restitue ce travail de 

revue de la littérature (Leruste S, Doray B, Maillard T, Lebon C, Marimoutou C, 

Spodenkiewicz M. Scoping review on the role of the family doctor in the prevention and care of 

patients with foetal alcohol spectrum disorder. BMC Prim. Care25, 66 (2024). 

https://doi.org/10.1186/s12875-024-02291-x). Le résumé est présenté dans l’encadré ci-dessous. 

Une copie de la version publiée est présentée pages 58 à 73. 

 

Contexte : Les troubles du spectre de l'alcoolisation fœtale (TSAF) sont la principale cause 

évitable de retard mental non génétique. Compte tenu du parcours de soins du patient, le médecin 

généraliste est en première ligne pour la prévention et l'identification de l'ensemble des troubles 

causés par l'alcoolisation fœtale. Reconnaissant l'importance de la prévalence des TSAF, les 

https://doi.org/10.1186/s12875-024-02291-x
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médecins généralistes sont en première ligne à la fois pour la détection et le diagnostic des TSAF 

et pour le message de prévention aux femmes en âge de procréer ainsi que pour le suivi. 

Objectifs de l'étude : L'objectif principal de l'étude exploratoire était de proposer une référence 

pour les interventions qui peuvent être mises en œuvre par un médecin généraliste auprès des 

femmes en âge de procréer, de leurs partenaires et des patients atteints de TSAF. Le but final de 

cette revue est de contribuer à l'amélioration des connaissances et de la qualité des soins pour les 

patients atteints des TSAF. 

Méthodes utilisées : Une étude exploratoire a été réalisée à partir de bases de données d'articles 

évalués par des pairs, conformément aux lignes directrices PRISMA. La stratégie de recherche a 

été basée sur la sélection et la consultation d'articles sur cinq ressources numériques. La recherche 

avancée de ces publications a été effectuée à l'aide des mots-clés correspondant aux différentes 

variantes des TSAF et à la pratique de médecine générale : " fetal alcohol syndrome ", " fetal 

alcohol spectrum disorder ", " general medicine ", " primary care ", " primary care " ; recherche en 

français et en anglais. 

Résultats : Vingt-trois articles répondant aux critères de recherche ont été sélectionnés. Les 

interventions des médecins généralistes dans la prise en soin des patients atteints des TSAF sont 

multiples : prévention, identification, diagnostic, suivi, éducation, rôle de coordinateur pour les 

patients, leurs familles, les femmes enceintes et leurs partenaires. Les TSAF semblent encore sous-

diagnostiqués. 

Conclusion : Le médecin généraliste, tout en restant l'interlocuteur principal, devrait être mieux 

informé et formé, à la fois sur les TSAF et sur les réseaux de soins pour optimiser ces prises en 

soins complexes. 

Il est crucial d'encourager les médecins généralistes à initier un dialogue sans tabou sur la 

consommation d'alcool par un repérage précoce et des interventions brèves systématiques. Les 

agences de santé nationales et locales devraient mieux contrôler la publicité pour l'alcool. Une 

étude complémentaire avec un essai randomisé en grappes auprès d'un groupe de praticiens de 

soins primaires formés au dépistage de la consommation d'alcool pendant la grossesse serait utile 

pour mesurer l'impact de l’information des femmes en âge de procréer sur la consommation 

d'alcool et sur l'état clinique de leurs enfants. 
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4.1.2. Comprendre la prévention en médecine générale  

Pour compléter cette revue de littérature, une étude exploratoire qualitative a été menée auprès des 

médecins généralistes réunionnais en adoptant une approche par théorisation ancrée. L’intérêt du 

choix de la recherche qualitative était sa pertinence pour l’exploration de la compréhension du 

phénomène auprès des médecins généralistes. L’exploration des processus mis en œuvre par les 

médecins généralistes permettait de comprendre leur appréhension de la prévention des TSAF dans 

leurs pratiques. La démarche qualitative a permis de faire émerger les catégories conceptuelles qui 

entraient dans la constitution de la théorie interprétative. 

 

4.1.2.1. Introduction 

La deuxième phase de cet état des lieux a été poursuivie par deux études exploratoires réalisées 

avec l’aide de deux étudiants en 3ème cycle d’études médicales en DES de médecine générale, 

Louise Delfarguiel (LD) et François Baelen (FB). L’exploration portait conjointement sur la 

prévention et le repérage tels que identifiés préalablement dans la revue de la littérature.  

La première de ces études exploratoires a été menée avec François Baelen sur la prévention.  

 

4.1.2.2. Objectif et méthode 

L’objectif était de comprendre comment étaient construits les freins et les motivations des MG 

dans leur approche de la prévention des TSAF. Un échantillonnage raisonné théorique a été 

construit au fur et à mesure de la recherche auprès de médecins généralistes installés à La Réunion. 

Le recueil de données a été réalisé par des entretiens semi-structurés en face à face après avoir 

obtenu leur consentement préalable par oral et par écrit. Les entretiens ont été réalisés jusqu’à la 

suffisance théorique. La triangulation des données a été faite par les deux étudiants (LD et FB) 

sous ma supervision en tant qu’investigateur principal de l’étude et celle du Dr Spodenliewicz en 

tant que co-investigateur.  

La supervision a consisté à accompagner François Baelen dans la construction de son travail aussi 

bien dans son élaboration générale que dans la construction de la question de recherche. Elle s’est 
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poursuivie par la supervision de l’analyse des données et de la modélisation des résultats, ainsi que 

la relecture du manuscrit. 

À partir d’un premier draft de l’article écrit par François Baelen, ma contribution à cet article a 

consisté à reprendre l’ensemble du manuscrit de l’article pour en proposer une version répondant 

aux recommandations des auteurs de la revue visée, à soumettre l’article et en assurer les réponses 

point par point aux relecteurs. 

 

4.1.2.3. Article 2  

Après un refus de la revue Family Practice, une soumission a été faite à la revue Frontiers in 

Medicine Family and Primary Care. Suite à une première relecture, une version révisée a été 

soumise au comité de lecture qui, en deuxième relecture, a proposé des modifications mineures 

pour deux des trois relecteurs. Cet article a été publié le 29 février 2024 dans la revue Frontiers in 

Medicine Family and Primary Care. (Leruste S, Baelen F, Doray B, Maillard T, Marimoutou C 

and Spodenkiewicz M (2024) Obstacles and facilitators to preventing fetal alcohol spectrum 

disorder: a qualitative study with general practitioners. Front. Med. 11:1280349. doi: 

10.3389/fmed.2024.1280349) 

Le résumé de l’article est présenté dans l’encadré ci-dessous. Une copie de la version publiée est 

présentée pages 77 à 82.  

 

Contexte : Les troubles du spectre de l'alcoolisation fœtale (TSAF) sont la principale cause de 

déficience intellectuelle non génétique. Les dommages causés, bien que totalement évitables, sont 

irréversibles et nécessitent un soutien tout au long de la vie. Les médecins généralistes ont un rôle 

important à jouer dans la prévention des TSAF. Cependant, l'Agence Régionale de Santé de La 

Réunion signale des lacunes de la part des médecins généralistes dans le suivi de la consommation 

d'alcool, en particulier chez les femmes enceintes. 

Objectifs de l'étude : Le but de cette étude était de comprendre les barrières et les motivations des 

médecins généralistes de La Réunion dans la prévention des TSAF. 

Méthodes : Une étude qualitative a été menée par le biais d'entretiens individuels semi-structurés 

avec des médecins généralistes. Les participants ont été sélectionnés par échantillonnage aléatoire 
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ou en boule de neige. Les médecins généralistes qui travaillaient uniquement dans des services de 

soins non programmés ont été exclus de cette étude. Une analyse selon les principes de la théorie 

ancrée. a été réalisée après transcription des entretiens.  

Résultats : Vingt entretiens ont été menés par deux chercheurs entre novembre et décembre 2020. 

Les médecins généralistes ont exprimé leur malaise face à l'alcool et à sa consommation excessive. 

Ils avaient des connaissances théoriques imprécises et un manque d'expérience pratique sur les 

TSAF. Ils ont également montré une faible connaissance du parcours de soins des TSAF disponible 

à La Réunion. Les patients et les médecins généralistes se sont montrés mal à l'aise lorsqu'il 

s'agissait d'aborder la question de la consommation d'alcool des femmes. Des politiques 

gouvernementales contradictoires ont été mises en évidence, les campagnes de promotion de 

l'alcool ayant éclipsé les initiatives de prévention des TSAF. 

Conclusion : Les médecins généralistes devraient être ouverts et ne pas porter de jugement dans 

leurs interactions avec les femmes et les couples, en mettant l'accent sur la détection précoce et 

l'intervention à court terme. Les médecins généralistes devraient être mieux informés sur les TSAF 

et avoir une meilleure compréhension du parcours de soins des TSAF. 
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4.1.3. Comprendre le repérage en médecine générale 

4.1.3.1. Introduction  

La compréhension des freins et des motivations des MG à prévenir et repérer des TSAF en 

consultation de médecine générale mais aussi les processus qui concourent à leur construction a 

permis d’approcher des pratiques des médecins généralistes. Les résultats de cet état des lieux 

réalisé ont permis de passer à la deuxième étape de la recherche action en s’engageant dans un 

processus d’élaboration des actions et de consensus pour définir quelles seront les actions 

pertinentes pour quels changements de pratique en vue de leur optimisation.  

 

Cette seconde étude exploratoire a été réalisée avec l’aide de deux étudiants en 3ème cycle d’études 

médicales en DES de médecine générale, Louise Delfarguiel (LD) et François Baelen (FB). 

L’exploration portait cette fois ci sur le repérage tel qu’il a pu être identifié dans la revue de la 

littérature.  

 

4.1.3.2. Objectif et méthode 

L’objectif était de comprendre comment étaient construits les freins et les motivations des MG 

dans le repérage des TSAF. Une étude qualitative utilisant une approche par théorisation ancrée a 

été menée. Un échantillonnage raisonné théorique a été construit au fur et à mesure de la recherche 

auprès de médecins généralistes installés. Le recueil de données a été réalisé par des entretiens 

semi-structurés en face à face après avoir obtenu leur consentement préalable par oral et par écrit. 

Les entretiens ont été réalisés jusqu’à la suffisance théorique. La triangulation des données a été 

faite par les deux étudiants (LD et FB) sous ma supervision en tant qu’investigateur principal de 

l’étude et celle du Dr Spodenliewicz en tant que co-investigateur.  

Ma supervision a consisté à accompagner Louise Delfarguiel dans la construction de son travail 

aussi bien dans son élaboration, à commencer par la question de recherche que dans sa réalisation. 

J’ai assuré avec le Dr Michel Spodenkiewicz, la supervision de l’analyse des données et de la 

modélisation des résultats, ainsi que la relecture du manuscrit. 

À partir d’un premier draft de l’article écrit par Louise Delfarguiel, ma contribution à cet article a 

consisté à reprendre l’ensemble du manuscrit de l’article pour en proposer une version répondant 
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aux recommandations des auteurs de la revue visée, à soumettre l’article et en assurer les réponses 

point par point aux relecteurs. 

 

4.1.3.3. Article 3  

Après un refus de la revue Children, une soumission d’une version modifiée a été faite à la revue 

Archives of Public Health. Suite à une première relecture, une version révisée a été soumise au 

comité de lecture qui l’a accepté en troisième relecture. Cet article a été publié le 6 décembre 2023 

dans la revue Archives of Public Health. (Leruste S, Delfarguiel L, Doray B, Loubaresse C, 

Sennsfelder L, Maillard T, Marimoutou C, Spodenkiewicz M. The role of general practitioners in 

Reunion in detecting alcohol use in pregnant women and identifying fetal alcohol spectrum 

disorder: a qualitative study. Arch Public Health. 2023 Dec 6;81(1):210. doi: 10.1186/s13690-023-

01221-0. PMID: 38057936; PMCID: PMC10699023). 

Le résumé de l’article est présenté dans l’encadré ci-dessous. Une copie de la version publiée est 

présentée pages 86 à 94.  

 

Contexte : L'ensemble des troubles du spectre de l'alcoolisation fœtale (TSAF) est la principale 

cause de déficience intellectuelle non génétique et d'inadaptation sociale chez les enfants. La 

Réunion est la plus touchée de toutes les régions françaises avec une prévalence de l'ensemble des 

troubles causés par l'alcoolisation fœtale (TSAF) estimée à 1,2 ‰ naissances. Les médecins 

généralistes sont en première ligne pour identifier les patients atteints de TSAF.  

Objectif : explorer et comprendre comment les médecins généralistes identifient les patients 

atteints de TSAF. 

Méthode : Étude qualitative utilisant une approche théorique ancrée, par le biais d'entretiens semi-

structurés en face à face avec des médecins généralistes. Les entretiens ont été menés dans le but 

d'atteindre la saturation théorique.  

Résultats : les médecins généralistes ont signalé des obstacles à l'identification des TSAF : 

difficultés à surmonter les tabous sociaux et les injonctions paradoxales, influence des 

connaissances et de l'expérience limitée, symptômes non spécifiques et très variables, classification 

et méthode de diagnostic ambiguës impliquant la mobilisation d'une équipe multidisciplinaire et 
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de longues consultations. Du point de vue des médecins généralistes, il est crucial de donner la 

priorité à la promotion et à la formation visant à améliorer l'identification et la coordination des 

parcours de soins des enfants diagnostiqués avec des troubles neurodéveloppementaux, tels que les 

TSAF. 
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4.1.4. État des lieux : Discussion  

La revue de la littérature montre que les interventions des médecins généralistes dans la prise en 

soin des patients atteints de TSAF sont multiples et se retrouvent à tous les niveaux : prévention, 

identification, diagnostic, suivi, éducation et rôle de coordinateur pour les patients, leurs familles, 

les femmes enceintes et leurs partenaires. Le médecin généraliste, s’il reste l’interlocuteur principal 

devrait être mieux formé à la fois sur le TSAF et sur les réseaux de soins pour optimiser la prise en 

soin complexe de cette pathologie. 

A La Réunion, compte tenu du contexte régional autour de la consommation d’alcool, des 

grossesses précoces, de la consommation d’alcool pendant la grossesse, de l’ignorance de leur 

statut de début de grossesse, les actions à privilégier semblent être les actions de prévention et de 

repérage. Les actions de diagnostic sembleraient nécessiter une équipe pluridisciplinaire de même 

que pour la prise en soin.  

La réalité de terrain confirme les difficultés et contraintes pour les médecins généralistes à pouvoir 

jouer pleinement leur rôle dans le cadre du TSAF, tant dans la prévention que dans le repérage et 

les actions à mener. 

Les médecins généralistes interviewés exprimaient des difficultés dans l’abord de l’alcool en 

consultation et particulièrement auprès des femmes. Ils manquent de formation sur les TSAF. 

Certaines injonctions paradoxales entre la prévention de la consommation de l’alcool et les 

campagnes publicitaires, la fiscalité faible sur certains alcools à La Réunion mettaient en difficulté 

les médecins généralistes. Les symptômes non pathognomoniques des TSAF et les outils de 

diagnostic étaient considérés comme ambigus. 

La longueur des consultations étaient également un obstacle de même que la difficulté de faire 

entrer une personne suspecte de TSAF dans un parcours de diagnostic et de prise en soin avec une 

équipe pluridisciplinaire.  

 

La priorité à la promotion et à la formation au repérage de la consommation d’alcool et au repérage 

des troubles neurodéveloppementaux, dans le but d’améliorer l'identification et la coordination des 
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parcours de soins des enfants diagnostiqués avec des troubles neurodéveloppementaux, tels que les 

TSAF semblaient primordial du point de vue des médecins généralistes interviewés.  

L’objectif de réduction de l’incidence des TSAF par des actions de prévention et de repérage, via 

les médecins généralistes nécessite de renforcer la connaissance sur les troubles et les parcours de 

soins. Pour ce faire il convient de proposer des actions concrètes et réalistes, adaptées à la réalité 

de terrain de la pratique du MG à La Réunion.  

 

4.2. Définir les actions de prévention et de repérage de TSAF à La Réunion   

4.2.1. Introduction  

Cette deuxième étape de la recherche action a consisté à l’élaboration des actions. Pour ce faire, 

une méthode de consensus a été choisie. 

Les différentes actions identifiées lors de la revue narrative étaient des actions qui avaient fait 

l’objet d’une évaluation scientifique et de publication. Cela constituait une première base d’actions 

à soumettre à un processus de consensus. 

D’autres actions de terrain existaient mais elles avaient fait l’objet soit d’une évaluation informelle 

soit n’avaient pas encore été effectuées. Pour accéder à ces actions, nous avons sollicité des acteurs 

de terrain impliqués au cœur de la problématique des TSAF. 

L’ensemble de ces actions a été colligé, puis présenté à des experts de terrain afin d’identifier les 

actions qui faisaient consensus auprès du panel d’experts. 

 

4.2.2. Objectif et méthode  

L’objectif était d’élaborer un consensus d’actions de prévention et de repérage de TSAF en 

médecine générale applicables à La Réunion.  

La méthode Delphi a été choisie pour mener cette étude qualitative de consensus. Cette méthode 

permet de questionner des experts de la situation étudiée. Des médecins généralistes, des 

professionnels de santé, travaillant autour de la prise en soin des patients atteints de TSAF : les 

gynécologues, les pédiatres, addictologue, sage-femme, professeure des écoles en ULISS, 

neuropsychologue, puéricultrice, généticien et parents et représentants d’association ont constitué 
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le panel d’experts. Cette qualification d’expert est liée à leur profession et à leur pertinence 

professionnelle sur le sujet. 

  

Elle a consisté en une recherche de consensus à partir des actions identifiées au chapitre précédent.  

L’étude a été finalisée en 2023, faisant l’objet d’une thèse d’exercice de médecine générale dont 

j’étais le directeur, accompagné du Dr Michel Spodenkiewicz en tant que codirecteur.  

La direction de thèse a consisté à accompagner Alice Pouilley-Bax dans la construction de son 

travail aussi bien dans son élaboration, à commencer par la question de recherche, que dans sa 

réalisation. J’ai assuré avec le Dr Michel Spodenkiewicz, la supervision de l’analyse des données 

et des résultats, ainsi que la valorisation sous forme d’article scientifique. 

 

4.2.3. Article 4  

Ce travail a fait l’objet d’une publication dans la revue Frontiers in Medicine Family and Primary 

Care. L’article a été accepté le 8 janvier 2024 et publié le 05 février 2024. À partir d’un premier 

draft de l’article écrit par Alice Pouilley-Bax pour sa thèse d’exercice, ma contribution à cet article 

a consisté à reprendre l’ensemble du manuscrit de l’article, pour en proposer une version répondant 

aux recommandations des auteurs de la revue visée et en assurer la soumission et le suivi. (Leruste 

S, Pouilley-Bax A, Doray B, Maillard T, Monin F, Loubaresse C, Marimoutou C and 

Spodenkiewicz M. Actions to prevent and identify fetal alcohol spectrum disorders to be 

implemented in general practice: a consensus. Front. Med. 2024; 11:1278973. doi: 

10.3389/fmed.2024.1278973). 

L’article est résumé dans l’encadré ci-dessous et présenté dans son intégralité page 99 à 107.  

 

Introduction : L'exposition à l'alcool fœtal est la cause évitable la plus fréquente de déficience 

intellectuelle non génétique. Le syndrome d'alcoolisation fœtale (SAF) se caractérise par un retard 

mental et des traits faciaux particuliers. Il touche 0,1 % des naissances vivantes, soit environ 800 

cas par an en France. Les troubles causés par l'alcoolisation fœtale (TSAF) sont dix fois plus 

fréquents que le SAF, avec environ 8 000 cas par an, et sont associés à une inadaptation 

comportementale et sociale chez les enfants et les adultes, ainsi qu'à diverses malformations. Les 
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médecins généralistes jouent un rôle clé dans la prévention et l'identification des TSAF par leur 

implication dans le suivi de la grossesse et de l'enfant.  

La méthode : Étude qualitative utilisant la méthode Delphi. Les items ont été élaborés à partir de 

la littérature et d'entretiens semi-structurés avec des professionnels de terrain et des institutions de 

santé. Un panel d'experts multiprofessionnels, principalement des médecins généralistes, a été 

recruté. 

Résultats : Vingt-quatre actions initiales ont été soumises aux experts. A l'issue du premier tour, 8 

actions ont fait l'objet d'un consensus et 6 ont été reformulées pour le second tour. A l'issue du 

second tour, 3 actions ont fait l'objet d'un consensus, soit un total de 11 actions consensuelles. 

Quatre de ces actions semblent particulièrement pertinentes pour une mise en œuvre rapide, à 

savoir la proposition systématique de consultations pré-conceptionnelles pour les femmes ayant un 

projet de grossesse, l'identification systématique des facteurs environnementaux lors du suivi de 

l'enfant, la diffusion systématique d'informations sur l'exposition à l'alcool fœtal en période pré-

conceptionnelle ou en début de grossesse, et la création d’une brochure destinée aux médecins 

généralistes sur le repérage des enfants atteints de SAF ou de TSAF et contenant les coordonnées 

des associations concernées par la prise en soin des patients atteints de TSAF.  

Conclusion : La prévention et l'identification des TSAF peuvent être améliorées grâce à des 

formations courtes et générales destinées aux médecins généralistes. Le dépistage précoce de TSAF 

est crucial pour les enfants et devrait être maintenu tout au long de leur suivi. Cette étude pourrait 

être utilisée pour la communication et la diffusion d'informations basées sur le consensus obtenu. 
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4.2.4. Résultat principal 

Le recrutement d’un panel d’experts pluridisciplinaires, dont la majorité était des médecins 

généralistes a été effectué dans le même temps que l’élaboration de la liste des actions de 

prévention et de repérage TSAF. Cette liste d’actions élaborée à partir de la revue de littérature et 

d’entretiens semi dirigés avec des professionnels de terrain, médecins, généralistes, addictologue 

et représentant de l’association.  

Chaque expert recevait indépendamment la liste des 24 actions. Ils ont pu noter sur une échelle de 

Likert allant de 1 à 9 et commenter chaque action. Le calcul de la médiane et du degré de 

convergence ont été calculés pour chaque action. 

Après deux tours de ronde Delphi, 11 actions de prévention et de repérage des troubles du spectre 

de l’alcoolisation fœtale ont fait consensus auprès du panel de 26 experts pluriprofessionnels. Ces 

11 actions ont pour vocation à être mises en place au sein du territoire réunionnais dans la 

perspective d’une amélioration de la prévention et du repérage des TSAF en médecine générale. 

Voici la liste de ces actions ci-dessous.  

 

1. Recommander systématiquement une consultation avant la conception chez les jeunes 

femmes ayant un désir de grossesse. 

2. Établir des équipes multidisciplinaires comprenant des professionnels de la santé, de la 

psychologie et des services sociaux, dédiées à l'accompagnement des femmes enceintes 

consommant de l'alcool. 

3. Concevoir des formations TSAF à destination des médecins généralistes dans le cadre des 

formations sur les Troubles du neurodéveloppement (TND). 

4. Repérer systématiquement les facteurs environnementaux durant le suivi de l’enfant. 

5. Créer un accès prioritaire pour les médecins généralistes vers des structures adaptées aux 

femmes enceintes avec addiction à l’alcool  

6. Au cours de la prescription d’acide folique en pré-conceptionnel ou en début de grossesse, 

donner un document d’information sur l’alcoolisation fœtale 

7. Distribuer aux médecins généralistes un document sur le repérage des enfants atteints de 

SAF ou de TSAF avec les coordonnées des associations 
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8. Concevoir des formations sur le TSAF dans le cadre du Développement professionnel continu 

(DPC) des médecins généralistes 

9. Utiliser le carnet de santé de l’enfant comme outil d’aide au dépistage précoce des troubles du 

neuro-développement dont les TSAF.  

10. Rechercher la consommation de toxiques à multiples reprises au cours du suivi de grossesse et 

pas uniquement au cours de la consultation 

11. Transmettre le compte-rendu de l’entretien du 4ème mois avec l’accord de la patiente (courrier 

ou courriel par messagerie sécurisée) 

 

Une fois établie la liste des actions faisant consensus pour la médecine générale, restait à prioriser 

leur mise en œuvre. 

 

4.3. Mise en place des actions  

Parmi les actions faisant consensus, deux critères ont permis de choisir celles qui feraient l’objet 

d’une mise en place immédiate : l’accessibilité et la faisabilité en termes de moyens. 

Au total, quatre actions ont été choisies, notamment parce qu’elles ne requéraient que peu de 

moyens, financiers en particulier. Chacune de ces actions et leur moyen de mise en œuvre sont 

détaillées dans les sous-chapitres suivants et référencées par leur numéro dans la liste des actions 

consensuelles précitées. 

Il est bien évident que les sept autres actions pourront faire l’objet d’une mise en place ultérieure. 

Mais cela nécessiterait d’établir un protocole de recherche avec sollicitation de moyens. 

 

4.3.1. Action N° 1 : La consultation pré-conceptionnelle 

La première action sera de recommander systématiquement une consultation avant la conception 

chez les jeunes femmes ayant un désir de grossesse. Avant de mettre en place cette action, il nous 

a semblé nécessaire de vérifier l’acceptabilité et la faisabilité de la consultation pré-conceptionnelle 

par une étude qualitative utilisant une approche par théorisation ancrée, selon les lignes directrices 

COREQ. 
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Cette étude de faisabilité est en place auprès des trois populations de professionnels de santé 

concernées : les couples en âge de procréer, les médecins généralistes et les sages-femmes. Cette 

étude se fait au travers du travail de plusieurs thèses d’exercice par Sabine Ardilouze, Marine 

Auvray et Claire Meissonnier sous ma direction et celle du Dr Coralie Loubaresse.  

 

4.3.2. Action N° 3 : Concevoir des formations TSAF à destination des médecins 

généralistes dans le cadre des formations sur les Troubles du neurodéveloppement 

(TND).  

Afin d’intégrer l’enseignement des TSAF dans le cadre de la formation des médecins généralistes 

sur les Troubles du neuro-développement (TND), la première question de recherche est de répondre 

à quelles sont les attentes, les besoins et les objectifs des internes de médecine générale, des experts 

et des médecins généralistes concernant la formation au repérage des TND en médecine générale ? 

 

Cette question représente l’objectif du travail de thèses d’exercice de Barbara Cloutet sous la 

direction du Dr Coralie Loubaresse et moi-même.  

Pour y répondre, une méthode mixte qualitative par approche par théorisation ancrée et par 

méthode de consensus par la ronde Delphi a été mise en place. Les populations cibles étaient les 

étudiants inscrits à l’Université de La Réunion pour l’année 2023-2024, les experts des troubles du 

neurodéveloppement à La Réunion et les médecins généralistes impliqués dans l’enseignement du 

DES de médecine générale.  

 

4.3.3. Action N° 6 : Au cours de la prescription d’acide folique en pré-conceptionnel ou 

en début de grossesse, donner un document d’information sur l’alcoolisation fœtale.  

La troisième action sera la délivrance d’un document d’information sur l’alcoolisation fœtale 

systématiquement lors de la prescription d’acide folique en pré-conceptionnel ou en début de 

grossesse par les médecins généralistes auprès des femmes en âge de procréer.  

L’élaboration du document d’information sera effectuée à partir des données de la littérature 

complété par des entretiens avec les personnes du centre ressources TSAF et des médecins 
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généralistes. Ce document d’information sera proposé à un échantillon représentatif de MG. Ces 

MG distribueront le document d’information auprès du public cible.  

L’objectif est de tester l’efficacité perçue du document d’information auprès des femmes en âge de 

procréer.  

Ce travail est réalisé dans le cadre de thèses d’exercice par Lou Pardessus sous la direction du Dr 

Coralie Loubaresse et moi-même.  

 

4.3.4. Action N° 7 : distribuer aux médecins généralistes un document sur le repérage des 

enfants atteints de SAF ou de TSAF avec les coordonnées des associations. 

La quatrième action sera de distribuer un document d’information pour les médecins généralistes 

sur le repérage des enfants atteints de SAF ou de TSAF. Cette plaquette a été élaborée par le 

COREADD Nouvelle-Aquitaine. Elle sera personnalisée avec les coordonnées des ressources 

régionales et locales concernant la prise en soin des patients atteints de SAF ou de TSAF. 

Ce travail est réalisé dans le cadre d’une thèse d’exercice par Coline Emerit sous la direction du Dr 

Coralie Loubaresse et moi-même.  

Les objectifs principaux étaient de définir l’acceptabilité des médecins généralistes de l’utilisation 

de la brochure d’information au repérage des TSAF et d’en mesurer la satisfaction. Une méthode 

séquentielle a été mise en place comprenant une étude observationnelle, descriptive, transversale 

complétée par une étude qualitative avec une approche par théorisation ancrée. 

 

4.4. Évaluation des actions 

Dans la construction de la mise en place des actions, l’évaluation de ces actions a été incluse et 

décrite dans la partie précédente.  Les évaluations des actions de prévention et de repérage choisies 

parmi les 11 actions qui ont fait consensus seront menées conjointement à leur mise en place. 

Ces évaluations sont complexes à mettre en place puisqu’elles s’intéressent à la prévention dont 

les résultats en termes d’indicateurs de santé publique sont souvent décalés par rapport à la mise 

en place de l’action de prévention.  
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Quels outils et quelles combinaisons d’outils d’évaluation sont à mettre en place pour rendre 

compte de l’efficacité des actions de prévention et de repérage en médecine générale. La question 

est vaste. 

 

Concernant la mise en place d’une consultation pré-conceptionnelle, l’idée initiale était d’aller pas 

à pas en commençant par une étude de faisabilité et d’acceptabilité par une exploration qualitative 

par théorisation ancrée auprès des différents acteurs professionnels de santé. Dans un second temps, 

cette exploration pourrait être élargie aux acteurs du médico-social et de la société civile comme 

l’ARS et l’Assurance maladie. 

Suite aux résultats de cette exploration, une étude pilote en lien avec l’assurance-maladie qui 

assurerait le financement de cette consultation pré-conceptionnelle pourrait être mise en œuvre afin 

de déterminer l’efficacité de cette consultation. 

 

Concernant l’action numéro trois, l’intégration des troubles de développement dans le 

développement professionnel continu ou en formation médicale initiale pourrait être évaluée par 

un essai randomisé en grappe ou par un suivi de cohorte des acteurs formés. 

 

Profiter de la prescription d’acide folique en pré-conceptionnel ou en début de grossesse pour 

donner un document d’information sur l’alcoolisation fœtale pourrait être évaluée par une étude 

décrivant les connaissances, les attitudes et les pratiques des médecins généralistes sur la 

distribution du document d’information d’une part, et d’autre part des couples en âge de procréer 

par rapport à leur consommation d’alcool en pré-conceptionnel et au cours de la grossesse pour la 

femme. 

 

Il en serait de même pour l’action numéro 7 à propos de la distribution aux médecins généralistes 

d’un document sur le repérage des enfants atteints de SAF ou de TSAF en précisant les coordonnées 

des ressources. L’étude de l’activité des associations et du Centre ressources suite à la diffusion de 

ces plaquettes pourrait permettre le suivi de l’impact de l’usage de la plaquette par les médecins ; 



 

   
 

 111 

des études d’évaluation, de satisfaction ou de connaissances pourraient également compléter la 

première évaluation d’acceptabilité et satisfaction.  

 

4.5. Retour vers les participants et vers la communauté des soignants  

Sur l’état des lieux, un premier retour est programmé dès la publication des articles par la diffusion 

de ceux-ci aux acteurs de la prévention et du repérage des TSAF en médecine générale et également 

aux acteurs de soins primaires comme les sages-femmes et les pédiatres ambulatoires. 

La communication des résultats des deux premières étapes a fait l’objet de plusieurs 

communications en congrès nationaux et internationaux. (Cf section 11. Valorisation des travaux 

TSAF) permettant un retour vers les pairs. 

 

Les résultats de la recherche de consensus par la méthode Delphi ont été transmis au panel d’experts 

constitué de médecins généralistes, de pédiatres, de sages-femmes, professeurs des écoles en ULIS, 

neuropsychologues en centre ressource, gynécologues, addictologues, puéricultrices, généticiens, 

parents d’enfants atteints de SAF et représentants d’associations. 

 

5. Discussion  

5.1. Discussion générale 

5.1.1. Résultats principaux et comparaison avec la littérature 

Les résultats de la revue de littérature s’accordaient sur le fait que les rôles du médecin généraliste 

dans la prévention et le repérage des TSAF étaient multiples et s’intéressaient à plusieurs 

populations cibles. Le médecin généraliste accomplit quatre rôles auprès des adolescents, des 

couples en âge de procréer et des femmes enceintes ainsi que de leur entourage : la prévention vis-

à-vis de l’alcool, le repérage des comportements à risque, le diagnostic et la prise en soin d’un 

trouble de l’usage de l’alcool. 

Le médecin généraliste accomplit un rôle aussi auprès du nouveau-né, de l’enfant, de l’adolescent, 

sans oublier l’adulte au travers du repérage des troubles du neurodéveloppement, l’initiation et 
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l’orientation vers le diagnostic pluridisciplinaire, la coordination des soins, de la prise en soin de 

la personne atteinte d’un trouble du neurodéveloppement ainsi que la recherche de comorbidité. 

Nous vous proposons de discuter les résultats principaux au regard des cinq fonctions du MG (67) :  

● Le premier recours,  

● L’approche globale,  

● La continuité des soins,  

● La coordination des soins  

● L’action de santé publique.  

 

5.1.1.1. Le premier recours 

Les médecins généralistes : « Ce sont des médecins personnels, principalement responsables de la 

fourniture de soins complets et continus à toute personne cherchant des soins médicaux, 

indépendamment de son âge, de son sexe et de sa maladie. Ils soignent les individus dans le 

contexte de leur famille, de leur communauté, de leur culture et de la santé intégrée de la planète, 

en respectant toujours l'autonomie de leurs patients » (67). 

L’étude qualitative portant sur la compréhension des freins et motivations à la prévention des TSAF 

en médecine générale a révélé le rôle central du médecin généraliste dans cette problématique, mais 

aussi leurs difficultés. 

 

Le repérage  

Les médecins généralistes exprimaient leur scepticisme quant à l’efficacité des traitements estimant 

que les troubles étant irréversibles, l’intérêt de les repérer était moindre. Par contre, ils étaient 

confiants dans leur rôle de repérer les troubles du développement, quelle que soit l’origine. 

 

Les imprécisions nosologiques  

Les participants à l’étude soulignaient le manque de précisions terminologiques et les effets 

néfastes de l’absence de consensus dans les classifications (85). Le DSM-V propose : « Trouble 

neurocomportemental associé à l'exposition prénatale à l'alcool (ND-PAE) » (86). La CIM-10 

utilise le code Q86.0 : "SAF (dysmorphie)" sans plus de précision (87). 
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La grande variabilité des symptômes  

Les professionnels de la santé ont des difficultés à identifier les TSAF en raison de la grande variété 

de symptômes, du manque d'outils de diagnostic standardisés et du peu de temps disponible pour 

la consultation (88-91). Ce manque de clarté de la nosographie et des classifications associés à une 

hétérogénéité des manifestations cliniques contribuent à entraver ce qui est propre au TSAF par 

rapport à d’autres formes de TND. Il en est de même pour les difficultés développementales (92). 

 

Les méthodes de repérage  

Une étude comparant 5 méthodes de diagnostic a conclu qu'aucune n'était meilleure que les autres 

pour diagnostiquer les TSAF par rapport à d'autres troubles du neurodéveloppement, mais aussi 

entre FAS, ARND et ARBD (90). Il serait intéressant de créer une méthode de diagnostic 

standardisée pour disposer d'une référence unique. 

 

Et les adultes…  

Les médecins généralistes de cette étude ont rarement mentionné les adultes atteints de TSAF et 

ont plus souvent parlé de l'identification dans la population pédiatrique, ce qui suggère que la 

prévalence des TSAF diagnostiquée est sous-estimée (93, 94).  

 

Les TSAF augmentent le risque d’incapacités secondaires tels que des problèmes de santé mentale, 

difficultés dans la scolarité, le chômage, des démêlés avec la justice, des comportements sexuels 

inappropriés, des addictions, etc. Même si la prise en soin est moins efficace car retardée, un 

diagnostic de TSAF posé à l'âge adulte permettrait d'obtenir des aides (humaines, financières, 

juridiques, etc.), d'améliorer la qualité de vie et, par conséquent, le pronostic (95). Il serait 

important de sensibiliser les médecins généralistes à l'importance du dépistage des TSAF, y 

compris à l'âge adulte. 

 

Le rôle du MG dans le repérage et l’orientation des TND  
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Les médecins généralistes ont convenu que leur rôle était plus important dans l'identification et 

l'orientation des enfants atteints des TND en général que dans le TSAF lui-même. En fait, ils ont 

objecté que les TSAF étaient difficiles à diagnostiquer en pratique pour diverses raisons déjà 

évoquées : contraintes de temps, connaissances ou nécessité d'une équipe pluridisciplinaire. De 

rares médecins généralistes se sentent en confiance pour reconnaître et orienter les enfants atteints 

de TSAF (96). Les 20 examens obligatoires de l'enfant intégralement remboursés par l'assurance 

maladie et l'utilisation du carnet de santé pourraient être une aide à l'identification du retard 

d'acquisition. 

 

La prévention  

La prévention s’exerçait tant auprès d’un public féminin que masculin, notamment en ciblant ceux 

en âge de procréer ainsi que les femmes enceintes au cours du premier trimestre. Cela est d’autant 

plus important que la plupart des grossesses sont découvertes après six semaines 

d’aménorrhée (97). Un point d’attention est également nécessaire chez les femmes ayant déjà eu 

un enfant atteint d’un TSAF (98-100).  

L’entretien motivationnel sur la consommation de l’alcool et la contraception aux femmes en âge 

de procréer et le repérage précoce et l’intervention brève (RPIB) sont des outils pertinents pour 

aborder les comportements à risque et les usages de la consommation de substances psychoactives 

(101). Ils ont fait leur preuve de leur efficacité dans la prévention des TSAF. 

 

La prévention en pré-conceptionnel reste un enjeu majeur (102). Une étude australienne a révélé 

que les professionnels de la santé ne prévenaient pas systématiquement des dangers de la 

consommation d'alcool pendant la grossesse parce qu'ils pensaient que les femmes enceintes 

connaissaient les effets nocifs de l'alcool sur le fœtus et qu'elles avaient arrêté de boire en 

conséquence (89). Ceci est cohérent avec nos résultats.  

 

Le temps consacré à la prévention dans les consultations des médecins généralistes français reste 

faible par rapport au temps consacré aux soins curatifs. Les résultats de l'étude Pelletier-Fleury N 

et Al suggèrent que 50 % des médecins généralistes rapportent peu ou pas d'activité de prévention 
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primaire dans près de 75 % de leurs consultations quotidiennes (2). Le temps moyen de 

consultation d'un médecin généraliste français est de 17 minutes (103). Cette durée n'est pas 

optimale pour l'identification des TSAF chez les nourrissons, les enfants et les adolescents. Ce 

manque de temps à consacrer à la prévention a été souligné par les médecins interviewés pour l’état 

des lieux. 

 

5.1.1.2. L’approche globale  

Le médecin généraliste « s'intéresse aux personnes et à leurs problèmes dans le contexte de leur 

vie, et non à une pathologie impersonnelle ou à des "cas". Le point de départ du processus est le 

patient. Il est tout aussi important de comprendre comment le patient fait face à sa maladie et 

comment il la perçoit que de s'attaquer au processus pathologique lui-même. Le dénominateur 

commun est la personne avec ses croyances, ses peurs, ses attentes et ses besoins. » (67).  

Par sa vision globale et son approche centrée patient, le médecin généraliste peut construire et 

renforcer une relation médecin-patient pour améliorer l’alliance thérapeutique, à commencer par la 

confiance nécessaire pour explorer sans jugement la consommation d’alcool (98). 

 

Il n’en reste pas moins que le médecin généraliste éprouvait des difficultés à explorer et à gérer la 

consommation d’alcool, en particulier chez les femmes (104). La consommation des femmes reste 

régulièrement stigmatisée (84). Il s'agit d'un cercle vicieux : moins les médecins sont formés et 

sensibilisés à l’abord de la consommation d’alcool et au repérage des TSAF, moins ils sont 

susceptibles de repérer les comportements à risque et d’identifier précocement un enfant atteint de 

TSAF. Moins ils repèrent les comportements à risques et moins ils identifient les enfants atteints 

de TSAF, moins ils ressentent l'importance d'une prévention systématique en ambulatoire.  

L’étude sur le repérage a confirmé également le tabou du médecin généraliste à explorer la 

consommation d’alcool en particulier celle des femmes. Les étudiants du DES de médecine 

générale en fin de cursus font part de la même difficulté (105).  

  

La formation en contexte de soins et l’utilisation de la simulation permettraient de renforcer la 

formation au sujet de la prise en soin des TSAF (106). Cette formation pourrait s’appuyer sur les 
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supports construits par le Centre de contrôle de prévention du CDC aux États-Unis 

(https://www.cdc.gov/ncbddd/fasd/index.html) après adaptation culturelle au contexte réunionnais. 

Le centre de simulation chargé de la formation des étudiants, en développement à La Réunion, est 

un outil utile dans ce contexte. 

 

5.1.1.3. La continuité des soins  

« Le médecin généraliste est responsable de la continuité des soins dans le temps en fonction des 

besoins du patient. L'approche de la médecine générale doit être constante de la naissance (et 

parfois avant) à la mort (et parfois après). Elle assure la continuité des soins en suivant les patients 

tout au long de leur vie. Le dossier médical est la preuve explicite de cette constance. Il est la 

mémoire objective des consultations, mais n'est qu'une partie de l'histoire commune médecin-

patient. Les médecins de famille prodiguent des soins sur des périodes importantes de la vie de 

leurs patients, à travers de nombreux épisodes de maladie. Ils sont également chargés de veiller à 

ce que les soins de santé soient dispensés 24 heures sur 24, en coordonnant ces soins lorsqu'ils ne 

sont pas en mesure de les dispenser personnellement. » (67). 

Le repérage de la consommation à risque d’alcool n’est qu’une étape dans la prise en soin du couple 

en âge de procréer. Il concerne autant la mère que le père. Il constitue un des éléments de la prise 

en soin par le médecin généraliste dans une vision globale du couple et de la grossesse. Le repérage 

précoce a pour effet de minimiser les conséquences pour l’enfant (107-110).  

Quatre outils sont disponibles pour mesurer la consommation d’alcool à risque : L’AUDIT, le 

CRAFFT, le T-ACE et le TWEAK.  

Durant son entretien, le médecin généraliste, recueille les informations relatives à l’histoire 

personnelle et familiale de la femme et du père de l’enfant et leur mode de vie. Ces éléments de 

contextualisation permettent de faciliter l’abord de la consommation d’alcool par l’usage des tests. 

Il est nécessaire d’adapter ces outils aux pratiques des médecins généralistes (27,108). Chaque 

médecin généraliste, doit s’approprier, le ou les tests qu’ils utilisent par des formations spécifiques.  

L’éducation thérapeutique du patient est indispensable pour prévenir par exemple « le binge 

drinking » chez les jeunes (97), ce mode de consommation étant le plus fréquent chez les femmes 

https://www.cdc.gov/ncbddd/fasd/index.html
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jeunes. La sensibilisation des familles est nécessaire sur la consommation des adolescents, (98) et 

la prise en soin du patient atteint de TSAF (107).  

A La Réunion, il n’existe pas de centre de référence du trouble des apprentissages et du langage. 

L’orientation se fait principalement par les CMPEA. Bien que les pédopsychiatres, les pédiatres et 

les généticiens fassent les diagnostics de TSAF, le diagnostic pluridisciplinaire s’effectue en CMPP 

ainsi qu’au Centre Diagnostic ETCAF du CHU de La Réunion (sites Nord et Sud). Ces centres 

viennent en appui au médecin généraliste qui coordonne le parcours de la personne atteinte d’un 

TSAF avec ces structures. 

 

5.1.1.4. La coordination des soins  

Le médecin généraliste « utilise efficacement les ressources des soins de santé en coordonnant les 

soins, en travaillant avec d'autres professionnels dans le cadre des soins primaires et en gérant 

l'interaction avec d'autres spécialités jouant un rôle de défenseur des intérêts du patient lorsque 

cela est nécessaire… » (67). 

La coordination des soins et l’approche centrée patient du médecin généraliste permettent une prise 

en soin globale et continue des femmes et des hommes et des personnes atteintes de TSAF. Le 

manque de connaissance des MG sur les professionnels de soins de santé locaux spécialisés dans 

l'orientation des patients diagnostiqués avec le TSAF a été signalé dans la présente étude ainsi que 

dans des études antérieures (27, 88). Pour La Réunion, il a fait l’objet d’une enquête en 2019 auprès 

des professionnels de santé et des autorités sanitaires. Les résultats ont fait émerger la préconisation 

de passer d’une approche verticale ciblée sur une problématique à une approche transversale où 

« les dispositifs doivent être créés pour et avec le public », en priorisant le décloisonnement entre 

les acteurs du soin, du médico-social (dont l’addictologie) et le secteur social (19). 

Les médecins généralistes de La Réunion pouvaient s'adresser à la Plateforme de Coordination et 

d'Orientation des Troubles du Neurodéveloppement (PCO) (111) au Centre de Ressources ETCAF 

(112) ou à des associations spécialisées pour l'orientation de leurs patients, mais ils n'en 

connaissaient pas l'existence. C’est ici qu’intervient tout l’intérêt de l’action visant à mettre à 

disposition des MG de La Réunion une plaquette d’aide au diagnostic listant les associations et 

lieux spécialisés. 
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5.1.1.5. L’action en santé publique  

Le médecin généraliste « promeut la santé et le bien-être des patients et des écosystèmes dans 

lesquels ils vivent par des interventions appropriées et efficaces. Les interventions doivent être 

appropriées, efficaces et fondées sur des preuves solides chaque fois que possible. Une intervention 

qui n'est pas nécessaire peut causer des dommages et gaspiller des ressources précieuses en 

matière de soins de santé. Les interventions doivent prendre en compte le bien-être non seulement 

des individus, mais aussi des composants vivants (flore et faune) et non vivants (climat, air, eau, 

sol/terre, nourriture, etc.) des écosystèmes environnants. » (67). 

Une limite de l’action des médecins généralistes est que le nombre de médecins généralistes suivant 

les femmes enceintes diminue alors que celui des sages-femmes augmente, le gynécologue restant 

le premier interlocuteur. En conséquence, il serait souhaitable d’élargir les campagnes 

d’information et de formation auprès de tous les professionnels de santé attachés aux couples et à 

la femme enceinte. 

La campagne « zéro alcool » a démontré son efficacité dans la prise de conscience des 

femmes (113) même s’il reste un discours ambivalent sur la consommation occasionnelle (114).  

Il existe également une ambivalence du gouvernement face au lobby de l’alcool et à la promotion 

de celui-ci à La Réunion qui reste important avec une fiscalité avantageuse (115). Des mesures de 

santé publique sortant de la sphère médicale pourraient s’avérer indispensables. 

 

Les médecins généralistes ont trouvé difficile d'aborder le comportement addictif des femmes et 

ont eu du mal à les orienter vers des services de soutien appropriés. Néanmoins, les médecins 

généralistes ont reconnu l'existence de questionnaires validés pour aider au diagnostic de la 

consommation pathologique d'alcool, qu'ils ont utilisé lors des consultations pour faciliter le 

processus d'évaluation, tels que AUDIT, T-ACE, TWEAK, CAGE, etc. (62, 63).  

 

L’élaboration des actions et la recherche de consensus a permis d’établir un consensus sur 11 

actions. La mise en place de quatre actions est programmée.  
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La consultation pré-conceptionnelle est non obligatoire depuis 2007, date de la suppression de la 

consultation prénuptiale. Les recommandations de la HAS en 2009 incitent fortement les 

professionnels de santé à proposer cette consultation pré-conceptionnelle (115). Seules 15 % des 

femmes en auraient bénéficié. Il s’agissait principalement de femmes primipares et issues d’un 

niveau socio-économique élevé (102).  

 

La deuxième action était l’identification systématique des facteurs d’environnement au cours du 

suivi de l’enfant démontrés comme utiles et importants (3,116).  

 

La troisième action était la diffusion d’une documentation d’information sur l’effet de l’exposition 

à l’alcoolisation fœtale, lors de la prescription d’acide folique. En Nouvelle Aquitaine, une étude 

de faisabilité a été réalisée (117). L’acceptabilité était de 100 % chez les 37 % des femmes ayant 

reçu le document. Seules 34 % des femmes ont dit avoir discuté d’alcool avec le professionnel de 

santé suite à cette distribution. 

 

La quatrième action choisie était la diffusion aux médecins généralistes d’un document sur le 

repérage des enfants atteints de SAF ou de TSAF en précisant les coordonnées des ressources. Ce 

choix se basaient sur nos propres résultats mais est cohérent avec des études françaises antérieures. 

En 2021, une enquête menée par l’association SAF France a interrogé 302 médecins généralistes 

français, seuls 24 % d’entre eux déclaraient avoir des connaissances précises sur les TSAF et 33 % 

déclaraient ne pas parvenir systématiquement à explorer la consommation d’alcool pendant la 

grossesse. 

 

5.1.2. La recherche action : rôle de modèle et modèle de rôle ? 

Cette recherche action a été élaborée et développée avec l’aide de la directrice de thèse, la 

Professeure Catherine Marimoutou et le co-directeur Michel Spodenkiewicz en 2020. Le travail a 

commencé par une revue de littérature, complétée en 2021 par deux études exploratoires sur la 

prévention et le repérage des TSAF en médecine générale. Le travail s’est poursuivi en 2023 par 

l’élaboration des actions de prévention et de repérage des TSAF en médecine générale en utilisant 
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une approche par consensus par méthode Delphi. Cette recherche action continue actuellement par 

la mise en place de 4 des 11 actions qui ont fait consensus et des éléments qui permettront leur 

évaluation. Elles feront l’objet d’études en 2024 et 2025.  

 

Par ses fonctions et ses compétences, le médecin généraliste en accord avec les 10 principes de la 

médecine générale et le référentiel métier compétences, aborde la problématique de la prévention 

et du repérage des TSAF avec une vision globale holistique. Cette vision englobe la sensibilisation 

et la prévention de l’usage de l’alcool chez les couples en âge de procréer. Le médecin généraliste 

agit pour repérer ces troubles de l’usage de l’alcool, pour en faire le diagnostic et de les prendre en 

soin de façon coordonnée avec les autres acteurs de la prise en soin des troubles de l’usage de 

l’alcool. 

 

Le médecin généraliste fait de même auprès des nourrissons, des enfants, des adolescents et même 

des adultes concernant le repérage de dépistage et sa participation au diagnostic multidisciplinaire 

des TSAF et de leur prise en soin aux différents âges de la vie de la personne atteinte. Il a également 

en soin le repérage, le diagnostic et la prise en soin des comorbidités liées au TSAF, ainsi que la 

prévention et le repérage des conséquences directes et indirectes auprès de la fratrie et de 

l’entourage des familles dont un membre est atteint de TSAF. En tenant compte de 

l’environnement, le médecin généraliste peut agir par des actions auprès des centres communaux 

d’actions sociales ou d’autres acteurs. 

 

La modélisation en figure 10 permet d’illustrer les rôles et les fonctions du médecin généraliste 

autour des personnes à risque de transmettre ou atteinte de TSAF. 
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Figure 11 : Modélisation des rôles et fonctions du médecin généraliste et TSAF 

 

La recherche action comme modèle d’intervention adapté à la MG  

La recherche action est un processus dynamique et continu qui permet de progresser régulièrement 

dans l’exploration et la compréhension de ce phénomène complexe que sont la prévention et le 

repérage des TSAF en médecine générale aboutissant à la mise en place d’actions capables de 

modifier la prise en soin des personnes. Cette présente recherche a permis par ses premiers résultats 

d’avoir les éléments qui permettront de décrire les différentes trajectoires de vie des personnes à 

risque ou atteintes de TSAF et de définir ou d’enrichir des parcours de santé adoptant une prise en 

soin globale autour de cette problématique, que sont les TSAF.  

 

La modélisation de la recherche action en figure 11 permet de comprendre les processus inhérents 

à cette recherche action.  
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Figure 12 : Modélisation de la recherche action Trouble du spectre de l’alcoolisation fœtale (TSAF) 

 

Cette recherche action paraît être un modèle d’intervention de santé publique visant l’analyse de la 

compréhension de l’action des médecins généralistes à favoriser la prévention et repérage des 

troubles du neurodéveloppement (TND) en médecine générale. La prévention et le repérage des 

TSAF en médecine générale apparaissent comme un modèle pour la prévention des TND à mettre 

en œuvre en médecine générale, au même titre que la prévention et le repérage des troubles du 

spectre de l’autisme (TSA), du déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), de la 

déficience intellectuelle ou des troubles des apprentissages. 

 

Cette proposition de recherche action comme un modèle de recherche en soins primaires est sous-

tendue par la méthode de recherche elle-même qui est ancrée dans le terrain, et par le fait 

d’emmener l’ensemble des acteurs à commencer par les patients.  

 

Ce modèle pourrait s’appliquer plus largement aux soins primaires et à d’autres problématiques 

comme celles étudiés par le Dr Elodie Million sur les facteurs de risque ou éléments à repérer ainsi 
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que les outils de repérage pertinents chez les adolescents lors d’une consultation en soins primaires 

en adoptant une recherche action comprenant une synthèse des revues de la littérature et une 

recherche de consensus par méthode Delphi (Présentation des premiers résultats au congrès du 

CNGE le Lille en 2022). Le Dr Léa Charton à Strasbourg mène actuellement un projet de recherche 

action qui explore les déterminants sociaux et territoriaux de l’obésité, le rapport au poids des 

patients adultes vivant en milieu précaire, dans le quartier prioritaire de la ville, à travers des 

observations de consultation de médecine générale, en quartier prioritaire de la ville, mais aussi 

d’entretien et de focus groupes. 

 

La revue narrative a produit des résultats sous forme de liste d’actions actuellement réalisées et 

appliquées en soins primaires ayant fait l’objet d’une évaluation scientifique.  

Ces évaluations scientifiques d’action ont permis de faire l’inventaire des actions actuellement 

appliquées en soins primaires. Cela donne des éléments d’état des lieux sur le comment sont 

réalisés la prévention et le repérage en médecine générale, mais ne permet pas de comprendre les 

processus mis en œuvre par les médecins généralistes pour appliquer ces actions sur le terrain. Les 

études exploratoires adoptant une approche par théorisation ancrée ont permis de compléter cet état 

des lieux. Les résultats de ces deux études ont identifié les éléments de compréhension des freins 

et les motivations des médecins généralistes dans leur approche préventive et de repérage des 

TSAF.  

 

Cet état des lieux et ces éléments de compréhension ont permis de passer à la deuxième étape de 

la recherche action, celle de l’élaboration des actions. En premier lieu à partir des résultats de la 

revue littérature identifiant les actions scientifiquement démontrées puis complétées par la suite 

avec des entretiens d’experts du TSAF pour identifier les actions mises en œuvre, mais n’ayant pas 

fait l’objet d’évaluation scientifique.  

Fort de ces résultats, 26 actions ont été élaborées, puis soumises à un panel d’experts en vue 

d’obtenir un consensus par méthode Delphi. Après deux tours de ronde Delphi, onze actions ont 

fait consensus. Parmi ces onze actions, quatre ont pu être immédiatement mises en œuvre, car ne 
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nécessitant pas ou peu de financement. Les sept autres actions feront l’objet d’études ultérieures et 

de financement sur appel à projet en vue de leur mise en place dans les prochaines années.  

 

Ce modèle est à combiner avec d'autres études comme un essai clinique randomisé en grappe, 

centré sur la formation des médecins ou des professionnels de santé à la prévention et repérage des 

TSAF. Dans une perspective plus lointaine, une deuxième boucle pourrait être envisagée autour 

des déterminants aux troubles de l’usage de l’alcool et de leur prise en soin en médecine générale. 

 

5.1.3. Difficultés diagnostiques et nosologiques  

La définition des TSAF évolue au fil des années et des avancées apportées par les travaux 

scientifiques (90). Nous pouvons faire le constat de l’évolution constante des connaissances et des 

guides pour le diagnostic. Cette évolution et ce caractère non figé induisent des difficultés pour les 

professionnels de santé de première ligne notamment les médecins généralistes pour effectuer le 

repérage des TSAF en population générale.  

Au-delà de la faible prévalence des TSAF, les difficultés sont de plusieurs ordres. L’absence de 

signe pathognomonique, le caractère fluctuant des signes cliniques en fonction de l’âge, les signes 

portant essentiellement sur les troubles du comportement à l’âge adulte sans caractère spécifique, 

mettent en difficulté les médecins généralistes pour le repérage des troubles neuro 

développementaux ou des troubles du comportement.  

 

5.1.4. La prévention 

La médecine générale a considérablement évolué au fil des dernières décennies, en entamant un 

changement marquant vers une approche préventive plutôt que curative. Cette transformation 

reflète une évolution sociale, où la prévention est de plus en plus reconnue comme une composante 

essentielle de la pratique médicale. Il est important de souligner que les approches préventives et 

curatives ne s'excluent pas mutuellement, mais plutôt se complètent. Ce point de vue est partagé 

par les médecins généralistes eux-mêmes (118).  

Toutefois, il est nécessaire d'adapter la formation des médecins généralistes pour qu'elle intègre 

pleinement la valeur de la prévention sélective, comme cela a commencé à être fait dans les 
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maladies cardio-vasculaires (119). L'objectif n'est pas de spécialiser excessivement les médecins 

généralistes, ni du point de vue du diagnostic ni de la santé publique, mais plutôt de les sensibiliser 

à la réalité démographique et aux besoins de santé spécifiques des populations qu'ils servent. Cela 

permettrait une meilleure intégration de la prévention sélective dans leur pratique, ciblant les 

patients les plus vulnérables, que ce soit pour les troubles du spectre de l'alcoolisation fœtale ou 

d'autres troubles neurodéveloppementaux (120). En reconnaissant et en valorisant l'importance de 

la prévention sélective, les jeunes générations de médecins généralistes pourraient ainsi contribuer 

de manière significative à améliorer la santé et le bien-être de leurs patients. (121, 122). 

 

5.1.5. Le repérage   

Nous restons dans l’utopie de pouvoir faire à la fois de la prévention, du repérage et du soin, en 

population générale et de la prévention ciblée sur des populations à risque.  

Développer chez le médecin généraliste, un souci d’inquiétude pour une certaine population, 

consisterait à proposer des rendez-vous à certaines personnes ou certaines familles, pour suivre la 

trajectoire des enfants, des adolescents, des adultes ou des couples en âge de procréer, qui seraient 

susceptibles d’avoir été plus facilement exposés à la consommation d’alcool, durant la grossesse 

ou pour les grossesses futures. 

 

Mettre en place des stratégies ciblées sur les personnes qui ont des déterminants à être vulnérables, 

nécessite d’identifier les acteurs de la sensibilisation, de la prévention, du repérage, de la démarche 

diagnostique et de la prise en soin. Il faudrait pour cela prendre en compte les déterminants sociaux, 

psychologiques et médicaux à l’exposition à l’alcool. 

L’analogie pourrait être faite avec la clinique de l’inquiétude développée autour de la prise en soin 

du suicide avec le programme vigilanS (123,124). L’idée serait de développer et de proposer à ces 

personnes vulnérables des rendez-vous dédiés à la prévention et au repérage, selon une temporalité 

acceptable par tous. 
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Une perspective serait de tester une ou plusieurs stratégies ciblées mobilisant un ou plusieurs 

acteurs de professions différentes pour évaluer la ou les stratégies les plus efficaces et de penser 

les choses autrement.  

 

Les actions identifiées par cette recherche action et notamment par la méthode de consensus, 

pourraient être mise en place, et évaluées pour déterminer quelles sont les actions les plus efficaces 

pour infléchir les trajectoires des personnes et diminuer la prévalence des TSAF.  

 

Suite à la discussion fructueuse entre l’ARS, la médecine générale et les acteurs de la recherche, 

cette recherche action a été mise en place. D’autres recherches actions pourront être élaborées et 

mises en place sur d’autres problématiques réputées prioritaires, en prenant en compte que si tout 

est prioritaire, rien n’est plus prioritaire, surtout si les moyens manquent. Des arbitrages seront 

nécessaires. 

 

5.2. Forces 

Ancrée dans le terrain avec et autour des acteurs, cette recherche action centrée sur le médecin 

spécialiste en médecine générale était centrée sur la prévention et le repérage des TSAF en 

population générale et de leur parcours de santé du dépistage/diagnostic à la prise en soin 

multidisciplinaire.  

 

La première force de l’étude était le choix de la recherche action. La recherche action est une 

méthode de recherche ancrée dans le terrain, flexible et adaptative en fonction de la réalité, du sujet 

d’étude et de la population cible. La recherche action a apporté des propositions de solutions 

opérationnelles pouvant pour certaines être rapidement mises en œuvre au sein même de la 

recherche pour ensuite les évaluer. Seules 4 des 11 actions sont actuellement mises en œuvre et 

font l’objet d’études. Il est encore trop tôt ici pour avoir les résultats des évaluations de ces actions, 

ce qui sera fait et poursuivi dans les prochains mois. Cependant, il est possible de formuler 

l’hypothèse que les actions mises en place auront un effet bénéfique sur le changement des 

pratiques des médecins généralistes quant à la prévention et le repérage des troubles des TSAF. 
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La deuxième force est le choix de la recherche qualitative. Il faut plusieurs méthodes de recherche 

et plusieurs techniques de recueils de données pour explorer et étudier toute la complexité en soins 

primaires. La recherche qualitative est pertinente lorsque les facteurs observés sont difficiles à 

mesurer, à quantifier ou à mettre en évidence. Cette recherche qualitative est complémentaire des 

recherches médicales habituelles quantitatives que sont les études épidémiologiques, transversales, 

de cohortes ou les essais randomisés. 

 

Depuis quelques années, cette approche est utilisée dans la recherche en médecine générale ; son 

développement est lentement progressif. Cette recherche qualitative regroupe diverses perspectives 

tant sur les bases théoriques inductives générales, théorisation ancrée ou phénoménologique que 

dans les techniques de recueil de données par entretien, par observation, par observation 

participantes ou par immersion. 

 

La combinaison des méthodes qualitatives et quantitatives est régulièrement utilisée en recherche 

en soins primaires. Quelles que soient les méthodes ou les combinaisons de méthode utilisées, la 

démarche est rigoureuse, réalisée pas à pas, avec des critères fiables de validité internes et externes 

qui garantissent la pertinence des résultats. 

 

Le choix de la méthode Delphi comme méthode de consensus a été fait en raison des 

caractéristiques de la méthode et notamment le caractère anonyme des votes des experts 

participants. DELBECQ et al ont démontré, lors d’une étude psychométrique, que la méthode 

Delphi et la méthode du groupe nominal étaient supérieures sur le groupe non structuré (125). 

L’efficacité du groupe nominal était supérieure sur la méthode Delphi sur la génération des idées 

émises et sur la satisfaction des participants dans le cycle de prise de décision en groupe.  

L’efficacité des méthodes Delphi et du groupe nominal a été suggérée dans les résultats d’autres 

études (126-128). Ce qui a favorisé notre choix.  
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Une autre force de l’étude est l’effet Hawthorne qu’elle a généré (129). En effet, le fait 

d’interviewer des médecins généralistes pour comprendre les freins et motivations à la prévention 

repérage des TSAF, la mobilisation des professionnels de santé et de la petite enfance pour 

l’élaboration des actions et leur consensus, l’accompagnement par les étudiants de cette recherche, 

l’intégration des acteurs, professionnels de santé, médico sociaux et sociaux ont été amenés dans 

ce processus à échanger entre eux, à apprendre à se connaître et à décloisonner leur approche et 

leur prise en soin.  

 

Le médecin généraliste par sa fonction de coordination et par sa vision globale garde une place 

centrale centrée sur la personne et son environnement.  

Les communications au congrès de médecine générale ont également participé à la diffusion des 

différents messages clés de cette recherche auprès d’un public de médecins généralistes et 

d’étudiants. 

 

5.3. Limites  

La limite principale de l’étude était la méthode de la recherche action elle-même. Par définition 

ancrée dans un territoire et sur une problématique, cette méthode est difficilement reproductible ou 

transposable dans un autre territoire. Des biais de sélection, des biais de désirabilité sociale ont été 

possibles. Ils ont été limités par le choix des méthodes d’état des lieux et le choix de la méthode de 

consensus pour l’élaboration des actions.  

 

Les historiques culturels et les particularités du territoire réunionnais n’ont pas été explorés. Les 

points de vue anthropologiques et sociologiques du rapport des réunionnais à l’alcool n’ont pas été 

choisis dans ce travail. Les particularités culturelles propres au territoire réunionnais sont à prendre 

en compte et notamment les représentations des réunionnais vis-à-vis de l’alcool. C’est un parti 

pris de recherche de ne pas explorer ce prisme très important, ceci dans un souci de priorisation de 

notre recherche. 

 



 

   
 

 129 

Le nombre réduit d'articles sélectionnés, leur hétérogénéité et leur niveau de preuve parfois 

insuffisant constituait une limite à la revue narrative de la littérature. L'accès à la littérature grise 

est difficile, ce qui limitait l'exhaustivité nécessaire à cette revue de littérature. 

 

Pour les études exploratoires, un tiers des médecins généralistes contactés n’ont pas exprimé leur 

souhait de participer à l'étude. La construction de l'échantillonnage induit un potentiel biais de 

volontariat s’intéressant préférentiellement aux médecins généralistes motivés par l'identification 

de la consommation d'alcool chez les femmes enceintes ou des personnes atteintes de TSAF. Les 

deux enquêteurs n'avaient aucune expérience préalable de la conduite d'une étude qualitative et de 

l'animation d'entretiens. Ce biais interne du chercheur et le biais de l'enquêteur a été contrôlé par 

la formation des deux enquêteurs par les investigateurs principaux. La formation des médecins 

généralistes sur le TSAF et leur expérience en matière de repérage des TSAF n’ont pas été 

recueillis. 

 

Pour la méthode de consensus, un biais de recrutement était possible dans la constitution du panel 

d’experts. D'autres acteurs intervenant autour des TSAF auraient pu être sollicités comme les 

usagers et les personnes impliquées dans la protection judiciaire de la jeunesse (PJJ). Plusieurs 

rapports soulignaient l'importance du repérage des TSAF dans le cadre des procédures judiciaires. 

En 2018, une convention a été signée entre la protection judiciaire de la jeunesse et le centre de 

ressources de La Réunion pour former ses professionnels à l'ETCAF. Cela constituait 

potentiellement un biais de reproductibilité (130). 

 

Enfin, il est difficile de conclure dans quelle mesure les résultats sont spécifiques aux TSAF au 

regard de l’absence d’un groupe contrôle. La même question mériterait d’être posée sur d’autres 

TND comme le TDAH dont le risque est largement augmenté par la consommation prénatale de 

tabac (indépendamment de la consommation d’alcool) (131, 132).  
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5.4. Perspectives et conclusion 

Par sa vision globale et systémique, cette recherche action portant sur la prévention et le repérage 

des TSAF en médecine générale est un modèle de compréhension de la problématique des TSAF 

et au-delà, elle a un rôle de modèle des différentes problématiques de prévention et de repérage en 

médecine générale.  

Cette recherche action pourra se poursuivre par l’évaluation des quatre actions mises en place, 

suivie ensuite ou en parallèle, par la mise en place des sept autres actions (ci-dessous) qui ont fait 

consensus.  

 

1. Établir des équipes multidisciplinaires comprenant des professionnels de la santé, de la 

psychologie et des services sociaux, dédiées à l'accompagnement des femmes enceintes 

consommant de l'alcool. 

2. Repérer systématiquement les facteurs environnementaux durant le suivi de l’enfant. 

3. Créer un accès prioritaire pour les médecins généralistes vers des structures adaptées aux 

femmes enceintes avec addiction à l’alcool  

4. Concevoir des formations sur le TSAF dans le cadre du Développement professionnel 

continu (DPC) des médecins généralistes 

5. Utiliser le carnet de santé de l’enfant comme outil d’aide au dépistage précoce des troubles 

du neuro-développement dont les TSAF.  

6. Rechercher la consommation de toxiques à multiples reprises au cours du suivi de grossesse 

et pas uniquement au cours de la consultation 

7. Transmettre le compte-rendu de l’entretien du 4ème mois avec l’accord de la patiente 

(courrier ou courriel par messagerie sécurisée) 

 

Dans une autre perspective, la mise en place d’une nouvelle recherche action pourra être mise en 

place en amont sur les déterminants de la fragilité vis-à-vis de la consommation d’alcool, et en aval 

sur les actions à mettre en œuvre sur la prise en soin des personnes atteintes de TSAF.  
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Une recherche action non plus uniquement en médecine générale mais en incluant l’ensemble des 

professionnels de santé gravitant autour de la problématique des TSAF pourrait venir en 

complément.   

 

Une autre piste serait une recherche mobilisant les autorités sanitaires et les pouvoirs publics pour 

lutter contre les facteurs de risques des TSAF que sont la précarité, la faible littératie en santé, les 

représentations et la promotion de la consommation d’alcool à La Réunion ; sans parler de la 

fiscalité favorable maintenant le faible coût local des alcools.  

 

Ces recherches actions seraient complémentaires avec un essai randomisé en grappes auprès d'un 

groupe de praticiens de soins primaires formés au dépistage de la consommation d'alcool pendant 

la grossesse. Ce serait utile pour mesurer l'impact de la formation sur la consommation d'alcool des 

femmes en âge de procréer et sur l'état clinique de leurs enfants, mais nécessiterait un suivi de long 

terme.  

 

Ces perspectives questionnent sur la place de la médecine préventive par rapport à la médecine 

curative au sein des soins primaires. Cela constitue une question centrale sur l’évolution des soins 

primaires et la mobilisation des ressources publiques pour garantir les moyens nécessaires à une 

prévention efficace. 

La nouvelle organisation des soins primaires avec l’émergence et le développement des maisons 

de santé pluriprofessionnelles (MSP) au sein des micros territoires, et maintenant le développement 

des communautés professionnelles territoriales de santé (CPTS) au sein de macro territoires sont 

probablement une réponse organisationnelle et de moyen pour développer la prévention qu’elle 

soit primaire, secondaire, tertiaire et même quaternaire. 

Ces structurations, MSP et CPTS, par leur pluri-professionnalisme permettraient d’expérimenter 

de nouveaux modes de prévention et de repérage ainsi que de prise en soin autour des 

problématiques des troubles du neurodéveloppement.  

Ce type de recherche action ancré dans le terrain est à même de stimuler l’intelligence collective 

au service de l’amélioration des soins au bénéfice des usagers. 
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En conclusion, quels sont les enseignements de cette recherche ? 

Même si cette recherche action n’est pas encore terminée, certains enseignements peuvent être 

suggérés.  

 

Cette recherche a permis d’identifier des actions faciles à implémenter et adaptées au contexte et 

enjeux locaux. Certaines de ces actions sont déjà en place et en cours d’évaluation. La méthode 

qualitative choisie a permis aux médecins de s’exprimer librement et de les inclure non seulement 

comme sujets d’étude mais aussi comme experts au sein de la ronde Delphi. Cette recherche faite 

par et pour les médecins généralistes est une garantie de la faisabilité des interventions.  

La codirection des travaux par un médecin pédopsychiatre, le Dr Spodenkiewicz spécialisé dans le 

repérage des TSAF mais aussi dans la recherche qualitative qui s’est beaucoup investi dans le suivi 

du travail de thèse a été essentiel, ainsi que l’appui sur une spécialiste de Santé publique la Pre 

Catherine Marimoutou.  

Cette recherche action reste un modèle pour d’autres thématique que le TSAF. L’intérêt de la 

collaboration inter spécialité dans les domaines considérés est à développer. 

 

  



 

   
 

 133 

6. Références bibliographiques 

1. Gérvas J, Starfield B, Heath I. Is clinical prevention better than cure? Lancet. 2008 Dec 

6;372(9654):1997-9. doi: 10.1016/S0140-6736(08)61843-7. PMID: 19059049. 

2. Pelletier-Fleury N, Le Vaillant M, Szidon P, Marie P, Raineri F, Sicotte C. Preventive 

service delivery: a new insight into French general pratice. Health Policy. 2007;83:268–76.  

3. Varescon I, Gaugue-Finot J, Wendland J. Le syndrome d’alcoolisation foetale : état de la 

question. Psychotropes. 2006;Vol. 12(1):11324).  

4. Tout Molière - Amphitryon - Acte 2. Disponible sur: http://www.toutmoliere.net/acte-

2,405350.html).$. 

5. Sullivan W. A note on the influence of maternal inebriety on the offspring. Journal Mental 

Science 1899 ;45 :489-503.  

6. Nicloux, Maurice. 1900. "Dosage comparatif de l'alcool dans le sang et dans le lait après 

ingestion dans l'estomac." Bulletin du Muséum d'histoire naturelle 6(3), 125–127. 

7. Schnegg Céline. Eprouver le risque « alcool et grossesse » entre recherche, clinique et santé 

publique - ArODES Disponible sur: https://hesso.tind.io/record/3527?ln=fr). 

8. Lemoine P, Harouseau H, Borteyru JP, Menuet JJ. Les enfants de parents alcooliques. 

Anomalies observées. A propos de 127 cas. 1968. 476482 p. 

9. Jones Kenneth L, Smith David W. Recognition of fetal alcohol syndrome in early infancy. 

The Lancet. 1973;302(7836):9991001. 

10. Chernoff G. The fetal alcohol syndrome in mice: An Animal Model. Birt Defects Res A 

Clin Mol Teratol. 2010 Oct;88(10):811–7. 

11. Jones Kenneth L, Smith David W. Recognition of fetal alcohol syndrome in early infancy. 

The Lancet. 1973;302(7836):9991001.  

12. Nordmann R. Consommation d’alcool, de tabac ou de cannabis au cours de la grossesse. 

In: Bulletin de l’Académie Nationale de Médecine. 2004. p. 519–21. (3; vol. 188). 

13. https://www.lemonde.fr/vous/article/2006/05/09/l-alcoolisme-

du_foetus_769710_3238.html 

14. Commission d’experts. Les 1000 premiers jours. In Ministère des Solidarités et de la Santé; 

2020. p. 35.). 

http://www.toutmoliere.net/acte-2,405350.html).$
http://www.toutmoliere.net/acte-2,405350.html).$
https://hesso.tind.io/record/3527?ln=fr


 

   
 

 134 

15. Lesure JF. Syndrome d’alcoolisme foetal à l’île de La Réunion. Nouv Presse Med. 

1980;9:1708–10. 

16. Turri JP. A propos de 31 observations d’embryofoetopathie alcoolique à l’île de La 

Réunion. [Thèse pour le doctorat de médecine]. Faculté de médecine Pitié - Salpêtrière, 

Paris; 1983. 

17. Gourlin de Parseval A. Syndrome d’alcoolisme foetal à l’île de La Réunion : A propos de 

25 observations. [Thèse pour le doctorat de médecine]. Faculté de Rouen; 1983.  

18. Maillard T. L’alcoolisation foetale à La Réunion : enquête transversale, à la maternité de 

Saint-Pierre, pendant l’année 1996 [Thèse pour le doctorat de médecine]. Faculté de 

médecine de Rouen; 1998.  

19. Valentin Chaix, Michel Spodenkiewicz (2019) Le SAF à La Réunion : représentation, 

besoin et attentes des professionnels, Mémoire de M2 de Santé Publique.  

20. Hoyme HE, Kalberg WO, Elliott AJ, Blankenship J, Buckley D, Marais AS, et al. Updated 

Clinical Guidelines for Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum Disorders. Pediatrics. 

2016;138. 

21. Brown, J. M., Bland, R., Jonsson, E., & Greenshaw, A. J. (2019). The standardization of 

diagnostic criteria for fetal alcohol Spectrum disorder (FASD): implications for research, 

clinical practice and population health. The Canadian Journal of Psychiatry, 64(3), 169-

176. 

22. INSERM Collective Expertise Centre. Alcohol: Health effects. In: INSERM Collective 

Expert Reports [Internet]. Paris: Institut national de la santé et de la recherche médicale; 

2000. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK7116/. Accessed 21 Aug 2021. 

23. George MA, Hardy C. Addressing FASD in British Columbia, Canada: analysis of funding 

proposals. J Popul Ther Clin Pharmacol J Ther Popul Pharmacol Clin. 2014;21(3):e338-

345. 

24. Consommation d’alcool, de tabac ou de cannabis au cours de la grossesse – Académie 

nationale de médecine | Une institution dans son temps. https://www.academie-

medecine.fr/consommation-dalcool-de-tabac-ou-de-cannabis-au-cours-de-la-grossesse/. 

Accessed 21 Aug 2021. 



 

   
 

 135 

25. World Health Organization. ICD-10: international statistical classification of diseases and 

related health problems: tenth revision. World Health Organization. 

http://id.who.int/icd/entity/362980699 (2004). Accessed 13 May 2021. 

26. Lejeune, C. (2001). Syndrome d'alcoolisation fœtale. Devenir, 13, 77-

94. https://doi.org/10.3917/dev.014.0077. 

27. Haute Autorité de santé. Troubles causés par l’alcoolisation fœtale : repérage 

https://www.has-sante.fr/jcms/c_1636956/fr/troubles-causes-par-l-alcoolisation-foetale-

reperage (2013). Accessed 21 Aug 2021. 

28. Germanaud D, Toutain S. Exposition prénatale à l’alcool et troubles causés par 

l’alcoolisation fœtale. Contraste. 2017;46:39. 

29. Stratton, K., Howe, C., and Battaglia, F. (eds.) Fetal Alcohol Syndrome: Diagnosis, 

Epidemiology, Prevention, and Treatment. The Institute of Medicine Report. Washington, 

DC: National Academy Press, 1996. 

30. Société canadienne de pédiatrie comité de la santé des Premières nations, des Inuits et des 

Métis. L’ensemble des troubles causés par l’alcoolisation fœtale : Mise à jour diagnostique. 

Paediatr Child Health. 2010;15(7):457‑8. 

31. WHO.— Global status report on alcohol and health 2018. Genève, 2018, 1-472. 

32. ESPAD Group.— ESPAD Report 2015: Results from the European School Survey Project 

on Alcohol and Other Drugs. Publications Office of the European Union, Luxembourg, 

2016, pp 37-38. 

33. OCDE. Tackling Harmful Alcohol Use: Economics and Public Health Policy. OECD 

Publishing, Paris, 2015, 1-240. DOI: https://dx.doi. org/10.1787/9789264181069-en 

34. Popova, S., Lange, S., Probst, C., Gmel, G. & Rehm, J. Estimation of national, regional, 

and global prevalence of alcohol use during pregnancy and fetal alcohol syndrome: a 

systematic review and meta-analysis. Lancet Glob. Health 5, e290–e299 (2017). Presents 

the epidemiology of PAE and FAS. 

35. Popova, S., Charness, M.E., Burd, L. et al. Fetal alcohol spectrum disorders. Nat Rev Dis 

Primers 9, 11 (2023). https://doi.org/10.1038/s41572-023-00420-x 

https://doi.org/10.3917/dev.014.0077


 

   
 

 136 

36. Richard Jean-Baptiste, Andler Raphaël, Cogordan Chloé, Spilka Stanislas, Nguyen-Thanh 

Viêt. La consommation s’alcool chez les adultes en France en 2017. Disponible sur: 

https://www.santepubliquefrance.fr/determinants-de-sante/alcool/documents/article/la-

consommation-d-alcool-chez-les-adultes-en-france-en-2017). 

37. Source : PRS2, Diagnostic; Situation Sanitaire : Réunion et Mayotte, ARS, CIRE-OI, 

ORSOI, Janvier 2017, KABP Réunion.  

38. Bardot M, Kwan C. La consommation d’alcool chez les adultes à La Réunion. Exploitation 

de l’enquête Baromètre de Santé publique France DROM en 2021. Rapport. Saint-Denis: 

ORS La Réunion; 2023. 

39. Raphael Andler, Frank A.G. Assogba, Oriane Broustal, Jessica Gane, Thibaut Goetsch, 

Dominique Jeannel, Romain Guignard, Nadège Marguerite, Viet Nguyen-Thanh, Jean-

Baptiste Richard, Elodie Terrien, Michel Vernay, Nicolas Vincent, Elsa Balleydier. Alcool. 

Santé publique France. 2020; Disponible sur: 

file:///C:/Users/Client/Downloads/bsp_alcool_reunion_janvier_2020%20(3).pdf). 

40. https://www.academie-medecine.fr/alcoolisation-foetale-de-nouveaux-outils-efficaces-au-

service-des-meres-et-des-enfants-en-danger-2/. 

41. https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dossier_sns_2017_vdef.pdf 

42. Laporal, S.; Demiguel, V.; Cogordan, C.; Barry, Y.; Guseva, C.; Goulet, V. Surveillance 

des Troubles causés par l’Alcoolisation Foetale: Analyse des Données du Programme de 

Médicalisation des Systèmes d’Information en France Entre 2006 et 2013. [Synthèse] 

Saint-Maurice: Santé Publique France, Coll. Données de Surveillance. 2018. Available 

online: https://www.santepubliquefrance.fr/determinants-de-

sante/alcool/documents/rapport-synthese/surveillance-des-troubles-causes-par-

lalcoolisation-foetale-analyse-des-donnees-du-programme-de-medicalisation-des-

systemes-d-information-en-fra (accessed on 19 mars 2023). 

43. Queruel, N.; Doray, B. Available online: https://www.santepubliquefrance.fr/docs/a-la-

reunion-former-les-professionnels-auxtroubles-de-l-alcoolisation-foetale-interview 

(accessed on 19 December 2022). 

https://www.santepubliquefrance.fr/determinants-de-sante/alcool/documents/article/la-consommation-d-alcool-chez-les-adultes-en-france-en-2017
https://www.santepubliquefrance.fr/determinants-de-sante/alcool/documents/article/la-consommation-d-alcool-chez-les-adultes-en-france-en-2017
file:///C:/Users/Client/Downloads/bsp_alcool_reunion_janvier_2020%20(3).pdf
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dossier_sns_2017_vdef.pdf


 

   
 

 137 

44. Goullé J-P, Guerbet M. Éthanol : pharmacocinétique, métabolisme et méthodes 

analytiques. Ann Pharm Fr. 2015 Sep;73(5):313–22.  

45. Claudine Berr, Françoise Clavel-Chapelon, Sylvain Dally, Jean-Luc Daval, Frédéric 

Fumeron, et al.. Alcool : effets sur la santé. [Rapport de recherche] Institut national de la 

santé et de la recherche médicale (INSERM). 2001, 358 p. 

46. Ungerer M, Knezovich J, Ramsay M. In Utero Alcohol Exposure, Epigenetic Changes, and 

Their Consequences. Alcohol Res. 2013;35(1):37–46. 

47. Avalos LA, Roberts SC, Kaskutas LA, Block G, Li DK. Volume and type of alcohol during 

early pregnancy and the risk of miscarriage. Subst Use Misuse. 2014 Sep;49(11):1437-45. 

doi: 10.3109/10826084.2014.912228. Epub 2014 May 8. PMID: 24810392; PMCID: 

PMC4183196. 

48. Inserm-alcool-effets-prenataux.pdf Disponible sur: https://www.safoceanindien.org/wp-

content/uploads/2016/01/inserm-alcool-effets-prenataux.pdf) 

49. médicale (Inserm) I national de la santé et de la recherche. Alcool : Effets sur la santé. 

Collection Expertise collective Inserm. Les éditions Inserm; 2001. Disponible sur: 

https://www.ipubli.inserm.fr/handle/10608/168. 

50. Spohr HL, Willms J, Steinhausen HC. Fetal alcohol spectrum disorders in young adulthood. 

J Pediatr. 2007 Feb;150(2):175-9, 179.e1. doi: 10.1016/j.jpeds.2006.11.044. PMID: 

17236896. 

51. Streissguth AP, Bookstein FL, Barr HM, Sampson PD, O’Malley K, Young JK. Risk 

Factors for Adverse Life Outcomes in Fetal Alcohol Syndrome and Fetal Alcohol Effects: 

J Dev Behav Pediatr. 2004 Aug;25(4):228–38. 

52. Salmon, A., & Clarren, S. (2010). FASD Research in Primary, Secondary, and Tertiary 

Prevention: Building the Next Generation of Health and Social Policy Responses. Fetal 

Alcohol Spectrum Disorder: Management and Policy Perspectives of FASD, 387-398. 

53. Mété D (2015). Fédération régionale d'addictologie de La Réunion. Lutter plus 

efficacement contre l’abus d’alcool à La Réunion). 

54. Damien Subtil, Alain, Fourmaintraux, Philippe Dehaene. Alcool pendant la grossesse: 

tératogène et neurotoxique. Disponible sur: 

https://www.safoceanindien.org/wp-content/uploads/2016/01/inserm-alcool-effets-prenataux.pdf
https://www.safoceanindien.org/wp-content/uploads/2016/01/inserm-alcool-effets-prenataux.pdf
https://www.ipubli.inserm.fr/handle/10608/168


 

   
 

 138 

file:///C:/Users/Client/AppData/Local/Packages/microsoft.windowscommunicationsapps_

8wekyb3d8bbwe/LocalState/Files/S0/3065/Attachments/MG_2004_652_611[9082].pdf. 

55. Ouko LA, Shantikumar K, Knezovich J, Haycock P, Schnugh DJ, Ramsay M. Effect of 

alcohol consumption on CpG methylation in the differentially methylated regions of H19 

and IG-DMR in male gametes: implications for fetal alcohol spectrum disorders. Alcohol 

Clin Exp Res 2009;33:1615–27. https://doi.org/10.1111/j.1530-0277.2009.00993.x. 

56. https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-

03/note_de_cadrage_fiche_points_cles_alcool.pdf. 

57. Simon-Toulza, C., Ghassani, A., & Parant, O. (2015). Addictions et grossesse/Addiction 

and pregnancy. Reproduction Humaine et Hormones, 28(1), 41. 

58. Sarradon-Eck, A. Vega, M. Faure, A. Humbert-Gaudart, M. Lustman, Créer des liens : les 

relations soignants–soignants dans les réseaux de soins informels, Revue d'Épidémiologie 

et de Santé Publique, Volume 56, Issue 4, Supplement, 2008, Pages S197-S206. 

59. Reid, N., Crawford, A., Petrenko, C., Kable, J., & Olson, H. C. (2022). A family-directed 

approach for supporting individuals with fetal alcohol spectrum disorders. Current 

developmental disorders reports, 9(1), 9-18. 

60. https://www.cnrtl.fr/definition/rep%C3%A9rage accéder le 23 janvier 2024. 

61. https://www.cnrtl.fr/lexicographie/d%C3%A9pistage accéder le 23 janvier 2024.  

62. Burns E, Gray R, Smith LA. Brief screening questionnaires to identify problem drinking 

during pregnancy: a systematic review. Addict Abingdon Engl. 2010;105(4):601–14. 

63. Pilowsky DJ, Wu LT. Screening instruments for substance use and brief interventions 

targeting adolescents in primary care: A literature review. Addict Behav. 2013;38(5):2146 

53. 

64. OMS | Déclaration d’Alma-Ata sur les soins de santé primaires [Internet]. WHO. [cité le 

14/09/2023]. Disponible sur: 

http://www.who.int/topics/primary_health_care/alma_ata_declaration/fr/. 

65. (https://www.woncaeurope.org/file/41f61fb9-47d5-4721-884e-

603f4afa6588/WONCA_European_Definitions_2_v7.pdf. 

https://doi.org/10.1111/j.1530-0277.2009.00993.x
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-03/note_de_cadrage_fiche_points_cles_alcool.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2022-03/note_de_cadrage_fiche_points_cles_alcool.pdf
https://www.cnrtl.fr/definition/rep%C3%A9rage
https://www.cnrtl.fr/lexicographie/d%C3%A9pistage
http://www.who.int/topics/primary_health_care/alma_ata_declaration/fr/
https://www.woncaeurope.org/file/41f61fb9-47d5-4721-884e-603f4afa6588/WONCA_European_Definitions_2_v7.pdf
https://www.woncaeurope.org/file/41f61fb9-47d5-4721-884e-603f4afa6588/WONCA_European_Definitions_2_v7.pdf


 

   
 

 139 

66. Assurer les soins primaires dans une Europe en mutation [Internet]. OMS/Europe. 2015 

[cité 20 avr 2017]. Disponible sur: http://www.euro.who.int/fr/about-

us/partners/observatory/publications/studies/building-primary-care-in-a-changing-europe. 

67. The European Definition of GP / FM [Internet]. Wonca Europe. [cité 20 avr 2017]. 

Disponible sur: http://www.woncaeurope.org/gp-definitions. 

68. Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la 

santé et aux territoires. 2009-879 juill 21, 2009. 

69. Code de la santé publique - Article L1411-11 [Internet]. Code de la santé publique janv 26, 

2016. Disponible sur: 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=7159F0A07DACFBD97

8D6D77393EFD943.tpdila13v_2?idArticle=LEGIARTI000031930722&cidTexte=LE 

GITEXT000006072665&dateTexte=20170123. 

70. Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre système de santé. 2016-41 

janv 26, 2016. 

71. Groupe européen d’enseignants de Médecine Générale dit « De Leeuwenhorst ».  The 

General Practitioner in Europe, a description of the work of General Practitioner, Bruxelles, 

1974. 

72. Rapport de Gerard de Pouvourville en 2006 (de Pouvourville G. Développer la recherche 

en médecine générale et en soins primaires en France : Propositions. 2006. 

73. Druais P-L. La place et le rôle de la Médecine générale dans le système de santé [Internet]. 

2015 mars [cité 21 nov 2023]. Disponible sur: http://socialsante. 

gouv.fr/ministere/documentation-et-publicationsofficielles/rapports/sante/article/la-place-

et-le-role-de-la-medecine-generale-dans-lesysteme-de-sante. 

74. Ministère des Affaires Sociales et de la Santé. Feuille de route de la Stratégie nationale de 

Santé [Internet]. 2013 sept. Disponible sur : http://social-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/SNSversion-longue.pdf. 

75. Ministre des Affaires Sociales et de la Santé. INSTRUCTION N° DGOS/PF4/2016/382 du 

9 décembre 2016 relative aux programmes de recherche sur les soins et l’offre de soins pour 

l’année 2017. [Internet]. déc 9, 2016. Disponible sur: 

http://www.euro.who.int/fr/about-us/partners/observatory/publications/studies/building-primary-care-in-a-changing-europe
http://www.euro.who.int/fr/about-us/partners/observatory/publications/studies/building-primary-care-in-a-changing-europe
http://www.woncaeurope.org/gp-definitions
http://socialsante/
http://gouv.fr/ministere/documentation-et-publicationsofficielles/rapports/sante/article/la-place-et-le-role-de-la-medecine-generale-dans-lesysteme-de-sante
http://gouv.fr/ministere/documentation-et-publicationsofficielles/rapports/sante/article/la-place-et-le-role-de-la-medecine-generale-dans-lesysteme-de-sante
http://social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/SNSversion-longue.pdf
http://social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/SNSversion-longue.pdf


 

   
 

 140 

http://circulaires.legifrance.gouv.fr/index.php?action=afficherCirculaire&hit=1&retourAc

cueil=1&r=41600. 

76. Hummers-Pradier E, Beyer M, Chevallier P, Cos X, Eilat-Tsanani S, Fink W, et al. 

Programme de recherche pour la médecine générale/médecine de famille et les soins 

primaires en Europe. exercer, la revue francophone de Médecine Générale. 2011;96:36‑9. 

77. Freeman AC, Sweeney K. Why general practitioners do not implement evidence: 

qualitative study. BMJ 2001;323:1–5. 

78. Communiqué de Presse du CNGE du 26 juin 2023. 

79. Les communautés professionnelles territoriales de santé [Internet]. 2023 [cité 4 mai 2023]. 

Disponible sur: https://www.ars.sante.fr/les-communautes-professionnelles-territoriales-

de-sante. 

80. Communauté Professionnelle Territoriale de Santé (CPTS) [Internet]. 2023 [cité 4 mai 

2023]. Disponible sur: https://www.lareunion.ars.sante.fr/communaute-professionnelle-

territoriale-de-sante-cpts-2. 

81. REF Arrêté du 18 octobre 2017 fixant les modalités de fonctionnement, d'organisation et 

d'évaluation des centres de santé pluriprofessionnels universitaires et des maisons de santé 

pluriprofessionnelles universitaires NOR : SSAH1727000A ELI : 

https://www.legifrance.gouv.fr/eli/arrete/2017/10/18/SSAH1727000A/jo/texte JORF 

n°0250 du 25 octobre 2017) 

82. Allard-Poesi, F., & Perret, V. (2003). La recherche-action. Conduire un projet de recherche, 

une perspective qualitative, pp-85. 

83. ARS La Réunion. Evaluation du processus du Plan d’action de prévention et de prise en 

charge de l’ensemble des troubles causés par l’alcoolisation foetale à La Réunion - Rapport 

final d’évaluation. 2020 Février.), 

84. Taschini E, Urdapilleta I, Verlhiac J-F, Tavani J-L. Représentations sociales de 

l’alcoolisme féminin et masculin en fonction des pratiques de consommation d’alcool. Cah 

Int Psychol Soc. (2015) 107:435–61. doi: 10.3917/cips.107.0435). 

http://circulaires.legifrance.gouv.fr/index.php?action=afficherCirculaire&hit=1&retourAccueil=1&r=41600
http://circulaires.legifrance.gouv.fr/index.php?action=afficherCirculaire&hit=1&retourAccueil=1&r=41600
https://www.lareunion.ars.sante.fr/communaute-professionnelle-territoriale-de-sante-cpts-2
https://www.lareunion.ars.sante.fr/communaute-professionnelle-territoriale-de-sante-cpts-2
https://www.legifrance.gouv.fr/eli/arrete/2017/10/18/SSAH1727000A/jo/texte
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/jo/2017/10/25/0250
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/jo/2017/10/25/0250


 

   
 

 141 

85. Brown JM, Bland R, Jonsson E, Greenshaw AJ. The Standardization of Diagnostic Criteria 

for Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD): Implications for Research, Clinical Practice 

and Population Health. Can J Psychiatry. 2019;64(3):169–76). 

86. Kable JA, O’Connor MJ, Olson HC, Paley B, Mattson SN, Anderson SM, et al. 

Neurobehavioral Disorder Associated with Prenatal Alcohol Exposure (ND-PAE): 

Proposed DSM-5 Diagnosis. Child Psychiatry Hum Dev. 2016;47(2):335–46. 

87. ICD-10 Version: 2019. Available from: https:// icd. who. int/ brows e10/ 2019/en#/ Q86.0. 

Accessed 23 Nov 2022. 

88. Peadon E, O’Leary C, Bower C, Elliott E. Impacts of alcohol use in pregnancy–the role of 

the GP. Aust Fam Physician. 2007;36(11):935–9. 

89. Crawford-Williams F, Steen M, Esterman A, Fielder A, Mikocka-Walus A. “If you can 

have one glass of wine now and then, why are you denying that to a woman with no 

evidence”: Knowledge and practices of health professionals concerning alcohol 

consumption during pregnancy. Women Birth. 2015;28(4):329–35. 

90. Chudley AE, Conry J, Cook JL, Loock C, Rosales T, LeBlanc N. Ensemble des troubles 

causés par l’alcoolisation foetale: lignes directrices canadiennes concernant le diagnostic. 

CMAJ Can Med Assoc J. 2005;172(5 Suppl):SF1-21.  

91. Loock C, Conry J, Cook JL, Chudley AE, Rosales T. Identifying fetal alcohol spectrum 

disorder in primary care. CMAJ Can Med Assoc J. 2005;172(5):628–30.  

92. Sheldrick, R. C., Merchant, S., & Perrin, E. C. (2011). Identification of developmental-

behavioral problems in primary care: a systematic review. Pediatrics, 128(2), 356-363. 

93. McLachlan K, McNeil A, Pei J, Brain U, Andrew G, Oberlander TF. Prevalence and 

characteristics of adults with fetal alcohol spectrum disorder in corrections: a Canadian case 

ascertainment study. BMC Public Health. 2019;19(1):43. https:// doi. org/ 10. 1186/ 

s12889- 018- 6292-x. 

94. Popova S, Lange S, Shield K, Burd L, Rehm J. Prevalence of fetal alcoholspectrum disorder 

among special subpopulations: a systematic review and meta-analysis. Addiction. 

2019;114(7):1150–72. 



 

   
 

 142 

95. Temple VK, Ives J, Lindsay A. Diagnosing FASD in adults: the development and operation 

of an adult FASD clinic in Ontario Canada. J Popul Ther Clin Pharmacol. 2015;22(1):e96-

105. 

96. Howlett H, Mackenzie S, Strehle EM, Rankin J, Gray WK. A Survey of Health Care 

Professionals’ Knowledge and Experience of Fetal Alcohol Spectrum Disorder and Alcohol 

Use in Pregnancy. Clin Med Insights Reprod Health. 2019;13:1179558119838872. 

97. Floyd RL, Ebrahim SH, Boyle CA. Observations from the CDC: Preventing Alcohol-

Exposed Pregnancies among Women of Childbearing Age: The Necessity of a 

Preconceptional Approach. J Womens Health Gend Based Med. 1999;8(6):733–6). 

98. Masotti P, Szala-Meneok K, Selby P, Ranford J, Van Koughnett A. Urban FASD 

interventions: bridging the cultural gap between Aboriginal women and primary care 

physicians. J FAS Int. 2003;1(17):1–8.  

99. Zoorob R, Snell H, Kihlberg C, Senturias Y. Screening and Brief Intervention for Risky 

Alcohol Use. Curr Probl Pediatr Adolesc Health Care. 2014;44(4):82–7. 

100. Clarren SK, Astley SJ. Identification of children with Fetal Alcohol Syndrome and 

opportunity for referral of their mothers for primary prevention--Washington, 1993-1997. 

MMWR: Morbidity & Mortality Weekly Report. 1998;47(40):861–64. 

101. Rasmussen C, Kully-Martens K, Denys K, Badry D, Henneveld D, Wyper K, et al. 

The Effectiveness of a Community-Based Intervention Program for Women At-Risk for 

Giving Birth to a Child with Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD). Community Ment 

Health J. 2012;48(1):12–21). 

102. Paradis S, Ego A, Bosson J-L. Preconception care among low-risk mothers in a 

French perinatal network: frequency of utilization and factors associated. J Gynecol Obstet 

Hum Reprod. (2017) 46:591–6. doi: 10.1016/j.jogoh.2017.05.002. 

103. Chaput H, Monziols M, Fressard L, Verger P, Ventelou B, Zaytseva A. Deux tiers 

des médecins généralistes libéraux déclarent travailler au moins 50 heures par semaine. 

DREES Études et Résultats. 2019;1113:1–2. 

104. Andler R, Cogordan C, Pasquereau A, Buyck J-F, Nguyen-Thanh V. The practices 

of French general practitioners regarding screening and counselling pregnant women for 



 

   
 

 143 

tobacco smoking and alcohol drinking. Int J Public Health. (2018) 63:631–40. doi: 

10.1007/s00038-018-1103-9). 

105. Djengué A, Pham A-D, Kowalski V, Burri C. L’alcoologie et les futurs médecins 

généralistes français: Évaluation des connaissances, des pratiques et de la formation reçue 

en fin d’internat. Psychotropes. (2017) 23:89–109. doi: 10.3917/psyt.231.0089). 

106. Al-Elq AH. Simulation-based medical teaching and learning. J Fam Community 

Med. (2010) 17:35–40. doi: 10.4103/1319-1683.68787.  

107. Hanlon-Dearman A, Green CR, Andrew G, LeBlanc N, Cook JL. Anticipatory 

Guidance For Children And Adolescents With Fetal Alcohol Spectrum Disorder (Fasd): 

Practice Points For Primary Health Care Providers. J Popul Ther Clin Pharmacol. 

2015;22(1):e22–56. 

108. Loock C. Identifying fetal alcohol spectrum disorder in primary care. Can Med 

Assoc J. 2005;172(5):628–30. 

109. (Floyd RL, Sobell M, Velasquez MM, Ingersoll K, Nettleman M, Sobell L, et al. 

Preventing Alcohol-Exposed Pregnancies. Am J Prev Med. 2007;32(1):1–10). 

110. Russell M. New Assessment Tools for Risk Drinking During Pregnancy: T-ACE, 

TWEAK, and Others. Alcohol Health Res World. 1994;18(1):55–61). 

111. La Plateforme de Coordination et d’Orientation - Fondation Père Favron. Available 

from: https:// www. favron. org/ la- plate forme- de- coordinationet-dorientation/. Accessed 

5 Dec 2022. 

112. Centre Ressources ETCAF – Un centre pour aider les familles et les professionnels. 

Available from: https:// etcaf3. favron. org/. Accessed 5 Dec 2023.  

113. Brahic J, Thomas O, Dany L. Alcool et grossesse: une recherche qualitative auprès 

de femmes enceintes. Cah Int Psychol Soc. (2015) 107:403–34. doi: 

10.3917/cips.107.0403.  

114. Cogordan C. (2017). Alcool et grossesse : connaissances et perception des risques, 

visibilité du pictogramme. Santé Publique France. 

115. Haute Autorité de Santé (2010). Projet de grossesse: informations, messages de 

prévention, examens à proposer-fiche de synthèse. Paris: HAS. Available at: 



 

   
 

 144 

https://www.has-sante.fr/jcms/c_1360649/fr/projet-de-grossesse-informations-messages-

de-prevention-examens-a-proposer (Accessed May 18 2023).  

116. Malone M, Koren G. Alcohol-induced behavioural problems in fetal alcohol 

spectrum disorders versus confounding behavioural problems. J Popul Ther Clin 

Pharmacol. (2012) 19:e32–40. 

117. Fernandez S. (2017). Prevention of alcohol consumption during pregnancy in 

general practice: A feasibility study. Medicine thesis: University of Réunion Island). 

118. Holmberg, C., Sarganas, G., Mittring, N., Braun, V., Dini, L., Heintze, C., ... & 

Müller-Nordhorn, J. (2014). Primary prevention in general practice–views of German 

general practitioners: a mixed-methods study. BMC family practice, 15, 1-10. 

119. Sonderlund, A. L., Thilsing, T., Korevaar, J., Hollander, M., Lionis, C., Schellevis, 

F., ... & Sondergaard, J. (2019). An evidence-based toolbox for the design and 

implementation of selective-prevention primary-care initiatives targeting cardio-metabolic 

disease. Preventive Medicine Reports, 16, 100979. 

120. Lipkin, P. H., Macias, M. M., Norwood, K. W., Brei, T. J., Davidson, L. F., Davis, 

B. E., ... & Voigt, R. G. (2020). Promoting optimal development: identifying infants and 

young children with developmental disorders through developmental surveillance and 

screening. Pediatrics, 145(1). 

121. Michels, N. R., Maagaard, R., Švab, I., & Scherpbier, N. (2021). Teaching and 

learning core values in general practice/family medicine: A narrative review. Frontiers in 

medicine, 8, 647223. 

122. Bröning, S., Kumpfer, K., Kruse, K., Sack, P. M., Schaunig-Busch, I., Ruths, S., ... 

& Thomasius, R. (2012). Selective prevention programs for children from substance-

affected families: a comprehensive systematic review. Substance Abuse Treatment, 

Prevention, and Policy, 7, 1-17. 

123. Vaiva G., Walter M., Al Arab A. S., Courtet P., Bellivier F., Demarty A.‑L. et al. 

ALGOS: the development of a randomized controlled trial testing a case management 

algorithm designed to reduce suicide risk among suicide attempters. BMC Psychiatry, 

2011, vol. 11, no 1 : 7 p. En ligne : 



 

   
 

 145 

 https://bmcpsychiatry.biomedcentral.com/track/pdf/10.1186/1471‑244X‑11‑1 

124. https://sante.gouv.fr/prevention-en-sante/sante-mentale/la-prevention-du-

suicide/article/le-dispositif-de-recontact-vigilans. 

125. Delbecq AL, Van de Ven AH, Gustafson DH, editors. Group techniques for 

program planning: A guide to nominal group and Delphi processes. Glenview: Scott, 

Foresman; 1975. 

126. Van de Ven A, Delbecq A. Nominal versus interacting group processes for 

committee decision making effectiveness. Acad Manag J 1971;14:203–11.  

127. Van de Ven AH, Delbecq A. The effectiveness on nominal, Delphi and interacting 

group decision making processes. Acad Manag J 1974;17: 605–21.  

128. Riggs WE. The Delphi technique: An experimental evaluation. Technol Forecasting 

Soc Change 1983;23:89–94. 

129. Chen LF, Vander Weg MW, Hofmann DA, Reisinger HS. The Hawthorne Effect in 

Infection Prevention and Epidemiology. Infection Control & Hospital Epidemiology. 

2015;36(12):1444-1450. doi:10.1017/ice.2015.216. 

130. Hervouet L (2020). Police et justice face au troubles du spectre de l'alcoolisation 

foetale, Vivre avec le SAF. Paris. Available at: https://www.vivreaveclesaf.fr/wp-

content/uploads/2020/12/Rapport-TSAF-et-justice-Final.pdf (Accessed June 18 2023). 

131. Howell, M. P., Jones, C. W., Herman, C. A., Mayne, C. V., Fernandez, C., Theall, 

K. P., ... & Drury, S. S. (2022). Impact of prenatal tobacco smoking on infant telomere 

length trajectory and ADHD symptoms at 18 months: A longitudinal cohort study. BMC 

medicine, 20(1), 153. 

132. He, Y., Chen, J., Zhu, L. H., Hua, L. L., & Ke, F. F. (2020). Maternal smoking 

during pregnancy and ADHD: results from a systematic review and meta-analysis of 

prospective cohort studies. Journal of attention disorders, 24(12), 1637-1647. 

 

 

https://sante.gouv.fr/prevention-en-sante/sante-mentale/la-prevention-du-suicide/article/le-dispositif-de-recontact-vigilans
https://sante.gouv.fr/prevention-en-sante/sante-mentale/la-prevention-du-suicide/article/le-dispositif-de-recontact-vigilans


 

   
 

 146 

7. Travaux ancillaires 

A partir des premiers résultats de cette recherche action, plusieurs travaux ancillaires ont été mis 

en place à la suite ou en parallèle.  

 

7.1. Le tabou de l’alcool au féminin 

Un travail exploratoire a été réalisé en miroir à propos du tabou de l’alcool au féminin. Ce travail 

réalisé dans le cadre de thèses d’exercice par Alizée Lesquerré et Léna Arhel sous la direction du 

Dr Michel Spodenkiewicz et moi-même a permis d’interviewer les femmes en âge de procréer et 

les médecins généralistes sur leurs représentations autour de l’alcool au féminin.  

 

Les premiers résultats étaient que l’exploration des troubles liés à l’alcool chez les femmes restait 

peu systématisée en médecine générale. Les études scientifiques menées sur l’alcool au féminin 

étaient rares alors que l’alcoolisation des femmes en cours de la grossesse peut avoir des 

conséquences irréversibles sur l’enfant à naitre.  

Il était donc pertinent d’explorer les processus du tabou de l’alcool au féminin. L’objectif de l’étude 

était d’explorer les représentations des médecins généralistes à propos de la consommation d’alcool 

au féminin. L’étude a été réalisée en miroir d’une autre étude portant sur l’exploration des 

représentations des femmes à propos de l’alcool en médecine générale. 

L’étude qualitative adoptait une approche par théorisation ancrée. Le recueil de données a été 

menée par entretiens individuels semi-dirigés chez des médecins généralistes recrutés 

aléatoirement et des femmes. Les médecins généralistes considéraient l’abord systématique et les 

points d’appel comme des opportunités à aborder la consommation d’alcool. Son intégration au 

cours de la consultation restait sensible. L’existence d’une relation de confiance médecin-patiente 

était considérée comme nécessaire pour aborder sereinement l’alcool du point de vue des MG et 

des femmes. 

Côté femmes, la consommation d’alcool est perçue comme un tabou, conséquence d’une société 

patriarcale qui les stigmatisent facilitant une consommation cachée et un déni de déclaration lors 

des consultations de soin.  

 



 

   
 

 147 

La triangulation des données a été menée par les deux investigatrices. La suffisance des données a 

été recherchée par deux entretiens supplémentaires. Les investigatrices novices en recherche 

qualitative ont pu générer des biais d’investigation et d’interprétation. 

Afin de pallier à l’effet tabou de ce repérage en médecine générale, il pourrait être pertinent 

d’évaluer l’efficacité du repérage précoce et de l’intervention brève à propos de l’alcool, à l’image 

du tabac ayant déjà fait ses preuves par une étude interventionnelle de type essai randomisé.  

 

Un article est en cours d’écriture et sera soumis à la revue de médecine générale « exercer ». 

 

7.2. Les représentations des couples en âge de procréer et des professionnels de santé à 

propos de la responsabilité masculine par rapport au TSAF 

Au regard des avancées de l’épigénétique, il nous a semblé intéressant d’explorer les 

représentations des couples en âge de procréer et des professionnels de santé médecins généralistes, 

sages-femmes, pédiatres et gynécologues à propos de la consommation d’alcool masculine en 

période pré-conceptionnelle et de la responsabilité masculine TSAF.  

Ce travail réalisé dans le cadre de thèses d’exercice par Roxane Houillon, Clémence Thuilot, 

Barbara Vangrevelynghe, Loïse Juhel, Gwendoline Thieblin, sous la direction du Dr Michel 

Spodenkiewicz et moi-même a permis d’interviewer des couples en âge de procréer, des médecins 

généralistes, des gynécologues, des sages-femmes et des pédiatres sur leurs représentations autour 

de la responsabilité masculine à transmettre les TSAF. Les recueils de données sont encore en 

cours.  

 

7.3. Caractéristiques des pères d’enfants atteints de TSAF 

Profitant de la cohorte des personnes suivies par le Centre ressources TSAF, nous avons voulu nous 

intéresser aux caractéristiques des pères d’enfants atteints de TSAF. Ce travail réalisé dans le cadre 

de thèses d’exercice par Vanille Auperin sous ma direction avec l’aide méthodologique du Dr 

Thierry Maillard, médecin généraliste et Président de l’association SAF Océan Indien est en cours.  
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7.4. Comment les médecins généralistes prennent-ils en soin les patients adultes 

atteints d’un trouble de l’alcoolisation fœtale ? 

Le travail réalisé dans le cadre d’une thèse d’exercice par Mathilde Ille, s’intéresse quant à lui à 

explorer et comprendre les stratégies adoptées par les médecins généralistes de La Réunion dans 

la prise en soin des patients adultes présentant un trouble de l’alcoolisation fœtale. Une étude 

qualitative adoptant une approche par théorisation ancrée est en cours.  

 

7.5. Neurofeedback et TSAF 

Une revue narrative de la littérature est actuellement menée dans le cadre d’une thèse d’exercice 

par Gauthier Durieux sur l’efficacité du Neuro feed-back sur les personnes atteintes de TSAF avec 

Mme Var de l’association Vivre avec le SAF. 

 

8. Valorisation des travaux TSAF 

8.1. Communications orales congrès internationaux 

1. Congrès TSAF Norvège sept 2022 : Communication affichée « Prévention et repérage 

TSAF » présentation par Thierry Maillard 

8.2. Communications orales congrès nationaux 

1. Congrès de recherche TSAF Paris le 20 mai 2022 : Communication affichée « Prévention 

et repérage TSAF », présentation Sébastien Leruste 

2. 3° Congrès Santé Publique CoReSOI, La Réunion nov 2022 : Communication orale 

« Prévention et repérage TSAF », présentation Sébastien Leruste 

3. 22° Congrès du CNGE Lille du 14 au 16 déc 2022  

 Communication orale TSAF présentation Sébastien Leruste 

 Poster commenté « Consensus actions TSAF », présentation Alice Pouillez Bax 

4. 16° Congrès du CMGF du 23 au 25 mars 2023 : Communication orale « Consensus actions 

TSAF », présentation Sébastien Leruste 

5. 23° Congrès CNGE Lyon du 29 nov au 1 déc 2023 : communication orale « Tabou de 

l’alcool au féminin », présentation Coralie Loubaresse.  
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Les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale,  

prévention et repérage en médecine générale : une recherche action 
Résumé 

Contexte : les troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale (TSAF) sont la première cause évitable de déficience intellectuelle d’origine non 

génétique. Le médecin généraliste (MG) est en première ligne de la prévention et du repérage des TSAF. Alors que la prévalence des TSAF y 

serait la plus élevée en France, des insuffisances dans le repérage des consommations d’alcool notamment chez les femmes enceintes, une faible 
adhésion des MG aux formations proposées sur les TSAF ont été soulevés par l’Agence régionale de santé.  

Objectif : l’objectif était de comprendre les leviers et les barrières des MG à la prévention et au repérage des TSAF et de mettre en place des 

actions pour renforcer ces pratiques. 

 

Méthode : une recherche action a été construite. Pour sa 1ère étape d’état des lieux, une revue narrative de la littérature a été réalisée, complétée 
par deux études qualitatives adoptant une approche par théorisation ancrée auprès des MG de La Réunion. La modélisation issue de ces études 

a permis de passer à la 2ème étape, l’élaboration des actions par une méthode de consensus par ronde Delphi. La mise en place des actions est en 

cours et leurs évaluations seront la prochaine étape.  

 

Résultats : l’état des lieux a permis d’identifier 23 actions ayant bénéficié d’une évaluation fondée sur les preuves portant sur la prévention, le 
repérage, le dépistage, le diagnostic d’un TSAF. Le malaise des MG face à l’abord de l'alcool, en particulier chez la  femme, était un frein à 

prévenir et à repérer les TSAF. Ils se sentaient par contre aptes à repérer les troubles du neurodéveloppement. Ces éléments ont permis 

l’élaboration des actions de prévention et de repérage par consensus à partir de 24 actions potentielles aboutissant à 11 actions consensuelles.  

Quatre actions ont pu être mises en place.  

Le retour vers les participants, dernière étape de la recherche action a commencé par une communication auprès des experts du panel de la ronde 
Delphi.  

 

Discussion : cette recherche action a un rôle de modèle de recherche ancrée dans le terrain visant à répondre à une problématique locale prioritaire 

de santé publique. Cette méthode est transférable aux problématiques de repérage et de prévention d’autres problématiques de santé publique à 

la médecine générale. D’autres recherches actions similaires devraient être menées en soins primaires en lien avec les problématiques locales de 
santé. Elles seraient complémentaires à un essai randomisé en grappe autour de la formation des médecins généralistes à la prévention et le 

repérage. 

Discipline : Médecine générale 

Mots-clés : Médecine générale, Troubles causés par l'alcoolisation fœtale, Prévention, repérage, Île de la Réunion, Recherche Action  

 

Fetal alcohol spectrum disorders,  

prevention and identification in general practice: action research 
Abstract  

Background: Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD) is the leading preventable cause of non-genetic mental retardation. General practitioners 

(GPs) are at the forefront of prevention and detection of FASD. While the prevalence of FASD in the region is said to be the highest in France, 

the regional health agency has pointed to shortcomings in the detection of alcohol consumption, particularly among pregnant women, and low 
participation of general practitioners in training courses on FASD. 

 

Objective: The aim was to understand the levers and barriers GPs face in preventing and identifying FASD, and to take action to strengthen these 

practices. 

 
Method: An action research project was carried out. For its 1st stage, a narrative review of the literature was carried out, supplemented by two 

qualitative studies adopting a grounded theorizing approach with GPs. The modeling resulting from these studies enabled us to move on to the 

2nd stage, the development of actions using a Delphi round consensus method. The actions are currently being implemented.  

 

Results: The review identified 23 scientifically evaluated actions in the fields of prevention, detection, screening and diagnosis of FASD. GPs' 
discomfort in dealing with alcohol, particularly in women, was an obstacle to preventing and identifying FASD. They felt able to identify 

neurodevelopmental disorders. These factors led to the development of prevention and detection actions by consensus on 24 actions, resulting 

in 11 consensual actions.   

Four actions have been implemented.  

Feedback to the participants, the final stage of the action research, began with a communication to the experts on the Delphi round panel.  
 

Discussion: This action research project serves as a model for field-based research aimed at responding to a priority local public health issue. 

This method is transferable to the identification and prevention of other public health issues to general practice. Similar action research should 

be carried out in other local public health issues in primary care. They would be complementary to a cluster randomized trial focusing on training 
GPs in prevention and detection. 

Discipline: General Medicine 

Keywords : General medicine, Fetal Alcohol Spectrum Disorder, Prevention, Screening, Reunion Island. 

Research action. 
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