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Les troubles du neurodéveloppement sont une source majeure de handicap fout
au long de la vie, encore largement impensée dans une société francaise qui se
veut pourtant médicalement et socialement avancée. Uinjustice de ces situations
tient pour beaucoup au fait quon dispose aujourd’hui des connaissances
et moyens théoriques de les identifier, et qu'il n'en est trop souvent rien fait en
pratique, par ignorance des acteurs ou insuffisance des moyens déployés. Il est
ainsi bien établi que l'exposition prénatale a l'alcool constitue une des premiéres
causes non génétiques de ce handicap dorigine neurodéveloppementale
dans notre pays, par le biais d'une maladie du développement responsable de

troubles complexes, & fort retentissement adaptatif, répondant au diagnostic de

troubles du spectre de (causés par) l'alcoolisation feetale.

Et clest précisément parce que cette cause ef ces froubles associés sont identifiables,
anticipables et partiellement évitables, qu'il n'est plus acceptable qu'ils restent obstinément
méconnus chez des personnes qui bénéficieraient de leur identification et de leur diagnostic.
Autrement dit, il y a une forme encore plus criante d'injustice & ce que des marqueurs et
besoins spécifiques des troubles causés par lalcoolisation feetale existent, puissent étre
identifiés et pris en compte pour limiter in fine le handicap, et soient encore négligés. A
ce fitre et compte tenu du type d'altérations du fonctionnement cognitif quelles présentent
le plus souvent, le désavantage social des personnes porteuses de troubles du spectre de
lalcoolisation feetale est particulierement marqué dans le champ de la justice et aupres de
sesinstitutions. Pourtant la encore, une meilleure reconnaissance de cette situation fréquente
mais différenciante est possible, avec & la clef des éclairages essentiels & un exercice & la
fois plus protecteur de tous et plus soucieux des besoins de chacun, & commencer par ceux
qu'une alcoolisation feetale a rendu si vulnérables. Je fais ici le veeu que le projet « TSAF &
Justice » porté conjointement par Vivre avec le SAF et la COREADD Nouvelle-Aquitaine,
s'inscrivant dans une réflexion globale sur la prise en compte du handicap dorigine
neurodéveloppementale dans ce contexte, contribue & la fois & une prise de conscience de

'ensemble des acteurs et & un début de mise en ceuvre d'améliorations concrétes.
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Bien que la quantité dalcool consommée annuellement par
les Francais soit en diminution, la France fait partie des pays
les plus consommateurs d'alcool au monde, en se situant au
sixieme rang parmi les pays membres de 'OCDE (Organisation
de coopération et de développement économiques). La
consommation de boissons alcoolisées reste profondément
ancrée dans les pratiques culturelles francaises tout comme la
présence de lobbies alcooliers. En 2017 25 % des adultes (18-
75 ans) en France, dépassent les repéres de consommation :
maximum 2 verres par jour et pas tous les jours (Santé publique
France, 2020). Le message sanitaire préventif « [abus dalcool est
dangereux pour la santé » demeure bien moins impactant que la
mention « fumer tue » inscrite en gros caractéres sur les paquets
de cigarettes depuis déja pres de 20 ans. Pourtant, l'alcool est
la deuxieme cause de cancer évitable en France, juste apres le
tabac (BEH, 2023). Cest aussi la premiére cause de mortalité

sur nos routes et d’hospitalisation.

60,5 % DES FEMMES

déclarent consommer de I'alcool un an
avant leur grossesse'’

/XX ATTENTION AUX BIAIS

DECLARATIFS MAJEURS !

Une sous déclaration est mise en évidence
par la confrontation avec des prélevements
biologiques (méconium, cheveux)*

UN COUT HUMAIN IMPORTANT
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L'alcool est la 2¢ cause de décés prématurés en France. En
2015, celareprésentait 49 000 décés : cancers, maladies

cardiovasculaires, cirrhoses, accidents, suicides, etc.

(BEH, 2023).

UN FORT COUT SOCIAL

Le colt social de I'alcool avoisine les 102 milliards d’euros

par an en France : dépenses de santé, prévention,

répression, déces, baisse de la productivité, dégradations

publiques, accidents, etc. (OFDT, 2019).




/Ké Mais selon une autre étude :

3,1%

des femmes déclarent consommer
au moins 1 fois de I'alcool durant

de méres d’enfants de 5 ans ou moins,
la grossesse’

déclarent avoir consommeé de I’alcool
pendant la grossesse?

Aﬁ\/i\/i\ 42 70/ déclarent ne pas avoir
recu de conseils sur leur
73,9% deS fem mes ) o consommation d’alcool,

ont été interrogées sur leur

. . % sion ret
T — ce chiffre avoisine les 63 O sion retire

la part de femmes abstinentes ayant
(en / par rapport & 2016 : 67,1%) répondu a cette question”.

’Eﬂquéc‘e Nationale Périnatale 2021 ; 2 Baromeétre Santé 2017 ; * Gomez-Roig (2018)

Au cours de la grossesse, la consommation d'alcool comporte des risques pour la mére et I'enfant & naitre. Lalcool bu par la femme
enceinte passe dans le sang du feetus. Il n'existe pas de seuil en dessous duquel la consommation d'alcool pendant la grossesse serait

sans risque pour le foetus. Ainsi, les experts recommandent d'appliquer le principe de précaution : « zéro alcool pendant la grossesse »

(HAS, 2013).

« Lexposition prénatale a lalcool est une des causes les plus fréquentes e,

paradoxalement, les plus négligées de trouble du neurodéveloppement. »

(Garzon, Toutain et Germanaud, 2020)

Eneffet, Palcool est un agent toxique reconnu comme étant

un facteur de risque de trouble du neurodéveloppement C'est une maladie peu connue et sous diagnostiquée.

(TND) par la Haute Autorité de Santé (HAS, 2020).

Lexposition & ceffe substance pendant la grossesse peut
entrainer des Troubles du Spectre de I’Alcoolisation
Feetale (TSAF). Avec 1 % des naissances par an, les TSAF

sont d'une fréquence comparable aux Troubles du Spectre de Ces troubles sont & lorigine de situations de handicap mal
I'Autisme (TSA), qui eux représentent environ 1 % & 2 % des reconnues dans les milieux de la Santé, du Handicap, du Social,
naissances (Stratégie Nationale 2023-2027 pour les troubles du de I'Education ou de la Justice.

neurodéveloppement).
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DEFINITION

Les TSAF sont des troubles du neurodéveloppement (TND) causés par Palcoolisation feetale.

Les signes et symptémes liés & lexposition prénatale & l'alcool sont divers et variables. Chaque personne atteinte de TSAF va le manifester

de facon singuliére.

Les recherches internationales

signalent  des taux élevés de
troubles du neurodéveloppement,
de problemes de santé mentale
et physiques au sein des TSAF.

Les troubles concomitants aux

- Trouble Déficit de IAttention avec Hyperactivité (TDAH)
- Trouble généralisé des fonctions exécutives

- Troubles multiples du développement

- Trouble Oppositionnel avec Provocation (TOP)

- Troubles spécifiques du langage et des apprentissages

- Troubles de l'attachement

TSAF avec les prévalences les plus

élevées sont :

ON DISTINGUE PRINCIPALEMENT 2 FORMES :

01| Avec Syndrome d’Alcoolisation Feetale (SAF)
Cesontlesformes quiontunensemble suffisant de signes
physiques malformatifs caractéristiques (dysmorphie

faciale, retard de croissance infra-utérin harmonieux).

- Trouble du Développement Intellectuel léger a limite (TDI)

achlan - 202:

ermanaud - 2020,

3 traits faciaux spécifiques d'une

Yeux étroits

Philtrum exposition prénatale & l'alcool :
bombé ~ f ) )
- Fentes palpébrales étroites (yeux

étroits)

|

i

' - Philtrum lisse et bombé

|

! - Lévre supérieure fine
Lévre

supérieure
fine

Ces traits physiques tendent &
disparaitre avec l'age .

Jeune homme présentant 3 caractéristiques faciales du SAF (petits yeux, philtrum lisse et
levre supérieure fine) a age de 2 ans et 20 ans

Copyright 2022, Susan Astiey Heringway Dr, University of Washington

02 | Formes non syndromiques (TSAF-NS)

Limportante variabilité de 'expression et de la sévérité des atteintes

s’explique par une multitude de facteurs :

- les modes de consommation (quantité absorbée, chronicité)

- la période d'exposition

*la susceptibilité individuelle (facteurs génétiques, métaboliques, nutritionnels)

- I'interaction avec l'environnement

- 'usage d'autres substances psychoactives

06 |

Ce sont les formes non spécifiques dont les éléments physiques ne sont pas suffisants.

Certains contextes de vulnérabilité sont
associés & un risque accru dexposition
prénatale & lalcool : précarité, isolement,
maltraitance, violences intrafamiliales,
antécédent de trouble de I'usage d'alcoal,
polyconsommations licites et illicites,
femmes cadres supérieures + 35 ans,
placement, adoption, enfant atteint de

TSAF dans la fraftrie.
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UN DIAGNOSTIC COMPLEXE

Bien que le Syndrome dAlcoolisation Feetale soit une forme
mieux connue des professionnels de santé, elle ne constitue
que la partie émergée de l'iceberg. Labsence des traits faciaux
caractéristiques chez les personnes atteintes de TSAF-NS, rend
le repérage et le diagnostic plus complexes. En effet, il nexiste
pas encore de marqueurs biologiques, d'imagerie, ou de profil
cognitif, permettant de déterminer avec certitude sila personne
est porteuse de TSAF.

Tout décalage des acquisitions ou des apprentissages dans
un contexte d'exposition & l'alcool doit faire penser & un TSAF
et des investigations en ce sens doivent éfre réalisées. Une
évaluation de I'exposition al’alcool pendant la grossesse
est primordiale. Or, cesinformations ne sont pas suffisamment

inferrogées par les professionnels de santé ou difficiles & tracer.

Ces éléments conduisent a des retards, des erreurs, ou & une
absence de diagnostic et daccompagnement (Chasnoff,
2015). Les difficultés des personnes atteintes de TSAF font
souvent l'objet d'interprétations erronées. De plus, le manque
de reconnaissance de ce handicap, de prise en charge
précoce et d’accompagnement adapté augmentent
les risques d’apparition de difficultés additionnelles :
probleme de santé mentale, conduites addictives, probléme

avec la justice, décrochage scolaire, etc. (Popova et al, 2011)

TSAF :

Troubles du Spectre de 'Alcoolisation Feetale

troubles du
comportement
secondalire

DECOURAGEMENT
OPPOSITION ~

VULNERABILITE

conduites a risques

]

DEPRESSION

L'évaluation et le diagnostic des atteintes nécessitent des outils validés et normés, ainsi qu'une équipe multidisciplinaire formée (pédiatres,

neuropédiatres, pédopsychiatres, psychiatres généticiens, neuropsychologues, orthophonistes, psychomotriciens, ergothérapeutes). A ce

jour, il n’existe pas de test unique et spécifique pour diagnostiquer les TSAF.

«Repérer, intervenir et diagnostiquer le plus 16t possible les enfants qui présentent un écart de

développement est déterminant pour leur évolution, leur niveau d'autonomie future et prévenir

les sur-handicaps. » (Délégation interministérielle & la stratégie nationale pour l'autisme au

sein des froubles du neurodéveloppement).
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LINSUFFISANCE DU REPERAGE ET DU DIAGNOSTIC
EN METROPOLE

La métropole ne dispose pas de structures spécialisées et identifiées assurant la référence en matiere de TSAF, & l'instar de La Réunion ou

de nombreux pays (Canada, Australie, Etats-Unis, Ecosse, Afrique du Sud, etc.).

Le nombre dexperts hexagonaux identifiés pour les TSAF reste sans adéquation avec la fréquence et les spécificités de cette source
majeure de handicap, en dehors du Dr David Germanaud du Centre de Référence Maladies Rares « Déficiences Intellectuelles et Troubles
du Neurodéveloppement » de I'hépital Robert-Debré (AP-HP) & Paris.

Ce centre dirigé par le Pr Bérénice Roy-Doray, est pour l'instant la seule structure référente exclusivement dédiée aux TSAF en France.
Les connaissances des professionnels de santé en termes de repérage et de diagnostic des TSAF ne sont pas généralisées. De plus, des

freins et des idées recues perdurent chez les professionnels au sujet de la consommation d'alcool pendant la grossesse. Ainsi on observe,

que les personnes avec suspicion de TSAF ou avec TSAF ne bénéficient que rarement de prise en charge précoce et coordonnée. (Masotti

etal, 2015)

Le repérage des consommations comme facteur de risque de troubles

neurodéveloppementaux n’est pas systématique (Germanaud, 2017)

Concernant le maillage territorial en Nouvelle-Aquitaine, le La région dispose également de
Réseau Périnat Nouvelle-Aquitaine (RPNA) déploie le « projet nombreuses structures de 2°ligne dans
COCON ». |l vise & suivre de fogon précoce et coordonnée le champ des TND : Centre dAction
les nouveau-nés présentant des risques de troubles du Médico-Sociale  Précoce  (CAMSP),
neurodéveloppement de la naissance & l'age de sept ans Centre Médico-Psychologique (CMP),
(RPNA, 2023). Centre  Médico-Psycho-Pédagogique

(CMPP), Plateforme de Coordination
La grande problématique de ces structures est Iage de prise et d'Orientation (PCO) ; sur lesquelles
en charge : souvent jusqu'a 6 ans et en cours délargissement il serait nécessaire de sappuyer, pour
jusqua 12 ans pour les PCO. Pour les adolescents et adultes, le parcours de soins des personnes
les ressources médicales et paramédicales spécialisées dans les présentant des TSAF. Pour cela, il est
TND sont rares et réparties inégalement sur le territoire. essentiel de proposer aux professionnels

des sensibilisations et/ou des formations

ajustées a leurs pratiques.




DES DIFFICULTES AU QUOTIDIEN

Labsence de repérage et d'accompagnement des personnes porteuses de TSAF
peuvent les conduire dans des situations complexes et renforcer les inégalités sociales
de santé. Ces personnes se refrouvent souvent en situation de décrochage scolaire
ou d'exclusion & la suite de comportements inadaptés. Leurs difficultés & maintenir
des relations avec les autres éleves, les relations conflictuelles avec les enseignants
sont des exemples pouvant amener I'enfant, l'adolescent & étre en rupture avec le

systeme éducatif (Streissquth, 2004 ; Streissquth, 1996).

Les études de Streissguth (2004, 1996) au Cana-

da estiment quenviron :

DES ENFANTS

DES ADOLESCENTS ET ADULTES

ont connu des parcours scolaires perturbés en rai-
son de problémes d’apprentissage et/ou de com-

portement

@/ ont des difficultés @ mener une vie indépendante,

a obtenir et conserver un emploi

LEURS TROUBLES DU COMPORTEMENT ET LEURS
DIFFICULTES SONT SOUVENT MAL INTERPRETES QU
ATTRIBUES A TORT A UNE MAUVAISE EDUCATION. LES
IDEES FAUSSES PERDURENT.
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La littérature indique qua un moment de leur vie, ces personnes ont un risque accru de connaitre des conduites
addictives avec une prévalence entre 22 % et 55 % (Popova et al, 2012). Une addiction provient de 'interaction entre
un produit, un environnement et une personne. lci, ces personnes ont une vulnérabilité biologique et peuvent faire face
& des problémes de santé mentale (anxiété, dépression, stress post-traumatique). Par ailleurs, elles peuvent éprouver
des difficultés de régulation de I'humeur et évoluer dans un environnement pouvant étre propice & la consommation

(difficultés d'insertion sociale, scolaire, accés aux soins, efc.)

m



UN RISQUE ACCRU D’ETRE CONFRONTE-E-S
A LA JUSTICE

EN TANT QUAUTEURS DE DELITS...

Lespersonnesatteintesde TSAF sont susceptibles defaire preuve
de comportementsinadaptés, voire dangereux (vols, addictions,
comportements sexuels inadaptés, etc.) répréhensibles par la
loi. (Popova et al, 2011 ; Hervouet, 2020) Ces risques peuvent
étre accentués par un environnement défavorable (milieu
familial instable, précarité, maltraitances, absence de soins,
sans-abrisme, etc.). Clest un facteur de vulnérabilité a prendre
en compte. En France, nous ne disposons pas de données
de prévalence des TSAF dans la population carcérale et
délinquante, mais des études de référence internationales
montrent que les personnes atteintes de TSAF ont 19 fois
plus de risques de connaitre un épisode d’incarcération
(Popova et al, 2011). On observe une tendance & récidiver, due
aux difficultés a percevoir les conséquences de leurs actes, &

tirer des lecons d'erreurs passées et a contréler leurs pulsions.

atteintes de
ont 19X plus
de risques

de connaitre
un épisode

d’incarcérati
(Popova et al.2011

12

... OU VICTIMES

Les personnes présentant des déficiences cognitives, des
difficultés comportementales et de fonctionnement social,
comme dans le cas des TSAF, sont aussi plus susceptibles
d’étre vulnérables aux mauvaises influences d'autrui, et d’étre
confrontées & différentes formes de victimisation (harcélements,
vols, agressions, négligences, abus physiques, psychologiques
et sexuels, etc.). Dans une étude américaine (Clark et al. 2004),
87% des personnes adultes avec des TSAF avaient été
victimes d’une forme de violence, et 77% avaient subi
des abus physiques et/ou sexuels. Les personnes atteintes
de ce handicap peuvent présenter des difficultés & reconnaitre
le danger, a signaler la victimisation aux proches ou a la police
et a témoigner dans le cadre de procédures judiciaires, ce qui
augmente leur vulnérabilité (Thiel et al. 2011).
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DES ADAPTATIONS NECESSAIRES EN

CONTEXTE JUDICIAIRE

Le systeme judiciaire francais a peu connaissance de ce
handicap et de ses répercussions. (Hervouet, 2020)

Les avocats, magistrats, forces de l'ordre, agents de probation,
etc., nétant pas informés de la situation de handicap des Sans adaptation aux besoins

personnes atteintes de TSAF, ils ne peuvent pas adapter leurs spécifiques des personnes avec

ratiques aux besoins spécifigues de la personne. Cela a de .
PIEES pecia P TSAF, le risque est :
multiples conséquences pour la personne concernée.

Il est crucial de comprendre que les faits délictueux commis par - de mal interpréter leur comportement

lo personne porteuse de TSAF sont favorisés par une atteinte (yiﬂSO|eﬂce, désinvolture, monipubﬂon...)
. i i i | i [ ' [ £
du cerveou} La bonne |}rﬁormo‘r|on des professionnels de la > dlslstiani dies lsmmetions errenies
justice sur l'existence et I'étendue des troubles de la personne ) ~ ‘
.. . ) (faux aveux). Elles sont suggestibles,
est indispensable & tous les stades de la procédure (pour mener

les enquétes, choisir la réponse pénale la mieux adaptée aux ont tendance & laffabulation, quien

faits et a la personnalité, mener les débats a laudience, choisir situation de stress, peut étre exacerbée
une peine adaptée et l'appliquer selon des modalités prenant - daggraver leur situation (rupTure dans
en compte les vulnérabilités). Dans d'autres pays comme le
Canada, les Etats-Unis, Australie ou [Afrique du Sud, les :
TSAF sont davantage diagnostiqués et pris en compte lors du d’emprisonnemem...>

parcours judiciaire. Lune des mesures possibles est la réalisation

le suivi médical, victimisation en cas

d’'un dépistage systématique & l'entrée en détention. (Longstaff
et al, 2018). Un diagnostic permettrait de mieux comprendre
les ressorts du passage & l'acte délictueux et d'éviter ainsi les

attentes irréalistes de la part des professionne|s du monde des personnes atteintes de TSAF qui ont affaire & la justice
commettent leur premier délit avant 20 ans.

judiciaire. De plus, la connaissance du trouble par les différents ;
(J. Brown et al. 2015, Canada)

opérateurs (tels que le commissariat, le tribunal ou encore
le service pénitentiaire), lors d'une enquéte ou d'un proces,

permettrait d'intervenir de maniére ajustée (Bisgard et al, 2010).

LES ENJEUX DE LA RECONNAISSANCE DU HANDICAP TSAF AU SEIN DU SYSTEME JUDICIAIRE

Quelle soit victime, délinquante ou témoin, une personne atteinte de TSAF est avant fout une personne en situation de handicap
ayant le droit d’étre traitée de maniére juste et équitable. Les TSAF doivent éfre considérés comme un handicap, cf. la loi du 11
fevrier 2005 relative a légalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Le handicap y est
défini comme « foute limitation d activité ou restriction de partficipation & la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison
d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un

polyhandicap ou d'un trouble de la santé invalidant » Article L114 - code de l'action sociale et familiale.
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_ _ Les professionnels de santé jouent un role essentiel d'information
La reconnaissance de ce handicap permettrait L X 5 - ,
o o _ et de sensibilisation auprés des opérateurs judiciaires. Unir les
d'intégrer une vision sociale du handicap et non ) : ,
o y _ compétences de ces deux champs professionnels permettrait
seulement biomédicale. La société doit prendre : 5 . , o
_ ) o notamment d'adapter les méthodes d'interrogatoire, de dépot
en compte la diversité des caractéristiques et des . ) , \ )
o de plainte, de préparation au procés, de la défense, et de
besoins individuels des personnes atteintes de TSAF, o ; - , L .
o » définition de la peine. Ainsi, les risques de récidives pourraient
afin de permettre un accés égal aux opportunités de ) L ,
o étre diminués et les parcours de soins et les chances de
participation. » : : . L

réinsertion sociale étre améliorées.

DES RECOMMANDATIONS DISPONIBLES

Selon un ropport de recherche publié par Boland et al en 1998, plusieurs modalités d'intervention sont
recommandées afin de prendre en compte les TSAF au sein du systéme judiciaire. Lenjeu est de définir la

faisabilité et ladaptabilité de ces recommandations au sein du systeme judiciaire francais.

Mise en place d'un parcours de repérage en amont de la sentence par le systéme judiciaire, afin de

prendre en compte les troubles lors du parcours judiciaire.

Mise en ceuvre d'un programme de réinsertion efficace & destination des personnes atteintes de

TSAF au sein du systéme judiciaire, via la sensibilisation massive des différents opérateurs judiciaires.

En raison des besoins spécifiques des personnes, la désignation d’une personne référente dans les
établissements pénitentiaires, dans les services de réinsertion, qui soit experte sur la prise en charge
des personnes atteintes de TSAF, qui connaisse les forces et limites de ces personnes, afin de leur

garantir un meilleur accompagnement.

Prise en compte des difficultés vécues par la personne avec des TSAF lors d'une liberté conditionnelle,
via des programmes intégratifs. Du fait de leur handicap, certaines personnes sont peu autonomes,

une assistance par les services de réinsertion devra donc étre la plus longue possible.




DES ACTIONS HORS HEXAGONE QUI
OUVRENT LA VOIE

Plusieurs programmes de promotion de la santé & destination
de ces personnes dans un contexte judiciaire ont été développés
PAR EXEMPLE, LE « MANITOBA YOUTH JUSTICE
PROGRAM » EST UN PROGRAMME REALISE AU
CANADA AVEC 4 OBJECTIFS :

au Canada, aux Etats-Unis ou en Australie. Ces programmes
ayant été évalués, pourraient constituer des pistes de réflexion
pour le contexte francais. Ces interventions concernent le
dépistage, la formation des professionnels du monde judiciaire,

N . . L S'assurer que les jeunes ayant affaire & la justice
l'acceés & un diagnostic, une collaboration étroite du monde 9 J Y J

recoivent un diagnostic

judiciaire et de la santé pour une réinsertion réussie.

Ce projet repose sur |étroite collaboration de trois institutions: Diffuser des recommandations auprés des forces
Manitoba FASD Centre, Manitoba Adolescent Treatment
Center, et Manitoba Corrections (Longstaffe et al, 2018). Le

financement d’'un poste de coordination a permis dagir sur

judiciaires concernant la prise en charge et

ladoptation de peine

o . ) . ) Améliorer la capacité de la communauté & offrir
certaines inégalités sociales de santé, de lever les barriéres liées

s . T laccompagnement nécessaire  aux personnes
& laccés aux soins et & la justice.

atteintes de TSAF lors de la période probatoire

Mettre en place des interventions pluridisciplinaires
- Alexis FASD Program (F/onmgon, 2018) concernant la probation et la prise en chorge au

- Trust Program (jeffrey, 2010) sein du systéme judicaire
- Reframe the Behaviour (Passmore et al, 2021)

FOCUS ILE DE LA REUNION

La Réunion est pionniere sur le sujet des TSAF en France. Des o o
, o . Ce centre dirigé par le Pr Bérénice Roy-
1995, des groupes de travail furent constitués autour de la question B
Doray, est pour I'instant la seule structure

référente  des TSAF en France. Ce

centre a notamment réussi & sensibiliser

épidémiologique, mais aussi dans le domaine de la prévention et de
la prise en charge de l'alcoolisation feetale. A la suite de la création
de plusieurs réseaux de soins engagés dans cette thématique, un , ‘
. . l'ensemble des professionnels du monde
centre ressources TSAF avec deux antennes de diagnostic (Nord et o . ‘ .
. o . o judiciaire, de I'éducation nationale et de
Sud de I'le) ainsi qu'une équipe mobile ont été créés en 2016 autour

o o l'aide sociale & l'enfance de l'le.
de quatre missions principales :

1 Favoriser le suivi de parcours de lenfant

2 Diffuser les connaissances via la formation des professionnels de différents secteurs étant amenés & prendre

en charge des personnes atteintes de TSAF
3  Une mission de recherche

4  Une mission de coopération avec les structures régionales, nationales et internationales

[15



UNE ACTION INNOVANTE EN
NOUVELLE-AQUITAINE

Le projet expérimental « TSAF & Justice » est porté Pour ce faire, des actions de prévention, de sensibilisation
conjointement par lassociation COREADD Nouvelle- et de formation sont menées aupres des professionnels
Aquitaine et l'association de parents denfants atteints de de la chaine judiciaire et de santé de Nouvelle-Aquitaine.
TSAF, Vivre avec le SAF. Lobjectif général de ce projet est A terme, nous espérons pouvoir intégrer un dépistage
daméliorer la prise en charge des personnes atteintes de systématique des TSAF lors du parcours judiciaire.

TSAF au sein du systéme judiciaire.

Créée en avril 2012, Vivre avec La Coordination Régionale Addictions
le SAF est une association (COREADD) Nouvelle-Aquitaine

francaise de familles adoptives, & est une association dont la mission est
AVEC COREANADD

LE SAF biologiques ou daccuell d'accompagner la communauté des

~ VIVRE

Coordination Régionale Addictions Nouvelle-Aquitaine

concernées par les Troubles du professionnels de santé des territoires dans

Spectre de 'Alcoolisation Feetale. le champ des addictions.

Un site internet ressources

tsaf-justice.com a été congu
en 2022 en tant quoutil de
sensibilisation. Il a pour vocation
daider les professionnels  du
monde judiciaire & adapter

leur prafique en meftant &
TSAF Dtsl:léspuung‘v Reznmmandinunuuxwmsxm i |

=0 disposition  des  informations
F ‘ sur les troubles, en proposant
orces de l'ordre et justicg Y \

face; aux troubles du spec , o
de|a|000|isation foetale ‘ laccompagnement par catégorie

de professionnel (avocat, policier,

des  recommandations  pour

juge, ...) ainsi qua chaque étape

du processus judiciaire.

ESPACE DEDIE AUX
PROFESSIONNELS DU MONDE il o

(TSAP), quelles solent VICTIMES, AUTEURS ou TEMOINS infracton,

JUDICIAIRE Lobiectif est de leur assur ste et équitabe toutaulong

du parcours judiciare, quel leur age. Lesite vous propose deux

Il contient des ressources pour snformer sur e comportement des

tsaf-justice.com
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Une carte personnelle de soin est également mise &
disposition des personnes atteintes de TSAF et leurs
familles. Cette carte permet de nofifier & toute personne,
notamment lors d'une interpellation, qu'elle est porteuse
d'un handicap invisible. Les coordonnées de la personne

référente sont aussi indiquées.

Troubles du Spectre de I'Alcoolisation

Feetale (TSAF)

[17



OBTENIR DES DONNEES SUR LES TROUBLES DU
NEURODEVELOPPEMENT

Afin de hisser les TSAF au rang des problématiques prioritaires de santé publique, il est nécessaire de pouvoir sappuyer sur des chiffres

nationaux, et pas uniquement sur des extrapolations d'études réalisées & I'étranger.
En Nouvelle-Aquitaine, nous souhaiterions avec le soutien d'autres acteurs réaliser une étude permettant de mesurer la prévalence des

TND - avec unfocus surles TSAF - en population générale et carcérale. Siles résultats sont concluants, nous espérons que ceci constituera

la premiere étape d'un repérage systématique, ainsi justifié.

DEPISTER SYSTEMATIQUEMENT

Les TSAF sont évitables du fait de leur étiologie. Il apparait nécessaire de renforcer tout d'abord la prévention et le repérage des femmes
a risque. Un dépistage systématique des consommations de substances psychoactives (dont l'alcool) par les praticiens libéraux et de
premiers recours (médecins généralistes, gynécologues, sages-femmes, etc.) doit étre réalisé. Ainsi, les femmes avec un désir de grossesse
ou enceintes présentant un trouble de 'usage de substance psychoactive pourront étre orientées vers les professionnels de santé
compétents. Cela favorisera également la mise en place d'un accompagnement précoce et individualisé du nouveau-né et de l'enfant.
Des actions dans ce sens, sont mises en place dans les maternités de Nouvelle-Aquitaine grace aux travaux du GEGA et du RPNA. La
Coordination Ressources Addictions & Grossesse (CRAG), un projet porté par la COREADD, a elle aussi pour mission de former les
professionnels de santé & l'abord de la question de l'alcool et au repérage systématique des conduites pouvant étre problématiques pour

la meére et I'enfant & naitre.

La stratégie nationale autisme 2018-2022, a permis le

déploiement de nouvelles structures, le développement de
compétences dans le champ des TND et une coordination
de parcours. De plus, la nouvelle stratégie nationale TND
2023-2027, prévoit de renforcer le repérage et la prise en
charge du TDAH en milieu judiciaire et en addictologie. Par
conséquent, il est aussi nécessaire d'inclure les TSAF dans
cefte organisation territoriale, au vu de la prévalence élevée
de TDAH (prévalence estimée entre 40% & 75%) chez les
personnes atteintes des TSAF (Chasnoff. 2015). Lobjectif
étant de répondre aux besoins des personnes concernées et
de leur entourage, afin de favoriser leur insertion et d'éviter les
troubles secondaires (Stratégie Nationale autisme et troubles du

neurodéveloppement, 2021).




UVELLE-AQUITAINE™

Le repérage des TSAF est une responsabilité multi-systémique. Selon les modeles étrangers, le systéeme judiciaire doit prendre part & ce
dépistage en coordination avec les services sociaux, le systéme éducatif et le systeme de santé (Chudley, 2013). La problématique de la
prise en charge des personnes atteintes de TSAF au sein du systéme judiciaire francais est liée & plusieurs facteurs comme le manque de
connaissances, de formation, d'outils d'aide & la pratique et de coordination. Ce manque de connaissances peut amener les professionnels

du systeme judiciaire & rencontrer des difficultés daccompagnement.

« Etpuis, plus tard, je pense quon nest pas suffisamment ) y .

, ) o . ) « Méme chez les avocats, moi je vous le dis franchement
informés et quon nest pas suffisamment formés sur la L 5 ) , . )
: . : o J€étais désarmée dans la préparation de laudience malgré
question pour essayer de leur venir en aide, aussi bien sur o, o .
- : : mes 33 années dexpérience. | étais déstabilisée. Je ne voulais
le plan judiciaire que sur le plan humain. Parce que je reste , ) , ,
) . ., , - pas faire apparaitre X seulement comme auteur, mais aussi
persuadée que notre métier, cest I'humain et le judiciaire. - b )
N . . , : en fant que victime (dle son syndrome). |ai passé beaucoup
Dailleurs, la base cest [ humain. £t donc on na pas vraiment o . -
) . ) : : de temps avec les médecins pour maider. Mais méme les
de données sur la question. On na pas de formation en fait, o :
- médecins experts de la Cour ne savaient pas. »
sur ces points-la. »

Avocate en droit pénal
Avocate en droit pénal &

Cette méme avocate explique que lors d'un procés, le manque de
connaissances des professionnels de la justice peut étre délétére

pour la définition de la peine de la personne atteinte de TSAF :

Ainsi, notre volonté est d'apporter aux différents corps

« On est loin de la compréhension, on est & des années-

lumiére. Tout le monde était démuni. Méme pour les avocats
sivous voulez, qui sont plein de bonne volonté, on est passé a

coté de la problématique complétement. »

Avocate en droit de la santé

de métiers du monde judiciaire (avocats, magistrats,
policiers, gendarmes, médecins experts, psychologues
experts) : sensibilisation, formation, outils daide & la

pratique, coordination, ressources médicales et sociales.
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Lassociation COREADD porte deux projets « Coordination
Ressources Addictions et Grossesse (CRAG) » et « TSAF & Justice »
dont les missions sont centrées sur la prévention, la formation et
la coordination. En partenariat avec le RPNA et l'association « Vivre
avec le SAF », ces projets visent & prévenir les consommations d'alcool
pendant lo grossesse et & améliorer la prise en charge de ses
conséquences (les TSAF). Ces actions permettent de rendre visibles
ces problématiques en Nouvelle-Aquitaine auprés des professionnels

du territoire.

II' semble crucial de rappeler que les difficultés présentées par les
personnes afteintes de TSAF sont dues & l'impact de l'alcool sur
le cerveau. La reconnaissance de ce handicap doit amener & se
questionner sur la capacité de chaque individu & étre reconnu
pleinement responsable de ses actes. Une collaboration et une
coordination entre tous les acteurs dumédical, du social, del'éducation,
et du judiciaire sont essentielles & un parcours de soins permettant
dobtenir un diagnostic et une prise en charge adaptée tout au long

de la vie.

Pour les pouvoirs publics, le repérage des troubles du
neurodéveloppement (TND) est une « priorité daction car des
interventions adaptées, mises en ceuvre le plus précocement possible,
permettent de modifier favorablement la trajectoire développementale
des enfants. » Lexposition prénatale & lalcool est un facteur de
risque identifiable, anticipable, et partiellement évitable de troubles
du neurodéveloppement. Pourtant, c'est une cause majeure encore

oubliée.

Dépister et agir t6t, c’est repérer les situations & risque ! Clest
une priorité de santé publique dans le cadre de la prévention et le

repérage des TND.




tsaf-justice.com

Site internet & destination des professionnels de justice communiquant des informations,

conseils pratiques & chaque étape du processus judiciaire.

vivreaveclesaf.fr

Site internet d'une association de parents d'enfants atteints de TSAF. Mise & disposition de

guides pratiques, contacts médicaux, webinaires, efc.

crag-na.com

Site internet dédié & la Coordination Ressources Addictions et Grossesse (CRAG). Mise
& disposition de conseils pratiques pour les professionnels de santé de la périnatalité
concernant les addictions, mise & disposition d'outils pour la campagne « Zéro alcool

pendant la grossesse ».

coreadd.com

Mise & disposition de nombreuses formations gratuites, replay de webinaires, tutoriels,

colloques concernant la thématique des addictions .

addictoclic.com

Annuaire en ligne des ressources d'addictologie présentes en Nouvelle-Aquitaine.

has-sante.fr

Troubles causés par I'alcoolisation feetale : repérage (2013).
Troubles du neurodéveloppement : repérage, et orientation des enfants & risque (2020).
Accompagnement médico-psycho-social des femmes, des parents et de leur enfant, en

situation de vulnérabilité, pendant la grossesse et en postnatal (2024).
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CAMSP : Centre d'action médico-sociale précoce
CMP : Centre daction médico-psychologique
CMPP : Centre médico-psycho-pédagogique

COREADD : Coordination régionale addictions

Nouvelle-Aquitaine
GEGA : Groupe d'Ftude Grossesse et Addiction
HAS : Haute Autorité de Santé

OCDE : Organisation de coopération et de

développement économiques

PCO : Plateforme de Coordination et d'Orientation
RPNA : Réseau Perinat Nouvelle-Aquitaine

SAF : Syndrome d'Alcoolisation Feetale

TDAH : Trouble Déficit de IAttention avec ou sans
Hyperactivité

TND : Trouble du Neurodéveloppement

TSA : Trouble du Spectre de [Autisme

TSAF : Troubles du Spectre de [Alcoolisation Feetale
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LASSOCIATION COREADD NOUVELLE-AQUITAINE PORTE

DEUX PROJETS VISANT A INFORMER SUR LES TSAF, AFIN

DE PREVENIR LALCOOLISATION FCETALE ET AMELIORER
LA PRISE EN CHARGE DE SES CONSEQUENCES :

COORDINATION Des ressources pour
RESSOURCES les professionnels de
ADDICTIONS & e
GROSSESSE e

\
Y D
: TSA F & es ressources pour
| fessi ls d ~ -
BJUSTICE 7

Troubles du Spectre de I'Alcoolisation Foetale

tsaf-justice.com
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Boire de I'alcool enceinte
peut causer entre autres des
probléemes de développement
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