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1 SYNTHESE  

1.1 Généralités 

L’Espagne organisait à nouveau la conférence, après avoir fait la 2e conférence EUFASD à Barcelone en 
2012. Cela a été une bonne conférence, avec de nombreux enseignements, à la fois utile pour les 
familles et pour les chercheurs.  
 
Lieu : Centre de Madrid, au ministère de la Santé, ou aux alentours (journée des familles à 100 m, diner 
de gala à 2 km). La précédente conférence était en 2022 à Arendal (Norvège). 
 

 
 
Format : 
Journée des familles le Dimanche 22/09. Très intéressante, elle a rassemblé 180 personnes, à 90% 
espagnoles. La journée était entièrement en espagnol. Voir compte-rendu séparé. 
 
Conférence principale du lundi 23 au matin au mercredi 25 midi. 

• Un exposé d’introduction et un de conclusion par des cadres du 
ministère de la Santé. 

• 46 présentations en plénière (contre 19 en 2022), dont les sessions « Que 
se passe-t-il dans mon pays ». Elles sont toutes commentées ici. 

• 32 présentations en 3 sessions x 2 salles en parallèle : 19 sont reprises 
dans ce compte-rendu.  

• 69 posters, présentés sur 2 panneaux électroniques seulement, et dans 
la salle des pauses café : lecture difficile. Aucun n’est commenté dans ce 
compte rendu..  
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On note l’absence de « keynote speakers », c’est-à-dire des spécialistes internationaux invités, censés 
former les autres participants. Aucune personnalité politique majeure n’est intervenue. 
 
Participants : 247, contre 258 en 2022. Assistance limitée par l’amphithéâtre disponible. 
Pays hôte : 66 espagnols, dont les 11 organisateurs et bénévoles (association Visual TEAD, comité local, 
et 3 jeunes TSAF), sans compter les deux scientifiques du Board (Maria Astals et Oscar Garcia).  
Pays les plus représentés : Grande-Bretagne (UK) : 32 ; USA : 20 ; Canada : 19 ; Pologne : 17, France : 
16, Australie : 13 ; Pays-Bas : 13. 
Voici les participants français : (6 de La Réunion et 10 de métropole) : 16 en 2024, 18 en 2022. 
De gauche à droite : David Germanaud (Neurospin), Emeline Maillet (COREADD), Eliott Kerdreux (doctorant), Jérémie Sadoine 
(doctorant), Carole Brasse Lagnel (doctorante), Shanti Fontaine (Coreadd), Bruno Gonzalez (Inserm), Meïssa Nekaa (Centre 
Ressource La Réunion & Valsaf), Antoine Bourély (Valsaf), Catherine Metelski (Valsaf), Sonia Henkous (Université La Réunion), 
M. et Madame Tromsdorff (Université La Réunion),  Rose-Marie Var (Valsaf), Macha Cambier (Coreadd), Thierry Maillard (SAF 
Océan Indien  & EUFASD).  

 
Les détails de l’organisation sont commentés dans un rapport séparé. Ils nous seront bien utiles pour 
organiser EUFASD 2026 en France. 
 
Acronymes : 
TND : Troubles du Neuro-Développement 
TSAF = Troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale, ou personne affectée par le trouble 
EPA = Exposition Prénatale à l’Alcool 
Q/R : Question/Réponse 
 
Intervenants fréquents : 
David Germanaud, France ; Hôpital Robert-Debré, Paris, et chercheur à NeuroSpin, CEA Saclay ; 
Miguel Del Campo, Espagne ; chercheur à Barcelone, puis à San Diego (USA) 
Oscar Garcia Algar, Espagne, organisateur du congrès EUFASD 2024 à Madrid 
Mirjam Landgraf, Allemagne, organisatrice de EUFASD 2018 à Berlin 
Raja Muckherjee, Angleterre, (organisateur du congrès EUFASD 2016 à Londres) 
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1.2 Points forts 

1.2.1 Prévalence & prévention 

Prévalence : Aucune synthèse générale n’a été présentée. Les estimations de TSAF restent élevées : 4 
à 7% en Espagne (8.1), 1 à 2 % en Allemagne (17.2), 1,4% aux Pays-Bas (5.5), 5% aux USA (5.2), 11% en 
Afrique du Sud (3.3), avec des pics à 31 % dans certaines zones.  Ce qui est bien documenté en Espagne, 
c’est 50% de prévalence chez les enfants adoptés en Europe de l’Est (8.1). 
Rappels évaluations 2022 : Italie (Simona Pichini) : 0,6% environ ; Angleterre (Robyn McCarthy) : 1,8%.  
 
Prévention   
Thierry Maillard, (3.2) a décrit comment toucher les médecins généralistes à La Réunion.  
Des programmes à destination des professionnels de santé ont été présentés en Australie (3.5) et en 
Norvège (4.3). D’autres pays ont des démarches intégrées combinant prévention et interventions.  
 
Plusieurs études ont évalué les consommations pendant la grossesse, avec une belle unanimité : les 
mesures dans les cheveux, ou des questionnaires bien détaillés montrent des consommations réelles 
beaucoup plus élevées que celles déclarées par les femmes : 
Vrai en Espagne (Oscar Garcia, 8.1 ; Juan Ramon Villalbi, 18), en Pologne (3.1), en Italie (8.3), en 
Argentine (3.6). En Afrique du Sud (Leana Olivier, 3.3 & 3.4), le questionnaire AUDIT C a été remplacé 
par des questionnaires plus détaillés, qui inversent les conclusions optimistes, et montrent mieux 
pourquoi les mères consomment. 
 

1.2.2 Diagnostic et recherche médicale 

Rappelons la difficulté de fond : Le SAF est bien caractérisé sans ambiguïté (par les trois signes faciaux ; 
paupières étroites, lèvre supérieure fine, philtrum plat), tandis que les autres TSAF (dit non 
syndromiques ou NS) ne le sont toujours pas de façon consensuelle. 
 
Les normes de diagnostic continuent d’être un sujet actif. Alors qu’on pourrait s’attendre à un 
consensus là-dessus, chaque pays tente de faire les siennes : 
Mirjam Landgraf (5.1) a présenté la dernière version des normes allemandes : éprouvées, simples, 
efficaces. La Norvège (5.2) construit en parallèle son propre système, en partant d’une critique des 
normes américaines et canadiennes qui ont plus de 20 ans. L’Australie (5.4) et les Pays-Bas (5.5) 
développent aussi leur système, en invoquant des différences culturelles, ce qui semble peu 
convaincant. 
Aux USA, pour pallier le faible nombre de spécialistes, les travailleurs sociaux en santé mentale peuvent 
faire des repérages (10.2), sans avoir besoin de recourir aux psychiatres ou aux psychologues. 
 
La recherche développe de nouveaux outils pour les TSAF non syndromiques : reconnaissance visuelle, 
IRM, biomarqueurs. 
Les outils de reconnaissance visuelle du visage ont été utilisés pour mettre en évidence des différences 
liées au sexe et aux types d’expositions prénatales (19.1). 
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Les IRM du cerveau emploient des moyens plus lourds, mais désormais accessibles, avec des résultats 
de plus en plus convaincants. L’équipe de David Germanaud, avec Eliot Kerdreux (12.1) a présenté des 
avancées majeures sur les mesures de sous-parties du cerveau : corps calleux, cervelet,… Des 
dommages importants ont été identifiés sur la matière grise, même sur les TSAF-NS. Même sans 
microcéphalie, 30% des NS montraient un déficit de matière grise analogue à des SAF. Jérémie Sadoine 
(19.1) a caractérisé les hétérogénéités de développement de 10 régions du cerveau, caractéristiques 
des SAF et TSAF-NS. 
 
 
Deux sessions ont été consacrées aux travaux sur les biomarqueurs ; 
Des biomarqueurs d’EPA très convaincants au niveau sanguin (système immunitaire) sont apparus 
(Tamara Bodnar, 11.4). L’équipe de Bruno Gonzalez a présenté des travaux sur des biomarqueurs 
d’EPA (13.1) au niveau du placenta. Des modifications épigénétiques sont détectables chez les TSAF 
(Melina Vieiros, 13.2), et montrent une moindre capacité à métaboliser l’alcool.  
Le microbiote intestinal (12.4) est également affecté par une EPA. 
Par contre, il n’y a toujours pas de biomarqueurs de TSAF suffisamment parlants pour les inclure dans 
des diagnostics (remarque faite par Mirjam Landgraf). 
 
Au moins 2 présentations ont étudié le potentiel de l’Intelligence Artificielle pour prédire des 
diagnostics : 12.2, 17.3. L’équipe espagnole semble prouver que leur algorithme fonctionne. Cela 
pourrait aider les médecins à diagnostiquer plus vite et mieux. 
 
L’exposition prénatale au Fentanyl (14.1) devient une préoccupation, avec des effets proches d’une 
EPA.  
Enfin, l’étude de 9 paires de faux jumeaux TSAF confirme la grande variabilité due aux facteurs 
génétiques : deux paires seulement sont à peu près homogènes. 
 

1.2.3 Interventions (support) 

Plusieurs pays ont des démarches intégrées combinant prévention et interventions.  
Les cibles peuvent être les familles, les personnes affectées, les professionnels de santé. 
Ewa Grobelska (4.4) a montré pour la Pologne un programme interdisciplinaire d’aide aux familles au 
niveau d’un département, en voie d’extension nationale.  
Magdalena Borkowska (8.5) a présenté plus largement l’action du ministère de la santé polonais, doté 
d’un organisme dédié aux TSAF. 
Carla Bruguera (4.6) a montré une démarche complète en Catalogne, avec un site Web dédié. 
 
Des sites web très complets ont été présentés :  
Nancy Poole (4.2 et 9.2) : programmes au Canada, avec supports disponibles en Français. 
Louise Gray (4.5) : programme australien de services aux familles, aidants et professionnels, avec un 
excellent rapport « qualité/prix »  
Vanessa Spiller (6.3), en Australie : « explained by brain » est un programme de formation pour les 
parents et les aidants très complet : https://www.fasdtrainingaustralia.com/parent-and-carer-self-
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paced-FASD-training . Elle a aussi présenté une cartographie des capacités sous forme d’une roue, outil 
pour cibler rapidement les points clés d’une intervention :  
 https://www.fasdtrainingaustralia.com/Mind-the-Gaps-book 
 
On sait qu’on ne peut pas guérir des TSAF, mais plusieurs thérapies spécifiques ont clairement prouvé 
qu’elles améliorent les performances : stimulation magnétique crânienne (6.1), complément 
alimentaire extrait du thé vert (EGCG) (6.2), ostéopathie (6.4). 
Les difficultés pour boire et manger (10.3) sont un sujet majeur. 
 
Le potentiel de la télémédecine pour former parents et enfants TSAF a été confirmé (7.1). 
Une formation pour les parents donne une meilleure compréhension des déficits de fonctions 
exécutives (7.2). 
 
Une session entière (5 présentations) a été consacrée à l’adversité, (terme regroupant les mauvais 
traitements et la négligence, subies par les enfants TSAF) résultant de 10 ans de recherche menée 
surtout en Angleterre. La dernière présentation (Alan Price, 16.5) fait le bilan de l’état des lieux et des 
directions futures de recherche. 
Tendances identifiées :  

• Les mauvais traitements jouent sur le sommeil (16.2). 
• La négligence joue sur les capacités cognitives (16.5, 10.4, 14.5) 
• Les tendances suicidaires sont très fortes et doivent être surveillées dès l’enfance (Carmela 

Pestell, 16.3) 
 

1.2.4 Témoignages 

 
La partie Familles et témoignages a été particulièrement spectaculaire. Les liens étroits entre l’équipe 
d’Oscar Garcia et l’association Visual TEAD y sont pour beaucoup. L’association s’est créée autour de 
sa cohorte, d’abord à Barcelone, puis à Madrid. Comme pour Valsaf, elle est largement dominée par 
des parents adoptifs. Notons qu’il existe au moins deux autres associations de familles en Espagne : 
Afasaf et ZeroSaf. 
 
Outre la journée des familles le dimanche, cela s’est traduit par une table ronde d’une heure où trois 
jeunes TSAF ont présenté leurs démarches d’insertion professionnelle et leurs difficultés. Ces 
témoignages à la fois sincères et précis sont utiles pour cibler les emplois accessibles ou non, et les 
conditions de réussite. 
 
Quatre autres jeunes de l’association ont fait un spectacle en chanson, avec l’aide d’éducateurs, se 
qualifiant de « FASD Warriors », à la fois à la journée des familles et à la soirée de gala. 
 

1.2.5 Suivi des adultes 

La persistance des signes physiques à l’âge adulte semble bien établie (Susan Stoner, 11.2). 
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Le diagnostic des adultes reste un sujet difficile, pour lequel Jan de Vries, (17.1) appelle tous les 
participants à contribuer, pour un état des lieux en Europe. 
Claire Coles (11.3) a dressé un panorama des problèmes de santé physiques (comorbidités) et 
mentales chez 370 adultes en Amérique du Nord : le vieillissement accéléré est réel. 
Des interventions de santé mentale multiples ont été vues : en Allemagne (10.1), l’alcoolisme et la 
prise de drogues sont élevés, mais pas plus que chez les autres adultes jeunes. 
Il n’y a pas de profil cognitif type chez les TSAF (10.5). Chaque individu doit être analysé séparément. 
Il y a des programmes pour les parents par résistance non violente (Canada, 12.3), accessibles en 
français : : https://www.afcca-apfea.ca/about-afcca . 
 
Enfin, nous n’avons pas vu de présentation sur TSAF et Justice. 
 

1.2.6 Politique et lobbying 

Thierry Maillard (9.1) a rappelé deux personnalités qui ont marqué l’histoire des TSAF : Philippe 
Dehaene en France (Roubaix), et Ann Streissguth à Seattle (USA). Il a aussi présenté, avec Leana Olivier 
(9.4), la création de Africa.FASD, première association en Afrique sur ce sujet. 
 
Seul un responsable du ministère de la Santé espagnol s’est exprimé (18), pour présenter une nouvelle 
législation sur l’alcoolisme des mineurs, non sans évoquer de puissants lobbies adverses. Cependant, 
on n’a pas vu un plan spécifique aux TSAF. Le patronage de la reine ne s’est pas concrétisé : pas de 
message lu en séance. Les appuis politiques paraissent donc encore insuffisants.  
 
 

1.2.7 Conférences suivantes 

La conférence EUFASD est devenue au fil des ans une référence non seulement européenne, mais 
mondiale. Les contributions des USA, du Canada, d’Australie et d’Afrique du Sud sont importantes. 
 
Autres conférences attendues :  

• Octobre 2025 à Toronto, Canada 
• Octobre 2025 (aussi !) à Cape Town (Afrique du Sud) 
• EUFASD 2026, Septembre 2026, à Amiens, organisée par nous. 

 
 
 

Fin de la synthèse. 
Compte-rendu détaillé à la suite. 

Point saillants surlignés en jaune 
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2 BIENVENUE ET OUVERTURE 
Pedro Yon, Ministère de la Santé 
On pensait que les TSAF ne seraitent plus un sujet de santé publique grâce aux messages passés, mais 
ce n’est pas le cas. 
Un plan national a été publié en septembre. Une proportion importante des femmes boivent pendant 
la grossesse. La tendance est à la réduction, mais on ne peut pas s’en satisfaire, et il y a beaucoup à 
faire. 
La prévention n’est pas seulement pour les mères et le TSAF, l’alcool est aussi cause d’accidents, de 
cancers,… 
Nous devons aussi parler à des intérêts économiques, donc certains se battent contre nous. Nous 
devons être forts. 
 
Pilar Laguna Sanchez, responsable communication de Visual TEAF : remerciements 
Le plus important est de nous transformer en acteurs de la lutte contre l’alcoolisme 
180 membres de Visual TEAF étaient présents hier à notre journée des familles. 
Réunion sans jugements, ouverte, où chacun peut exprimer ses souhaits. 
Le but est d’assurer la meilleure autonomie possible aux TSAF. 
Nous sommes tous unis dans cette alliance européenne. 
 

3 SESSION 1 : EPIDEMIOLOGIE 
Président : Lidia Segura, Gouvernement de Catalogne 

3.1 Etude de consommation d’alcool par questionnaire et analyse biologique  

(A81) Katarzyna Okulicz-Kozaryn (Pologne) 
Les données déclaratives indiquent qu’une large majorité de femmes ne consomment pas pendant la 
grossesse. L’objet de cette étude était de vérifier ces données sur les 3 trimestres de la grossesse en 
mesurant la concentration d’éthyl-glucoronide (EtG) dans les cheveux. 
Sur les 401 patientes pressenties, 150 analyses ont été réalisées. 
 
Données statistiques du nombre de femmes déclarant consommer pendant la grossesse : 

• 16.5% en 2005, 
• 7.1% en 2020 
• Certaines études locales : 39% 

 
Dans l’étude, 75% avaient un haut niveau d’éducation. 
Les données déclaratives disent que la majorité des femmes ne consomme pas durant leur grossesse. 
La mesure de l’EtG dans les cheveux dit le contraire : 
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• 50,3% ont continué de boire de l’alcool durant toute la grossesse dont 10% de consommation 
excessive  

• 21% augmentent leur consommation pendant la grossesse 
• 9% la diminuent 

 
Conclusions : 
L’analyse des cheveux maternels est utile pour détecter la consommation d’alcool pendant la 
grossesse et remet en question la croyance que la consommation est moins commune pendant les 
trimestres 2 et 3 qu’en début de grossesse. 
Limites : étude réalisée sur une seule maternité ; échantillon faible 
Forces : première étude en Pologne, données objectives, écart avec les déclarations 
 

3.2 Prévention des TSAF en médecine générale  

(A 65) Thierry Maillard  
 
Les médecins généralistes (MG) sont en première ligne pour le repérage des TSAF. La prévalence des 
TSAF serait la plus élevée de France (selon Santé Publique France, la consommation excessive à la 
Réunion est 3 fois plus élevée que la moyenne française) et dans le même temps, l’ARS rapporte des 
manques dans la détection de la consommation d’alcool chez les femmes enceintes, ainsi qu’un 
manque de formation aux TSAF pour les MG. 
L’objectif de cette étude était de comprendre les freins et les motivations des MG pour prévenir et 
identifier les TSAF, ainsi que les actions à mettre en œuvre.  
La Réunion est le premier département pour les TSAF, notamment parce qu’ils y sont mieux 
diagnostiqués. 
L’île bénéficie de 40 ans de recul sur les statistiques TSAF, et de l’implantation du Centre Ressources 
en 2016. 
Le pictogramme a été introduit en 2007, mais il reste peu visible. 
Différents documents de prévention HAS, SPF sont diffusés. 
Cycle d’études de prévention et améliorations 
Consultation des généralistes : gratuite 
 
Nous avons réalisé 2 études : 

• Obstacles et facilitateurs à la prévention 
• Barrières au repérage 

 
Après une revue de la littérature ayant permis d’identifier les actions susceptibles d’améliorer la 
prévention et le repérage, des propositions ont été faites :  

• Proposer systématiquement une consultation pré-conceptionnelle aux jeunes femmes 
désirant être enceintes 

• Créer des structures multidisciplinaires incluant des acteurs des secteurs médical-psycho-
social, dédiées aux femmes enceintes avec consommation d’alcool. 

• Inclure la formation aux TSAF dans la formation aux TND pour les MG 
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• Identifier systématiquement les facteurs environnementaux  
• Faciliter pour les MG l’adresse des femmes en difficulté avec l’alcool vers les centres 

d’addictologie (créer un accès prioritaire pour les femmes enceintes). 
• Remettre systématiquement un document de prévention lors de la prescription d’acide folique 

 

3.3 Le questionnaire AUDIT C aide-t-il ou non à repérer la consommation des femmes enceintes ? 

(A 153) Leana Olivier, Afrique du Sud 
Auteur principal : Dr Jaco Louw, et une équipe de 15 personnes. 
 
Prévalence estimée en Afrique du Sud = 11%, et jusqu’à 28-31% par endroits 
 19 études de prévalence ont été réalisées par son association FARR 
Ils utilisent des outils de repérage validés, dont « Audit C ». L’audit C (Alcohol Use Disorders 
Identification Test) est l’outil de repérage de consommation le plus largement utilisé au monde (créé 
en 1989). Il fait partie intégrale du programme Healthy Mother Healthy Baby (HMHB) mis en œuvre 
par FARR depuis 2008.  
 
L’étude a été menée sur 10 sites avec 1525 participantes, dont 864 mentionnant une consommation 
d’alcool. 
1ere session : Séparés en 2 groupes : risque faible et fort 
 
Méthodologie : 

• Groupe 1 : pas de consommation déclarée 
• Groupe 2 : < 3 verres par occasion 
• Groupe 3 : 3-5 verres 
• Groupe 4 : > 5 verres 

Résultats du repérage par AUDIT C : d’après leurs déclarations, près de 80% des femmes se situaient 
dans le groupe 1 ou 2. Cependant, sur les 158 qui ont déclaré être abstinentes, 19 % ont dit que 
quelqu’un s’était inquiété de leur consommation dans l’année précédente. 
211 ont mentionné du « binge drinking » sans que personne ne se soucie de leur consommation. 
 
Puis un questionnaire additionnel a été proposé, il en est résulté que 78% des femmes se situaient 
dans les groupes 3 et 4 (hauts risques). 
 
L’étude a montré une déconnection flagrante entre les résultats de l’AUDIT et du questionnaire 
additionnel.  
Nous recommandons un questionnement plus approfondi que celui de l’AUDIT. 
Penser qu’on puisse arrêter la consommation pendant la grossesse est d’un optimisme irréaliste. 
Cependant, le haut pourcentage de non consommatrices pourrait indiquer un haut degré de 
motivation pour s’abstenir durant 9 mois. 
Désaccord entre les 62 % rapportant du binge drinking (questionnaire additionnel) et les 21 % de 
population dans le groupe 4 rapporté par l’AUDIT C. 
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Ces femmes ne sont pas repérées par les professionnels de santé, malgré les rendez-vous médicaux 
réguliers. 
Aucune n’avait reçu de conseil ou d’aide avant d’être intégrée dans le programme HMHB. 
 
Conclusion :  

• En utilisant seulement l’AUDIT C, on passe à côté de femmes ayant une consommation 
excessive. 

• Elles risquent de ne pas recevoir le bon niveau d’intervention si elles sont affectées dans le 
mauvais groupe. 

• L’AUDIT C sous-estime le risque d’exposition. 
• Cela peut influencer le diagnostic 
• Plus d’informations sont nécessaires pour déterminer le bon niveau d’intervention. 

 

3.4 Caractéristiques des mères biologiques d’enfants diagnostiqués TSAF 

(A 152) Leana Olivier (LOR) 
Il est reconnu que l’Afrique du Sud a le plus haut taux de cas de TSAF au monde. Pour quelles raisons ? 
L’étude a cherché pourquoi et dans quelles circonstances la mère buvait, afin d’utiliser ces données en 
politique de santé et dans les programmes et services de soutien. 
 
Etude sur 3237 mères d’enfants en école primaire (première année). 
99% étaient d’accord pour participer. 3033 étudiées au final. 
309 ont été diagnostiqués SAF et 393 TSAF au total. 
Questionnaire avec 169 questions sur la grossesse, faites par des spécialistes 
Age moyen : 28 ans, gamme de 14 à 47 ans. 
 
Avec qui la mère buvait :  
9% seule, 65% en famille, 44% avec des amis, 33% avec son partenaire, 10% ne buvaient pas 
Pourquoi elle buvait? 
Stress : 21% ; pour le plaisir : 21%, socialisation : 11%, ne savait pas qu’elle était enceinte : 10%, était 
tentée : 10% 
 
L’étude concluait à la nécessité : 

• besoin aigu de services (santé mentale, soins en périnatalité, aide à la famille), notamment en 
zones rurales.  

• d’impliquer le partenaire, la famille et les amis 
• d’éduquer, y compris sur les dangers de l’alcool 
• de partager information et résultats de recherche avec le grand public afin de réduire la 

stigmatisation et le blâme et d’augmenter l’implication et la responsabilité de la communauté. 
 

3.5 L’épidémie cachée : pourquoi la sensibilisation des professionnels est l’élément clé 

(A 118) Natasha Reid, Australie, University of Queensland 
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Contexte national : Peu d’éducation sur TSAF, compréhension limitée par les professionnels de santé, 
du social et de la Justice, pas systématiquement recherché, peu prioritaire. 
 
L’équipe Carbal est très différente : 
Connaissance excellente, priorités claires pour diagnostic et support 
Les femmes acceptaient de parler consommation si des relations de confiance étaient établies, et pas 
si les médecins avaient des rapports à faire, qui risquaient de leur enlever leur enfant. 
En particulier chez les premières nations, cette crainte est fondée. 
Travaux faits : 14 sessions de formation aux TSAF 
En particulier une communauté aborigène à 3 h de route de Brisbane  
Ils ont compris l’intérêt de développer et diffuser largement les formations pour les professionnels, de 
développer la collaboration entre services et de mener des actions à la fois de prévention et de soutien 
aux familles. Les TSAF ne seront pas pris en charge s’ils ne sont pas vus ! 
 

3.6 Prévalence des drogues pendant la grossesse par étude des cheveux en Argentine  

(A 20) Melina Vieiros Rodriguez, Madrid 
 
Prévalence mondiale des opioïdes et du cannabis : 300 M personnes 
Etude sur 51 femmes ayant accouché (pas seulement d’enfants TSAF) 
49% des participantes ont dit avoir consommé de l’alcool pendant la grossesse, 25% ont dit avoir fumé 
et 23% avoir fumé du cannabis. Aucune n’a rapporté de consommation de drogues illicites. 
L’analyse des cheveux a montré que : 57% ont été positives aux drogues illicites au moins une fois dans 
la grossesse : cocaïne : 41%, cannabis : 16% ; 47% ont consommé de l’alcool. 
(caféine, lidocaïne, cocaïne, cannabis ; cités aussi : antidépresseurs, méthadone, opioïdes,… ) 
 
Résultats : 
47% ont bu de l’alcool, dont 1/3 pendant toute la grossesse, et 58% dans la deuxième moitié 
67% des échantillons de cheveux contenaient du tabac. 
Première étude objective sur le sujet. 
Les consommations déclarées sont inférieures aux résultats des analyses. 
La cocaïne est la première drogue illicite consommée en Argentine, devant le cannabis 
 

3.7 Q&R d’ensemble 

Q : quel pourcentage de la population sud-africaine connait les dangers de la consommation pendant 
la grossesse, et quelles sont les raisons de boire ? 
Leana : les femmes sont stressées quand elles n’ont pas de services sociaux et boivent pour alléger ce 
stress. Elles ont peu d’infos sur les dangers. 
Q à Thierry : prochaines étapes ? 
R (Thierry) : les gens connaissent mal les risques. Nous faisons de la prévention, et essayons d’évaluer 
les résultats proposés. Nous avons la chance d’être supportés par le gouvernement à La Réunion, mais 
le gouvernement est aussi influencé par l’industrie de l’alcool. 
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4 SESSION 2 : POLITIQUES PUBLIQUES DE SANTE (PREVENTION) 
Présidente : Ines Zuza. 
Cette conférence est utile au niveau international, mais aussi national 

4.1 Evaluation d’un webinaire de sensibilisation pour travailleurs sociaux et de santé  

(A 128) Jennifer Shields, University of Edinburgh, Ecosse 
FAASTT créé en 2015, a concerné 10,000 médecins, transféré à l’université en 2018. 
Il y a 4 niveaux de formation : informé, compétent, amélioré, expérimenté 
Wébinaire de 90 min sur les fondamentaux, donné par une équipe comprenant : pédiatres, 
psychologues, éducateurs en santé publique, et chercheurs. 
Sujets traités : contexte et culture de l’usage de l’alcool, introduction aux TSAF comprenant 
prévalence, présentation, difficultés secondaires, importance du diagnostic, fléchage des ressources 
et formations futures. 
Cette formation a été donnée à environ 1800 professionnels depuis fin 2022. 
 
467 ont répondu à un questionnaire d’évaluation sur la compréhension des TSAF, l’attitude devant les 
conseils de santé, l’EPA,… 
 
Deux questions clés pour l’évaluation :  

• Avons-nous amélioré la connaissance des TSAF ? 
• Et l’attitude ? 

Résultats : 15 à 30 % d’améliorations, 60 à 80% sans changement.  
70% ont accru leur connaissance 
 
 

4.2 Un guide numérique d’évaluation des campagnes de prévention globale au Canada  

(A 150) Nancy Poole  
Présentation d’un guide numérique de présentation des programmes de prévention des TSAF, créé au 
Canada pour répondre aux besoins des femmes enceintes ou jeunes mères, faisant face à de multiples 
challenges médicaux et sociaux, en plus de leur addiction à l’alcool.  
Il est fait pour les professionnels et les invite à améliorer leurs connaissances dans 15 domaines. 
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Services offerts : 12 types différents :  
 

 
(Version française provenant du site) 
 
But du manuel : aider les professionnels, mais aussi tous les acteurs, dont les familles à risque 
Il y a eu 15 sujets traités : 

• Thème 1 : intro 
• Thèmes 2-5 : approches clés 
• Thèmes 6-8 : composants clés 
• Thèmes 9-15 : programme détaillé 

Exemple : Thème 2 = pratique relationnelle : comment créer de la confiance chez les femmes 
 
Lien vers le guide numérique :  https://cewh.ca/webinars-and-courses/courses/co-creating-evidence-
wraparound-programs-for-pregnancy-early-parenting-substance-use/ 
Version bilingue EN/FR 
 
Evaluation sur 3 ans de 8 différents programmes ayant utilisé un modèle multiservice (reflète une 
approche globale aux soins et est sciemment destiné à éliminer les obstacles à l’accès aux services 
qui satisfont aux besoins holistiques des femmes).	 
  
Commentaire : Méthode vraiment intéressante. Ça vaudrait le coup que nos professionnels s’y 
intéressent. 
 
Invitation à Toronto, Canada pour la conférence sur les TSAF 2025. 
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4.3 Un programme norvégien de formation des professionnels de santé à la prévention  

(A 36) Anne Kristine Berthelsen, sage-femme, KORUS Nord + collègue, Korus Bergen, Norvège 
 
Ce programme vise à améliorer les connaissances et les capacités des professionnels dans le repérage 
et la communication afin de faciliter les interventions interdisciplinaires précoces, pour les femmes 
enceintes et les familles avec jeunes enfants, confrontés à l’abus de substances, à des problèmes de 
santé mentale et à la violence. 
Le but est qu’on identifie les personnes à risque, et qu’on leur apporte de l’aide au plus tôt afin de 
préserver la santé et le développement du futur bébé. 
Programme financé et mis en œuvre par les services gouvernementaux et les équipes régionales de 
formation. 
 
Mise en œuvre : 6 jours de formation étalés sur plus d’un an (1 tous les 2 mois). 
Jour 1 : présentation de la totalité du programme 
Jour 2 : Présentation des différents outils de repérage appliqués à : 
Jour 3 : alcool pendant grossesse (AUDIT = Alcohol Use Disorder Identification Test) 
Jour 4 : Santé mentale 
Jour 5 : violence domestique 
Jour 6 : ? 
Une supervision régulière pendant 2 ans est un facteur clé de la réussite du programme… 
 
Résultats : 
Evaluation du programme : 2016, puis 2022, 2024 
Les professionnels de santé ont renforcé leurs capacités à identifier les familles vulnérables.  
Ce programme a le potentiel pour être adapté à l’international. 
 

4.4 Aide interdisciplinaire pour enfants TSAF en Pologne près de Torun 

(A 154) Ewa Grobelska, Torun, Pologne 
 
Fondation « Daj szanse » = donner une chance. Centre d’aide pour les enfants avec TND, établi à Torun 
depuis plus de 30 ans. Focalisé sur une aide globale de l’enfant, impliquant les parents et toute la 
famille dans le processus thérapeutique. Il y a maintenant un centre de diagnostic et de soins pour les 
enfants avec TSAF, mais aussi un programme de guidance parentale. L’éducation de la société est un 
pilier important de l’aide apportée, en diffusant les connaissances et les spécificités des enfants avec 
TSAF dans le grand public.  
 
Exemple de la voïvodie de Kujawsko-Pomorskie 
Equipe interdisciplinaire : docteur, psychologue, pédagogue, thérapiste, coordinateur, … 
9 personnes à temps plein + 4 en contrat 
Programme « la famille au Centre ». 
60-70 diagnostics de TSAF par an dans ce seul département. 
50 enfants et ados en soins 
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6 à 8 rencontres des groupes de soutien pour les parents et aidants 
8-10 rencontres éducatives et de formation pour les spécialistes assistant les familles 
 
L’approche interdisciplinaire, y compris pour les familles, dans tous les districts de la voïvodie et 
incluant des environnements divers, est unique dans le pays. Depuis 2021, c’est un modèle pour les 23 
autres départements. 
« Nicolas Copernic a arrêté le soleil et fait bouger la Terre : faisons-en autant pour les TSAF. » 
(note : il était citoyen de Torun). 

4.5 Une aide en ligne pour des services simples, efficaces pour changer la vie 

(A 80) Louise Gray, Perth, AU 
« Australian Custodians ».  
NOFASD Australia  (National Organisation for FASD) a 25 ans d’expérience dans l’aide en ligne pour les 
TSAF. Le service (site et helpline) est utilisé par les parents, les aidants, les professionnels, les 
éducateurs, personnels de Justice, les personnes affectées et leur famille. La ligne est disponible 7/7. 
Réponse aux questions immédiate ou dans les 24h. service gouvernemental en accès libre unique au 
monde, il a prouvé son efficacité : 
 

 
Nos services :  

• aide au tél, site web (régulièrement mis à jour), podcasts, messages sur réseaux sociaux, 
emailing,  

• renvoi vers les cliniques,   
• cours en ligne,  
• groupes de soutiens entre parents sur 6 semaines,  
• programme particulier pour les cas complexes.  
• Formations pour les personnels de justices, les assistants familiaux, les éducateurs, 

professionnels de santé. 
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• Ils intercèdent pour les parents auprès des enseignants,  
• aide à la recherche. 

 
Rapport budget /résultats excellent.  
Des enquêtes de satisfaction sont menées 2 fois/an : haut niveau de satisfaction (presque 100%). 
Les retours positifs montrent l’importance que les consommateurs accordent à la possibilité de poser 
des questions dans un environnement aidant et sans-jugement. 
 
Nouvelles ressources (livres), dont : 

• « Brains are different », pour expliquer aux enfants et ados comment et pourquoi ils ont le 
TSAF 

• « Strategies, not solutions », adapté de la version canadienne. 
• Un livre pour réussir les vacances, un autre pour les anniversaires et un dépliant donnant les 

bases pour les enseignants afin de construire une relation constructive entrez enseignants et 
parents. 

• Aussi disponibles : une carte pour la police, une autre pour expliquer quoi faire en cas de crise 
en public 

 
Système relativement simple, peu couteux et facilement transposable dans tous les pays. 

4.6 Prévention et intervention précoce en Catalogne 

(A 93) Carla Bruguera, Agence de Santé publique de Catalogne 
Historique des formations depuis : 
2009 « boire moins »,  
… 
2024 : formation TSAF 
 
Nous suivons le canevas de “Far Seas = Evidence Based FASD Prevention” en 7 points 
Programme complet, de la prévention à la réduction des dommages, pour les familles, les 
professionnels, et les organisations 
Outils de dépistage : AUDIT C et AUDIT… 
 
En cours, étape 6 sur 7 : support holistique aux familles pauvres 
Stratégie de prévention « Callela », du nom d’un hôpital en Catalogne 
Ciblée sur les interventions précoces pour enfants exposés 
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Défis en cours :  
• Améliorer les interventions en promouvant les consultations pré-conceptionnelles, en 

repérant les risques psycho-sociaux et en incluant les partenaires.  
• Promouvoir des programmes et circuits de soins en santé mentale périnatale à travers tout le 

territoire pour assurer l’égalité territoriale. 
• Promouvoir des services en résidence avec une approche holistique pour aider la femme 

enceinte avec des troubles des usages durant sa grossesse et après la naissance du bébé. 
• Améliorer l’organisation des ressources et la coordination entre les services (santé, social, 

éducation, justice, etc…) pour améliorer prévention et intervention précoce chez les enfants 
exposés. 

 
Site web : embarasalcohol@gencat.cat 
 

4.7 Q&R : 

Thierry Maillard : où et le père dans ces différents programmes ? 
R (Nancy Poole) : voir notre site web ; nous encourageons l’inclusion de toute la famille, dont les grand-
mères, et aussi les pères. Ils sont bienvenus, sauf quand ils se sont mal comportés avec leur partenaire. 
R (Norvège) : manque de temps dans les consultations pour inclure le père. De plus, la mère peut parler 
plus librement en l’absence du père. 
Q : Comment motivez-vous les femmes pour venir à ces formations ? 
R (Pologne) : nous avons fait un programme qui insiste sur les enseignants 
 

5 SESSION 3 : DIAGNOSTIC 
Président : Mirjam Landgraf  

5.1 Normes allemandes de diagnostics pour enfants et adolescents 

(A 22) S. Strieker (1) , présenté par Mirjam Landgraf, neuropsychiatre, Munich 

 
Première version des normes en 2016, basées sur une méthodologie soignée, comme d’habitude en 
Allemagne. 
Mise à jour en 2024 : Nous avons commencé par une enquête auprès de 683 professionnels. En effet, 
même eux manquent d’information. 
Jusqu’à maintenant, nous parlions aux parents plus qu’aux enfants. Nous avons parlé à 6 enfants de 9 
à 14 ans. Ils veulent en savoir beaucoup plus sur leur trouble, et comment le process du diagnostic est 
organisé. 
Méthodologie :  
Biblio (méta-analyse), nous avons regardé toutes les études avec au moins 10 participants ; 1080 
études, dont 65 sélectionnées au final. 
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Nous avons catégorisé les TSAF en SAF, SAF partiel, ARND. 
Nous avons 4 piliers de diagnostic :  

1. La croissance générale 
2. Les 3 signes faciaux 
3. Les anomalies structurelles ou fonctionnelles du système nerveux central (SNC) 
4. L’historique d’EPA 

 
Les trois catégories (SAF, SAF partiel, ARND) ont des niveaux d’exigence différents :  
Par exemple, pour le SAF, l’historique d’EPA est inutile. 
S’il n’y a aucun signe facial, on conclut ARND, mais une preuve d’EPA est indispensable. 
Ces normes de diagnostic ont été distribuées aux professionnels de santé, en plus un guide de poche 
a été développé résumant les recommandations dans un format clair et compact pour un usage 
clinique journalier. 
Nous garderons cette méthodologie jusqu’à que nous ayons des biomarqueurs fiables, mais ce n’est 
pas encore le cas. 
 
Q : quid de la microcéphalie, qui est critiquée ? 
R : rien n’est parfait. Je suis aussi clinicienne. Aucun cas n’a été déterminé par la microcéphalie seule. 
 

5.2 Premières normes norvégiennes sur TSAF enfants et adolescents 

(A 70) Gro Lovhaugen, Arendal, Norvège 
Les enfants ne nous sont jamais envoyés pour un diagnostic de TSAF. Souvent, ils sont envoyés pour 
des TDAH. Les normes de diagnostic sont utiles pour améliorer la qualité des services de santé pour 
les enfants avec TSAF. C’était aussi une demande des professionnels : En 2021, nous avons fait une 
enquête et reçu 90 % de réponses positives (90 réponses). 
 
La méthode est basée sur la méthodologie norvégienne de santé de 2010, complétée par des études 
bibliographiques et méta-analyses. 
Etude biblio ; 
Analyse critique des normes précédentes : USA et Canada 

• Norme « 4 digit code » : 2004, Susan Astley 
• Norme “Institute of Medicine”, USA 
• Norme canadienne, 2016, Nancy Poole 

 
En avril 2024, premiers résultats envoyés à tous les centres en Norvège 
Normes complétées en juin 2024, traduites par Chat GPT en anglais, et publiées sur le web. 
La version finale est sortie le 9 septembre 2024. 
Première révision en décembre 2025, suite aux retours des cliniciens, puis tous les ans en tenant 
compte de l’avancée de la recherche. 
 
Q : pourquoi ne pas poursuivre le parcours diagnostic lorsque le traitement pour les TDAH semble 
marcher ? 
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R : D’abord à cause de la stigmatisation. De plus, on cherche à minimiser le nombre de diagnostics en 
Norvège, ce qui n’est pas forcément une bonne idée. 
 

5.3 Impact du diagnostic sur les enfants et adolescents 

 
(A 40) Miranda Eodanable, Edinburgh, Ecosse. Psychologue, doctorante 
 
Au Royaume Uni (UK), peu d’études se sont intéressées au point de vue des professionnels de santé 
et à celui des ados avec diagnostic de TSAF. Le but de cette étude est d’explorer le point de vue des 
professionnels de santé sur le diagnostic et leur pratique clinique, ainsi que les connaissances et 
l’attitude des ados avec TSAF devant le diagnostic. 
80 à 99 % des enfants avec TSAF sont sous-diagnostiqués au UK 
Le diagnostic est une catégorie sociale et politique 
 
Interview de 25 professionnels de santé (sur les facteurs favorisant ou limitant dans leur pratique 
clinique et leur manière de partager l’annonce du diagnostic avec les enfants et ados) et 8 ados de 12 
à 19 ans. Tout a été fait en sessions de groupe en ligne.  
Questions posées aux ados : 

• Dans quelle mesure le diagnostic impacte-t-il la vie et l’identité (d’handicapé) des jeunes avec 
TSAF ? 

• Quel est le niveau de connaissances et l’attitude des jeunes vis-à-vis de leur diagnostic de 
TSAF ? 

• Quels sont les opinions des jeunes avec un diagnostic de TSAF sur les soutiens reçus ? 
Questions aux professionnels :  

• Quel est votre opinion sur l’impact du diagnostic ?  
• Est-il une aide ou une barrière ? 

 
 
Résultat des interviews : Les professionnels craignaient surtout l’impact que peut avoir l’annonce du 
diagnostic sur les relations parents/enfants en cas de familles biologiques. 
Les ados expliquent les causes de leur TSAF, mais sans rejeter la faute sur les parents biologiques (no 
blame or shame). Certains ados disent n’avoir reçu que peu d’infos sur le fait que le TSAF est un 
handicap.  
Les deux groupes perçoivent bien que le diagnostic peut améliorer la connaissance personnelle et 
informer l’entourage familial et scolaire. 
Résultats :  
Effet du diagnostic globalement positif, même si la stigmatisation existe. Le diagnostic amorce un 
processus de compréhension, plaidoyer et aides pour les personnes, les familles et les professionnels. 
Effet positif sur les traitements (mieux suivis ?) 
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5.4 EPA et conséquences physiques 

(114) Natasha Reid, Brisbane, Australie 
Recherche une méthode systématique pour développer des critères de diagnostic. 
Six bases de données ont été utilisées. 
Ensuite, nous avons fait des recommandations 
Système multi-étage de diagnostic, et transparent 
 
Certaines de ces méthodes peuvent être acceptables en Allemagne et pas en Australie ou inversement 
pour raisons culturelles. 
Nous avons examiné les 4 niveaux d’EPA. 
943 méta-analyses => recommandations basées sur les notes 
On a des caractéristiques de diagnostic, et des caractéristiques associées. Les secondes pourront peut-
être migrer dans le premier groupe. 
Nous définissons un niveau minimal de danger au-delà duquel nous diagnostiquons. Sinon, il faudrait 
diagnostiquer 50% de la population australienne. 
 

5.5 Développement d’un outil de diagnostic TSAF pour enfants et adolescents 

(A 49) Frouke Wielenga, Msc, Amsterdam, Pays-Bas 
 
Nous avons commencé en 2023. 
Prévalence : 1.4 % au moins de TSAF. 
TSAF toujours pas dans les radars : sous-diagnostics, effets négatifs 
But de l’étude : permettre à des professionnels de repérer les signes de TSAF afin d’aller au diagnostic 
et de mettre en place des interventions pour les enfants et ados et leur famille. 
 
Comment améliorer ces diagnostics 

• Revue de recherches sur outils de dépistage connus 
• Interview d’un groupe ciblé 
• Outil de développement 
• Pilote, début en septembre 

 
Aux NL, nous utilisons le 4 digit-code : Signes faciaux, EPA confirmée. 
 
Caractérisation de l’EPA : d’abord créer une atmosphère de confiance 
Reconnaissance de TSAF : Outil de dépistage : nous avons hésité à l’utiliser. 
 

5.6 Différences dans les co-conditions détectées avec deux modèles de diagnostic 

(A 161)  Cole, Université of Rochester (Nord de l’état de New York) 
 
Prévalence des TSAF aux USA : 5%, dont 80 à 99% non diagnostiqué. 
Hôpital de pédiatrie. Cette spécialité est en danger aux USA. 
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Pédiatres, Infirmières, psychologues 
 
Deux types de modèles :  

• Modèle 1 : Mono-disciplinaire (infirmière praticienne ou médecin généraliste) : < 7 ans 
• Modèle 2 : en équipe (infirmière praticienne + neuro psychologue): > 7 ans 

Evaluation des résultats sur 10 ans, sur 535 cas. 
309 pour modèle 1, 226 avec modèle 2 
Des différences (faibles) de conclusion, le modèle 2 a trouvé plus d’ARND. 
Dans les co-conditions, des différences significatives sont apparues : le modèle 1 avait moins de 
diagnostic de comorbidités psychiatriques (incluant TDAH, anxiété et troubles liés à un trauma), mais 
plus de diagnostic de comorbidités physiques et développementales (troubles du langage, trouble du 
comportement, troubles du sommeil). 
 

6 SESSION PARALLELE 1A : THERAPIES 

6.1 Stimulation magnétique crânienne pour TSAF 

(A 24) Jasmin Hubert, IMU University, Neurologie pédiatrique, Munich 
But : conduire une étude sur la faisabilité et les effets neurocognitifs d’une stimulation magnétique 
chez les enfants avec TSAF. 
Trois protocoles de stimulations (1 Hz, 10 Hz, iTBS) 
Séances espacées de quelques semaines 
Résultats sur 10 enfants de 7 à 17 ans, dont 4 SAF, 4 SAF partiels, 1 ARND, 1 ? 
90% des patients recommanderaient le traitement à d’autres. 
Trois tests psychologiques ont constaté une amélioration significative 
Résultats très significatifs dans certains domaines : attention et régulation des émotions avec le 
protocole à 10 Hz. 
Nécessité de poursuivre les études, avec contrôle placebo 
Commentaire : tests sur 10 enfants : peu significatif ! 
 
Q : vos patients avaient-ils des médicaments pour TDAH pendant l’expérience ? 
R : oui, ils devaient conserver leur traitement inchangé. 
Q : avez-vous considéré l’effet de l’espacement des tests ? On sait que les résultats des seconds tests 
sont meilleurs si les tests sont peu espacés. 
R : merci. Nous ferons des tests en ce sens. 
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6.2 Performances améliorées pour les TSAF avec traitement par EGCG 

(A 16) Anna Ramos-Triguero, Barcelone, Espagne 
 
L’étude vise à étudier les potentiels effets thérapeutiques de l’EGCG (EpiGalloCatechine Gallate, un 
anti-oxydant tiré du thé vert et modulateur de la plasticité cérébrale), dans les cas de TSAF. L’EGCG 
améliore le fonctionnement cognitif.  
Effets sur les marqueurs de tests oxydatifs 
Une dose de 9 mg/kg/jour d’EGCG pendant 9 mois modifie les mécanismes moléculaires associés à la 
neuro-inflammation, au stress oxydatif, à la réponse immunitaire et à la neurogénèse.  
 
Nous avons confirmé l’effet bénéfique de l’EGCG, et le fait que la dose utilisée est correcte. 
Sur les tests de mémorisation et résolution de problèmes, améliorations significatives après 12 mois. 
Idem sur des tests d’agressivité, aptitudes visuelles et motrices 
Pour comprendre l’origine de l’amélioration, nous avons comparé les expressions géniques des deux 
groupes : transcriptome. Deux gènes en particulier ont montré des niveaux d’expression différents. 
 
Q : c’est très intéressant ; est-ce que cela a été utilisé pour d’autres troubles ? 
R : oui, avec le syndrome de Down. 
Q : quel était l’âge des enfants ? 
R : 6 à 16 ans 
Q : des effets indésirables ? 
R : aucun 

6.3 Système d’intervention complet pour TSAF pour les parents et les aidants 

(A 55) Vanessa Spiller, psychologue clinicienne, Brisbane, Australie 
 
Présentation centrée sur l’approche « Explain by Brain ». Il s’agit d’un programme de formation en 
ligne pour les parents et les aidants, développé en Australie mais disponible dans le monde entier 
depuis 4 ans. Ce programme vise à donner aux parents et aidants des informations et explications “à 
ras de terre » pour les problèmes de comportement communs (agressions verbales et physiques, vol, 
mensonge/affabulation, conduites sexuelles inappropriées, etc…) 
Il peut être utilisé à l’école pour reconnaître les forces et faiblesses des enfants avec TSAF et utiliser 
ces informations pour les aider à réussir. 
 
Le spectre des troubles TSAF est très large, ce qui rend les traitements difficiles : 120 combinaisons 
possibles. 
On a très peu de résultats d’études si on s’écarte de l’enfance, avec des échantillons faibles 
Que faire si une approche unifiée d’intervention ne marche pas ? 
Nous pouvons regarder la structure du cerveau : ces données sont bien spécifiques des TSAF 
 
Méthode : nous faisons une « Cartographie des capacités » 
Nous savons que les services sociaux n’ont pas beaucoup de temps, et nous devons résumer pour eux. 
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Nous faisons une cartographie avec une « roue » montrant les différences de capacité. C’est une roue 
à 11 rayons, chacun montrant une capacité, plus ou moins développée. 
On identifie rapidement quels sont les besoins de traitement, et comment les prioriser : 

 

6.4 Efficacité d’interventions ostéopathiques pour enfants adoptés TSAF 

(A 2) Ramon Casès-Solé, thèse de doctorat en 2023 sous la direction de Oscar Garcia. 
 
C’est la première étude sur l’ostéopathie pour les TSAF 
Des manipulations ostéopathiques corrigent d’habitude des problèmes physiques, ou d’inflammation. 
On connait des effets neurologiques positifs, dont les connections neuronales. 
 
Etude sur 12 participants de 8 à 16 ans adoptés à l‘Est. 
Traitement sur 6 mois, 4 séances bihebdomadaires et 4 mensuelles. 
 
Conclusion : le traitement semble très positif : effets sur la régulation de l’humeur et des émotions, 
l’estime de soi, la scolarité et l’insertion sociale.   Mais échantillon faible, et pas de groupe témoin. 
100% de patients satisfaits. 
Pas d‘effets négatifs rencontrés 
 
Traitement très positif et sans danger 
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7 FIN DE LA SESSION 1B : TSAF DIVERS 

7.1  Formation par télémédecine pour un groupe parents-enfants 

(A 26) Mirjam Landgraf 
Nous étions très sceptiques en Allemagne sur ces méthodes, connues en Australie et au Canada. 
Formation « smile FASD » pour une meilleure acceptation du syndrome. 
On a développé une Appli en Allemagne il y a 3 ans (utilisée pour l’évaluation ?) 
Nous sommes en phase pilote. 
10 enfants ont été suivis. 
 
Intérêt de la télémédecine : économise du temps et de l’argent, et donne accès à des zones mal 
desservies. 
Formation de 6 semaines, 11 modules de 60 mn chacun, dont 5 pour les enfants, 5 pour les parents, 1 
module final commun. Les modules sont conduits par une équipe de professionnels (médecin, 
psychologue, éducateur social) 
Il y a des travaux à la maison pour consolider les résultats, pour enfants et parents. Il s’agissait 
d’identifier les améliorations. 
 
Résultats : 
Satisfaction des parents et des enfants, gain de connaissance pour les deux, amélioration de la qualité 
de vie, chez les enfants amélioration de l’attention, de la régulation émotionnelle, des fonctions 
exécutives et du comportement. Retours des parents positifs, seul bémol : parfois trop de contenu et 
désir d’interactions entre parents. 
 
Nous pensons désormais que la télémédecine est faisable. C’est déjà un très bon résultat. 
Il faut un petit groupe : 4 enfants, maximum 6. 
Nous avons eu des résultats positifs sur 2 des 4 enfants : ce n’est pas statistique… 
La qualité de vie s’est améliorée pour les parents, … mais pas pour les enfants ! 
 
Q (David Germanaud) : c’est très positif et encourageant. Nous avons des résultats similaires. 
R : cela ne remplace pas le contact direct, mais c’est applicable. 
Q (David Germanaud) : vous aviez combien de professionnels ? 
R : Un seul pour 4 enfants. 

7.2 Interventions sur les déficits de fonction exécutive pour les TSAF 

(A 74) Anne-Cecile Tveiten, Arendal, Norvège 
 
Jusqu’à maintenant, pas de programme basé sur l’expérience en Norvège. 
Avec l’âge, les fonctions exécutives sont de plus en plus sollicitées. 
L’étude se fonde sur l’hypothèse que les parents qui comprennent l’origine neurodéveloppementale 
des troubles de leur enfant sont plus susceptibles d’utiliser des stratégies…, se sentir compétents, et 
de là améliorer les problèmes de comportement de leur enfant. Partant de cette hypothèse nous 
pensions que la participation à ce programme renforcerait encore plus les compétences des parents 
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et par conséquent améliorerait le comportement des enfants et leur auto-régulation (émotions, 
attention, comportement) 
Ce programme intensif de 8 semaines en ligne, développé par une équipe pluri-disciplinaire, est basé 
sur la psycho-éducation des parents, de l’entourage et de l’école. 
 
Il inclut six sujets pour les parents : 

• Fonctions exécutives au quotidien 
• Déficit d’auto-régulation – Comment coopérer ? 
• Familles vivant avec les TSAF : activités de tous les jours 
• Développement des compétences sociales chez les enfants avec TSAF et guidance 
• Le défi du comportement : Que faire ? 
• Résumé : conclusion 

+ : une présentation d’information générale sur les TSAF pour les parents, l’école et le réseau (de 
soutien ?), une réunion pour la famille et les amis, un manuel de présentation du programme pour 
aider et guider le professionnel sur la période, et enfin un manuel et 4 conférences scolaires centrées 
sur les compétences exécutives pour les enseignants/éducateurs. 
Quatre sujets scolaires : 

• Handicaps neurodéveloppementaux 
• Stratégies éducatives 
• Fonctions exécutives 
• Les 8 clés magiques 

Résultats : la compréhension des déficits exécutifs de leurs enfants est une composante-clé en 
psychoéducation parentale pour la compréhension du comportement des enfants. 
 

8 QUE SE PASSE-T-IL DANS MON PAYS ? 

8.1 Espagne 

(169) Oscar Garcia 
En Espagne, la consommation d’alcool durant la grossesse est d’environ 60%. La prévalence des TSAF 
est estimée à 4 à 7%. Chez les enfants adoptés à l’Est, la prévalence est de 50%.  
 
Oscar présente tout ce qui n’a pas changé depuis 15 ans, puis les recherches récentes.  
Ensuite, il présente les associations de parents, la principale étant Visual TEAF. Les deux autres sont 
ZeroSAF à Murcia et AFASAF. 
 

8.2 France 

(144) Catherine Metelski 
En France, les TSAF sont en train de rentrer dans le giron des troubles du neurodéveloppement grâce 
au plan national pour les TND. Ce plan a permis de structurer le repérage précoce des TND (créations 
de plateformes de coordination et d’orientation) et a fourni des documents précieux de repérage pour 
les parents, les professionnels de la petite enfance et les médecins. Des initiatives des réseaux de 
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périnatalité dans certaines régions portent des projets innovants qui permettent de structurer 
repérage précoce des mamans en difficultés et suivi du bébé dès la naissance (exemple du projet 
COCON dans le Sud de la France).  
La formation reste une difficulté, tant au niveau universitaire que de la formation professionnelle et 
dépend beaucoup d’initiatives personnelles (volonté des médecins de se former) ou issues de 
structures associatives (exemple : projet TSAF et justice) 
Pour les adultes, diagnostic et accompagnement restent complètement négligés, notamment dans le 
domaine psychiatrique. 
  

8.3 Italie 

(170) Simona Pichini non présente 
 
Etudes sur les cheveux dans toute l’Italie 
Cinq types de formations professionnelles suivies par 30.000 professionnels 
Etude sur les femmes enceintes 
Vidéo de prévention présentée : Simona Pichini fait le discours de base 
On voit la participation du père dans le couple. 
 

8.4 Pays-Bas 

(171) Martha Krijgsheld 
 
Quand Diane Black a commencé en 2009, nous étions la seule source d’information. 
Nous sommes l’araignée dans la toile : nous sommes les experts reliant les connaissances et la 
communauté : 

• Recherche : il y a 3 de nos présentations ici ; 
• Prévention, avec l’aide du gouvernement ; 
• Fostercare WSG group = groupe d’intervention aidant les familles d’accueil ; 
• Groupe pour les adultes, avec conseillers ;  
• Le cercle d’espoir, pour les mères naturelles ; 
• Des déjeuners de travail orientés diagnostics ; 
• Des webinaires tous les mois. 

 
Notre fondation est complètement gérée par des bénévoles, et sans subvention du gouvernement 
 

8.5 Pologne 

(176) Magdalena Borkowska, National Center for Prevention of Addictions 
 
Institution publique financée par le ministère de la santé, issue de l’organisme PARPA 
Rôle officiel : prévention, diagnostic et thérapie des TSAF 
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Activités : 
Formation des étudiants en santé 
Thérapistes des addictions 
Théorie de l’esprit et fonctionnement psychologique 
Désordres du sommeil 
Problèmes urinaires 
Problèmes d’alimentation 
 
Guide pour les enseignants publié l’an dernier pour aider les enfants, avec une bibliographie détaillée. 
Campagnes Internet, webinaires, réseaux sociaux.  
Publications sur les TSAF dans le magazine des infirmières et sage-femmes 
Guide de diagnostic en polonais, qui sera publié en 2025. 
Guide pour officiers de probation,  
Trois centres de traitement : Lodz, Lublin, Krakow. 
L’existence d’un organisme public, avec de nombreux salariés dédiés aux TSAF, donne un atout clé à la 
Pologne pour les prises en charges. 
 

8.6 Allemagne 

(175) Gisela Michalowski + Katrin Lepke 
 
Activités 2020 
25 initiatives ont été récompensées 
Campagnes de prévention « Du kennst die Antwort » = « tu connais la réponse » 
En 2023, nous avons demandé de l’aide au secteur privé, car les subventions d’état ont diminué. 
Nous avons besoin de plus de visibilité, sur notre site web. 
Nous allons lancer des initiatives sur les réseaux sociaux. 
Nous avons été ravies d’être invités par Olaf Scholz en personne. 
Nous deux avons reçu l’Ordre National du Mérite pour nos actions bénévoles. 
Nos brochures sont disponibles en 9 langues, dont Allemand et Allemand simplifié, français… 
Notre mascotte Kugy est disponible en plusieurs langues 
Nous organisons tous les ans une conférence nationale, dans un land différent à chaque fois. 
Il y a quelques jours, nous avons été invitées à une conférence : « la démocratie a besoin d’inclusion », 
dont un des orateurs était Olaf Scholz. 
 

9 QUE SE PASSE-T-IL DANS MON PAYS (2E JOUR) 

9.1 En mémoire des pionniers scientifiques des TSAF 

(A35) Thierry Maillard 
 
Paul Lemoine en France et Smith et Jones aux US ont été les grands pionniers. 
Je veux rendre hommage à deux autres importantes personnes, décédées récemment : 
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Philippe Dehaene est mort le 09/12/2022 à 94 ans 
Il a fait la distinction entre alcoolisme et alcoolisation 
Il a publié un livre de vulgarisation sur les TSAF en 1992 (collection « Que sais-je ? »). 
Beaucoup de publications. Après 40 ans de pratique, il se plaignait de la persistance du syndrome. 
Il a travaillé beaucoup avec Ann Streissguth. 
 
Ann Pilkowitz Streissguth : A travaillé avec les Pr Smith et Jones, inventeurs des TSAF, dès 1973. 
Elle a pris sa retraite en 2005, et est décédée à 90 ans. 
Elle a reçu les hommages de Kathy Mitchell (NOFAS USA,), Claire Coles, Nancy Poole (Canada). 

9.2 Canada 

(A 90) Nancy Poole, Directrice à Vancouver du centre d’aide aux femmes. 
 
Le réseau CanFASD de collaboration nationale agit sur prévention, intervention, diagnostic, justice et 
aide à l’enfance. 
Nous avons un programme en 10 priorités. 
Nous avons une conférence en octobre 2025 à Toronto sur notre travail impressionnant. 
Prévention : nous avons un blog et une réunion mensuelle 
Nous rassemblons tous les articles de prévention en anglais dans une biblio annotée. 
Nous créons un agenda de recherche sur les abus des femmes. 
Sur le diagnostic, nous avons une base de données nationale sur l’EPA, avec 5000 enregistrements, 
comprenant l’historique et le contexte pour chaque individu. 
Nous y avons appris beaucoup sur les traitements personnalisés dépendant des particularités. 
Intervention : outils de vulgarisation de recherche 
 

9.3 Grande Bretagne 

(172) Raja Mukherjee  
 
67 M habitants au Royaume Uni, 4 nations avec des nuances, mais des collaborations 
Après 25 ans, nous voyons le verre à moitié plein. 
Intérêt croissant du ministère, connaissance des professionnels sur le sujet. 
Ce qui manque est le financement public, très limité. 
Il y a au moins 4 ou 5 universités qui ont une partie de leur Recherche sur les TSAF. Quand j’ai 
commencé, c’était zéro. 
Nous travaillons en étroite collaboration avec les personnes concernées pour assurer le caractère 
concret. 
Pays de Galles : en retard, pas de centre de recherche spécialisé, intérêt croissant. Ils pourront profiter 
de nos documents. 

9.4 Afrique 

(181) Leana Olivier & Thierry Maillard 
 
En Afrique, il y a aussi Madagascar, les Comores, et La Réunion. 
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Il y a eu une conférence à Madagascar en avril 2023 où Thierry m’a invitée. 
C’est très difficile de travailler là-bas, quand on sait qu’on peut mettre 5 jours pour faire 100 km… 
Un soir d’avril, nous avons démarré « Africa.FASD » 
Première réunion le 07/07/2023 à Dar-es-Salaam, Tanzanie. Comité de pilotage avec 7 spécialistes. 
Les pays musulmans ne se sentaient pas concernés au départ. 
La deuxième réunion a eu lieu à New York avec 5 personnes. 
Maintenant, nous avons un meeting virtuel tous les 3 mois. 
Le groupe est favorable à demander de l’argent à l’industrie des alcooliers. 
Prochaine conférence entre le 1er et le 15 octobre 2025 à Capetown, Afrique du Sud : désolé pour le 
Canada ! 
Voir : Africa.fasd@farrsa.org.za 
 

10 SESSION IV :  INTERVENTIONS POUR SANTE MENTALE 

10.1 Recommandations d’intervention en Allemagne 

(A 23) Sonja Strieker, présenté par Mirjam Landgraf. 
 
J’ai compris que nous parlions trop peu aux patients, mais plutôt à leurs parents. 
L’école est une partie importante de leur vie. 
Les patients TSAF ont décliné 6 priorités pour eux : 

• Des instructions simples 
• Des explications lentes et répétées 
• Mettre en relief les points durs 
• Prévoir des zones de retrait 
• Eliminer les distractions 
• Disponibilité d’aidants 

 
Etude biblio sur les interventions : 32 articles utilisés pour rédiger les recommandations. 
 
Exemples : 

• Thérapies pharmaceutiques : peu étudiées ; n’intéresse pas les pharmaciens, car remèdes déjà 
commercialisés 

• Thérapies comportementales 
• Formation des parents 
• Traiter la qualité de vie : très peu d’articles l’ont mesurée avant et après intervention 

Ce sont des recommandations vivantes, mises à jour en mars dernier. 
 
Q : quels médicaments utilisez-vous pour les TSAF ? En Norvège, nous utilisons le neuroleptique 
Risperdon. 
R : nous aussi. (Meissa Nekaa : En France aussi, malgré des effets secondaires importants). 
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10.2 Les travailleurs de santé mentale peuvent diagnostiquer les TSAF avec un peu d’aide 

(A 113) Michelle Kuhn, Seattle, USA 
 
Aux USA, seuls 2 à 5% des personnes avec TSAF reçoivent un diagnostic. Les capacités des centres de 
diagnostic sont très faibles.  Nous avons : 

• 25.000 psychiatres 
• 182.000 psychologues 
• 530.000 travailleurs sociaux de santé mentale 

Ces derniers peuvent-ils faire les enquêtes de repérage ? 
 
En l’absence d’action spécifique, on a mesuré combien de faux positifs et de diagnostics manqués nous 
aurions eu. 
Ils ont besoin de formation sur « qui fait quoi ? » dans les fonctions exécutives. 
Ils sont bien placés pour apprécier l’humeur et le comportement : c’est leur travail. 
Le diagnostic visé est celui d’EPA (ND-PAE), pas directement de TSAF. 
 

10.3 Difficultés pour se nourrir et boire pour les TSAF 

(A 52) Manon Spruit, MsC, Ems, Allemagne. 
J’ai moi-même 3 enfants, dont 2 SAF. 
Je vis aux Pays-Bas (NL) et travaille en Allemagne (DE) :  mon étude porte sur les deux pays (100 en DE, 
20 en NL). 
Les problèmes de nourriture pour les enfants TSAF sont très généraux et affectent toute la famille. Il y 
a parfois des conflits aigus. 
Allaitement au biberon ou au sein :  
Problèmes pour téter ou avaler, pour soulever leur langue, beaucoup ont un palais haut. 
Souvent, les familles d’accueil n’ont pas cette information, car ils ont reçu les enfants après la période 
d’allaitement. 
 
90% déclaraient avoir des problèmes pour manger. Lesquels ? 
Ils mangent lentement, machent longtemps. Cela concerne aussi les adultes. 
40% en NL et 24% en DE seulement ont eu des thérapies pour leur problème d’alimentation. 
Les repas ne sont jamais drôles. Je cherche à avoir des enfants heureux de ce qu’ils mangent. 
Les orthophonistes ignorent souvent que les enfants TSAF ont des difficultés pour boire et manger, et 
posent peu la question dans leurs consultations. Pourtant, s’ils sont bien informés, ils peuvent 
améliorer à la fois l’alimentation et la parole. 
 
 
Q : mon fils ne peut pas manger sans un I-pad pour le distraire.  
R : beaucoup d’enfants sont hyper-sensibles un jour, et sont hypo-sensibles le lendemain. 
Q : quel est le rôle du sport ou d’une activité physique ? 
R : pas encore de données là-dessus. 
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10.4 Impacts cognitifs de traumatismes spécifiques sur les TSAF 

(A 78) Madeline Rockhold, Rochester, USA 
Types de traumatismes : abus sexuels, prise de drogues, abus physiques, menaces, négligence, 
violences domestiques, changement d’aidant,… 
L’étude vise à distinguer les différents types de traumatismes et leurs conséquences. 
 
Etude sur 389 enfants dans une clinique pour TSAF de l’état de New York, comprenant analyse 
traumatologiques, neurophysiologiques, et démographiques. 
Latent Class Analysis : méthode statistique d’analyse pour mettre en évidence des regroupements non 
définis à l’avance : on parle alors de classes « latentes ». 
Les enfants sont ainsi répartis dans 4 classes « latentes », et on évalue la probabilité de chaque 
traumatisme dans chaque classe. Les classes sont les suivantes, par ordre décroissant :  

1. Enfants avec forte probabilité de privations et problèmes familiaux de santé mentale ; 
2. Enfants avec peu de problèmes familiaux de santé mentale, mais des changements d’aidant ; 
3. Enfants avec fortes menaces et privations, et problèmes de santé mentale ; 
4. Enfants avec seulement forte probabilité de privations. 

La classe 2 avait les meilleures performances, la classe 4 les plus mauvaises, suivie de la classe 3. 
 
Conclusions :  

• Des interventions spécifiques sont nécessaires pour les problèmes de santé mentale 
• Les profils cognitifs dépendent des types de traumatismes subis 
• Connaitre ces traumatismes permet de mieux cibler les interventions pour les aider. 
• Des données sur plus de sujets permettraient une analyse statistique plus fine. 

 
Q : avez-vous trouvé des différences entre les sexes ? 
R : non 
Q : pourquoi vous n’avez pas mesuré le QI ? 
R : vous pensez que ce serait lié ? 
Commentaires : ici, les classes latentes ne semblent pas apporter beaucoup de valeur ajoutée… 
 

10.5 Peut-on identifier un profil de forces cognitives spécifique pour les TSAF ? 

(A 83) Alexandra Livesey, UK (équipe de Raja Muckherjee) 
Etude sur 10 ans de données en UK :  âges 6 à 18 ans. Trois types de tests psychologiques utilisés : 
WISC 4 et 5, BADS C et DEKFS. 
Dans le Test WISC 4 et 5, les TSAF sont sensiblement moins bons que les témoins, mais la dispersion 
des résultats est énorme pour tous les critères. La plupart des résultats ne sont pas très mauvais (> 
70% du score moyen), mais 20% des sujets montrent des résultats nettement moins bons que la 
moyenne (2 écarts types). 
Quant aux tests de fonction exécutives, 14 sous-tests sur 17 montrent des résultats sensiblement plus 
mauvais que la population générale. 
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Conclusions :  
Des tendances sont visibles pour les TSAF, mais avec une forte dispersion des critères, ce qui empêche 
de définir un profil type de forces ou de difficultés. 
Il est important de connaître le profil cognitif de chaque individu pour cibler les interventions. 
 

11 SESSION V : LES TSAF A L’AGE ADULTE 

11.1 Le Consortium CIFASD5 

Miguel Del Campo : 
CIFASDS est une collaboration dirigée par Ed Riley, qui a été décoré pour toute sa carrière 
Un outil de reconnaissance des visages, MorpheusQ, a été développé depuis plusieurs années. L’auteur 
Mike Suttie est présent à la conférence. 

11.2 Persistance des signes faciaux chez les adultes TSAF 

(A 177) Susan Stoner, Seattle, fait partie de CIFASD 
Signes physiques bien connus chez les enfants. 
Quid des âges plus avancés ? 
On pense que les signes s’atténuent. 
Trois cohortes ont été étudiées : Atlanta, Seattle, Vancouver 
45% de caucasiens, 22% de noirs, 18% de premières nations, … 
Tous avaient une EPA, classée en 3 niveaux de gravité. 
 
192 sujets au total, de 22 à 69 ans, avec 4 niveaux d’exposition différents 
Les 5 critères étudiés sont périmètre crânien, lèvres fines (deux critères), philtrum plat, fentes 
palpébrales étroites. 
Le groupe de forte EPA se distingue bien des deux autres, à savoir les expositions moyenne et faible. 
 
Conclusion générale : les signes restent visibles à mi- vie ou au-delà. 
Ils peuvent toujours être utilisés pour un diagnostic. 
 
Prochaine conférence : Vancouver 20-23 mars 2025. 
 
Q : quels sont vos critères pour la gravité de l’EPA ? 
R : pour Seattle, c’était la cohorte de Ann Streissguth, catégorisée dans l’enfance. 
Q : les différences que vous mesurez sur les fentes palpébrales sont très faibles, et on sait que c’est 
très difficile à mesurer. Etes-vous sûrs de la répétabilité ? 
R (Miguel del Campo) : oui, les différences sont clairement dans la marge d’erreur. 
 

11.3 Santé physique et mentale à mi-vie 

(A 178) Claire Coles, USA 
Ce sont les mêmes cohortes que l’étude précédente. 
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On peut s’attendre à une prédisposition à plus de problèmes physiques et psychiques dans la suite de 
la vie. 
Analyses de 370 patients de 25 à 45 ans, identifiés dans leur enfance. 
Deux cohortes : Atlanta (surtout des noirs), Seattle (blancs surtout), et il y avait dans chaque cas un 
groupe témoin. 
Etude par enquêtes auprès des patients 
Longue liste de comorbidités, dont beaucoup sont significativement plus accusées chez les TSAF. 
Ceux qui avait eu des stress dans l’enfance avaient plus de problèmes de santé. 
L’article sera publié en novembre avec les résultats détaillés. 
Problèmes significatifs : Audition, problèmes urinaires, dentaux,… 
Les problèmes mentaux étaient très sensiblement supérieurs chez les TSAF, et sont les plus sérieux. 
 
Conclusions :  
Chez les TSAF, il faut surveiller une large palette de problèmes mentaux, mais aussi physiques, 
habituellement liés à l’âge : le vieillissement accéléré est réel. 
 
Remerciements à tous les chercheurs, et aussi à la cohorte d’individus : 40 ans, c’est très long 
 
Q : est-ce que l’âge du diagnostic fait une différence ? 
R : c’est une très bonne question : nous regarderons. 
Q (DVD) : avez-vous un groupe témoin avec des problèmes physiques similaires, et sans lien avec 
alcool ? 
R : nous avons un groupe avec TDAH que nous devrions étudier. 
Q : Avez-vous des données sur des modèles animaux ? 
R : certains en ont et font des constatations similaires.  

11.4 Impact sur les fonctions immunitaires pour adultes TSAF 

(A 179) Tamara Bodnar, Université de Calgary, Canada 
Etude sur les mêmes cohortes. 
Le fœtus peut être altéré et par l’alcool, et par les problèmes immunitaires de la mère. 
Le système immunitaire est essentiel au bon développement du cerveau. 
Etude de 40 citokynes ou chemokines (biomarqueurs), pour déterminer l’impact de la consommation 
sur le profil immunitaire de la mère 
Nous les avons classées en trois niveaux : pas d’EPA, faible 
EPA, et forte EPA. 
 
 
 
Au 2e trimestre de grossesse, on voit une corrélation très 
nette entre EPA et citokynes : les individus exposés en ont 
beaucoup moins. On voit aussi une corrélation 
additionnelle avec l’existence d’un TSAF. 
Ces problèmes immunitaires semblent être une cause des 
problèmes physiques et mentaux des patients. 
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Cellules immunitaires : elles sont plus nombreuses chez les TSAF : profil pro-inflammatoire 
Certaines ne sont pas spécifiques de ce syndrome. 
Plus de risques de maladies auto-immunes 
 
Recherche ultérieure : effets du microbiome intestinal 
 
Q : doit-on donc utiliser des anti-inflammatoires ? 
R : oui probablement. 
Q : avez-vous étudié les effets endogénétiques ? 
R : oui, c’est clairement un facteur. 
Q : les différences sont tellement fortes qu’on se demande si elles ne viennent pas d’autres facteurs. 
Avez-vous exploré ? 
R : oui, nous y pensons. Le point commun est l’effet pro-inflammatoire. 
Q : Avez-vous étudié les effets du stress oxydatif ? 
R : c’est en cours. 
 

11.5 Une application mobile de suivi de santé mentale pour TSAF 

(A 180) Christie Petrenko, University of Rochester, NY, USA 
Trois besoins de base : autonomie, compétence, relations avec les autres 
Nous avons développé une Application. De façon itérative, sans chercher la perfection. 
On a mis un chatbot, un tracking, une biblio en ligne 
 
Etude de faisabilité : 
Est-ce que ça marche, et est-ce que les gens s’en servent ? 
43 personnes éligibles, sur un total de plus de 100. 
 
39 personnes ont répondu, 33 ont installé l’Appli 
Nombre d’utilisations quotidiennes : 10 / jour. 
Effets positifs sur la qualité de vie (déclarés !) 
Les utilisateurs étaient globalement satisfaits 
Nous allons l’explorer sur 120 adultes 
 
Q : à quoi servait l’application ? 
R : à donner une check-list des traitements quotidiens à ne pas oublier. 
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12 SESSION PARALLELE IIA RECHERCHE  
Président : Marc Fiori, Italie 

12.1 Diagnostic IRM de TSAF amélioré par matière grise profonde 

(A 124) Eliot Kerdreux, équipe de David Germanaud 
Le diagnostic est surtout basé sur les signes faciaux. 
Dans les formes non syndromiques, le diagnostic est plus difficile ; 
L’analyse IRM permet de fiabiliser le diagnostic :  
Zones significatives : Cervelet, corps calleux, et matière grise profonde 
Ma collègue Justine Fraize a fait un modèle d’intelligence artificielle calé sur des SAF, et l’a testé sur 
des TSAF non syndromiques (NS).  
Nous avons appliqué la même idée, avec une étude de 53 SAF et 37 TSAF, et 95 témoins. 
Les relations entre le volume des zones significatives et le volume total du cerveau ne sont pas 
linéaires. Nous avons établi un autre modèle et l’avons calé sur les témoins. 
Conclusion : avec le bon modèle, des dommages importants ont été identifiés sur la matière grise, 
même sur les TSAF-NS. Même sans microcéphalie, 30% des NS montraient un déficit de matière grise 
analogue à des SAF. 
 
Q : les âges vont de 6 à 20 ans. Avez-vous catégorisé par âge ? 
R : nous avons testé si les différences étaient liées à l’âge. Nous n’avons pas fait de sous-catégories car 
nous avions trop peu d’échantillons. 
Q : effet du sexe ? 
R : pas d’effet, nous l’avons contrôlé. Ce pourrait être une bonne idée d’avoir un modèle pour chaque 
sexe. 
 

12.2 Algorithmes d’IA pour diagnostics précoces 

(A 42) Ana Ramos Triguero, équipe d’Osacar Garcia, Barcelone 
Il y a beaucoup de sous diagnostics, notamment par absence d’historique de la consommation de la 
mère. 
L’outil développé vise le diagnostic de TSAF, et de 3 sous-types. 
Nous avons analysé 65 variables de tous types, physiques, sociologiques, …, par IA. 
Notre étude a porté sur 231 patients, divisés en groupe d’entrainement et groupe de test. 
Algorithmes testés : LDA, XGBoost, … Random Forest. 
C’est ce dernier qui est le plus efficace quand on considère les trois types : SAF, SAF partiel, ARND. Il 
sait donner l’importance de chaque facteur. 
C’est la consommation de la mère qui est le facteur le plus important. En l’absence de cette info, les 
différences de taille et de poids dominent. 
 
Conclusions : ça marche. 
Cela pourrait aider les médecins à diagnostiquer plus vite et mieux. 
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Q : vous catégorisez la consommation maternelle par oui ou non ? Vous ne prenez pas en compte le 
degré ? 
R : en effet, c’est binaire dans notre étude. 
 

12.3 Thérapie par résistance non violente aux agressions 

(A 48) Samantha Noyek, Winnipeg, Canada 
AFCCA = Agression vers la Famille et les aidants de la part des enfants et Adolescents TSAF. 
L’agressivité peut même être sous la forme de piratage de carte bleue pour dépenser sans limite. 
Cela peut être dangereux pour tous, même l’intéressé… 
La résistance non violente comprend 4 volets : 

• Créer un réseau de soutien des parents ; 
• Améliorer l’auto-régulation des parents 
• Faire prendre soin d’eux-mêmes aux parents 
• Accroitre la présence des parents à la maison 

Deux cohortes ont été étudiées, 6 autres vont l’être. 
Le programme est un support d’abord pour les familles, mais aussi pour les professionnels. 
En cas de fortes violences, il faut repenser ce qu’on appelle l’attachement. 
 
Conclusions : Tous les participants se sont dits très satisfaits : ils se sont sentis plus capables de gérer 
des comportements difficiles, et de mieux gérer les conflits avec leur enfant. 
 
Les infos sont en français aussi. Contactez-nous. Site : https://www.afcca-apfea.ca/about-afcca 
 
Q : Si vous appliquez cette stratégie, les enfants réagissent ; Beaucoup de parents abandonnent la 
démarche. Que dites-vous à ces parents ? 
R. ? 
Q : différences entre père et mère ? 
R : bonne question. Nous avons une étude centrée sur les pères. Nous encourageons les parents à 
venir à deux. 
Q : influence des addictions des patients ? 
R : après 16 ans, ils en ont presque tous (cannabis). 
La thérapie est avec les parents, pas l’enfant. 
 

12.4 Influence du microbiote intestinal 

(A 159) Charlis Rainecki, Calgary, Canada 
 
Modèles animaux : ici ; des rats ont été étudiés. 
On mesure leur anxiété en fonction de leur EPA. 
On sait qu’un mauvais microbiome a des conséquences psychiques. 
Est-ce que l’EPA affecte le microbiome dans l’enfance et la jeunesse ? 
Oui : Il y a une réduction de la variété de bactéries pour les EPA. 
Est-ce que cela affecte l’anxiété des rats ? 
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On mesure comment ils se déplacent dans une boite :  on voit un effet significatif. 
Il y a au naturel une différence selon le sexe, mais elle est atténuée (supprimée) avec une EPA : les 
femelles sont moins anxieuses. 
Les bactéries affectées dépendent du sexe. 
Conclusion : il y a des changements significatifs du microbiome dus à l’EPA, et dépendants du sexe : 
plus marqué chez les mâles. 
 

13 SESSION PARALLELE IIB : BIOMARQUEURS 

13.1 L’EPA altère le transcriptome au niveau du placenta et du cerveau fœtal  

(71)  Carole Brasse Lagnel, INSERM, Hôpital universitaire de Rouen, équipe de Bruno Gonzalez 
 
Le placenta contribue au développement du cerveau du fœtus et notamment à son angiogénèse, c’est-
à-dire la construction des vaisseaux sanguins. L’étude montre que l’EPA perturbe l’expression de 
plusieurs gènes qui contrôlent ce processus. 
L’étude a été réalisée en comparant le transcriptome, c’est-à-dire l’ensemble des ARN caractérisant 
l’expression des gênes, et la communication entre le placenta et le cortex cérébral, à la fois chez des 
souris exposées à l’alcool et des souris témoins. Les mesures ont été faites au 20e jour de gestation. 
 
Le bilan est qu’une signature caractéristique au niveau du placenta est détectable, et peut avoir valeur 
de diagnostic d’EPA. 
 

13.2 Polymorphisme génétique des enzymes métabolisant l’alcool chez les TSAF 

(58) Melina Vieiros Rodriguez, Barcelone 
L’alcool est métabolisé en acétaldehyde 
Etude sur 3 groupes : témoin, EPA, SAF 
On a trouvé sur les SAF des variants génétiques correspondant à une moindre capacité à métaboliser 
l’alcool. 
 
Résultats :  

• Métabolisme de l’acide rétinoïque : On identifie une perturbation de l’expression de deux 
gènes chez les SAF. Cela peut se traduire par des risques accrus d’alcoolisme à l’âge adulte.  

• Les patients ayant subi une EPA mais sans TSAF ont des facteurs protecteurs génétiques. 
 
Q (Mirjam Landgraf) : on entend parler partout de biomarqueurs. Ira-t-on vers une aide au diagnostic 
avec eux ? 
R : il y en a beaucoup, et on ne peut pas en isoler un qui aurait une signature univoque. 
Q (Raja Muckherjee) : ce serait plus simple de chercher des marqueurs d’EPA ; cela répondrait à la 
question de la consommation maternelle qui est le maillon manquant. 
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14 SESSION PARALLELE IIIA 

14.1 Exposition prénatale au Fentanyl 

(A 110) Adriana Gomes, présentation par Miguel del Campo 
Le Fentanyl est un analgésique opioïde très puissant, utilisé comme drogue. Un nouveau syndrome a 
été décrit en 2023 sur une dizaine d’enfants avec des symptômes ressemblant aux SAF. 
 Pour d’autres drogues que l’alcool, on connait le syndrome de sevrage à la naissance. 
Les autres conséquences sont moins clairement étudiées. 
 
1er cas : exposition au fentanyl ; à la naissance, plusieurs signes physiques proches du SAF, mais 
philtrum normal. On avait des preuves d’Exposition Prénatale au Fentanyl,  
2e cas : la mère niait l’alcoolisation mais confirmait le Fentanyl et donnait même la dose. L’enfant avait 
de gros problèmes de développement. A deux ans, il était très petit et maigre, ne parlait pas, etc… 
Il y a 2 ans, une cohorte de 10 patients avaient un mauvais métabolisme du cholestérol,  
FFS = Fetal Fentanyl Syndrome 
 
Note : le Fentanyl est un opioïde de synthèse. Une dose forte peut tuer. 
Il est maintenant synthétisé de façon illégale au Mexique entre autres. Il est depuis 15 ans une cause 
majeure de mort par overdose. 
Conclusion : Est-ce un tératogène ? Il semble bien que oui. 
Il faut aussi faire de la prévention sur cette drogue. 
 
Q : beaucoup de personnes consomment de multiples drogues. Ne craignez-vous pas de démobiliser 
du TSAF en mettant cela en avant ? 
R : la durée de métabolisation est courte. Un addict doit en prendre tous les jours. 
Q : dans mon hôpital, on utilise la méthadone. Est-ce vraiment le cas pour les femmes enceintes ? 
On a trouvé de la consommation associée au fentanyyl… 
 

14.2 TSAF dans 9 paires de jumeaux avec EPA confirmée 

(A 53) Iwona Kacperska, Varsovie 
Mon labo a été établi il y a 10 ans. Il a étudié des centaines de cas. 
Des jumeaux ont la même EPA, et les mêmes facteurs environnementaux. 
Nous avons étudié 9 paires de faux jumeaux (hétérozygotes). 
Utilisation du « 4 digit code » pour le diagnostic. 
Résultats : certains critères donnent des résultats très hétérogènes 

• 2 paires étaient complètement concordantes 
• Une paire était complètement opposée. 
• 22% étaient dans la même catégorie de classification TSAF. 

Le résultat est sans équivoque : les conséquences sont très différentes. 
 
Q (Miguel del Campo) : le placenta est déjà différent, ce qui explique la variabilité 
R : oui, mais c’étaient les paires les plus proches qu’on pouvait étudier. 
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14.3 Donner la parole à des parents biologiques de TSAF 

(A 129) Stewart McDougall, Ecosse 
Il y a très peu d’études sur l’expérience des parents biologiques. 
Nous avons développé plusieurs projets pour aborder les parents biologiques. 
Je partage les résultats du projet 1. 
Enquêtes par téléphone ou vidéoconférences 
2200 parents contactés ; en enlevant les 99% de fraudes, il en restait 9. (Les participants étaient payés 
30 £…). 
Cinq interviews faites. 
Les principales barrières étaient la stigmatisation. 
Beaucoup voulaient partager leurs expériences, mais craignaient la réaction de leurs enfants. 
Les parents avaient le droit de choisir s’ils voulaient répondre à une question. 
Perspectives : Ils vont poursuivre au-delà des 4 premiers parents… 

14.4 Difficultés pour les aidants à accéder aux traitements suite à un diagnostic TSAF 

(A 61) Gurpreet Sohi, BC Canada. 
 
Est-ce qu’un diagnostic aide vraiment à gérer les conséquences ? 
Etude qualitative avec des interviews ciblées avec les aidants. 
70 cas étudiés, 18 aidants ont accepté de parler. 
22% de premières nations, contre 5% dans la population générale. 
 
Constatations :  

• L’aidant est souvent seul et découragé. 
• Le diagnostic est à la fois rassurant et décourageant. 
• Problèmes de turnover de l’aidant pour les enfants 
• Les enfants nouvellement diagnostiqués TSAF et leurs aidants tombent dans les lacunes du 

système de santé canadien. 
 
Note : L’interdiction totale de l‘alcool dans les réserves indiennes peut jouer à contrario, et créer plus 
de TSAF que l’on en enlève… 
 
Conclusion : les traitements devraient être indépendants du diagnostic et se concentrer sur les 
difficultés fonctionnelles. 
 
Q : en Australie, nous n’avons pas de services spécifiques aux TSAF  
R : nous en avons au Canada, mais il y a beaucoup de difficultés financières pour y accéder. 
R (NPE) : nous avons des programmes spécifiques aux TSAF au Canada. 
 

14.5 Signes de troubles d’attachement et troubles anti-sociaux 

(A 119) Neid Chandler, Griffith University, Queensland, AU 
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Le facteur le plus important pour les nouveaux nés est la capacité d’attachement 
Quand il y a désinhibition, l’enfant approche n’importe quel adulte, et peut même accepter de le 
suivre. On parle de DSED. L’inverse est aussi possible (refuser le contact avec l’aidant). On parle de 
RAD. 
DSED = Disinhibited Social Engagement Disorder.  
RAD = Reactive Attachment Disorder. 
L’origine est commune : c’est un mauvais contrôle de l’inhibition. 
L’attachement est normalement formé dans les deux premières années. 
 
Etude sur 127 enfants dans la clinique pour TSAF, dont la moitié d’aborigènes 
Beaucoup souffraient de négligence. 47% présentaient un DSED, et 5 % un RAD. 
Conclusion : l’étude suggère que l’historique des soins ou l’absence de soins précoce détermine 
largement les troubles de l’attachement. 
 
Plusieurs questions et félicitations. 
Q : y -a-t-il des contre-indications à diagnostiquer cela ?  
R : bonne question… 
 

15 TABLE RONDE : TEMOIGNAGES D’ADULTES 
En espagnol. Animé par Jacinto Castillo, qui pose la même série de questions en alternance aux 3 
jeunes. 

 
De gauche à droite : Jacinto, Cristina, Tamara, Sergio 
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Cristina, 23 ans, travaille 
Quand as-tu eu ton diagnostic ? J’ai compris que j’avais le TSAF quand j’ai eu beaucoup de difficultés. 
Le diagnostic m’a fait comprendre pourquoi. 
Est-ce-que tu travailles ? Mon travail je l’ai eu en ayant des dys-capacités ; je devais vendre des choses 
à des clients sans savoir expliquer certaines choses. J’ai demandé un travail moins stressant.  
Au début, j’étais perturbée par le fait de devoir demander de l‘aide. Maintenant, j’ai compris que 
c’était ce qu’il fallait faire. 
Comment vois-tu ton avenir : j’aurai toujours besoin d’aide. J’aurai envie d’avoir ma maison. 
Ce qui te coute le plus : j’ai des problèmes pour me rappeler ce qu’on m’a dit. Je fais répéter si je ne 
me rappelle plus. 
As-tu un animal : oui, c’est une chienne que j’ai et qui me plait le plus. 
Ce qu’il faudrait changer : les préjugés 
 
Tamara, 25 ans, travaille comme maitresse d’école 
J’ai eu mon diagnostic en 2019, mais mes parents avaient vu depuis longtemps que j’avais les 
problèmes plus que les autres. 
Je travaille avec des petits enfants (maternelle), et j’ai toujours des difficultés, et je n’étais pas sûre 
d’être acceptée. En me rappelant mes problèmes, j’ai eu la vocation d’aider les autres. J’ai de 
l’empathie, de la compréhension, … La directrice a apprécié mon ouverture. Cela fait un mois que j’y 
suis, mais je suis ravie. J’ai pu travailler avec deux petites TSAF : on ne me l’avait pas dit, mais je l’ai 
deviné en les écoutant parler. 
J’ai compris que c’est la société qui doit s’adapter à nous, et à nos difficultés. C’est important que nous 
parlions et nous avons le droit de recevoir de l’aide. 
Nous avons tous des points positifs. Je demande aux autres de ne pas se focaliser sur nos dys-capacités. 
L’avenir : indépendance économique ; vivre indépendante ; me sentir sûre ; que les gens autour me 
donnent des appuis et des ressources. Il y a des études qui montrent que beaucoup d’enfants 
terminent en crise, en prison, drogue, ou suicide. 
 
Ce qui me coûte le plus :  les paperasses administratives. Je me perds vite, et j’ai aussi du mal à me 
faire comprendre, et de ne pas me sentir acceptée. 
J’aime beaucoup bien écrire, et les enfants 
Ce qu’il faudrait changer : beaucoup de choses ; la compréhension. 
Note d’Antoine BOURELY : elle s’exprime tellement bien qu’on peut douter de son diagnostic. J’ai 
discuté directement avec elle : en plus, elle parle français couramment ! 
 
Sergio, 27 ans, étudie 
Pour nous, le parcours a été difficile, et nous avons été mal traités 
Nous avons été très stressés 
Dans le groupe des grands, j’ai aimé le système permettant de demander de l’aide. Grace au groupe, 
j’ai compris comment m’organiser mieux. 
Nous avons besoin de respect, et demander de l’aide est OK. 
Mon avenir : je voudrais trouver un emploi fixe ; le marché actuel est difficile ; 
Difficultés : j’oublie facilement ce que j’ai entendu il y a 5 minutes. Je l’ai vu aussi chez des enfants plus 
jeunes.  
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Ce qui me plait : la créativité, l’humour, la cuisine. 
Ce qu’il faudrait changer : la compréhension. Par exemple, consommation d’alcool, qui est très forte. 
Il faudrait nous apprendre la consommation responsable. 
 
Jacinto :  
« exemple intéressant : au Japon, une jeune fille handicapée, Mari Katayama, sans jambes a essayé de 
cacher ses prothèses, y compris dans le métro. Elle a vite compris que sa sécurité était menacée : elle 
pouvait être bousculée et tomber. Depuis, elle marche avec ses prothèses bien visibles. 
Le plus grand besoin évoqué dimanche collectivement (à la journée des familles) :  de l’aide. 
Dans le camp que nous avons fait avec vous, vous avez « mentoré » des plus jeunes.  
Je vous remercie beaucoup d’être venus si tard dans la journée témoigner de vos expériences. » 
 
Q : avez-vous un conseil pour ma fille pour garder un emploi ? 
R (Tamara) : oui, je comprends, mon frère a le même problème. Lui dire de dire ses problèmes, mais 
aussi ce qui lui plait. « Si tu m’aides, je ferai bien mon travail ». Si c’est dans une petite équipe et pas 
une entreprise de 3000 personnes, c’est mieux. 
 
Q : je suis de l’association AFASAF. Les gens normaux sont-ils si normaux que ça ? Mais aussi les parents 
et les enseignants ont besoin d’aide. Quelle aide pensez-vous qu’il leur faut ? 
R (Sergio) : plus de confiance. 
R (Tamara) : le plus efficace est de nous écouter…  
R (Cristina) : je me rappelle qu’une enseignante, qui me demandait toujours « fais ceci, fais cela », a 
changé radicalement quand elle a su ce que j’avais. Elle me dit maintenant « le point 1 c’est ça, ensuite 
il faut faire ceci,… » 
 
Yolanda, de Visual TEAF : merci à tout le public de les avoir écoutés : c’est très important. 
 
Q : témoignage de FASD Deutschland : on leur offre des cartes qui résument ce qui a été dit. 
 
Note : séance impressionnante pour la richesse des témoignages et la qualité de l’animateur. Les jeunes 
parlaient sans note, et Jacinto nous a assuré que les questions n’étaient pas préparées à l’avance… 
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16  MERCREDI 25 SEPTEMBRE : SESSION TSAF ET TRAUMATISMES 
Président : Raja Muckherjee 
J’ai commencé il y a 10 ans à Rome à travailler sur les traumatismes (adversités), et Alan a fait son 
doctorat dessus. Nous allons voir les progrès réalisés en 10 ans, c’est à dire comment les traumatismes 
précoces influencent la vie ultérieure. En tant que psychiatre, c’est important pour moi de voir qu’est-
ce-qui vient de la biologie, des traumatismes précoces, ou des expériences ultérieures. Les 5 
présentations de ce matin vont couvrir l’ensemble des problématiques. 
 

16.1 Modèles d’adversité cumulative pour prédire les difficultés pour jeunes TSAF 

(A 143) Dr Alan Price, University of Salford, Manchester, UK, psychologue enseignant 
Description de sa thèse. 
 
Contexte : 
Dans la population Générale, 15% ont un score « ACE » de 4 ou plus, et ils sont 40% pour les TSAF. 
ACE = Adverse Child Experiences 
L’outil ACE est un indice cumulatif utile, mais donne une seule note globale. 
Cependant, il est utile de distinguer les impacts : abus, négligence, etc.. 
On peut faire un graphe à deux dimensions : négligence, et menaces (abus). 
 
Premiers résultats en 2019 (Doctorat) : 
On trouvait que l’indice ACE expliquait 9 %de la variance de l’indice de difficultés comportementale. 
J’ai donc affiné, ajouté le type de traumatisme, l’âge et le sexe : j’ai trouvé très peu de corrélations… 
Le seul facteur important était l’EPA proprement dite. 
Mes données étaient donc trop bruitées, et nous devons avoir une analyse plus granulaire. 
Une autre lacune était l’absence du niveau d’EPA dans mes données 
Conclusion de cette première présentation : On apprend de ses erreurs… 
 
Q (DVD) : aviez-vous tenu compte de l’impact du milieu socio-économique ? Aviez-vous assez de 
variance d’ACE dans la population témoin ? 
R : deux très bonnes questions. Les deux manquaient, et seraient très utiles. 
Q : avez-vous prévu d’inclure le sexe dans l’analyse ? 
R : oui. 
 

16.2 Démêler les effets de l’EPA et de l’adversité dans les perturbations du sommeil  

(A 174) Neid Chandler, Griffiths University, Brisbane, AU 
Etude précédente sur le sommeil. 

• Le facteur N°1 est une EPA forte 
• Le facteur N°2 est l’adversité (traumatismes) qui augmente les conséquences. 

L’EPA rend les sujets plus sensibles à l’adversité de façon cumulative 
Il faut un modèle d’adversité, qui analyse : 

• Les violences (verbales ou physiques) 
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• La négligence 
D’après la bibliographie, L’EPA affecte l’amygdale lors du développement précoce du cerveau. 
 
But de l’étude : quel type d’EPA a le plus d’impact ? 
L’impact porte-t-il sur les maltraitances, ou sur les négligences ? 
Etude sur 1900 cas en Australie de l’Est. 
Six niveaux d’EPA considérés : abstinent, bas, modéré, binge drinking,… 
J’ai créé des indices de violences croissantes :  

se disputer, se jeter des objets, violences fortes, … 
J’ai fait de même pour les négligences 
Effets étudiés : Analyse des cauchemars, durée de sommeil à 3 ans 
Ma population était un peu plus favorisée que la moyenne. 
 
Résultats : 

• Pas d’effets de la négligence sur la durée de sommeil 
• Effets très forts des violences 

 

16.3 Etude des tendances suicidaires et risques associés chez les jeunes TSAF 

(A 167) Carmella Pestell, University of Western Australia, Perth 
Première étude du genre en Australie, région de Perth & déserts. 
Taux de suicide : tendances chez 55% des adultes TSAF 
Etude sur 200 enfants de 5 à 20 ans., dont 77% d’aborigènes et 76% de garçons 
64% ont eu des démêlés avec la justice 
Comorbidités :  
TDAH : 45%, troubles du sommeil : 32% ; troubles de l’attachement : 29 % ; anxiété : 25 % ; drogue : 
14% ; trouble du comportement : 13% ; dépression : 10 % 
 
21% ont rapporté des tendances suicidaires, le plus jeune à 5 ans seulement ! L’âge plus fréquent est 
17 ans, et c’est croissant avec l’âge. Le sexe ne jouait pas. 
 
Pas d’effet de la protection de l‘enfant ou de l’historique des violences. 
Effets des désordres d’attachement, de conduite, des drogues, de la dépression 
Conclusions : les tendances suicidaires peuvent être dues aux défauts de capacité de résolution de 
problèmes. 
Il faut penser à inclure cette analyse dans les enquêtes, même pour les jeunes enfants 
 
Q : comment avez-vous fait l’étude ? Avec un questionnaire ? 
R : par interviews 
  

16.4 Impact de l’outil « Theraplay » sur enfants avec EPA et abus précoces 

(A 123) Jack Purrington, Chloé Godfrey, équipe de Raja Muckherjee 
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Concentration sur le corps (régulation du corps), et non l’attachement 
Modèle du cerveau en 3 parties : corps, émotions, pensée 
“Theraplay” n’est pas Play Therapy: 
La méthode en 8 points a été créée pour corriger des traumatismes. 
 
L’étude a porté sur 43 TSAF, ainsi que 44 témoins avec traumatismes mais sans EPA, de 2020 à 2024 
Evaluation des changements entre avant et après la thérapie 
Contrairement à nos attentes, nous n’avons pas trouvé d’effets de l’EPA. 
L’intervention a eu les mêmes effets sur les deux groupes. 
 

16.5 Orientations futures de recherche sur l’adversité, pré- ou post-natale 

(A 147) Alan Price, University of Salford, Manchester, UK 
En 2023, j’ai contacté tous les chercheurs connus pertinents, et j’ai eu beaucoup de réponses, puis 
nous avons fait des vidéoconférences. 
 
Bilan de ce que nous savons aujourd’hui 

• Les TSAF et les traumatismes post-nataux sont souvent concomitants. 
• L’EPA, surtout quand elle est forte, est le plus grand prédicteur de difficultés cognitives et 

comportementales 
• Les indices ACE sont de bons prédicteurs de difficultés comportementales pour les enfants 

TSAF 
• Le lien entre ACE et difficultés cognitives est moins évident, mais ces difficultés sont associées 

à la négligence, surtout prolongée 
 

On propose un nouveau sigle : 
PPNA = « pré & post natal adversity » : terme globalisant, qui ajoute 9 mois à l’ACE. De plus, il 
comprend la pauvreté, et d’autres critères, comme les intimidations. 
Il nous faut des échantillons très larges pour une bonne analyse. 
EPA et traumatismes interagissent. 
Génétique et épigénétique : liens avec PPNA ? Des études sont nécessaires pour caractériser le fourre-
tout qu’on décrit souvent comme suit : « les autres effets sont probablement génétiques ». 
Inclure les adultes est important. J’en ai parlé avec un groupe d’adultes TSAF qui ont exprimé des 
besoins précis. 
Il nous faut des études neurobiologiques 
   
Résumé des directions futures de recherche :  

• Il nous faut de grandes bases de données pour bien faire les analyses 
• Il faut reconnaitre les effets différents de différents types de PPNA 
• Il faut tenir compte des doses, de la sévérité et des moments pour différents types de PPNA 
• Nous devons collecter des données génétiques et épi-génétiques pour étudier leurs influences 

à long terme 
• Il faut regarder les effets des PPNA sur la vie future : éducation, emploi, relations, criminalité 
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• Il faut plus d’études neurobiologiques 
• Il faut développer des approches basées sur les points forts 

 
Nous démarrons un « Journal of Child & Adolescent Trauma » 
 

17 SESSION FINALE : L’AVENIR DES TSAF 

17.1 Diagnostic des adultes : que se passe-t-il en Europe ? 

(A 39) Jan de Vries, psychologue, Pays-Bas 
Je travaille avec des enfants, mais mes collègues travaillent sur les adultes 
Nous avons entendu le sigle PPNA, mais nous proposons un autre sigle : 
Le projet FAEP = “FASD Adults in Europe”  
 
Nous devons collecter de l’info : nous avons besoin de vous. 
Les normes et pratiques de diagnostic restent très hétérogènes en Europe. Nous avons posté sur le 
site de EUFASD 11 questions ouvertes autour du diagnostic des TSAF.  
Nous avons eu 17 réponses dès Juin 2024 
Cela donne un panorama des méthodes de diagnostics en Europe. 
Variété des normes, et aussi des lieux où on diagnostique 
Capacités très faibles pour les adultes, même dans les grands pays. 
Il faudrait des recommandations communes pour les adultes en Europe. 
Envoyer à l’adresse mail de EUFASD 
Allez répondre au QR code et remplissez les infos. 
Merci ! 
 

17.2 Drogues et santé mentale chez adultes TSAF en Allemagne 

(A 7) Henricke Scheke, Hôpital universitaire d’Essen, psychothérapeute : je travaille avec 2 collègues 
 
Ce que nous savons pour les adultes TSAF : Risque accru d’addictions, de suicide, de drogues 
 
Nous sommes un des quatre centres de diagnostic en Allemagne.  
La prévalence TSAF est estimée entre 1 et 2%. 
Nous avons étudié par des questionnaires trois types de comorbidités mentales chez les adultes TSAF : 
l’alcoolisme, les drogues, dont le cannabis, et les tendances suicidaires. 
Etude sur 232 cas, équilibrée entre sexes, niveau d’éducation OK, mais la plupart sans emploi ou en 
stage. Age moyen 27 ans, QI moyen de 73, assez bas. 
Environ la moitié des TSAF ont des problèmes mentaux. 
Résultats :  

• Alcoolisme élevé, mais pas plus que la population générale du même âge ; 
• Un peu plus de cannabis que la population témoin ; 
• Mais surtout beaucoup de tentatives de suicides : 1/3 des sujets en ont fait au moins une. 
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Q : je suis surpris ; mes patients avec leur impulsivité ont une tendance plus forte que la population 
générale pour les addictions. 
R : peut-être est-ce parce les personnes étudiées sont surveillées par leurs aidants qui font très 
attention. 
Q (DVD) : l’usage est comparable, mais le mésusage diffère 
R : nous avons trouvé beaucoup moins de mésusages que dans les études antérieures 
 

17.3 Estimation du QI par IA chez des enfants à La Réunion 

(A  38) Sonia Henkous, Robert Trommsdorff, Valérie Trommsdorff , Université de La Réunion 
Etude sur 170 enfants de 6 à 18 ans, du Sud de La Réunion, entre 2018 et 2023 
Taux de pauvreté : 36%, contre 14% en France métropolitaine 
Données : diagnostic et âge, langage, nombre de changement d’aidants, 5 critères de QI 
Distribution des QI : 

• Extrêmement bas : 25% 
• Très bas : 33% 
• Moyen bas : 39,5 % 
• Moyen : 2,5% 

 
Le modèle de réseau de neurones est à trois couches 
2/3 de l’échantillon est utilisé pour entrainement du modèle, soit 76 personnes ; 
23 échantillons sont utilisés pour les tests 
La matrice de confusion montre des résultats de qualité variable suivant la classe de QI 
Résultats : 
Seuls deux critères sont liés au QI : le langage et le diagnostic 
La situation familiale et l’âge du premier placement n’ont pas d’impact statistique. 
Il faudra approfondir avec plus d’échantillons. 
 

18 CONCLUSION DE LA CONFERENCE 
Osacar Garcia : J’ai le plaisir d’inviter une personnalité du ministère espagnol, qui est un ami de longue 
date. 
 
Juan Ramon Villalbi, DM, MSP :  
Nous préparons en Espagne une nouvelle législation. 
L’alcool est bien connu en Espagne, pays viticole. Les hommes en particulier buvaient pendant les 
repas. Les comportements se rapprochent désormais de la moyenne européenne. 
L’alcool a un grand impact sur les inégalités. 
L’alcool chez les femmes fertiles ou enceintes diminue aussi. 
Ce qui importe est le style de vie : il y a des tendances positives et des sources d’inquiétude. 
 
Nous faisons des enquêtes sur 30.000 personnes tous les deux ans par interviews 
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L’alcool est consommé par 77% des femmes et 87% des hommes adultes. 
 
L’usage quotidien est descendu de 17% à 9%. Par groupes d’âge, l’usage est de 30% des hommes dans 
les générations anciennes, et 5 % seulement chez les jeunes. 
 
Par contre, le Binge drinking est préoccupant : 25-34 ans est un groupe critique chez les femmes 
Chez les ados de 14 à 18 ans, le « binge drinking » s’est réduit de 74% en 2012 à 57% en 2023. 
Cette tendance est générale en Europe. 
Abstinence déclarée pendant la grossesse : de 70% en 1980, on est passé à 98%, mais on sait que c’est 
faux. 
 
Services nécessaires : repérage et interventions brèves. 
30.000 personnes vont dans des centres pour alcool tous les ans. 
 
Nouveau projet de loi  pour agir sur l’alcoolisme des mineurs 
Déclenché par la mort d’une fille de 12 ans qui avait trop bu. Cela avait créé un choc social. 
Une loi a été préparée (3 fois), mais rien n’a réussi, car les lobbies adverses sont très forts. 
L’alcool au volant a beaucoup diminué dans les dernières décennies. 
Loi en préparation dite « APL » : 

• Prévention :  interdiction dans plusieurs types de lieux, notamment pour les mineurs 
• Limites sur l’information et la publicité : nous voudrions aller plus loin ; option de co-régulation 

(qui implique l’administration), publicité interdite dans les lieux où il y a des mineurs, les 
transports,… ; sanctions pour mineurs alcoolisés 

Support large de la population (85%) pour cette orientation. Comme il y a des lobbies forts en face, 
nous espérons un consensus large. 
 
Q (Mirjam Landgraf) : 2% de prévalence des TSAF, ce n’est pas un petit nombre. 
R : vous avez raison. 
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19 SESSION PARALLELE 1-B 

19.1 Dysmorphisme facial lié au sexe chez les enfants avec EPA et exposition au tabac  

(A 107) Hanie Moghaddasi, université d’Oxford 
On sait peu de choses sur les caractéristiques faciales du SAF selon le sexe et si c’est modifié par 
d’autres produits tératogènes. Utile pour une meilleure précision du diagnostic. 
Résultats de l’étude : à un mois et A un an, les enfants associant exposition à l’alcool et au tabac 
exprimaient Des différences significatives : chez les filles : étroitesse des fentes palpébrales, réduction 
de la croissance de la face et réduction des MACHOIRES. Chez les garçons, différences visibles Au niveau 
du nez. CES Différences spécifiques aux sexes N’ONT pas ETE repérées en cas de consommation simple 
(alcool ou tabac, pas les deux ensemble). 
 

19.2 EPA et exposition aux drogues affectent la qualité du mouvement du jeune enfant 

(A 34) Tabitha Gottlieb, LMU Klinikum, Allemagne 
Développement neurologique et contrôle du mouvement sont étroitement reliés, surtout dans la 
prime enfance. Les mouvements spontanés sont donc un marqueur précoce du développement 
neurologique. Utilisation du GMA (General Movement Assessment) système d’évaluation par vidéo. 
466 enfants de 2 jours à 20 semaines, 106 exposés à des substances. 
Résultats : l’exposition à des toxiques dont l’alcool affecte la qualité du mouvement dans la petite 
enfance. 
Il faut poursuivre les recherches pour savoir si le GMA est un instrument fiable de détection précoce 
de déficits neurodéveloppementaux dans la petite enfance (évaluations prévues à 12 et 24 mois). 

 

19.3 Hétérogénéité des réductions de croissance liées aux TSAF mises en évidence par IRM 

(A 104) Jérémy Sadoine ; InDEV ; équipe de David Germanaud 
Le diagnostic des TSAF non syndromiques reste probabiliste, et nécessite de nouveaux outils. La 
réduction du volume total du cerveau et sa distribution peuvent être caractéristiques, mais restent 
peu décrits et avec des modèles linéaires inefficaces en contexte de microcéphalie. Le but de l’étude 
est de caractériser la réduction de taille en utilisant un modèle non-linéaire.  
Résultats : l’étude du cerveau complet confirme une distribution hétérogène des réductions de 
croissance : 

• réduction forte :  cervelet, coeur cérébral (tronc 
cérébral et matière grise profonde), région post-
centrale, hippocampe ; 

• réductions plus faibles qu’attendu pour les régions 
temporales et préfrontales.  

• Hétérogénéité modérée des deux hémisphères. 

 

 


