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Les Troubles du Spectre de
I’Alcoolisation Foetale (TSAF)

Un TND avec des specificites ?
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Rappel des notions essentielles :

* TSAF/SAF : un enjeu majeur de santé publique
* Effet de l'alcool sur le feetus

 Les troubles primaires

* Les sur-handicaps

Les TSAF, un TND comme les autres ?

Focus sur le TDAH + TSAF

Les Troubles du Spectre de I’Alcoolisation Fecetale
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Rappel des notions essentielles ...



LES TSAF . Troubles du Spectre de I’Alcoolisation Feetale : continuum

Troubles du Spectre de 'Alcoolisation Foetale

UM @[mj@@] maicur ' N d’effets résultant de I'exposition prénatale a I'alcool

ce sante publigue
Syndrome d’alcoolisation Feetale : Forme malformative

1/1 000 version la plus compléte, associant dysmorphie faciale et

(= 800 naissances / an) ,
, troubles du neuro-développement
SYNDROME D’ALCOOLISATION

FEETALE (SAF) , , . . : .
Fréquence équivalente a la Trisomie 21
. TSAF sans malformations ou TNDLA :
- 11/100 ) Troubles Neurodéveloppementaux Liés a I’Alcool
(=~ 8000 naissances / an ) - o
TSAF NON SYNDROMIQUES Troubles cognitifs et comportementaux pouvant survenir des
( = SANS TRAITS FACIAUX |a naissance
CARACTERISTIQUES) '

Fréquence équivalente a l'autisme

=y
? ( chiffre inconnu )

FAUSSES COUCHES PRECOCES Fausses couches précoces : X 3 en présence d’alcool
MORTS FETALES IN UTERO

~ 600 00

B ) ) Elles sont pour la plupart "invisibles", tres peu repérées

et sous diagnostiquées.
Francgais vivent avec des TSAF



Effet de I'alcool sur le foetus

IMPACT DE L’ALCOOL SUR LE BEBE
PENDANT LA GROSSESSE

Périodes de développement (en semaine) des différents organes et
sensibilité correspondant aux effets d’'une exposition a I'alcool pendant la grossesse

'alcool traverse la barriere placentaire
OVULE EMBRYON FCETUS

Le foetus ne peut pas évacuer 'alcool 1 a
Alcoolémie du foetus = celle de la mere
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'alcool affecte particulierement le
développement du systeme nerveux central

CEUR
BRAS

Tératogene durant la période embryonnaire
(3 a 8 semaines de grossesse) => malformations

ORGANES GENITAUX

Neuro-toxique tout au long de la grossesse

Schéma: Marion Audren pour la COREADD I Risque accru Susceptibilité moindre Source : « Alcool et effets sur la santé » Inserm, 2001



Effet de I'alcool sur le foetus
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L'altération des genes dans les spermatozoides affecte le matériel génétique de I'embryon

SOURCE : Preconception paternal ethanol exposures induce alcohol-related craniofacial growth deficiencies in fetal offspring, Kara N.
Thomas, Michael C. Golding et all. in The Journal of Clinical Investigation 2023



lls dépendent directement des Iésions cérébrales

Troubles
de la tonicité et de Troubles Troubles du
(acquisition de la cognitifs comportement

coordination

Troubles
sociaux

Malformations

Difficultés a TDAH Trouble de la
coordonner ses Trouble des fonctions régulation
mouvements exécutives emotionnelle
Trouble de Trouble
Papprentissage oppositionnel
avec provocation
(TOP)

Faible controle de
sol

Faible capacité de
Jugement
Difficulté de

positionnement

social

[mmaturité

En cas de SAF



90% problemes de santé mentale

60% interruption de la scolarité

60% problemes avec la loi

50% incarcération ou placement

35% conduite addictive

50% comportements sexuels inappropriés
80% probleme de logement et d’emploi

Surtout présents en |I'absence de diagnostic et de prise en charge précoces.

Etude Streissguth 1996: Adolescents et adultes suivis: 1/3 SAF, 2/3 SAF partiels et
TNDLA (diagnostic avant 6 ans pour seulement 11% de ces derniers)

Photo © Vivre avec le SAF



Les TSAF sont un trouble du neurodéveloppement de cause connue :

I’exposition a un toxique, I'alcool.

> Nombreuses comorbidités associées au TSAF :
428 recensées par la méta-analyse de Popova et all (Canada, 2016) (2
Essentiellement : malformations congénitales, anomalies chromosomiques,

troubles cognitifs et comportementaux.

> Tous les TND (TDAH, TSA, Dys-, TOP, TDI, TC, ...) se retrouvent a des degrés divers chez les
personnes avec TSAF.

> Selon une méta-analyse canadienne (2¢t3) | les comorbidités les plus fréquentes sont :

TDAH : trouble du déficit d’attention avec ou sans Hyperactivité — TDI : Trouble de la déficience intellectuelle - TOP : trouble
oppositionnel avec provocations — TC : troubles des conduites — TSA : troubles du spectre autistique



Prevalence des diagnostics concomitants
chez les personnes exposées a I’alcool avant la naissance »

THE PREVALENCE OF CO-OCCURRING DIAGNOSES IN
PEOPLE EXPOSED TO ALCOHOL PRENATALLY “

THE STUDY iert?

We conducted a systematic review and meta-analysis examining mental health
prevalence rates in individuals with prenatal alcohol exposure (PAE) and Fetal
Alcohol Spectrum Disorder (FASD).
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The prevalence of

Anxiety, Having an FASD

! anxiety, depression, - -
BRI S 4k, Oop..eiso, e A 8
prevalent in ﬂ attachment increased
increased with P

males participant age. anxiety

ADHD = TDAH

ODD-= troubles oppositionnels
ID= déficience intellectuelle
CD-= troubles des conduites

PTSD = trouble de stress post-
fraumatique

LD= troubles apprentissages
BPO-= bipolarité

PD= syndrome psychotique
AD= troubles de l'attachement
OCD=TOC



En France, la proportion d'enfants atteints d'un TSAF avec un TDAH comorbide demeure
inconnue dans la population generale.

La plupart des personnes toucheés par le TSAF ne sont ni repérées ni diagnostiquées ou mal
orientees (troubles mis sur le compte du vécu avant placement/adoption ou du fait du
contexte familial ( syndrome abandonnique, troubles du comportement...)

La litteirature rapporte des preuves d'une diffeirence chez les enfants TDAH+TSAF(#) :
notamment en terme de reponse aux psychostimulants, de caracteiistiques
meurol?sycho(ogiques (ex: déficit de fonctionnement exécutif plus élevé chez des enfants TSAF
que chez les enfants TDAH seul) et de risque plus elevé de handicaps secondaires et autres
comorbidites.

La prise en charge familiale et des mesures de prevention pour une eventuelle fratrie sont
indispensbles aupres des enfants avec un TSAF.



Un ET permet

la mise en place de mesures de

qui limiteront les sur-handicaps a tous les ages (échecs scolaires, inadaptation sociale,
victime de violence physique ou sexuelle, harcelement, addictions, problemes avec la

justice, surendettement, etc.).

» Les lignes directrices canadiennes de 2016 préconisent un dépistage systématique du

TSAF lorsque le TDAH est identifié et inversement



spectre

Diagnostic difficile : les personnes ne présentent pas toutes les mémes troubles, de gravité variée
Ce sont souvent des cas complexes, qui nécessitent un protocole individuel...

Avoir un diagnostic précis permet d’anticiper les problemes de |'age adulte :
* besoin de protection juridique au vu de leur vulnérabilité sociale

* prévention des addictions (alcool, tabac, drogues, mais aussi de comportement alimentaire, etc).

et résistantes aux thérapies habituelles. |l faut intervenir tres jeune et autrement.

Les personnes peuvent présenter également

» des atteintes cérébrales ( agénésie ou hypoplasie du corps calleux , atteinte de
l

\ Y I’hippocampe et du cervelet),
O * des malformations (cardiaques fréguentes, rénales, nerf optique ),
O * des troubles divers (proprioceptifs, énurésie, épilepsie,... )
7 N
| elles auront besoin d’un suivi régulier et adapté tout au long de la vie.



Le TSAF est souvent qualifié de trouble invisible :

* |a majorité des gens atteints ne présentent aucun signe extérieur de déficience.

* leurs difficultés d'apprentissage et comportementales sont frequemment confondues
avec d'autres troubles ou problemes.

Une personne atteinte de TSAF peut :
e agir de facon impulsive
e avoir de la difficulté a :

e gérer son argent
* apprendre a lire I'heure / étre a I’"heure / pouvoir s’organiser
* suivre le rythme de I'apprentissage en classe (lenteur)

* ne pas mesurer les conséquences de ses actes

* manquer de concentration et étre facilement distrait

* oublier comment faire quelque chose déja fait auparavant



* ne pas comprendre les choses abstraites (temps, propriété, consentement, rangement...)
* Avoir des difficultés a généraliser
* Avoir une mauvaise compréhension verbale mais une tres bonne expression orale (« fait illusion »)
e Cacher ses difficultés par un comportement défensif (je ne dis pas que je n’ai pas compris)
e Avoir des difficultés de gestion des émotions, de naiveté, de positionnement social
Une personne avec TSAF peut aussi avoir des problemes :
e de proprioception, dyspraxie, motricité fine, hypo ou hyper sensibilité sensorielle

e des troubles du sommeil, de I'alimentation.

Le quotient intellectuel (Ql) n'est pas un indicateur de TSAF puisque Ql supérieur a 70 dans 50 % des cas.

| Certaines personnes naissent avec les traits faciaux caractéristiques de ce trouble :
\ / \ 7 . . 7 . \ . 7 . V4 .
O levre supérieure fine, yeux étroits, espace nez-levres sans relief long et bombé microcéphalie et retard de
= o = croissance.
I

7/ N

La plupart des personnes concernées n’ont aucun signe physique visible



La dysmaturite

Chez les enfants avec TSAF, I'age développemental et I'age chronologique ne correspondent pas tout le temps.
ATTENTION a ne pas prendre cette dysmaturité pour des troubles du comportement.

ﬁ";‘“?' Expressive  Reading Living  Money&time Social  Comprehension
physical age language ability skills concepts skills & social maturity

Developmental stages of 18 year old with FASD

Original published by FAAS Team in 'Making sense of FASD, information for parents and carers'



Garantir aux personnes des accompagnements
de qualité et le respect de leurs choix

Difficultés de prise en charge

Les TND concernent

Les TND concernent |

ESTIMATIONS PAR TROUBLE

Autisme Troubles Dys

1a2% 8 % ~ c e ey e s
dela population° dela poopulation : TSAF ’nV’SIblllses
_ _ TSAF

Qui sait que la fréquence est au moins
équivalente aux TSA ?

122 %
TDAH TDI de la population
6 % des enfants et 1 %

() de la population
3 /O des adultes

+ 50 O/ des personnes ayant un trouble du neurodéveloppement
de O ont un second TND et d‘autres maladies associées sont
fréquentes : épilepsie, troubles gastro-intestinaux, pathologies cardio-vasculaires,

pathologies de la vision et de |I'audition, troubles du sommeil, troubles du
comportement alimentaire, troubles anxieux et dépression.

70 0/ des personnes concernées ont des difficultés cognitives qui persistent
O 2 l'age adulte.

Pour retrouver les sources des données : handicap.gouv.fr/tnd



Stratégie nationale TND
centrée sur les TSA, TDAH, DYS, TDI

Prises en charge spécifiques bien balisées
e aides au soins paramédicaux,

* thérapies psychoéducatives et
développementales, ...

Dispositif d’intégration a I’école

410 créations de classes spécifiques en 2023

Intégration dans la stratégie nationale TND

* TSAF rentre dans le droit commun des TND

* Repérage/orientation précoce possible grace aux PCO
MAIS

 TND dus a des toxiques cités en note de bas de page.

* Trop peu de médecins formés (notamment neuropédiatres,
pédopsychiatres et psychiatres)

Prises en charge au bon vouloir des MDPH

 Ex:peu de prises en charge psychoéducatives : TCC bénéfique,
mais tres rarement proposée.

* Aucun accompagnement psychiatrique spécifique proposé pour
les adultes (beaucoup troubles anxio-dépressifs) : population
invisibilisée !

Aucun dispositif d’intégration des enfants avec TSAF a I'école

Aucune formation des enseignants, AESH, ...



Les TSAF font partie des Troubles du Neurodéveloppement

e Leur fréquence est au moins équivalente aux TSA
* |Is sont mal repérés, sous-diagnostiqués et mal pris en charge
* Ce sont des cas complexes, avec beaucoup de comorbidités

* Les personnes avec TSAF doivent obtenir un diagnostic et un suivi approprié a tous les
ages de la vie, notamment a I'age adulte.

, ils ont a I'age adulte deux fois plus de problemes avec la justice, I'alcool ou la drogue.

I
A O d Un retard de diagnostic augmente les risques
- O — e+ derupture scolaire, de suicide, de sans-abrisme, de problemes judiciaires,
7 O  d’hospitalisation psychiatrique, d’addictions a I'age adulte.
N I 7
_ O _ Repérage et prise en charge des enfants TSAF : moins bien diagnostiqués que les SAF,
O
I



| Premiére association francaise de familles adoptives,
¥ 7 biologiques et d’accueil concernées par les
Troubles du Spectre de I'Alcoolisation Feetale (TSAF)

Avril 2012

150 familles environ, essentiellement adoptives

10% familles d’accueil

‘ - NSA (2014 & 2020)

-
_’ eDépartement R&?IONS | | E ..
/f vAUCLUSE DDICTIONS > 2022 a 2024

Fonds Addict’'Aides DEETS Mayotte




Mon cerveau a été lesé par l'alcool,
le comprendre c’est m’aider !

ZERO Alcool en pré-conceptionnel chez les 2 futurs parents
ZERO Alcool durant toute la grossesse

ZERO Alcool durant tout | ’allaitement

ZERO ALCOOL ljr(:JJF?NEIiT T
‘NDAN NATIONALE
PENDANT DE SENSIBILISATION

LA GROSSESSE B AU TSAF

Catherine Metelski, présidente o _ _
Antenne IDF : Véronique Faudou-Sourisse et Olga Eglin

site : www.vivreaveclesaf.fr
Nos antennes : https://www.vivreaveclesdf.fr/les-antennes-regionales/


mailto:olga.vivreaveclesaf@gmail.com
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Comparaison des TOP, TDAH et TSAF (Comparing ODD, ADHD and FASD)
(D'aprés tableau D Dubovsky 2002)

Profil "pur" TOP = troubles
opposition avec
provocation

Profil pur TDAH = troubles
de I'attention avec / sans

hyperactivité

Profil pur TSAF = troubles
du spectre de
I'alcoolisation feetale

Comportement

Ne fait pas ce qu'on lui a demandé (3 consignes a la suite par exemple)

Cause sous-
jacante
expliquant ce
comportement

- Recoit I'information -
peut reformuler
I'information si besoin -
décide de ne pas faire ce
qgu'on lui demande

- Recoit lI'information -
peut reformuler
I'information si besoin - est
distrait au moment de
I'execution

- Recoit ou pas
I'information - ne peut pas
reformuler l'information -

ne se rappelle pas que faire

(difficulté a généraliser et

retenir, mémoire de travail
défaillante)

Réactions
adéquates face a
la situation

Apporter un sentiment de
controle de la situation
positif (lui laisser "gagner",
choisir quand ou comment
par ex executer la tache),
mettre des limites et des
conséquences

Limiter les stimuli et
distractions, et apporter

des signaux (par ex listes,
habitudes)

ne donner qu'une consigne
a la fois... (ne
comprend pas les
conséquences donc
punition ou récompense ne

fonctionne pas...)

Remarque : il y a peu de profils « purs ». La plupart des personnes affectées ont des comorbidités... d’ou la

difficulté d’établir les diagnostics.

https://www.youtube.com/watch?v=zj4F6qlsedo




Pourquoi les stratégies habituelles de gestion des comportements (« éducation ») ne fonctionnent souvent pas avec les
jeunes enfants porteurs de TSAF (et neurodivergents en général)

Zones et fonctions du cerveau et du corps touchées

Fonctions | Fonctions | Attention | Régulation | Académique | Langage oral | Intelligence | Mémoire | Motricité | Structure | Sens | Probléme
Conditions adaptatives | exécutives des émotions scolaire (réceptif et |, Cognition, du de santé
et affects langage écrit | expressif) cerveau physique
Mon enfant (a compléter)
Systéme de récompense :
tableau des autocollants, v v v v Vv Vv v Vv
étoile, bons points
Temps mort « time out » Vv Vv Vv Vv Vv \'}
Retrait de son jouet
préféré v v v v v v
Priver d’une activité
attendue v v v v
Discipline physique Vv Vv Vv Vv Vv Vv \'}
Conséquences naturelles
(ne pas intervenir) v v v v v
Ignorer, « tu n’existes
plus » v v v v
Suspension / expulsion Vv Vv Vv Vv Vv Vv Vv Vv
Cris Vv Vv Vv Vv v \'}

De méme pour les punitions type « recopier le réglement », ou la lecon, pour du bruit ou comportement génant, exiger des excuser si on ne comprend pas de quoi, etc.

Les stratégies alternatives qui ne reposent pas autant sur les fonctions exécutives et les autres compétences incluent...

Surveillance

Redirection = attirer I'attention sur autre chose, diversion

Temps avec (time in) rassurer, présence

Humour (3 condition de ne pas utiliser le 2™ degré ou d’humilier)

Priére, détente, respiration

Modele de réle — montrer le bon exemple

Distraction — passer a autre chose, se focaliser sur construire du positif

Jeu de réle (s’entrainer aux situations nouvelles)

Rappelez-vous : imposer des conséquences pour des déficiences et des compétences manquantes revient a imposer des conséquences a un enfant qui n’écoute pas alors

gu’il traverse une crise d’épilepsie !

Les stratégies qui ne reposent pas sur des compétences des fonctions exécutives (ie notion de cause-conséquence, ou la capacité a gérer son impulsivité), la capacité d’auto-
gestion des émotions, ou d’autres zones du cerveau dysfonctionnant ont le plus de chances d’obtenir un résultat !!! Cette liste est juste un exemple parmi d’autres...

Sources : Dr Vanessa Spiller - www.jumpstartpsychology.com. Traduit par Olga Eglin Vivre avec le saf.




