
 
 

DOSSIER DE PRESSE 
 
L’alcoolisation fœtale est une des premières causes de trouble du neurodéveloppement et handicap mental non 
génétique, juste après la prématurité. En dépit de cette importance et des possibilités de prévention, le sujet reste 
mal connu du grand public et globalement sous investi par les dispositifs de soins et d’accompagnement ou la 
recherche (cf. Note de contexte en 3).  

 
1. La conférence EUFASD 2026 

Du 13 au 16 septembre 2026, Amiens accueille pour la première fois en France la conférence européenne dédiée 
aux troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale (TSAF), aussi appelés troubles causés par l’alcoolisation fœtale. 
Voir https://www.eufasd2026.com. 
 
Cette conférence internationale biennale réunit depuis 15 ans autour de 250 participants, acteurs de la recherche 
scientifique et clinique, du secteur sanitaire et médico-social, du milieu associatif, provenant de 19 pays et 4 
continents, ainsi que des représentants des autorités du pays d’accueil. 
 
Elle poursuit un triple objectif : 

- Diffuser des connaissances scientifiques, médicales et des sciences humaines et sociales concernant 
l’alcoolisation fœtale et ses conséquences 

- Identifier et partager les expériences et expertises en particulier de prévention, de soin, 
d’accompagnement et d’autonomisation 

- Sensibiliser les pouvoirs publics et l’opinion sur le besoin de renforcer non seulement la prévention, mais 
aussi les diagnostics, soins et accompagnements des personnes concernées. 
 

Pendant quatre jours, dont une journée dédiée aux familles et aux personnes concernées par les TSAF, se 
succèdent des présentations plénières, parallèles et des sessions de posters interactives, couvrant un large champ 
de thématiques et de questions pressantes comme par exemple : 

- Épidémiologie 
o Qui sait qu’en France l’alcoolisation fœtale est la première cause de TND identifiable après la 

prématurité, bien devant les causes génétiques et que la prévalence des TSAF est comparable à 
celle de l’autisme, dont elle peut d’ailleurs être une cause ? 

- Diagnostic 
o Comment donner accès à ce préalable indispensable à des interventions et un accompagnement 

plus efficace car plus précoce, spécifique, individualisé et intégré ? 
o Quels progrès pour rendre le diagnostic plus efficace et plus accessible (signature épigénétique, 

biomarqueurs en imagerie, IA…) ? 
- Les politiques publiques 

o Comment comprendre un tel sous-dimensionnement en France, qui ne connait depuis 30 ans que 
des initiatives locales très peu soutenues, et où il n’existe que 2 équipes expertes référentes pour 
une affection aussi fréquente ? 
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- Interventions thérapeutiques 
o Quelles perspectives d’intervention plus spécifiques pour mieux accompagner vers la 

compensation et l’autonomie, et mieux prévenir le handicap psycho-social secondaire ?  
- Justice et société 

Qui sait que les personnes porteuses de TSAF sont surreprésentées en milieu carcéral y compris parmi les 
mineurs ?  Ces personnes, dont le handicap est méconnu, ont pourtant le droit d’être traitées de manière 
juste et équitable durant le parcours judiciaire. 
 

1.1. La Journée des familles, dimanche 13 septembre 

Elle va rassembler au CHU d’Amiens des familles et des personnes concernées de plusieurs pays 
européens. Ce rassemblement permettra des échanges sur nos expériences et nos préoccupations, en 
toute convivialité. L’après-midi, « Les Concernés des TSAF » présenteront leurs créations : une exposition 
de photos ayant pour thème : « qu’est-ce qui vous rend heureux ? », et des affiches de prévention et 
d’information sur les TSAF. Pour certains, ce sera la première fois qu’ils oseront parler en public de leurs 
difficultés d’insertion dans la société et le monde du travail.  
 

2. Par qui et avec qui ? 
2.1. EUFASD 

L’alliance européenne pour la prévention des troubles du spectre de l’alcoolisation fœtale a été fondée en février 
2011 pour répondre aux besoins alors émergents de professionnels de santé et des secteurs du médico-social, 
ainsi qu’aux ONG naissantes dans plusieurs pays d’Europe dédiées à la prévention de ces troubles et à la prise en 
charge des personnes qui en sont atteintes. 
 
EUFASD est une organisation internationale à but non lucratif enregistrée en Suède ; elle est exempte de tous liens 
avec l’industrie de l’alcool et ses entités associées. Sa gouvernance est structurée autour d’un conseil 
d’administration élu, composé de médecins, de chercheurs et de particuliers concernés, et d’un conseil 
scientifique. 
 

2.2. Vivre avec le SAF  

L’association Vivre avec le SAF (VALSAF en abrégé) a été fondée en avril 2012. C’est une association de familles et 
de personnes concernées par les TSAF, qui s’est donné pour mission d’accompagner et de soutenir ses membres 
dans leurs démarches et leurs difficultés, de fournir de la documentation pour les professionnels et le grand public, 
et de sensibiliser les professionnels de tous horizons (santé, médico-social, éducation, justice, …) à l’importance 
des troubles et à leurs impacts sur l’intégration sociale des personnes concernées. 
 
Outre ses antennes locales, un groupe de jeunes adultes concernés par des TSAF s’est également constitué en 
antenne afin de mener des actions d’information et de prévention en leur nom propre., parce que les TSAF ne 
doivent plus être le « handicap invisible ».  
 
La gouvernance de l’association est également structurée autour d’un conseil d’administration élu et d’un conseil 
scientifique composé de médecins, chercheurs et professionnels du médico-social de l’Hexagone et d’Outre-mer. 
 

2.3. Soutiens académiques et institutionnels 

La conférence EUFASD 2026 bénéficie d’un soutien majeur de la Mission Interministérielle de Lutte contre les 
Drogues et les Conduites Addictives (MILDECA) mais aussi du Groupement d’Intérêt Scientifique (GIS autisme et 
TND) et de Santé Publique France, ainsi que de partenaires locaux (Région Hauts de France, Université Picardie-
Jules Verne et Amiens-Métropole). Elle s’appuie sur un certain nombre de parrainages académiques, 
institutionnels et de référence de la recherche, du soin et de l’accompagnement. 
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3. Note de contexte 
L’alcool est un puissant tératogène et toxique neurodéveloppemental pour le fœtus lorsqu’il est consommé 
pendant la grossesse. L’exposition prénatale à l’alcool, ou alcoolisation fœtale, est ainsi responsable d’une 
véritable maladie du développement, provoquant chez l’enfant à naitre des lésions durables qui affectent 
particulièrement le cerveau. Ses manifestations cliniques sont regroupées sous le diagnostic générique de 
Troubles Causés par l’Alcoolisation Fœtale (TCAF), ou Troubles du Spectre de l’Alcoolisation Fœtale (TSAF) (de 
l’anglais Fetal Alcohol Spectrum Disorders). Les conséquences se manifestent dès l’enfance sous forme de Troubles 
du Neurodéveloppement (TND) parfois sévères, dont le lien causal avec l’alcool est le plus souvent ignoré, et qui 
ont des conséquences toute la vie, en particulier sous forme de troubles et handicaps secondaires et 
d’inadaptation sociale.  

Dans les formes les plus caractéristiques de la maladie, qui sont souvent associées aux consommations les plus 
importantes, des signes physiques spécifiques sont présents et constituent un Syndrome d’Alcoolisation Fœtale 
(SAF) qui « signe » le lien causal entre l’alcoolisation fœtale et les TND. Cependant, des formes sans ces signes 
physiques reconnaissables, mais avec des TND parfois aussi sévères, sont bien documentées et sont en fait au 
moins 5 fois plus fréquentes. Elles sont regroupées sous l’appellation TSAF non-syndromiques (c’est-à-dire sans 
SAF) et sont de diagnostic plus délicat, donc encore plus souvent ignorées. Des consommations d’alcool perçues 
comme « modérées », et de fait pas nécessairement massives ou continues, peuvent être à l’origine de ces formes 
non syndromiques (1). 

Souvent « invisibles » en particulier en l’absence de SAF, les TSAF font trop souvent l’objet de diagnostics erronés 
ciblant les symptômes pris isolément, conduisant à des interventions mal adaptées et à une incompréhension 
devant des difficultés thérapeutiques. Ces errements empêchent de prendre des mesures précoces ou spécifiques 
pour prévenir l’aggravation secondaire des troubles de l’enfant ou pour éviter la récidive dans la fratrie. En France, 
la grande majorité des personnes avec TSAF n’est jamais diagnostiquée, entrainant une perte de chance et in fine 
un coût humain, individuel et collectif considérable. 

Malgré le manque et la difficulté des études à l’échelle nationale sur la prévalence des TSAF, un consensus 
recoupant de nombreuses données publiées estime le nombre de cas entre 0,5 (minimum) et au moins 1% des 
naissances (2), soit jusqu’à 7000 naissances par an en France, ce qui fait des TSAF la deuxième cause de TND après 
la prématurité. Ainsi, ce sont donc environ 680 000 personnes affectées qui vivent dans notre pays, la plupart non 
diagnostiquées et sans accompagnement adapté de l’enfance à l’âge adulte. Pourtant l’alcoolisation fœtale est en 
principe évitable. Le consensus médical est donc clairement établi : s’abstenir de consommation de boissons 
alcoolisées pendant toute la grossesse et au mieux dès que l’on cherche activement à avoir un enfant. 

En apparence, ce message « Zéro alcool pendant la grossesse » diffusé depuis 2007 est bien connu. Mais en réalité, 
la prévention est insuffisante : peu de personnes ont une connaissance vraiment précise de la gravité et la 
durabilité des conséquences et même les professionnels de santé manquent de formation sur le sujet. De plus, 
l’absence de message dédié et de main tendue aux populations les plus à risque limite beaucoup l’efficacité de la 
prévention, en particulier envers les femmes présentant une addiction à l’alcool, plus que jamais ignorées des 
politiques de santé. 

Depuis 2020, dans ses recommandations relatives au dépistage et à la prévention secondaire chez l’enfant à risque 
neurodéveloppemental, la HAS identifie clairement l’alcoolisation fœtale comme un facteur modéré à sévère 
d’augmentation du risque. Elle recommande une identification et un suivi adapté pour ces nouveau-nés jusqu’à 7 
ans révolus, à l’instar de ce qui est proposé pour la prématurité par exemple. Pourtant là encore, les 
recommandations se heurtent à l’insuffisance des moyens pour un dépistage efficace et un accompagnement 
adapté. La même problématique existe pour d’autres populations à risque de TSAF comme les enfant adoptés ou 
accompagnés par l’ASE. 

Des études récentes estiment que jusqu’à un quart des femmes enceintes déclarent toujours une consommation 
de boissons alcoolisées pendant la grossesse, tous niveaux d’exposition confondus. Cette persistance de 
consommation illustre bien la sous-estimation individuelle et collective des risques toxiques pour le fœtus. 

La problématique sociétale de l’alcoolisation fœtale renvoie également au sujet des violences intra familiales dont 
sont souvent victimes de femmes en âge de procréer mais aussi les enfants exposés ; selon une étude espagnole 
en effet, une femme alcolo-dépendante sur deux est victime de ces violences. 

Enfin, et en écho avec la mobilisation récente autour des troubles du neurodéveloppement (TND), les enfants 
concernés par les TSAF, porteurs de TND multiples et volontiers complexes, ont un besoin massif d’expertises 
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diagnostiques et thérapeutiques, nécessitant des moyens humains et des dispositifs d’intervention et des 
accompagnements sanitaires, médicosociaux et scolaires (pédagogie et classes adaptées). Dans ce contexte, il est 
urgent qu’un référent alcoolisation fœtale soit identifié dans chaque grand centre expert sur les TND, en 
particulier les Centres d’Excellence nouvellement créés. Sans prise en charge précoce, ces enfants seront 
rapidement en difficulté dans leur vie quotidienne et à l’école, voire en échec scolaire ; ils seront à risque majoré, 
dès l’adolescence, de se trouver en situation d’auteur ou victime d’infraction (ils ont 19 fois plus de risques de se 
trouver confrontés à la justice) (3), de consommation de substance, et in fine de désinsertion sociale.  L‘absence 
de diagnostic fonctionnel et étiologique précis dans cette population, qui devrait pourtant faire l’objet d’une 
attention renforcée dans le sens des recommandations de la HAS, empêche de mobiliser les outils thérapeutiques 
adaptés et de prévenir ces évolutions défavorables. Les incapacités des enfants sont alors le plus souvent 
confondues avec de la mauvaise volonté ou une éducation familiale défaillante d’où un effet de double peine qui 
porte une atteinte caractérisée à leurs droits et à leur dignité. 
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5. Comités d’organisation du congrès 
5.1. Présidence de la conférence 

Dr David Germanaud, MD, PhD, Neuropédiatre, Chercheur en imagerie médicale, 
Neurologue à l’hôpital Robert-Debré, Paris, Président du Comité Scientifique 
Catherine Metelski, parent, Présidente de « Vivre avec le SAF » (VALSAF) 
 

5.2. Comité scientifique 
Pr Mirjam Landgraf, Allemagne, Neuropédiatre,  
Directrice du Centre de Compétences TSAF de Munich, présidente du Board de EUFASD 

Dr Gro Løhaugen, Norvège, Neuropsychologue,  
Directrice du Centre Régional de ressources pour enfants avec exposition prénatale à l’alcool, Arendal. 

Dr Teodora Ciolompea, Roumanie, 
Centre de prévention et traitements des drogues et addictions, Bucarest 

Magdalena Borkowska, Pologne, psychologue 

Jan de Vries, Pays-Bas, psychologue pour enfants et adolescents 

Pr Bérénice Roy-Doray, France, médecin généticienne, 
Directrice du Centre Ressources TSAF de La Réunion 

Dr Vicente Andreu Fernandez, Espagne, 
Directeur de recherche à l’université internationale de Valencia 

Dr Bruno Gonzalez, France,  
Directeur de Recherche à l’Inserm, Université de Rouen 
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5.3. Comité local d’organisation 
Pr Olivier Pierrefiche, PhD, Professeur de Neurosciences à l’Université de Picardie (Amiens) 
Pr Patrick Berquin, MD, PhD, Neuropédiatre au CHU Amiens-Picardie 
Pr Mickael Naassila, PhD, Professeur de Physiologie à l’UPJV (Amiens), président de la Société Française d’Alcoologie 
Antoine Bourély, Parent & trésorier de VALSAF  
Véronique Brodhag, parent, membre du Conseil d’Administration de VALSAF 
Macha Cambier, Chargée de projet à la COREADD (Coordination Régionale Addiction de Nouvelle Aquitaine), Bordeaux 
Olga Eglin, parent, membre du Conseil d’Administration de VALSAF 
Sophie Pivetta, Assistante familiale (Aisne), membre du Conseil d’Administration de VALSAF 
Rose-Marie VAR, parent, membre du Conseil d’Administration de VALSAF 
Me Benoit Titran, Avocat au Barreau de Lille 


