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Au commencement……

� EpiTED= Etude épidémiologique d’enfants 
avec des Troubles Envahissants du 
Développement (TED)

� 1ère Etude longitudinale, prospective et 
multicentrique française, portant sur 
l'évolution d'enfants avec des TED  
� débutée en 1996, 
� coordonnée par le Pr Charles Aussilloux .
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Objectifs

�Objectif principal
� Décrire les trajectoires développementales dans une 
cohorte d'enfants atteints de troubles envahissants du 
développement, de l’enfance à l’âge adulte

�Objectifs secondaires

� Identifier les facteurs de risque et de protection 
associés aux trajectoires, aux plans individuels 
(troubles associés, intensité des troubles...) et de 
l’environnement (prise en charge, qualité de vie...).

� Etudier l’évolution des comportements adaptatifs, du 
langage , la qualité de vie familiale….



Critères d’inclusion

En 1997 T1

Avoir un diagnostic de TED selon la CIM 10 

(World Health Organization, 1992),

Etre âgé de moins de  7 ans,

Avoir l’accord écrit des parents



Recrutement: 2 étapes

Organisation des centres de recrutements

9 centres Villeurbanne
Lyon (2)
Bron (3)
Saint-Cyr
Saint-Etienne
Saint-Egrève

Equipe Associée
"Rhône Alpes"
Pr Hochmann
Pr Georgieff

3 centres Strasbourg
Mulhouse
Colmar

Equipe Associée
"Alsace"

Pr Bursztejn

13 centres Bohars
Brest
Morlaix
Quimper
Dinan
Rostrenen
Saint-Malo
Rennes (3)
Caudan
Vannes (2)

Equipe Associée
"Bretagne"

Pr Lazartigues

12 centres Montpellier (2)
Béziers
Sète
Thuir (2)
Narbonne
Carcassonne
Nîmes
Uzès
Alès
Saint-Alban

Equipes
"Languedoc -
Roussillon"

11 centres Armentières
Ajaccio
Bastia
Paris
Chartres
Brive
Rennes
Clermont-Fd
Luxembourg
Suisse
Belgique

Equipes
"Autres"

Equipe Coordonnatrice
Pr Aussilloux

Chu Montpellier

Aux temps  T1 et T2
• Recrutement réalisé par les équipes des 48 centres associés,

Problème: entre 2 temps de recueil, les patients avaient changé 
de centre et les équipes n’avaient plus de possibilités de les 
recontacter ou l’équipe avait changé. 



Recrutement
Aux temps T3 et T4: 

• A T3, l’équipe de Montpellier a contacté les centres associés 
afin de récupérer les coordonnées des patients,

• A partir de ces données, l’équipe de Montpellier a pu contacter  
directement les parents et fixer des RDV :

• soit au CRA le + proche du domicile du patient, 
• soit dans l’établissement de prise en charge,
• soit au domicile (plus rarement).

• Le recrutement a été assuré en totalité par des psychologues 
du CRA-LR.

Afin de limiter les perdus de vue
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Données recueillies
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Aberrant Behavior 
Checklist (ABC)

ADOS (4 modules) ADOS (4 modules)

Pb de santé/comorbidités



Procédure à T4 

1

• Contact téléphonique avec les familles : information, 
consentement oral, mise à jour des données, suite, vérification des 
disponibilités.

• Contact téléphonique avec les familles : information, 
consentement oral, mise à jour des données, suite, vérification des 
disponibilités.

2
• Envoi des consentements et des questionnaires parentaux (ou 
remise en main propre pour les héraultais).

• Envoi des consentements et des questionnaires parentaux (ou 
remise en main propre pour les héraultais).

3

• Entretien parental approfondi (au CRA / sur site / téléphonique 
selon les cas) En parallèle, envoi de photographie pour préparer le 
participant.

• Entretien parental approfondi (au CRA / sur site / téléphonique 
selon les cas) En parallèle, envoi de photographie pour préparer le 
participant.

4
• Rencontre avec le participant (au CRA, sur site, à domicile 
selon les cas).

• Rencontre avec le participant (au CRA, sur site, à domicile 
selon les cas).

5
• Retour aux familles, cotations, regroupement des données, saisie 
informatique anonymisée, archivage.

• Retour aux familles, cotations, regroupement des données, saisie 
informatique anonymisée, archivage.



Parcours des participants à T4 

� Recueil des données sociodémographiques :
� Parents : Genre, lieu de résidence
(rural/urbain), statut marital, catégorie socio-
professionnelle, niveau d’étude, implication dans
une association de parents, formations à
l’autisme, aides financières

� Adulte : Lieu de résidence, fratrie (rang), école,
activités professionnelles, statut marital et
familial, prises en charge (type et fréquence),
mesures de protection des biens



Parcours des participants à T4 

� Recueil des données cliniques : 
� Diagnostic(s), CIM-10, âge, poids, taille, 
périmètre ombilical, traitement(s) 
médicamenteux



EVA (Echelle Visuelle Analogique)

• Qualité de vie perçue du participant par le(s) parent(s)

• Degré de satisfaction des parents par rapport à l’accompagnement



ABC (Aberrant Behavior Checklist)

� Questionnaire parental évaluant les troubles du 
comportement : 
� Comportements externalisés : gestes répétitifs, 
vocalisations itératives, cris, activité, auto ou hétéro-
mutilation…

� Comportements internalisés : inhibition, recherche 
d’isolement, apathie…



VABS (Vineland Adaptative Behavior Scale)

� Entretien parental/institutionnel ciblé sur 3 
domaines : 

Communication 
Expressive
Réceptive

Lire et écrire

Habiletés sociales 
Contact avec les autres

Loisirs et jeu
Adaptation 

Autonomie
Personnelle
Domestique

Communautaire



VABS (Vineland Adaptative Behavior Scale)

� Entretien parental/institutionnel ciblé sur 3 
domaines : 

Communication 
a) Réponse au prénom? 

Compréhension d’histoire?
b) Communication par gestes?

Construction syntaxique?
c) Distinction lettres?
Production d’écrit?

Habiletés sociales 
a) Imitation, amitiés…

b) Jeux interactifs, sports, activités 
collectives

c) Réaction aux changements, règles 
sociales, compréhension des 

relations

Autonomie
a) Propreté, alimentation, hygiène, 

habillage, santé
b) Tâches ménagères

c) Utilisation du téléphone, de l’argent, 
de l’heure, trajets



ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule)

Observation filmée des habiletés socio-adaptatives : 

Communication sociale : 

- Actes de communication non 
verbale (regard, prosodie, 
gestuelle)

- Réciprocité sociale (attention 
conjointe, habiletés 
conversationnelles)

- Habiletés socio-émotionnelles
(expression, reconnaissance des 
émotions, empathie, 
compréhension des relations 
sociales) 

Comportements restreints 
/ répétitifs : 

- Diversification des intérêts 

- Flexibilité comportementale 
(rituels, changement d’activité)

- Stéréotypies motrices ou 
verbales

- Particularités sensorielles



ADOS(Autism Diagnostic Observation Schedule)

Observation filmée des habiletés socio-adaptatives : 

exemple : 

Expressions faciales dirigées

0= Dirige une variété d’expressions faciales appropriées vers le

parent ou l’examinateur afin de communiquer un affect.

1 = Une certaine orientation des expressions faciales vers

l’examinateur ou une autre personne (par exemple, seulement des
émotions extrêmes ou orientation occasionnelle). Eventail limité ou
expressions faciales légèrement inhabituelles mais dirigées.

2 = Ne dirige spontanément jamais d’expressions faciales

appropriées vers les autres.



Tests psychométriques

� Passation semi-structurée
PEP-3 / Brunet-Lézine / BECS

Manipulation des objets, appréhension de l’environnement 
(catégorisation), symbolisme, mémoire, compréhension 
logique, attention portée à l’environnement

� Passation structurée
WPPSI / WISC / WAIS

Compréhension 
verbale

Raisonnement 
logique

Mémoire de 
travail 

Vitesse de 
traitement



EVIP (Echelle de Vocabulaire en Images Peabody)

Test de désignation : évaluation du lexique réceptif

« Montrez-moi anthropoïde »



CARS (Childhood Autism Rating Scale)

� Echelle de recueil multiple évaluant la sévérité des 
troubles autistiques

� Domaines évalués : 

- Relations sociales
- Imitation
- Réponses émotionnelles
- Utilisation du corps / des objets 
- Adaptation aux changements
- Réponses visuelles / auditives
- Particularités olfactives / gustatives / tactiles
- Anxiété 
- Niveau d’activité
- Hétérogénéité du profil cognitif
- Impression générale



CARS (Childhood Autism Rating Scale)

I – RELATIONS SOCIALES 

1 – Pas de difficulté ou d’anomalie dans les relations avec les personnes. Le comportement de l’enfant est 
approprié à l’âge. Un certain degré de timidité, de gêne ou de contrariété lié au fait d’être guidé dans les 
activités peuvent être observées mais pas davantage que chez les enfants normaux du même âge. 

1,5 
2 – Anomalies mineures dans les relations. L’enfant peut éviter de regarder l’adulte dans les yeux, peut éviter 

le contact avec l’adulte ou se montrer réticent si l’interaction est initiée de manière forcée, être excessivement 
timide, être moins sensible à la présence de l’adulte qu’il ne serait normal ou s’agripper plus souvent aux 
parents que la plupart des enfant du même âge. 

2,5 
3 – Anomalies moyennes dans les relations. L’enfant présente parfois des comportements de retrait, il paraît 

insensible à la présence de l’adulte. Une intervention importante et durable peut parfois être nécessaire pour 
obtenir l’attention de l’enfant. Le contact initié par l’enfant lui-même est minime. 

3,5 
4 – Anomalies sévères dans les relations. L’enfant est constamment en retrait et insensible à ce que fait l’adulte. 

Il ne répond pratiquement jamais et ne cherche presque jamais le contact avec l’adulte. Seuls les efforts les 
plus prolongés pour attirer l’attention de l’enfant peuvent avoir un effet. 



Etude génétique à T4

� Contexte :

� Partenariat avec un laboratoire privé d’analyse génétique qui a
développé un panel de plusieurs marqueurs génétiques appelés Single
Nucleotide Polymorphisms (SNPs) qui identifie le risque de
développer un trouble du spectre de l’autisme chez un nouveau-né au
sein de familles avec une incidence multiple d’autisme.

� Un panel de plus de 100 SNPs associés à l’autisme a été validé dans
deux populations de validation et les modèles de scores génétiques
développés montrent de bonnes capacités à discriminer les individus
avec autisme de leur fratrie non atteinte.

� Objectifs :
� Identifier parmi les SNPs du panel développé par le laboratoire, ceux qui

pourraient influencer la trajectoire évolutive des individus avec autisme
de la cohorte EpiTED.



Prélèvement génétique

� Consentement spécifique (étude 
optionnelle)

� Sujet à l’acceptation du participant

� Réalisé par la psychologue ou 
professionnel référent 



Prélèvement génétique (non invasif)

� Pictos



Résultats génétiques à T4

� Au total, sur 106 inclusions réalisées à 
T4, 100 prélèvements effectués:
� 2 refus des parents,

� 4 refus du participant

� En cours d’analyse par un laboratoire
privé à Evry (France) .

� Les 1ers résultats sont attendus pour
décembre 2016 et un résumé sera mis en
ligne sur le site internet.



Outils de communication

� Site internet 
http://www.autisme-ressources-lr.fr/epited

� Présentation de la cohorte

� Téléchargement des bulletins d’informations annuels

� Résumé en français des principaux articles



Outils de communication

� Bulletins annuels
� Envoyé en début de 
chaque année

� Actualités

� Publications (résumé)



A venir... La cohorte à l’âge adulte 

• Mise en place d’un 5ème temps de recueil en 
2018-2019 (moyenne d'âge= 25 ans).

• Vieillissement de la population => manque cruel 
d’études sur les personnes autistes adultes



Un très grand merci aux familles et aux 
jeunes adultes pour leur participation et leur 
fidélité...

Les membres de l’équipe d’EpiTED :
Pr. Amaria Baghdadli, Pr. René Pry, Eric Pernon, 
Nathalie Fallourd, Cécile Rattaz, Julie Loubersac, 
Cécile Michelon, Pr Charles Aussilloux 

http://www.autisme-ressources-lr.fr/epited


