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Objectifs Cohorte ELENA

PRINCIPAL
• Identifier les trajectoires évolutives dans une grande cohorte 

d'enfants et adolescents < 16 ans avec TSA

• Analyser les facteurs de risque et de protection auxquels ces 
enfants sont exposés au cours des trajectoires.

SECONDAIRES
• Caractériser les modes d’interventions proposées et les parcours des 

participants,

• Mesurer l’impact des TSA sur la qualité de vie familiale,

• Valider des outils d’évaluation ex : échelle de dépistage (SRS-2)

• Construire un réseau national de recherche sur les TSA



Les étapes clés

ELENA – E0
1 région
CRA L-R

Janvier 2012

1. Recherche de financements
2. Obtention des autorisations réglementaires 

(comité de protection des personnes, CNIL)



Les étapes clés

ELENA – E1
7 centres
4 régions 
Avril 2014

ELENA – E0
1 région 
CRA L-R

Janvier 2012

3. Recherche de financements complémentaires
4. Développement d’une application Web  pour la saisie des 

questionnaire parentaux
5. Soumission des modifications aux instances réglementaires



ELENA – E2
12 centres 
Sept 2015

Les étapes clés

ELENA – E1
7 centres
4 régions 
Avril 2014

ELENA – E0
1 région
CRA L-R

Janvier 2012



La cohorte aujourd’hui

350 participants sur les 1000 attendus



Qui peut être inclus?

Enfants et adolescents 
Âgés de 2 ans à 16 ans

Ayant un diagnostic de Trouble Envahissant du Développement (CIM-10)

Ayant bénéficié dans les 12 derniers mois d’une évaluation 
multidisciplinaire (HAS,2012) et incluant les outils suivants:

Vineland 2 (critère principal de jugement)

ADOS

Test psychométrique

ADI-R (au cours du suivi)

Dont les parents ont donné leur consentement



Calendrier de suivi

EVALUATION
RECUEIL 
INITIAL

RECUEIL 
INTERMEDIAIRE 18 mois18 mois

• Bilans déjà réalisés

• 12 questionnaires

• Evaluation

• 11 questionnaires
• Entretien téléphonique

• 1 questionnaire sur la 

prise en charge



Données recueillies 

dans cette étude 



Concernant l’enfant 

• Données recueillies lors de l’évaluation, sur site :

Evaluation Modalité 

Capacités

d’adaptation

(VINELAND)

Communication,

socialisation, autonomie, 

motricité

Entretien

Parents/Psychologue

Histoire de 

l’enfant

(ADI)

Repérage des symptômes 

d’autisme durant la petite 

enfance

Entretien

Parents/Psychologue

Psychométrie

(WISC-PEP-…)

Fonctionnement

intellectuel 

Test 

Enfant /Psychologue

Communication 

sociale 

(ADOS)

Repérage des symptômes 

d’autisme (communication, 

socialisation, intérêt 

répétitif ou restreints) 

Observation

Enfant/Psychologue

Langage Compréhension de mots Test 

Enfant/Orthophoniste 

Psychomotricité Motricité globale/fine Test

Enfant/Psychomotricien



Concernant l’enfant 
• Questionnaires remplis par les parents 

Compétences

sociales 

(SRS)

Particularités 
sensorielles

(Profil 
sensoriel)

Données 
socio-

familiales 
et 

médicales

Comportements 
difficiles

(ABC)

Symptômes 
psychiatriques: 

anxiété, 
hyperactivité…

(CBCL)

Qualité de 
vie 

(Kidscreen)



Concernant les parents 

• Questionnaires remplis par les parents 

Stratégies 
d’adaptation

Coping/WCCR

Qualité de vie

Par-DD-Quol

Dépression

(HADS)

Stress

(Indice de 
Stress Parental)

Anxiété
(HADS)



Questionnaires parentaux

� Anonyme
� Développée au CHU de Montpellier
� Relances mail automatiques
� Taux de remplissage amélioré d’environ 30% 

par rapport au remplissage papier
� Temps de saisie des questionnaires est 

considérablement réduit
� Contraintes informatiques



Questionnaires parentaux

3ème série - Mois 5

4 questionnaires

Version Père et Version Mère

Relance par mail
Relance par téléphone

2ème série – Mois 3

5 à 7 questionnaires
Relance par mail

Relance par téléphone

1ère série – Mois 1

3 questionnaires
Relance par mail

Relance par téléphone



Ré-évaluation 

3 ans après l’entrée dans l’étude 

Nous vous contactons - Lieu : Centre de Ressources Autisme ou antennes 

Professionnels : 2 psychologues 

Entretien réalisé auprès des parents 
(Vineland)

Durée : 1h

Evaluations               

- Psychométrique

- Socio-communicative

- Test Compréhension lexicale

Durée : 2h

Durée totale moyenne : 2 h



Ré-évaluation 

Transmission des résultats 

• Comptes-rendus des différentes évaluations réalisées 

• Concertation des professionnels avec le Pr. Baghdadli

• Envoi de comptes-rendus écrits aux parents

• Rappel des parents si besoin de précisions 



Votre avis ? 

Contraintes Avantages 

Notre bilan : 

Bonne adhésion des 

famille /Taux 

d’acceptation : 97%



Outils de communication 

� Affiche 



Outils de communication 

� Plaquette



Outils de communication 

� Bulletin



Outils de communication 
� Site internet: www.elena-cohorte.org



Outils de communication 

� Article accepté dans la « Revue 
d’Épidémiologie et de Santé Publique »



Perspectives

� Promouvoir la recherche sur les TSA en
mettant à disposition des cliniciens et des
chercheurs une grande base de données

� Constitution d’une collection biologique
� Etudes des facteurs génétiques
� Etudes médico- économiques
� Facteurs environnementaux
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