
 

Cohorte ELENA : 
Etude Longitudinale des Enfants avec Troubles du 

Spectre Autistique (TSA) 

ELENA est une étude qui a pour but de suivre, pendant une période de 10 ans, des enfants et 

adolescents de 2 à 16 ans avec un diagnostic du TSA, afin de mieux connaître leur évolution et les 

facteurs qui l'influencent. L'étude a commencé en 2012 en Languedoc-Roussillon, et compte 

actuellement 160 participants. Nous notons une très bonne coopération des familles impliquées 

dans ce projet, qui voient l'intérêt de suivre l'évolution de leur enfant et de refaire une évaluation 

après 36 mois. Nous les remercions chaleureusement de leur participation. 

Publications  

Un premier article scientifique est paru en 2014 

dans la revue d'épidémiologie et de santé 

publique. Dans cet article, les caractéristiques 

des 100 premiers participants de la cohorte 

ELENA sont décrites. Ceux-ci sont 

majoritairement des garçons (23% de filles et 

76% de garçons) et leur âge médian est de 6 

ans. 

Les nouveautés  

Les questionnaires peuvent maintenant être 

complétés par internet via une connexion 

sécurisée. Si ce n'est pas encore fait, nous 

vous contacterons prochainement pour vous 

demander vos adresses mails et vous 

communiquer vos identifiants de connexion. 

Pour les personnes n’ayant pas un accès 

facilité à internet, les questionnaires papiers 

peuvent toujours être utilisés et renvoyés par 

courrier. Le site Internet de la cohorte est en 

cours de réalisation. 

Vos contacts : 
Promoteur : CHRU de Montpellier 

Coordonnateur médical : Pr Amaria BAGHDADLI 
Mail : rech-clinique-autisme@chu-montpellier.fr 

Téléphone : 04.67.33.98.64 

Cette recherche a reçu le soutien du CHRU de Montpellier, de la Caisse National de Solidarité pour l'Autonomie (CNSA) et de la 
Direction Générale de l'Offre de Soin (DGOS ; PHRCN 2013 – Numéro : 13-0232).  
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Merci de penser à nous communiquer tout changement d'adresse (postale et mail) ou de numéro de 

téléphone. 

Les évaluations à 18 et 36 mois  

Dans le protocole de l'étude, deux ré-

évaluations sont prévues, une à 18 mois 

(entretien téléphonique avec les parents + 

questionnaires à remplir) et une à 36 mois 

(bilan des compétences sociales et bilan 

psychologique réalisés sur une demi journée, 

au CRA ou dans l'unité d'évaluation). 52 

patients ont déjà bénéficié d'un entretien par 

téléphone 18 mois après l’entrée dans 

l’étude. Les réévaluations à 36 mois  ont 

commencé en janvier 2015. 

Déploiement   

Depuis octobre 2014, ELENA est devenue 

multicentrique, avec à l'heure actuelle 7 centres 

associés en France : Les CRA du Languedoc-

Roussillon, Rhône-Alpes, Lorraine et Centre, 

ainsi que  3 unités d'évaluation en Ile de France 

(Hôpital La Pitié Salpetrière, Hôpital Necker, CH 

Versailles). 

Comité scientifique   

En août 2014 a eu lieu à Montpellier la première 

réunion du comité scientifique de la Cohorte 

ELENA, réunissant des experts 

internationalement reconnus dans le domaine 

de l'autisme, venus de France, de Belgique, du 

Canada et de Norvège. 


