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Evaluation et suivi des enfants diagnostiqués avec un 

trouble du spectre autistique en Belgique francophone 

afin d’optimaliser les protocoles de diagnostic, les 

soins de qualité nécessaires et leur accessibilité et 

déterminer l’impact du trouble du spectre autistique 

sur la scolarité, la famille et la société. 
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A. Déficits persistants de la communication et des interactions sociales
B. Caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des activités
C. Symptômes présents dès les étapes précoces du développement
D. Les symptômes  retentissement cliniquement significatif en termes de

fonctionnement social, scolaire
E. Ces troubles ne sont pas mieux expliqués par un handicap intellectuel

~ Sévérité
± Déficit intellectuel ou ± trouble du langage ou ± trouble du comportement
± condition médicale, génétique ou environnementale

DSM-5-TR

Projet médical de recherche CAP48

1/66 enfant
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Les troubles du spectre autistique chez l’enfant et l’adolescent

Figure 10 – Taux d'incidence du TSA au Québec selon le sexe, pour 10 000, 2000 à 2015

9500 – 10 000 enfants en Belgique francophone
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Prevalence 
• 1/150 in 2000 
• 1/36 in 2020

Among children aged 8 years in 2022
ASD prevalence : 32.2 per 1,000 children (1/31)
• 9.7 in Texas  53.1 in California
• 3.4 times as prevalent among boys (49.2) than girls (14.3)
• 39.6% : intellectual disability

Projet médical de recherche CAP48
Les troubles du spectre autistique chez l’enfant et l’adolescent
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• Mise en place d’un 
programme

• Biais d’avoir un 
diagnostic

• Enfants >< auto-
diagnostics chez 
les adultes

Projet médical de recherche CAP48
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Diagnostic 
de TSA

Défis importants sur le plan affectif , 
organisationnel (mise en place de 

prises en charge) et sur le plan 
financier pour les familles

Ressources pour les interventions et le 
traitement nécessaires aux personnes 
avec un TSA et pour les personnes qui 

travaillent dans les domaines de la santé, 
de l'éducation et des services sociaux

Problématique chronique
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• Pourquoi
• Problématique fréquente
• Problématique en augmentation
• Centres de référence 

o Listes d’attente
o Difficultés de prise en charge

• Equipes de recherche
• Méconnaissance dans la population
• Absence de données précises sur la problématique des TSA en région 

francophone
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>< nécessité d’une prise en charge 
précoce et adaptée

Projet médical de recherche CAP48

Buts
• Combler des lacunes clés en matière de connaissances

o le nombre
o les caractéristiques des personnes ayant reçu un diagnostic de TSA.
o « les trajectoires »

• Identifier les besoins des personnes avec TSA

• Permettre un accès des personnes avec TSA à des projets de recherche

• Optimalisation du réseau

• Améliorer les connaissances de la population mais aussi des professionnels de
l’éducation et de la santé
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Objectifs

• Assurer un recueil de données large pour améliorer les connaissances des enfants
avec TSA en Belgique francophone en incluant prospectivement tous les enfants
et adolescents introduisant une demande dans les centres de référence.

• création d’une base commune de données

• recueil de données générales sociodémographiques, géographiques,
épidémiologiques, de caractériser les différents profils

• suivre de façon précise les trajectoires de développement.
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Projet médical de recherche CAP48

Objectifs

• Assurer un recueil de données large pour améliorer les connaissances des enfants
avec TSA en Belgique francophone en incluant prospectivement tous les enfants
et adolescents introduisant une demande dans les centres de référence.

• Evaluer la faisabilité et la réalisation pratique des prises en charge proposées
après un diagnostic de TSA chez un enfant.

• Mettre en place de protocoles permettant d’améliorer la qualité de prise en
charge des bénéficiaires.

• Permettre le développement de protocoles de recherche fondamentale.

• Accroître les connaissances et la compréhension du public
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Base de données collectives

Rassemblement de 
données des 5 CRA 

pour créer un registre 
commun. 

Fournir aux Pouvoirs 
publics des 

informations précises 
sur le TSA en FWB. 

Suivi de l’évolution des 
enfants/ados dans le 

temps.

Offrir de nouvelles perspectives pour adapter 
les interventions en fonction des besoins réels 
des enfants et améliorer leur prise en charge 

dans le futur, leur qualité de vie et leur 
intégration dans la société

Projet médical de recherche CAP48

Accord du comité d’éthique

• Principal : UCLouvain – Cliniques universitaires Saint-Luc

• Accord de 4 autres universités

Création de la base de données

RedCAP 48

• Complète

• Testée

• Formation des utilisateurs

16

Mise en place de la base de données : registre

Tatiana 
Sokolova 

Comité de gestion

Tatiana Sokolova
Marine Houssa 
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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!!! Résultats préliminaires
• 3 centres
• Anciens et nouveaux patients

 Tendances

405 enfants en 
octobre 2025

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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DonnéesVariables

208N

Garçons : 76,4%Genre

Oui 71% 
Non 2,5% 
Autre 26,5% 

Diagnostic TSA

Moyenne = 7,9 ans (SD = 5,02 ans)Age du diagnostic

29%Présence de troubles dans la fratrie

21%Régression du langage 

29,5% (oui)Bilan génétique réalisé
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Jeanne Goossens Marie Jacques 

Jelena Dennefeld Jade Desprets

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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Age au moment du diagnostic 
(années)
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121 contacts ont eu lieu spécifiquement pour CAP 48 entre janvier 2023 et avril 2024

• 31 filles et 90 garçons

21

Renforcement des équipes
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121 patients : 31 filles et 90 garçons
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Données démographiques : 121 enfants
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Age et sexe des enfants
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121 patients : 31 filles et 90 garçons
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Données démographiques

0 5 10 15 20 25 30 35

0- 1,5

1,5-2

2-2,5

2,5-3

3-3,5

3,5-4

4-5

5-6

> 6 a

Evolution Exclusion

Annulé

Bilan ailleurs

En cours

Annulé : souvent plus de nouvelles
Bilan ailleurs
• Langue
• Distance
• RDV plus rapide

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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Outils utilisés pour le 
diagnostic
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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Délais d’attente
Moyenne = 17,69 mois 

Min = 0 mois 
Max = 34 mois 

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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Troubles associés
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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Rôle de la mélatonine !

Bilan génétique : 59 enfants 
 6 ont un diagnostic

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres

30

38%

29%

24%

9%

Scolarité

Maternel Primaire Secondaire DND

18

68

2 12

Type d'enseignement

Spécialisé

Ordinaire

Inclusion

Non scolarisé

Maternel
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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38%

29%

24%

9%

Scolarité

Maternel Primaire Secondaire DND

30

57

5
5

Type d'enseignement

Spécialisé

Ordinaire

Inclusion

Non scolarisé

Primaire

Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres
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38%

29%

24%

9%

Scolarité

Maternel Primaire Secondaire DND

30%

57%

5%
5% 3%

Type d’enseignement

Spécialisé

Ordinaire

Inclusion

Non scolarisé

A domicile

Secondaire
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Les troubles du spectre autistique chez l’enfant et l’adolescent

1ère année 2ème à 5ème année …

Création de la base 
de données

Réflexion

Recueil de données 
et questions 

soulevées 

Nbre d’enfants/ados 
par rapport au nbre 
total de personnes 

qui réalisent un 
bilan TSA

Pertinence de 
l’orientation vers un 

CRA

Données socio-
démographiques

Prises en charge 
proposées? 

Scolarité? 6 mois plus tard ? 
1 an plus tard ? 
2 ans plus tard? 

Projet médical de recherche CAP48
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Registre
• Création de la base de données
• Comité d’éthique
• Conventions signées entre les universités
• Encodage : en cours  500 enfants pour fin 2025
• Analyse des données

Renforcement des centres 

Propositions de recherche concertées, multicentriques

Sandrine Roussel
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• E Willaye

• I Maystadt

• M Kissine

• A Wintgens

• I Massat

• M Houssa
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Groupe de recherche

Comité d’accompagnement (2/an)
CAP48/RTBF

Représentants des Universités
Représentants des associations de parents

Fondation Roi Baudouin
Fonds Marguerite-Marie Delacroix

Partenaires privés

Comité de gestion
P Defresne - E Willaye
M Deprez – I Maystadt
C Barrea – A Comblain
I Massat – M Kissine 

A Wintgens - MC Nassogne

Coordination du projet
MC Nassogne T Sokolova 

• Monitoring
• Cellule traitement et gestion de la base de données
• Cellule Finances

Renforcement des Centres

Création de la base de données
et encodage

Recherche

Organigramme 
Projet médical de 
recherche CAP48 
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