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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 I'impact du trouble du spectre autistique

sur la scolarité, la famille et la société.
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Déficits persistants de la communication et des mteractl%h%\\gouales

B. Caractere restreint et répétitif des comportements d’és intéréts ou des activités
C. Symptomes présents des les étapes precoces\d&f’dé%loppement
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D. Les symptdmes —> retentissement geﬁlq&ément significatif en termes de
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E. Ces troubles ne sont pas mlet{z(véﬁgbfﬁues par un handicap intellectuel
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Prevalence and Early Identification of Autism Spectrum
Disorder Among Children Aged 4 and 8 Years — Autism
and Developmental Disabilities Monitoring Network, 16
Sites, United States, 2022

Surveillance Summaries | April 17,2025 / 74(2);1-22
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Prevalence co(ce’e
* 1/150in 2000 &
* 1/36in 2020 o
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Among children aged 8 years in 2022 Q?’c’(\\\&'
ASD prevalence : 32.2 per 1,000 chllg»ﬁé@@f%l)
* 9.7inTexas =2 53.1in Callfor{a}‘a R
* 3.4 times as prevalent a(g,e‘hgeb\oys (49.2) than girls (14.3)
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Les troubles du spectre autistique chez lenfant et l'adolescent

FIGURE 4. Cumulative inci of autism spectrum di: iagnosis or auti: peci ion eligibility g children
aged 4 or 8 years, by month of age atidentification and site! — Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network, 15
sites, United States, 20227

——— Agedyrs —— AgeByrs 95%Cl(4yrs) I 95%CI Byrs)
Arizona Arkansas California Q 7
" © » © e * Mise en place d’un
50 50 50 50
” o m ” programme
» X o » e Biais d’avoir un
20 20 20 20
10 10 10 10 / dlagnOStIC
0 12243648 60 72 84 96108 0 12 24 36 43 60 72 84 96108 O 12 24 36 48 60 72 84 96108 0 12 24 36 48 60 72 84 96 108 . Enfants><aut0'
Waryhand Mo Missour s diagnostics chez
60 60 60 60
- = = 5 les adultes
40 40 40 40
30 30 30 30
20 20 20 20
10 10 10 10
0 0 0 o

0 12 24 36 48 60 72 84 96 108 0 12 24 36 48 60 72 84 96 108 0 12 24 36 48 60 72 84 96 108 0 12 24 36 48 60 72 84 96 108

incidence

Membre du résess -
sz Huni

Projet médical de recherche CAP48

Les troubles du spectre autistique chez l'enfant et I’adolgas,g@?wt
@C

Diagnostic
de TSA

Problématique chronique
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* Pourquoi 0@66
. . . 12
* Problématique fréquente A
5
P . . P ()
* Problématique en augmentation »;\\'\seiq;\“b
)
. x@” A0
* Centres de référence %se“\\)cpﬁ\
IR >< nécessité d’une prise en charge
o Listes d’attente 0&“ & ; P - g
N précoce et adaptée

o Difficultés de prise e\g\éﬁ Qé
* Equipes de recherc\bvé ce"\\
. Meconnalss%gé% da‘ﬁs la population

. Absent%g,*&e données précises sur la problématique des TSA en région
fram’ﬁphone
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* Combler des lacunes clés en matiere de conna|§€énces

o le nombre ) & @"i\.ve
o les caractéristiques des pegsé%@é% ayant recu un diagnostic de TSA.
(\\Q &
e
* ldentifier les besoins de&@%agﬁ?nnes avec TSA
\
* Permettre un ac’ge}seﬁgs‘pcérsonnes avec TSA a des projets de recherche

o «les trajectoires »

. Optlmallsa&;é?n du réseau
’b‘\
. Ame‘b@?\er les connaissances de la population mais aussi des professionnels de

|’ éﬁ’ucatlon et de la santé
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Objectifs 90‘6

Assurer un recueil de données large pour amellor%go‘l’és connaissances des enfants
avec TSA en Belgique francophone en mcIuirié@ﬁge?pectlvement tous les enfants

et adolescents introduisant une demande&ér@?@s centres de référence.
T
* création d’une base commun@ﬁ‘é@i@nnees
e

* recueil de donneeswcggaé?aﬁes sociodémographiques, géographiques,
epldemlologlques ) ga?‘acterlser les différents profils

«\
* suivre de faQ@ﬁ preC|se les trajectoires de développement.
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Objectifs 0(66"*
* Assurer un recueil de données large pour amellorggo"rés connaissances des enfants

avec TSA en Belgique francophone en mcIuar\t,@E)ge?E‘)ectlvement tous les enfants

et adolescents introduisant une demande&%r@?@s centres de référence.
* Evaluer la faisabilité et la reallsaum‘\‘@%thue des prises en charge proposées

apres un diagnostic de TSA che‘zo&&cp‘h“fant
* Mettre en place de pr@t@g@#&s permettant d’améliorer la qualité de prise en

charge des beneflaaﬂé‘@s N
* Permettre Ie‘glé‘i/eloppement de protocoles de recherche fondamentale.
. Accrmtcéf\es connaissances et la compréhension du public
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Base de données collectives

Rassemblement de Fournir aux Pouvoirs
données des 5 CRA publics des
pour créer un registre informations précises
commun. sur le TSA en FWB.

Suivi de I'évolution des
enfants/ados dans le
temps.

Offrir de nouvelles perspectives pour adapter

les interventions en fonction des besoins réels
o des enfants et améliorer leur prise en charge
dans le futur, leur qualité de vie et leur

hE D Ca p‘\@ intégration dans la société

Research Electronic Data Capture
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sz Huni

25-10-25

15
Projet médical de recherche CAP48
Mise en place de la base de données : registre N
NP W
Accord du comité d'éthique 8% .
Va(,co( Tatiana
* Principal : UCLouvain — Cliniques universitaires Saiggxﬂ}uc Sokolova
N
* Accord de 4 autres universités S
Création de la base de données (\e"io%“
S
RedCAP 48 (.ec,e. & Tatiana Sokolova
) «e? ((\3(\6
* Complete e
.0 ‘3
© Testée &
s\(\‘\o Comité de gestion
* Formation des utilisateurs
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405 enfants en
octobre 2025

Projet médical de recherche CAP48

Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres

111 Résultats préliminaires
* 3 centres
* Anciens et nouveaux patients
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. patients (avri . D centres I\
Encodage - 208 patients ( 12025):3 t ¢ ?°
xée@
O
Variables \ 36‘0( Données
N 208 =;o“"
Genre Ga \1 '6‘7\6 4%
@ @ 54 (
Diagnostic TSA ﬁu@?l%
\}qe“ ‘Non 2,5%
(\,‘\eQZOQ??’ Autre 26,5%
O
Age du diagnostic (\x’b‘\zé\\e& Moyenne =7,9 ans (SD = 5,02 ans)
Présence de troubles dans I@&%‘t&}ﬁ\e 29%
Régression du Ianga%g(\%e’e 21%
Bilan genethue\dé%hse 29,5% (oui)
&
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres

Jeanne Goossens
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Encodag
Age au moment du diagnostic
(années)
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Renforcement des équipes

e
50%(\

121 contacts ont eu lieu spécifiquement pour CAP 48 entreﬁlaﬁﬁlﬁher 2023 et avril 2024
©
* 31 filles et 90 garcons (\s\?’
Age des e&ﬁﬁ'\?ﬁs‘(@\ﬂnees)
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Données démographiques : 121 enfants

121 patients : 31 filles et 90 garcons

Age et sexe des enfants ,a(\s
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Donnees demographiques @,«,o%“
e
121 patients : 31 filles et 90 garcons &%
e\gn‘tﬁé : souvent plus de nouvelles
Evolution B Exclusion ) bessﬁ(;&an ailleurs
 Annulé \)’i\\\s\)“é\(:. Langue
>62 o e 0 i
'B"a“& a{,@(\,&\oo * Distance
5-6 N X
S * RDV plus rapide
45 I & o
354 I R
BN
335 N (> & ¢
2,5-3 N Ce’(@Q o
22,5 NN . ae
X
1,5-2 I
W«
015 MRS
1] 5 10 15 20 25 30 35
vz Huni | 23
23
Projet médical de recherche CAP48
Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres Outils utilisés pour le
diagnostic
CARS-2 HF I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 0% 80% Lyt e
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres Délais d'attente
« Moyenne = 17,69 mois
y Min = 0 mois

Max = 34 mois

20
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres -0 »
Troubles associés

Trouble moteur
TDAH
Trouble spécifique des apprentissages

Trouble de la communication

Déficience intellectuelle / retard global de développement

0

E3

5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres

Sélectivité alimentaire |

Epilepsie

Trouble génétique/métabolique [ Bilan génétique : 59 enfants

-> 6 ont un diagnostic

Trouble endocrinien

Trouble métabolique ||

Trouble dusommeil [ Réle de la mélatonine !
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
@&’
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres 0%
i
Type d'enseig&ﬁnt
00(6
Scolarité 1 2%
W Spécialisé
I Ordinaire
M Inclusion
W Non scolarisé
\,0
W Maternel M Primaire @ Secondaire DND
s Huni | 30
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres &350%0
C
(666‘1\
Scolarité \.,acc'o -
‘;b(\‘s Type d'enseignement

qo?ﬂ“ W Spécialisé
@
0% B Ordinaire
NS .
N @ Inclusion
W Non scolarisé
Primaire

W Maternel M Primaire @ Secondaire [ DND
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Encodage : 208 patients (avril 2025) : 3 centres

Scolarité

W Spécialisé
® Ordinaire
M@ Inclusion
1 Non scolarisé

B A domicile

\9
W Maternel M Primaire @ Secondaire [1DND
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6 mois plus tard ?

Scolarité? &
o 1 an plus tard ?
C
N2 2 ans plus tard?
=
w2 e

Pertinence de

Création de la base Recueil de données o ,\i

de données et questions ¢  lorientation vers un
soulevées s?>\° CRA
f\er.r\%(\av
séecé&’ o«
Réflexion o° Nbre d’enfants/ados Données socio-
& par rapport au nbre démographiques
N total de personnes

Prises en charge

qui réalisent un
proposées? ni
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666@
Registre o
o . N
* Création de la base de données &
e‘-’ ‘o"'
* Comité d’éthique i S
 Conventions signées entre les umversﬁegé‘ \>c\°
* Encodage : en cours = 500 enfants\,@@u‘;@ﬁn 2025
* Analyse des données QeQQ'oq?e
o (\7,59
0\’6"66\\@
Renforcement des centrg@e e®
C
e°“r’be
&
&
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Sandrine Roussel
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Organigramme Comité d’accompagnement (2/an)
Projet médical de CAPA4S/RTBF
I’eCherChe CAP48 Représentants des Universités
Représentants des associations de parents
Fondation Roi Baudouin
Fonds Marguerite-Marie Delacroix
Partenaires privés
|
Comité de gestion 4{ Renforcement des Centres

P Defresne - E Willaye
M Deprez — | Maystadt

C Barrea — A Comblain
| Massat — M Kissine
A Wintgens - MC Nassogne

¢ Monitoring
¢ Cellule traitement et gestion de la base de données
e Cellule Finances

Coordination du projet
MC Nassogne T Sokolova

!, SUSA[ UMONS g LIEGE [g) UMERSE W UCLouvain

Création de la base de données
et encodage
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