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La newsletter de la filière AnDDI-Rares

Pour soutenir les équipes mobilisées et les familles durant 
cette période d’épidémie et de confinement, la filière 
AnDDI-Rares poursuit son action de recensement et 
d’information en publiant cette cinquième newsletter.
Non exhaustive, elle recense de nouvelles initiatives ou 
ressources dont nous avons eu connaissance depuis 

la publication des quatre précédentes newsletters 
spécifiques Covid-19 et qui nous semblent utiles à 
partager.

Retrouvez tous nos articles sur le blog du Pr. FOLK  
Vivre avec une maladie génétique rare. 

Bonjour à tous,

INFORMATIONS GÉNÉRALES
Filière AnDDI-Rares

L’AVIS DU HCSP SUR LE  
DÉCONFINEMENT DES  
PERSONNES EN SITUATION  
DE HANDICAP
Un groupe de travail au sein de la filière a été constitué 
en urgence fin avril pour travailler sur la question du 
déconfinement pour les pathologies de la filière AnDDI-

Face à l’épidémie de Covid-19, toutes 
les filières de santé maladies rares sont 
mobilisées pour la prise en charge 
particulière des personnes atteintes 
et de leur entourage. Pour traduire les 
mesures gouvernementales annoncées 
le 12 mars dernier, elles ont notamment 
produit des recommandations à l’échelle 
nationale pour l’ensemble des acteurs 
concernés. Celles-ci seront régulièrement 
actualisées sur le portail Orphanet en 
fonction des informations figurant sur le 
site du gouvernement.

INFORMATIONS ET RECOMMANDATIONS 
DES FILIÈRES DE SANTÉ MALADIES RARES

Rares, compte tenu du nombre de sollicitations des patients 
auprès des CRMR, et des instances. Les réponses apportées 
par le groupe de travail comme celles d’autres filières de 
santé et autres groupes de travail ont été rapportées dans 
l’avis du Haut Conseil de la Santé Publique, relatif à la 
possibilité de déconfinement ou du maintien à domicile 
des personnes en situation de handicap dans le contexte 
de l’épidémie de Covid-19. 
Télécharger le PDF en cliquant ici.

http://blog.maladie-genetique-rare.fr
http://blog.maladie-genetique-rare.fr
http://international.orphanews.org/newsletter-en/editorial/nl/id-200327.html#oa_filieres-de-sante-maladies-rares-france
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=FR
https://www.gouvernement.fr/info-coronavirus
https://www.hcsp.fr/explore.cgi/avisrapportsdomaine?clefr=820
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LE DÉCONFINEMENT : INFORMATIONS, RECOMMANDATIONS ET 
CONDUITES À TENIR PAR LA CAISSE NATIONALE DE SOLIDARITÉ 
POUR L’AUTONOMIE (CNSA)

COMMUNICATION DE L’OMS : EN FINIR AVEC LES IDÉES REÇUES

Dans le cadre de l’épidémie de Covid-19, des mesures ont 
été prises pour protéger les personnes en situation de han-
dicap vivant à domicile ou accompagnées en établissement 
médico-social et pour protéger les personnes âgées. 

Elles évoluent avec le déconfinement : 

• Professionnels, où s’informer ?
•  L’accompagnement des personnes en situation de 

handicap pendant le confinement et le déconfinement
•  L’accompagnement des personnes âgées pendant le 

confinement et le déconfinement
•  Informations, recommandations et mesures sanitaires

Pour aller plus loin : la DGCS a publié sur le site du Minis-
tère de la Santé une page d’information dédiée à l’ac-
compagnement des personnes âgées et des personnes 
handicapées.

La pulvérisation d’alcool ou de chlore sur tout le corps 
peut-elle tuer le nouveau coronavirus ? Est-il sans danger 
de recevoir une lettre ou un colis de Chine ? Les antibio-
tiques sont-ils efficaces pour prévenir et traiter l’infection 

par le nouveau coronavirus ? Pour lutter contre la fausse 
information, l’OMS répond aux questions ou idées reçues 
les plus courants sur le Coronavirus Covid-19. 
(En français)

https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/coronavirus-et-deconfinement-informations-recommandations-et-conduites-a-tenir#professionnels-o-s-informer-
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/coronavirus-et-deconfinement-informations-recommandations-et-conduites-a-tenir#l-accompagnement-des-personnes-en-situation-de-handicap-pendant-le-confinement-et-le-d-confinement
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/coronavirus-et-deconfinement-informations-recommandations-et-conduites-a-tenir#l-accompagnement-des-personnes-en-situation-de-handicap-pendant-le-confinement-et-le-d-confinement
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/coronavirus-et-deconfinement-informations-recommandations-et-conduites-a-tenir#l-accompagnement-des-personnes-g-es-pendant-le-confinement-et-le-d-confinement
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/coronavirus-et-deconfinement-informations-recommandations-et-conduites-a-tenir#l-accompagnement-des-personnes-g-es-pendant-le-confinement-et-le-d-confinement
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/coronavirus-et-deconfinement-informations-recommandations-et-conduites-a-tenir#informations-recommandations-et-mesures-sanitaires
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/maladies/maladies-infectieuses/coronavirus/professionnels-du-social-et-medico-social/article/accompagnement-des-personnes-agees-et-des-personnes-handicapees
https://www.who.int/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/advice-for-public/myth-busters
https://www.who.int/fr/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/advice-for-public/myth-busters
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LE DÉCONFINEMENT  
ET LES GESTES BARRIÈRES 
EXPLIQUÉS EN MODES DE 
COMMUNICATION ADAPTÉS
•  L’Esat L’Envol de Castelnau-le-Lez (Unapei 34), spécialisé 

dans les transcriptions FALC,  propose un mode d’emploi 
détaillé du port du masque (Comment le mettre correc-
tement ? Comment l’enlever en toute sécurité).

•  La délégation Nous Aussi et l’Adapei du Doubs propose 
également leur mode d’emploi avec, notamment, des 
conseils pour le lavage des masques en tissu.

•  Le site d’information adaptée CAP’acité dispense pour sa 
part ses conseils sur le port de masque en version vidéo.

•  Le collectif de recherche Psymas, spécialisé dans la psy-
chologie et l’éthique appliquées au champ du handicap, 
a réalisé une douzaine de fiches explicatives en FALC 
pour se protéger après la fin du confinement.

•  Les Papillons Blancs de Lille ont publié un court vademe-
cum (3 pages) rappelant les bons réflexes à adopter et 
expliquant les conditions du déconfinement.

•  Une fiche complète a été réalisée par le Centre D’excel-
lence des troubles du neurodéveloppement de l’Hôpi-
tal Robert Debré pour préparer le déconfinement des  
enfants (gestes barrières à la maison et à l’école).

•  Le prélèvement naso-pharyngé en FALC sur le site 
Comprendre l’autisme. 

•  Pictos pour le port du masque par ARASAAC 

•  Un support pensé par Elise NOIROT (Neuropsychologue) 
et Margarida ROXO (Ergothérapeute) pour tous ceux  
qui ont besoin d’assistance pour respecter les gestes 
barrières et la manipulation du masque. (CERPEA)

•  Guide pour un déconfinement serein (à destination des 
adolescents et adultes avec TSA).

•  Le déconfinement : je comprends et je choisis : 2 nou-
veaux outils illustrés en FALC. A la demande du Secréta-
riat d’Etat chargé des Personnes handicapées, SantéBD 
a conçu 2 outils avec des images et des mots simples 
pour comprendre le déconfinement et être acteur de sa 
santé. Les personnes ayant des difficultés de compré-
hension ou d’expression, ou vivant avec un handicap 
doivent être en mesure de participer à la prise de déci-
sion qui les concerne : choisir de rester confiné ou de se 
déconfiner :
- Le déconfinement : Je comprends
- Le déconfinement : Je choisis

•  L’Association SPARADRAP a réalisé deux posters et une 
vidéo pour expliquer aux enfants le port du masque par 
les personnes qui les entourent : le premier poster est 
destiné aux lieux de soins (PMI, cabinets médicaux, hô-
pital...), le deuxième aux autres lieux (écoles, crèches...). 

POUR LES ENFANTS 
CORONAVIRUS :  
QUESTIONS D’ENFANTS 
Tous les vendredis, la Cité des Sciences et de 
l’Industrie répond aux questions des 6-10 ans sur le 
coronavirus. Les réponses sont illustrées avec Tomoë 
Sugiura et compilées dans une exposition en ligne 
permettant aux petits et aux grands d’en savoir plus 
sur ce virus encore fort mystérieux.
Participez aux prochains rendez-vous.

Dis-moi, pourquoi
les gens portent
un masque ?

Le masque permet 
aux personnes
de te protéger  

et de se protéger 
du coronavirus.

C’est  
bizarre !

À quoi ça sert ? 

Ce masque peut avoir des formes et des couleurs différentes 

Pourquoi ça fait bizarre ? 
Quand une personne
porte un masque, tu ne vois 
pas son visage en entier :
tu as du mal à la reconnaître,
à savoir ce qu’elle pense,
si elle sourit ou pas… et ça
fait bizarre. Heureusement,  
les adultes le savent et
peuvent te rassurer avec
leur regard, leurs gestes
et leur voix !

Bravo Léa, 
tu fais des

      grands progrès
  en écriture !

Aujourd’hui, à cause de l’épidémie de covid 19,beaucoup de personnes portent un masque 

Le masque
forme une
barrière contre
les postillons
qui peuvent  
contenir
le virus.

Dans les magasins
À la crèche À l’école

Certaines personnes
portent une visière

Chez le docteur
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Un poster créé et diffusé par l’association SPARADRAP www.sparadrap.org Merci aux professionnels et aux familles qui ont participé à l’élaboration du texte Pour aider les enfants à avoir moins peur et moins mal lors des soins et à l’hôpital

Dis, pourquoi
ils portent
un masque ?

Le masque permet 

aux personnes qui prennent  

soin de toi de te protéger  

et de se protéger 

du coronavirus.
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À quoi ça sert ? 

Chez le docteur
À l’hôpital

Au laboratoire

Ce masque spécial peut avoir

des formes et des couleurs différentes 

Pourquoi ça fait bizarre ? 

Quand une personne

porte un masque, tu ne vois 

pas son visage en entier :

tu as du mal à la reconnaître,

à savoir ce qu’elle pense,

si elle sourit ou pas… et ça

fait bizarre. Heureusement,  

les personnes qui prennent

soin de ta santé le savent et  

te rassurent avec leur regard,

leurs gestes et leur voix !

Tout va bien Nathan, 

      ton coeur bat

       comme un 

        champion !

Il peut aussi être porté avec une visière

ou avec des habits qui protègent

En plus
du masque, je 

porte des gants,

une blouse
et une sorte  

de chapeau.

La personne

qui t’accompagne doit aussi 

mettre un masque

Aujourd’hui, à cause de l’épidémie de covid 19,

beaucoup de gens mettent un masque. Les personnes

qui prennent soin de ta santé portent un masque spécial

Le masque
forme une
barrière contre

les postillons

qui peuvent  

contenir
le virus.

Un poster créé et diffusé par l’association SPARADRAP
www.sparadrap.org

 Merci aux professionnels et aux familles qui ont participé à l’élaboration du texte
Pour aider les enfants à avoir moins peur et moins mal lors des soins et à l’hôpital

C’est  
bizarre !

https://unisetsolidaires.unapei.org/storage/posts/Masques%20et%20gestes%20barriere%20(Unapei34_ESAT_Castelnau).pdf
https://unisetsolidaires.unapei.org/storage/posts/Masques%20et%20gestes%20barriere%20(Unapei34_ESAT_Castelnau).pdf
https://unisetsolidaires.unapei.org/storage/posts/Utiliser%20un%20masque%20en%20tissu%20(Adapei%20du%20Doubs).pdf
https://www.capacite.net/conseils.html
http://cms2.psymas.fr/sites/all/modules/fichiers/articles/livret-falc.pdf
https://unisetsolidaires.unapei.org/article/le-deconfinement-explique-en-falc
https://unisetsolidaires.unapei.org/article/le-deconfinement-explique-en-falc
https://www.pedopsydebre.org/post/comment-réussir-son-déconfinement-l-apprentissage-des-gestes-barrières-aux-enfants?fbclid=IwAR2qDEwjXqPOE5WB4W2KR5vZxPo1dYTCvGX_hWbJFqh50HaM68Nhe1uMNKw
https://comprendrelautisme.com/le-prelevement-naso-pharynge-en-falc/?fbclid=IwAR3BJ1g_1Cym6LRa5n7RziFR61gR59QOQa4frh4-o9NxUP7lMQmeiEPsC-k
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2357&fbclid=IwAR0bcUNkOMS1HEtHJJJsRBTqHjIM06cVTlT-BxmHIWbtQ9ZcdWxO80K8ALk
https://www.cerpea.com/download/Masques-jetables-simplifie-CERPEA.pdf
https://gncra.fr/wp-content/uploads/2020/05/CRA-RA_Guide-déconfinement-Adultes-Ados_VF.pdf
https://santebd.org/wp-content/themes/SanteBD_v2_0/files/coronavirus/covid_deconfinement_je_comprends.pdf
https://santebd.org/wp-content/themes/SanteBD_v2_0/files/coronavirus/covid_deconfinement_je_choisis.pdf
https://www.sparadrap.org/sparadrap/deux-posters-et-une-video-pour-expliquer-le-port-du-masque-aux-enfants?utm_campaign=NL_mai_2020__spciale_dconfinement&utm_medium=email&utm_source=sendinblue
https://www.sparadrap.org/sparadrap/deux-posters-et-une-video-pour-expliquer-le-port-du-masque-aux-enfants?utm_campaign=NL_mai_2020__spciale_dconfinement&utm_medium=email&utm_source=sendinblue
http://www.cite-sciences.fr/fr/au-programme/lascienceestla/coronavirus-questions-denfant/
https://www.facebook.com/events/537310313854861/
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Le Centre Ressources Autisme Centre-Val de Loire, le Centre 
EXAC-T et le CHU de Tours vous proposent de télécharger 
un livret de 42 pages, rédigé par l’équipe pluridisciplinaire 
du C.R.A., et à destination des enfants, adolescents, adultes 
autistes et de leurs accompagnants pour mieux préparer le 
déconfinement à venir dans les prochaines semaines. 
Ce livret est un support psycho-éducatif destiné aux per-
sonnes autistes, permettant de mener une réflexion sur les 
changements induits par le confinement (positifs ou néga-
tifs) et la préparation au déconfinement. 
Les lecteurs pourront s’en saisir seuls s’ils le souhaitent, 
mais il a surtout vocation à être partagé pour permettre 
aux personnes et leurs aidants (familiaux ou profession-
nels) un support écrit sur la prise de conscience, l’élabora-
tion des ressentis et la recherche de solutions (réflexion > 
informations > préconisations) face à l’épreuve psycholo-
gique que nous vivons. 

LIVRET D’ACCOMPAGNEMENT VERS LE DÉCONFINEMENT 
À L’USAGE DES ENFANTS, ADOLESCENTS, ADULTES AUTISTES 
ET DE LEURS ACCOMPAGNANTS
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POUR LES LES PROFESSIONNELS 
Conseils pour l’accompagnement au déconfinement d’une personne avec TSA à destination des professionnels.

Ce document s’adresse à des professionnels du soin qui accompagnent des 

personnes ayant bénéficié d’un diagnostic de Trouble du Spectre de l’Autisme 

et qui présentent des difficultés psychologiques importantes dans la phase de 

déconfinement. 

La phase de confinement a certainement généré du stress chez la personne TSA : 

changement de ses habitudes, peur de la maladie, peur de la contamination, 

isolement… Mais le confinement peut aussi être bénéfique, une fois que de 

nouveaux rituels sont installés : moins de stimulation sociale, moins de bruit, moins 

d’imprévus…

Le déconfinement représente alors un nouveau changement où les habitudes 

prises vont devoir à nouveau changer et les habitudes préconfinement ne pourront 

peut-être pas encore être possibles. 

Les conseils donnés dans ce document sont issus des connaissances scientifiques 

du fonctionnement des personnes avec un trouble du spectre de l’autisme, des 

thérapies comportementales et cognitives et des approches recommandées 

dans l’autisme (ABA et notamment l’analyse fonctionnelle du comportement, la 

structuration et la visualisation issues du TEACCH…). 

*Le comportement a principalement deux fonctions : éviter et/ou obtenir. En fonction des conséquences qui suivent un comportement, il peut 

être renforcé ou non. Il est nécessaire de prendre en compte les particularités liées à l’autisme pour analyser la fonction d’un comportement. 

Identifier la fonction du 
comportement* problème de 

la personne chez la personne 

avec TSA
Il est nécessaire d’identifier la fonction du comportement qui pose problème à la 

personne. Est ce qu’elle ne peut plus sortir même sur son palier de peur d’attraper 

le virus ? Reste-t-elle chez elle car elle peut profiter de ses activités préférées sans 

être stimulée au niveau social et sensoriel ?

Ces éléments nous permettront une meilleure compréhension du trouble dont 

souffre la personne et donc un meilleur ajustement des accompagnements à lui 

proposer. 

Des adolescents et adultes avec TSADes parents des enfants et des jeunes avec TSADes professionnels qui accompagnent les personnes avec TSA

Pour qui ?

Quand dois-je solliciter de l’aide ?
Quand mes peurs sont trop fortes Quand je ne trouve pas la motivationQuand l’utilisation du guide ne m’aide pas

Pour préparer les changements liés au déconfinement, le retour à la vie socialePour identifier les peurs ou les appréhensions liées :
Au SARS - COV2 
Au retour à l’extérieur

Pourquoi ?

Conseils pour le déconfinement : 
tous concernés !

Les ressources près de chez moi :

Les ressources en ligne : 

Mes parents, un aidant, un procheMon médecin généraliste
Ma psychiatre, ma psychologueLe Centre Médico-PsychologiqueLe service médico-social qui m’accompagne habituellement
On peut être orienté vers un professionnel en appelant : La ligne de crise de l’hôpital psychiatrique proche de chez soiAutisme info service 
Le centre ressources autisme (CRA) de ma région 

santebd.orgSanté BD :
www.canalautisme.com 

Canal autisme :
www.pedopsydebre.org/fiches-pratiques

INOVAND :

GNCRA : gncra.fr

DES QUESTIONS ?  UN CONSEIL ? 

Appelez AUTISME INFO SERVICE au 0 800 71 40 40

Je peux demander l’aide d’un proche, d’un ami ou d’un professionnel

Conseils pour 
l’accompagnement au 

déconfinement d’une 

personne avec TSA

À destination des professionnels

Réalisé par Céline Jacob-Grosmaitre, PsychologueCentre de Ressources Autisme Rhône-Alpes

https://www.cra-centre.org/images/docs/CRA-CVL_EXAC-T_LIVRET-DECONFINEMENT-TSA_V1_04-05-20.pdf
https://gncra.fr/wp-content/uploads/2020/05/CRA-RA_Guide-déconfinement-Professionnels_VF.pdf
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DU CÔTÉ DE LA RECHERCHE

De nombreuses initiatives ont émergé pendant la crise. 
La CNSA a ouvert un appel à projets visant à soutenir 
cette dynamique et à en tirer des enseignements pour 
améliorer l’accompagnement des personnes, en temps 
de crise mais aussi dans la pratique quotidienne. Les 
porteurs de projet (personnes morales) sont ainsi invités 

à remettre leur dossier entre le 6 mai 2020 et le 14 juin 
2020 pour la première session et entre le 1er juillet 2020 
et le 20 septembre 2020 pour la seconde session sur la 
plateforme de dépôt de la CNSA en sélectionnant la télé-
procédure « Appel à projets Enseignements de la crise ».

Le but de cette enquête (adressée aux personnes 
atteintes d’une maladie rare, ainsi qu’aux parents 
d’enfants malades et aux aidants familiaux) est de faire 
entendre la voix des personnes atteintes de maladies 
rares, d’évaluer la continuité de leurs soins et de leur 
suivi pendant le confinement et le déconfinement liés 

à l’épidémie de Covid-19, afin de s’assurer de la bonne 
prise en charge des maladies rares pendant et après 
cette crise sanitaire. 
Une attention particulière est portée à l’accès aux 
traitements, aux situations d’urgence, et à la préparation 
du déconfinement.

Vous n’êtes donc pas concerné(e) par 
cette nouvelle étude. Vous êtes cependant 
invité(e) à compléter le questionnaire 

habituel : que ce soit pour la première fois ou si vous 
l’avez déjà fait auparavant. En effet, l’acquisition de 
données qui suivent l’évolution des personnes atteintes 
au cours du temps est essentielle pour permettre 
de mieux comprendre ces pathologies (répondre au 
questionnaire une fois par an sera trés utile).

Vous êtes donc concerné(e) par cette 
nouvelle étude, beaucoup plus courte que 
le questionnaire général : Retrouvez le 

nouveau questionnaire dans votre espace personnel :  
https://genida.unistra.fr > Onglet Questionnaires > 
Questionnaire Confinement. Les données recueillies 
dans le cadre de cette étude sont analysées  
de manière anonyme. Pour plus d’informations : 
Website GenIDA / facebook pro

Une nouvelle collaboration entre GenIDA* et le Dr Romain Coutelle (pédopsychiatre et Dr en neuroscience dans 
le Service de Psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent des Hôpitaux Universitaire de Strasbourg, INSERM U 1114), 
vient de voir le jour pour évaluer l’impact du confinement lié à l’épidémie de Covid-19 sur le comportement 
des personnes atteintes de déficience intellectuelle ou de troubles du spectre autistique.
La personne atteinte pour laquelle vous avez participé à l’étude GenIDA est-elle ou a-t-elle été confinée ?

*GenIDA (La Génétique de la Déficience Intellectuelle et des troubles du spectre Autistique) est une base de donnée internationale  
de collecte d’information médicale sur les formes génétiques de DI / TSA, pour les familles et professionnels.

GENIDA - ÉVALUER L’IMPACT DU CONFINEMENT LIÉ À L’ÉPIDÉMIE DE  
COVID-19 SUR LE COMPORTEMENT DES PERSONNES ATTEINTES DE  
DÉFICIENCE INTELLECTUELLE OU DE TROUBLES DU SPECTRE AUTISTIQUE.
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LA CNSA LANCE UN APPEL À PROJETS POUR TIRER 
LES ENSEIGNEMENTS DE LA CRISE DU COVID-19

ALLIANCE MALADIES RARES : ENQUÊTE SUR L’IMPACT 
DE LA CRISE SANITAIRE SUR LE SUIVI DES MALADIES RARES 

https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/lappel-a-projets-tirer-les-enseignements-de-la-crise-du-covid-19-pour-ameliorer-laccompagnement-des-personnes-est-ouvert
https://fr.surveymonkey.com/r/alliance_covid_19
https://genida.unistra.fr
https://genida.unistra.fr
https://genida.unistra.fr
https://genida.unistra.fr
https://www.facebook.com/GenIDAproject/
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Comment la pandémie Covid-19 a-t-elle affecté la vie des 
patients atteints de maladies rares ? Le dernier sondage 
d’Eurordis Rare Barometer Voices* vise à répondre à cette 
question en recueillant l’expérience des patients atteints de 
maladies rares sur Covid-19. L’objectif est d’exprimer les besoins 
spécifiques des patients atteints de maladies rares en relation 
avec la pandémie de Covid-19 et de proposer des solutions 
pratiques pour garantir que les patients atteints de maladies 

rares soient pris en compte lors de la gestion de la pandémie.

Cette enquête est ouverte à tous les patients atteints de 
maladies rares, aux membres de leur famille et aux soignants 
du monde entier et est disponible en 23 langues.

En savoir plus sur l’enquête sur le site d’Eurordis.

*Rare Barometer Voices est un outil qui interroge les personnes vivant en Europe 
avec une maladie rare afin de comprendre leur point de vue et leurs opinions 
sur une variété de sujets qui les concernent.

À L’INTERNATIONAL
ENQUÊTE EURORDIS « RARE BAROMETER VOICES »  
SUR LES PATIENTS ATTEINTS DE MALADIES RARES ET COVID-19
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POURQUOI ? 
Pour déterminer si le risque et l’évolution de Covid-19 
chez les personnes porteuses de trisomie 21 sont 
associés à des conditions préexistantes.

POUR QUI ? 
Les cliniciens, les représentants légaux (parents, tuteurs) 
de personnes présentant une trisomie 21 et/ou les 
personnes porteuses de trisomie 21 et diagnostiquées 
ou présumées porteuses du Covid-19.

COMMENT PARTICIPER ? 
En contactant l’Institut à l’adresse covid19@
institutlejeune.org puis en répondant à un questionnaire 
proposé par les médecins de l’Institut. Une note 
d’information sera remise aux représentants légaux 
ainsi qu’au patient afin de répondre à cette enquête. 
Les données recueillies sont anonymes. La diffusion des 
résultats de l’enquête sera régulière: vous pourrez les 
retrouver sur notre site internet.

ENQUÊTE SCIENTIFIQUE TRISOME 21 ET COVID-19
L’Institut Jérôme Lejeune, spécialisé dans la trisomie 21 et les déficiences intellectuelle d’origine génétique, participe à 
une enquête scientifique aux côtés de la société de recherche internationale dans la trisomie 21 (T21 RS).

OBSERVATOIRE COVID-19, ÉTHIQUE ET SOCIÉTÉ : 
PARUTION DES PREMIÈRES SYNTHÈSES DES TRAVAUX
Lancé dès les premières phases de la pandémie, l’Observatoire Covid-19, éthique et société publie ses premiers résultats 
et réflexion. Consultez le document de synthèse de l’Observatoire Covid-19, Ethique et société.

https://www.sphinxonline.com/SurveyServer/s/EURORDIS75/RD_COVID_19_ext/FR.htm
https://www.eurordis.org/covid19survey
https://www.cfp.ca/news/cfpnews/2020/04/09/04-09-02.full.pdf
mailto:covid19%40institutlejeune.org?subject=
mailto:covid19%40institutlejeune.org?subject=
https://www.espace-ethique.org/actualites/observatoire-covid-19-ethique-et-societe-parution-des-premieres-syntheses-des-travaux

