
QUELLE PLACE POUR
LES PARENTS-AIDANTS
DANS LA PRISE 
EN COMPTE
DES MALADIES ET
HANDICAPS RARES ?
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Quelle est la place des parents-aidants dans la
prise en compte des maladies et handicaps
rares ? Des travaux de recherches réalisés et en
cours ont permis d’identifier des « moments-
clefs » dans les interactions entre les
professionnels, les personnes concernées et les
parents-aidants.
Parmi ceux-ci, la question du diagnostic est
particulièrement révélatrice. L’importance de
l’aide et de la présence parentale sera analysée
avec les répercussions qu’elle peut avoir sur la
conciliation entre la vie parentale et la vie
professionnelle.

La conférence sera suivie d’une table ronde
avec la Fondation Maladies Rares, l’ACPEI,
l’Equipe Relais Handicaps rares Nord Est et
l’IRTS.






Inscription préalable
Tous publics : interim1@irtsca.fr
Etudiants : aurelie.langlard@irtsca.fr

Intervenant
Marc FOURDRIGNIER,

sociologue, 
CEREP / URCA

ENTRÉE GRATUITE


