
PROGRAMME 
14 mars 2019 - Ministère des solidarités et de la santé, Salle Laroque 

Les échanges seront animés par Blandine Lacour. 

OUVERTURE 

Axel Kahn, Président de la FIRAH 

RÉSULTATS & OUTILS CONCRETS 

La vie au quotidien des personnes en Etat Végétatif Chronique et Pauci-Relationnel dans les unités 

dédiées. Regards croisés des familles et des professionnels. 

A partir de données rapportant le vécu au quotidien dans les unités dédiées, cette recherche extrait les points 

importants « à retenir » pour améliorer la vie au quotidien dans ces unités, mieux articuler projet de soins et 

projet de vie, favoriser la participation des familles et renforcer le partenariat entre familles et professionnels. 

 L’Union Nationale des Associations de Familles de Traumatisés Crâniens, France Traumatisme Crâniens et 

 l’Université de Rouen Normandie. 

Mes amours : accès à la vie amoureuse et à la sexualité des personnes présentant une 

déficience intellectuelle - Construction d'un programme de formation et de recherche appliquée avec 

et pour des personnes présentant une trisomie 21. 

Cette recherche, en lien étroit avec les personnes ayant une trisomie 21 vivant en milieu ordinaire, a développé 

des outils pour une éducation à la sexualité répondant à leurs besoins et aspirations. Elle étudie l’impact sur leurs 

connaissances relatives à la sexualité, leurs sentiments relatifs à leur vie amoureuse et sexuelle ainsi que leur 

capacité d’autodétermination en la matière.  

 L’Université Lyon 2 et la Fédération Trisomie 21. 

CONCLUSION 

Sophie Cluzel, Secrétaire d’Etat en charge des personnes handicapées. 

Axel Kahn, Président de la FIRAH. 

Le regard de Jean-Claude Ameisen, Président d’honneur du Comité Ethique et Scientifique de la FIRAH, sera le fil rouge de 

cette rencontre.  

LES DÉBUTS D’UNE RECHERCHE 

Présentation des lauréats des appels à projets de recherche appliquée 2018. 

Focus sur l’une des recherches sélectionnées dans le cadre de l’appel à projets Handicap & Grande Précarité 2018. 

Dans quelle mesure une déficience motrice et/ou sensorielle est-elle un facteur de non-recours à l’urgence 

sociale pour les populations sans-abri ? L’exemple de Paris pour construire un cahier des charges et un livre 

blanc de l’accessibilité. 

 CREAI Ile de France avec la Haute École de Travail Social de Lausanne, l’Université Paris 8 Vincennes Saint-

 Denis, le SAMU social de Paris, l’Armée du Salut, Œuvre d’Avenir et APF France Handicap.  


