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L'Espace de réflexion éthique Grand Est (EREGE) a pour vocation de susciter et de coordonner 

les initiatives en matière d’éthique dans les domaines des sciences de la vie et de la santé. Il 

assure également des missions de formation, de stimulation de la recherche, de 

documentation et d’information en partenariat avec les structures existantes. Il doit avoir une 

fonction d’observatoire des pratiques éthiques dans les domaines des sciences de la vie et de 

la santé, de promotion du débat public et de partage des connaissances dans ces domaines. 

 

L'EREGE résulte de la fusion des anciens Espaces de Réflexion Ethique alsacien, 

champardennais et lorrain, devenus aujourd'hui sites d'appui. 

→ Notre site internet : https://www.erege.fr/ 

→ Notre Newsletter « Echos Ethiques » : https://echos-ethiques.erege.fr/  

→ Notre Calaméo avec les publications récentes : 

https://www.calameo.com/accounts/7457139  

 

 

Le 11 février 2005, la loi pour l'égalité des droits et 

des chances, la participation et la citoyenneté des 

personnes handicapées a été adoptée. En définissant 

plus largement le handicap, notamment en le sortant 

d’une compréhension exclusivement médicale, le 

législateur a tenté d’induire dans les représentations 

sociales un changement significatif, une diminution 

des comportements stigmatisants, témoignant de ce 

fait d’une véritable exigence éthique :  

 

« Toute personne handicapée a droit à la solidarité de 

l’ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, 

en vertu de cette obligation, l’accès aux droits 

fondamentaux reconnus de tous les citoyens ainsi que 

le plein exercice de sa citoyenneté »1.  

 

Repenser le handicap hors du seul domaine médical permettait alors de le penser 

davantage en termes d’enjeux sociopolitiques. Cette loi proposait ainsi un projet 

citoyen et inclusif. 20 ans après, où en est-on de sa concrétisation au sein de la  

société ?  

Dans le cadre de ce colloque national des Espaces de Réflexion Éthique Régionaux 

(ERER), deux journées seront consacrées à une réflexion collective sur l’accès aux 

soins des personnes en situation de handicap. 

 
1 Disponible ici : https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000001871122 

 

https://www.erege.fr/
https://echos-ethiques.erege.fr/
https://www.calameo.com/accounts/7457139
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000001871122
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Les propositions des références qui vont suivre (livres, films, rapports) permettent d’aller plus 
loin dans la réflexion. Si certains avis, certaines positions sont exprimées, elles ne relèvent pas 
d’un positionnement éventuel de l’EREGE, tenu à la certaine neutralité, cependant, elles 
viennent alimenter les termes d’un débat très complexe sur des sujets souvent difficiles, qui 
comportent des problèmes éthiques importants.  

 

• Bibliographie Sélective 

 

→ ANCET Pierre (dir.), Handicap visible et handicap invisible, Eres, coll. « 

connaissances de la diversité », 2023. 

→ ANCET Pierre, L’épreuve du temps. Accidents, répétitions, rythmes et 

handicap, Eres, coll. « connaissances de la diversité », 2021. 

→ AUBERT Philippe & JACOLIN Sophie, Rage d’exister, HD Ateliers Henry Dougier, 

2018 

→ BOIVIN Julia & BLIN Marc, 100 idées pour promouvoir l’autodétermination et la 

pair-aidance, Paris, éditions Tom Pousse, 2021. 

→ CHABERT Anne Lyse, Transformer le handicap. Au fil des expériences de vie, 

Eres, 2017. 

→ CHARRAS, EYNARD &al, S’affranchir du concept de handicap. Critique 

constructive d’une notion obsolète, éditions in press, 2022. 

→ GARDOU Charles, Fragments sur le handicap et la vulnérabilité. Pour une 

révolution de la pensée et de l'action, Érès, 2013. 

→ GARDOU Charles, La société inclusive, parlons-en ! Il n'y a pas de vie minuscule, 

Toulouse, Érès, 2012. 

→ HERVE Christian, STANTON-JEAN Michèle, DESCHENES Mylène et STOEKLE 

Henri-Corto et al, Vieillesse et politiques publiques Aspects cliniques, éthiques, 

légaux et sociaux Editions Lefebvre Dalloz 2024 

→ HIRSCH Emmanuel et ZUCMAN Elisabeth et al, La personne polyhandicapée : 

éthique et engagements au quotidien Ed ERES, 2015 

→ MERCIER Michel et SALBREUX Roger et al, Ethiques et handicaps Presses 

Universitaires de Namur 2018 

→ PELLUCHON Corine, L’autonomie brisée, Bioéthique et philosophie, Paris, PUF, 

coll. « Quadrige », 2014. 

→ PUISEUX Charlotte & KAHN Chiara, Plutôt vivre, Le cavalier bleu, 2025. 

→ PUISEUX Charlotte, De chair et de fer. Vivre et lutter dans une société validiste, 

Paris, La Découverte, 2022. 

→ PUISEUX Charlotte, De chair et de fer. Vivre et lutter dans une société validiste, 

Ed. La Découverte, 2022. 

→ QUENTIN Bertrand, La philosophie face au handicap, Toulouse, Eres, 2013. 

→ QUENTIN Bertrand, Les invalidés. Nouvelles réflexions philosophiques sur le 

handicap, Toulouse, Eres, 2019. 
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→ THIEL Marie-Jo et al, Les enjeux éthiques du handicap Presses Universitaires de 

Strasbourg 2014 

→ WINANCE Myriam, Les approches sociales du handicap.Une recherche 

politique, Presses des Mines, 2024. 

→ ZYGART Stéphane, Vie, activité, handicap : réadaptations et normes médico-

sociales, Paris, Éditions de la Sorbonne, 2023 

 

• Revue 

 

→ CAMIAT, Julien, BAILLY, Juliette et MOUSSA-BADRAN, Sahar, « Les soins 

spécifiques en odontologie en France : enjeux, état des lieux, perspectives ». 

Santé Publique, 2023/HS1 vol. 35, p.57-75.  

→  Marks MB, Teasell R. L'accès aux soins de santé pour les personnes 

handicapées : plus que des lieux accessibles. CMAJ. 2006 Aug 15;175(4):331. 

French. doi: 10.1503/cmaj.060928. PMCID: PMC3267100 : L'accès aux soins de 

santé pour les personnes handicapées : plus que des lieux accessibles | CMAJ  

→ Gérontologie et société le vieillissement des personnes en situation de 

handicap ; Expériences inédites et plurielles. 2019/2 Vol 41/n°159 

→ AZEMA Bernard, MARTINEZ Nathalie, « Les personnes handicapées 

vieillissantes : espérances de vie et de santé ; qualité de vie. Une revue de la 

littérature », Revue française des affaires sociales, p. 295-333. DOI : 

10.3917/rfas.052.0295. URL : https://www.cairn.info/revue-francaise-des-

affaires-sociales-2005-2-page-295.htm 

→ ESPINOZA Pierre, « Chapitre 2. Pour une éthique de la santé digitale adaptée 

aux soins des personnes handicapées », Journal international de bioéthique et 

d'éthique des sciences, 2021/4 (Vol. 32), p. 45-71. DOI : 

10.3917/jibes.324.0045. URL : https://www.cairn.info/revue-journal-

international-de-bioethique-et-d-ethique-des-sciences-2021-4-page-45.htm 

→ Numéro 16 de la Revue Française d’éthique appliquée, Parler pour les autres ? 

Conditions éthiques d’une parole pour autrui légitime Dossier thématique 

Revue française d’éthique appliquée, ERES vol16, 2025-1 

 

• Filmographie Sélective 

 

→ Hors normes d’Olivier Nakache et Éric Toledano, 2019 

→ Intouchables d’Olivier Nakache et Eric Toledano, 2011 

→ Patients de Grand Corps Malade et Mehdi Idir, 2017 

→ Rain Man de Barry Levinson, 1988 

→ Un p'tit truc en plus d’Artus, 2024 

 

 

https://www.cmaj.ca/content/175/4/331.short
https://www.cmaj.ca/content/175/4/331.short
https://www.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2005-2-page-295.htm
https://www.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2005-2-page-295.htm
https://www.cairn.info/revue-journal-international-de-bioethique-et-d-ethique-des-sciences-2021-4-page-45.htm
https://www.cairn.info/revue-journal-international-de-bioethique-et-d-ethique-des-sciences-2021-4-page-45.htm
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• Rapports et textes de loi 

 

→ Améliorer l’accès à la santé des personnes en situation de handicap : 
partageons des actions concrètes ! | handicap.gouv.fr 

→ Rapport de la cour des comptes ( 2023): L’accompagnement des personnes en 

situation de handicap vieillissantes : 

https://www.ccomptes.fr/fr/publications/laccompagnement-des-personnes-

en-situation-de-handicap-vieillissantes  

→ Défenseur des droits (2025) : Prévenir les discriminations dans les parcours de 

soins : un enjeu d'égalité, https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-

prevenir-les-discriminations-dans-les-parcours-de-soins-un-enjeu-degalite-

853  

→ Défenseur des droits (2022) : L'accompagnement humain des élèves en 

situation de handicap, 

https://www.defenseurdesdroits.fr/fr/rapports/2022/08/rapport-

accompagnement-humain-des-eleves-en-situation-de-handicap  

→ OMS (2023) : Rapport mondial sur l'équité en santé pour les personnes 

handicapées,  

→ Convention relative aux droits des personnes handicapées de l'ONU (2006) - 

ratifiée par la France en 2010, 

https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf  

→ Avis n°118 (2012) : Vie affective et sexuelle des personnes handicapées. 

Question de l'assistance sexuelle, https://www.ccne-

ethique.fr/fr/publications/avis-118-vie-affective-et-sexuelle-des-personnes-

handicapees-question-de-lassistance  

→ Avis n°148 (2024) : Enjeux éthiques relatifs aux situations de vulnérabilité face 

aux progrès médicaux et aux limites du système de soins, https://www.ccne-

ethique.fr/fr/publications/avis-ndeg148-du-ccne-enjeux-ethiques-relatifs-aux-

situations-de-vulnerabilite-face-aux  

→ Guide méthodologique de la HAS : Accueil, accompagnement et organisation 

des soins en établissements de santé pour les personnes en situation de 

handicap 2018 

Haute Autorité de Santé - Accueil, accompagnement et organisation des soins 
en établissement de santé pour les personnes en situation de handicap 

→ LOI n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l'égalité des droits et des chances, la 
participation et la citoyenneté des personnes handicapées (1) - Légifrance 
(legifrance.gouv.fr) 

 
 
 
 
 

https://handicap.gouv.fr/ameliorer-lacces-la-sante-des-personnes-en-situation-de-handicap-partageons-des-actions-concretes
https://handicap.gouv.fr/ameliorer-lacces-la-sante-des-personnes-en-situation-de-handicap-partageons-des-actions-concretes
https://urldefense.proofpoint.com/v2/url?u=https-3A__www.ccomptes.fr_fr_publications_laccompagnement-2Ddes-2Dpersonnes-2Den-2Dsituation-2Dde-2Dhandicap-2Dvieillissantes&d=DwMF-g&c=VitcLi8iKfACi5ZTomZ0Tw&r=0M0IyF5AizlHFAGd-ul3nLkuvC8yDBFad-i42TqfYUk&m=l9xqI3zce3PxpjjzoE9iyZ7WJggGL6S6OQ_NSYFrPHBmXascIw6Ntk3o9CNZxfg6&s=fNyXmEgEOGZ_a68-Wg_IcOu7FSUB0VzFS_Mbqo-4VEg&e=
https://urldefense.proofpoint.com/v2/url?u=https-3A__www.ccomptes.fr_fr_publications_laccompagnement-2Ddes-2Dpersonnes-2Den-2Dsituation-2Dde-2Dhandicap-2Dvieillissantes&d=DwMF-g&c=VitcLi8iKfACi5ZTomZ0Tw&r=0M0IyF5AizlHFAGd-ul3nLkuvC8yDBFad-i42TqfYUk&m=l9xqI3zce3PxpjjzoE9iyZ7WJggGL6S6OQ_NSYFrPHBmXascIw6Ntk3o9CNZxfg6&s=fNyXmEgEOGZ_a68-Wg_IcOu7FSUB0VzFS_Mbqo-4VEg&e=
https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-prevenir-les-discriminations-dans-les-parcours-de-soins-un-enjeu-degalite-853
https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-prevenir-les-discriminations-dans-les-parcours-de-soins-un-enjeu-degalite-853
https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-prevenir-les-discriminations-dans-les-parcours-de-soins-un-enjeu-degalite-853
https://www.defenseurdesdroits.fr/fr/rapports/2022/08/rapport-accompagnement-humain-des-eleves-en-situation-de-handicap
https://www.defenseurdesdroits.fr/fr/rapports/2022/08/rapport-accompagnement-humain-des-eleves-en-situation-de-handicap
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-118-vie-affective-et-sexuelle-des-personnes-handicapees-question-de-lassistance
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-118-vie-affective-et-sexuelle-des-personnes-handicapees-question-de-lassistance
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-118-vie-affective-et-sexuelle-des-personnes-handicapees-question-de-lassistance
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-ndeg148-du-ccne-enjeux-ethiques-relatifs-aux-situations-de-vulnerabilite-face-aux
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-ndeg148-du-ccne-enjeux-ethiques-relatifs-aux-situations-de-vulnerabilite-face-aux
https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-ndeg148-du-ccne-enjeux-ethiques-relatifs-aux-situations-de-vulnerabilite-face-aux
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2772619/fr/accueil-accompagnement-et-organisation-des-soins-en-etablissement-de-sante-pour-les-personnes-en-situation-de-handicap
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2772619/fr/accueil-accompagnement-et-organisation-des-soins-en-etablissement-de-sante-pour-les-personnes-en-situation-de-handicap
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000809647#:~:text=%C2%AB%20Toute%20personne%20handicap%C3%A9e%20a%20droit,plein%20exercice%20de%20sa%20citoyennet%C3%A9.
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000809647#:~:text=%C2%AB%20Toute%20personne%20handicap%C3%A9e%20a%20droit,plein%20exercice%20de%20sa%20citoyennet%C3%A9.
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000809647#:~:text=%C2%AB%20Toute%20personne%20handicap%C3%A9e%20a%20droit,plein%20exercice%20de%20sa%20citoyennet%C3%A9.
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• Autres Ressources vidéo 

→  Sandrine Bizeul L’autodétermination pour les personnes déficientes 

intellectuelles TEDxRennes 2024 

https://youtu.be/veURSXt8T8Q?si=S2Z1jOwRZOAiUt3M 
→ Webinaire EREGE : Me soigner demain : accès aux soins des personnes en 

situation de handicap Octobre 2024 

https://youtu.be/_VFRMo31Z3s?si=CZNzo_meN40WilYm 

→ Les films de l’association https://www.handidactique.org/  

 

• Podcasts 

 

→ Rebond, Vivre avec le handicap Le Monde Episode 11 (1re partie) Charles 

Gardou Anthropologue 

Charles Gardou : « Dans la société, il y a une hiérarchisation des vies, entre 

valides et handicapés » - Podcast (lemonde.fr) 

→ Philosophie du handicap Radiofrance France culture 2022, 4 épisodes :   

- Bertrand Quentin, y a-t-il un concept de handicap ?  

- Sophie Cluzel : vers une société inclusive ? 

- Pr Laurent Lantieri, la chirurgie doit-elle réparer les corps ? 

- Josef Schovanec : « Le handicap, c’est une culture de l’autre » 

Philosophie du handicap : un podcast à écouter en ligne | France Culture 

 

 

• Outils

→ Annuaire accessibilité 

(APF) : https://www.apf-

francehandicap.org/actualit

es/annuaire-ligne-

ameliorer-lacces-aux-soins  

→ Baromètre Handifaction : 

https://www.handifaction.f

r/  

→ FALC 

https://www.monparcours

handicap.gouv.fr/glossaire/

falc    

→ Fiche Repères CNERER : « 

Accès aux soins : repères 

éthiques face aux inégalités 

→ Fiche-CNERER-Acces-aux-

soins-1-65099a2f03508.pdf 

→ Fiches COACTIS : https://coactis-sante.fr/  

→ Médi-Picto : https://ib.santebd.org/medipicto  

→ Santé BD : https://santebd.org/ 

→ https://crhvas-grandest.fr/ 

→ https://www.info.gouv.fr/organisation/conseil-national-consultatif-des-

personnes-handicapees-cncph  

https://youtu.be/veURSXt8T8Q?si=S2Z1jOwRZOAiUt3M
https://youtu.be/_VFRMo31Z3s?si=CZNzo_meN40WilYm
https://www.handidactique.org/
https://podcasts.lemonde.fr/rebond-vivre-avec-le-handicap/202206070832-charles-gardou-dans-la-societe-il-y-une-hierarchisation-des
https://podcasts.lemonde.fr/rebond-vivre-avec-le-handicap/202206070832-charles-gardou-dans-la-societe-il-y-une-hierarchisation-des
https://www.radiofrance.fr/franceculture/podcasts/serie-philosophie-du-handicap
https://www.apf-francehandicap.org/actualites/annuaire-ligne-ameliorer-lacces-aux-soins
https://www.apf-francehandicap.org/actualites/annuaire-ligne-ameliorer-lacces-aux-soins
https://www.apf-francehandicap.org/actualites/annuaire-ligne-ameliorer-lacces-aux-soins
https://www.apf-francehandicap.org/actualites/annuaire-ligne-ameliorer-lacces-aux-soins
https://www.handifaction.fr/
https://www.handifaction.fr/
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/glossaire/falc
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/glossaire/falc
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/glossaire/falc
https://coactis-sante.fr/
https://ib.santebd.org/medipicto
https://santebd.org/
https://crhvas-grandest.fr/
https://www.info.gouv.fr/organisation/conseil-national-consultatif-des-personnes-handicapees-cncph
https://www.info.gouv.fr/organisation/conseil-national-consultatif-des-personnes-handicapees-cncph

