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INTRODUCTION

Le colloque national des Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (ERER) s'est tenu du 12 au 14
novembre 2025 a Reims, marquant un événement majeur dans la réflexion éthique autour de l'acces
aux soins des personnes en situation de handicap. Organisé par I'Espace de Réflexion Ethique Grand
Est (EREGE), et plus particulierement son site d'appui Champagne-Ardenne, ce colloque intervient
vingt ans aprés I'adoption de la loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances des
personnes handicapées.

m===) Un succés qui dépasse les attentes

Avec plus de 250 inscrits sur I'ensemble des journées, ce colloque a largement dépassé I'objectif initial
(une centaine de participants), témoignant de l'intérét majeur suscité par cette thématique. La
mobilisation exceptionnelle des acteurs du territoire — professionnels de santé, chercheurs,
associations, personnes concernées et leurs aidants — reflete I'urgence et la pertinence des questions
posées : comment transformer notre systéeme de santé pour garantir un accées effectif aux soins pour
tous ? Quelles sont les tensions éthiques et opérationnelles rencontrées ? Quelles sont les pistes
existantes et celles a décliner voire a inventer ?

I:> Une programmation riche et diversifiée

Le colloque a réuni plus d’une trentaine d’intervenants et des participants venus de toutes les régions
de France, outre-mer compris. La grande majorité des ERER était présente. La programmation s'est
articulée autour de formats variés : conférences pléniéres, ciné-débat, saynete interactive, tables
rondes thématiques, ainsi que des communications affichées et des stands d'information. Cette
diversité d'approches a permis de croiser les regards théoriques et les retours d'expériences de terrain,
plagant I'éthique au coeur de I'action concrete.

I:> Des lieux symboliques au service du projet

Le choix des lieux — le Campus Croix-Rouge de I'Université de Reims Champagne-Ardenne pour les
journées grand public, et I'amphithéatre Cabrol du CHU de Reims pour la réunion institutionnelle avec
le CCNE et la DGOS, ainsi que pour 'AG de la CNERER — a favorisé les échanges entre monde
universitaire, hospitalier et associatif, incarnant ainsi la démarche interdisciplinaire portée par I'EREGE.

Le présent rapport propose un bilan complet de cette manifestation : déroulement des journées,
public touché, évaluation qualitative et quantitative, ainsi qu'un compte-rendu financier détaillé de
|'utilisation de la subvention allouée.



| / RAPPORT D’ACTIVITE DU PROJET

Les Espaces Régionaux d’Ethiques en santé se réunissent une fois par an lors d’un colloque annuel,
pour réfléchir aux enjeux éthiques d’'un sujet. Cette année, le colloque national des Espaces de
Réflexion Ethique Régionaux (ERER) s’est tenu du 12 au 14 novembre 2025, & Reims et avait pour
théme :

« L’acceés aux soins de la personne en situation de handicap : et I’éthique dans tout cela ? ». L'Espace
régional d’éthique du Grand Est (EREGE) et notamment le site d’appui champardennais de I'EREGE, qui
organise sur place le colloque, a sollicité a ce titre un soutien financier de I’ARS pour organiser cet
événement destiné a échanger sur les enjeux éthiques liés a I'accés aux soins pour les personnes en
situation de handicap

Objectifs généraux :

Cette année marque le vingtiéeme anniversaire de la loi du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. A cette occasion, 'EREGE a
choisi de consacrer le colloque annuel des ERER a une réflexion approfondie sur les enjeux éthiques
liés a I'accés aux soins des personnes en situation de handicap.

La diversité des intervenants, venant de mondes différents (santé, recherche, politique, société civile,
universitaire, citoyens) lors de ce colloque, permettra d’engager des discussions constructives et
d’esquisser des perspectives d’'amélioration dans le domaine de la santé des personnes en situation
de handicap.

Objectifs opérationnels :

e Echanger sur les enjeux éthiques liés a I'accés aux soins pour les personnes en situation de
handicap.

e Faire se rencontrer/mieux se connaitre les acteurs locaux dans un objectif de mise en réseau.

e Promouvoir des soins de qualité en phase avec le respect des recommandations de bonnes
pratiques professionnelles.



Mercredi 12 novembre 2025

Mots d’ouverture :
N° Intitulés — Intervenants
Arnaud Robinet, Maire de Reims, Président de la FHF
Christophe Clément, Président de 'URCA
Geoffray Brunaux, Doyen UFR de droit

Sandrine Lorimier, Doyen UFR odontologie
Mots des Directeurs de 'EREGE :
Sahar Moussa-Badran
Patrick Karcher
Gérard Audibert

AN WIN| -

Conférence inaugurale a plusieurs voix (14h00-17h00)

Animation : Sahar Moussa-Badran, MCU-PH odontologie, spécialisée dans la prise en soin des
personnes en situation de handicap, CHU Reims-URCA, Directrice du site d’appui Champagne-Ardenne
de I'EREGE

N° Intitulés — Intervenants

1 | « Le handicap en 2025 : I'effectivité des droits » — Olivier Debarge, Professeur de droit
pharmaceutique, référent handicap, URCA

2 | « Les 20 ans de la loi de 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées » — Franck Durand, Professeur de droit public, URCA
3 | « Formes et possibilités du soin a partir des relations aux handicaps » — Stéphane Zygart,
Docteur en philosophie, Université de Lille — Sciences Po Lille, membre ERER Hauts-de-France
4 | «Je suis I"auteur singulier de ma santé » — Philippe Aubert, Sociologue, fondateur de
I'association « Rage d’exister »

Ciné-débat (17h30-19h30)

Animation de la soirée : Alain Leon, PU-PH Anesthésiste réanimateur en retraite, ancien Directeur de
I'EREGE et de son site champardennais

Activité Détails
Projection du documentaire En présence de I'association Handidactique :
« La richesse de nos - Pascal Jacob, Président
différences » (2018) - Vesna Virijevic, Directrice
Ciné-débat / Table ronde Intervenants :

- Jean Caron, PU-PH endocrinologie (CHU Reims — URCA)

- Christian Minet, Président AAIMCNE et Président de la
Commission médico-sociale ARS Grand Est

- Sahar Moussa-Badran MCU-PH odontologie, spécialisée dans la
prise en soin des personnes en situation de handicap, CHU Reims-
URCA, Directrice du site d’appui Champagne-Ardenne de 'EREGE
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Jeudi 13 novembre 2025

Mots d’ouverture
N° Intitulés — Intervenants
Laetitia Micaelli-Flender, Directrice CHU REIMS
Marielle Trabant, Directrice de I’Autonomie ARS Grand-Est (excusée)

Nathalie Bednarek, Doyen UFR de médecine
Cyril Hazif-Thomas, directeur CNERER et de I'EREG Bretagne

| N[

Matinée

Animation de la matinée : Patrick Karcher, Gériatre, Directeur de 'EREGE et du site d’appui alsacien

N° Intitulés — Intervenants

1 | Retour d’expériences / Table ronde Saynéte « Pas vu, pas pris » — « Patients non ou
dyscommunicants : comment faire pour bien faire ? » avec la participation d’étudiants en
médecine

2 | Table ronde 1: « Ethique en action : innovations locales pour I'accés aux soins »

3 | Table ronde 2 : « Aidants au coeur du parcours de soin : reconnaitre, soutenir et valoriser leur
role »

4 | «Je suis I"auteur singulier de ma santé » — Philippe Aubert, Sociologue, fondateur de
I’association « Rage d’exister »

Apres-midi
Animation de l'aprés-midi: Gérard Audibert Anesthésiste-Réanimateur, Directeur du site d’appui
lorrain de 'EREGE

PANEL 1 Thématique : « Ethique territoriale et démocratie participative : expériences de coopération
en santé » (14h00-15h30)

N° Intitulé — Intervenant(s)

1 | « Mettre I'éthique en pratique : I'expérience de La Vie Active dans I'acces aux soins des plus
vulnérables » — Delphine Brard, Directrice de la stratégie, Association La Vie Active (ERER
Hauts-de-France)

2 | « ’éthiqgue comme langage commun de la coopération médico-sociale et sanitaire » —
Membres de la Plateforme Ressource Ethique de Territoire — GHT Paris Est Val-de-Marne

3 | « Alarecherche d’une éthique du quotidien en MAS » — Blandine Marion, Cadre de santé,
ERER Auvergne-Rhdne-Alpes

4 | « Accompagner au pas de cOté : retours d’expériences d’un espace éthique au cceur du
territoire » — Léa Castanon, Docteure en sociologie, Responsable du site de Rouen — ERER
Normandie

5 | « Une expérience de démocratie en santé en milieu psychiatrique : le “Groupe Débat” du CH
Valvert » — Frédérique Lagier, PH, cheffe du pole adulte, CH Valvert — ERER PACA-Corse, et
Perrine Malzac

6 | « Handicap et dignité en Guyane : vers une éthique de I'inclusion dans un contexte
interculturel » — Pauline Cousin (CHU de Guyane, co-directrice ERER Guyane)




PANEL 2 Thématique : « Parcours de vie et vulnérabilités : enjeux éthiques du handicap de I'enfance
au grand age » (15h50-16h50)

N° Intitulés — Intervenants

1 | « Informer sans nuire : enjeux éthiques de la communication du diagnostic et du pronostic en
rééducation neurologique » — Hugo Ardaillon (MPR, HCL) / Audrey Martin (HCL — ERER ARA)

2 | « La parentalité des personnes en situation de handicap, au prisme de la capabilité, de la
capacité et... des préjugés » — Maryse Fiorenza-Gasq, Gynécologue obstétricienne, ERER
Nouvelle-Aquitaine (remplacée par ...)

3 | « La dépendance ou I'effacement de la situation de handicap pour les plus de 60 ans : une
discrimination liée a I’age » — Patrick Karcher, Gériatre, Directeur de I'EREGE

4 | « Handicap et Intelligence Artificielle » — Amandine Rapin, Professeur associé MPR, CHU
Reims — URCA

5 | Conclusion — Dr Sahar Moussa-Badran, Directrice EREGE Champagne-Ardenne et Stéphane De

Mouzon, facilitateur graphique

Soirée

Activité Détails

Diner de gala (réservé aux ERER) | Lieu : Brasserie Excelsior, 96 place Drouet-d’Erlon, Reims




Vendredi 14 novembre 2025

Réunion institutionnelle

N° Intitulés — Intervenants

1 | Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) — Jean-Francois Delfraissy

2 | Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS) — Edith Riou

3 | Conférence Nationale des Espaces de Réflexion Ethique (CNERER) — Cyril Hazif-Thomas et
Mylene Gouriot

Communications affichées — Posters

N° Intitulés - Noms

1 | «Intégrer I'éthique dans la gouvernance territoriale de la santé en région Grand Est : les
premiers résultats du projet de recherche-action SAGES »-Auteure Maria Fartunova et Anne
Laure Riotte

2 | « Acces aux soins et scolarisation des enfants en situation de handicap : Quels enjeux
éthiques ? » — Auteure : Aurore Maltis, Ingénieure de recherche hospitalier, ERER Bourgogne—
Franche-Comté, CHU de Besancon

3 | « L'accessibilité universelle et les attentes des usagers. Regards croisés et co construction
avec les usagers et le territoire du Loir et Cher (41). » Séverine Lalande, Estelle Laubert et
Thomas Leonard, ERER Centre val de Loire

Stands d’information

N° Appellation des stands

1 | Coactis Santé — Outils pour faciliter I'accés a la santé des personnes en situation de handicap

2 | Intim’agir — Centre ressource sur la vie intime, affective et sexuelle, soutien a la parentalité et
|utte contre les violences

3 | Bulle d’R - Dispositif de répit pour les aidants de personnes en situation de handicap

4 | AAIMCNE - Projet « Ma santé me concerne » avec capsules vidéo pour I'autodétermination
en santé

5 | Handidactique — Charte Romain Jacob et Barométre Handifaction

6 | Handi Relais — Handi Consult CHU Reims — Facilitation de I’accés aux soins au CHU

7 | Handi Cap Courlancy Bezannes (HCCB) — Consultation dédiée pour personnes avec troubles
autistiques séveres

8 | Parcours M — « Parcours M comme Maxence » et Collectif des Supers Mamans

9 EREGE — Divers travaux

Estimation du nombre de visiteurs aux posters et aux stands : Plus de 200 personnes, 'ensemble
des visiteurs est passé par le couloir des posters et des stands.



C) Public touché

Nombre total des inscrits sur les 3 jours :

Nombre total de participants sur les 3 jours :

Répartition par journée :

e Mercredi 12 novembre : 154
e Jeudi 13 novembre: 190
e Vendredi 14 novembre : 49

Membres des ERER : 71 personnes ‘

Profils des participants :

Membres des ERER: 26%

Directeurs/Cadres ESMS: 17%

B rrofessionnels de santé

B wembres des ERER

B Directeurs/Cadres ESMS

0 psychologues

B Educateurs spécialisés

B chercheurs/Universitaires
0 Etudiants

B zidants/Associations

B Représentants institutionnels

B sutres

270

260

Certaines personnes ont été présentes

sur les 3 jours du colloque.

Tous les ERER sont représentés

Professionnels de santé: 33%

Autres: 3%

Représentants institutionnels: 2%
Aldants/Associations: 2%

Etudiants: 3%
Chercheurs/Universitaires: 3%
Educateurs spécialisés: 4%
Psychologues: 7%

71

45

18
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Le colloque a donné lieu a la production de nombreux supports destinés a valoriser et diffuser les
réflexions et échanges qui ont marqué ces journées. Au-dela de la publication des actes, prévue pour
fin 2026, plusieurs formats ont été développés pour rendre accessibles les contenus scientifiques et
pédagogiques : supports de présentation, captations vidéo des conférences, facilitation graphique,
podcast.

L'ensemble de ces ressources sera progressivement mis a disposition du public via le site internet, la
chaine YouTube de I'EREGE, et les réseaux Linkedin de 'EREGE afin de prolonger la réflexion au-dela
du colloque et d'en élargir I'audience :

e Actes du colloque : en cours, parution prévue fin 2026.
e Supports de présentation :
o Nombre de diaporamas: 11
o Nombre de Saynéte interactive réalisée avec des étudiants de médecine : 1
L’ensemble sera déposé progressivement sur la chaine YouTube de 'EREGE et sur le
site internet de I'EREGE, rubrique travaux :
https://www.erege.fr/champagne-ardenne/

e Vidéos des interventions : captation vidéo des conférences du mercredi 12/11/25 et du jeudi
13/11/25. Le montage est en cours et 'accés est prévu pour début 2026. L’ensemble sera
déposé sur la chaine YouTube de I'EREGE :

o https://www.youtube.com/channel/UCIqYubpVImIQ1sLNNIbCsdg

e Dossier-Synthese des dessins réalisés durant le colloque par M. Stéphane de Mouzon,
Facilitateur graphique, et disponible sur le site de 'EREGE également.

e Podcast sur Radio primitive par Amandine Andruchiw et Sahar Moussa Badran
https://www.radioprimitive.fr/emissions/a-2-pas-de-chez-t0i/20251107-a-deux-pas-de-chez-
toi.html

e Photos : Oui (annexe 9)

Le programme s'est déroulé conformément au prévisionnel. Les rares modifications éventuelles ont
été intégrées aux tableaux précédents


https://www.erege.fr/champagne-ardenne/
https://www.youtube.com/channel/UClqYubpVlmIQ1sLNNlbCsdg
https://www.radioprimitive.fr/emissions/a-2-pas-de-chez-toi/20251107-a-deux-pas-de-chez-toi.html
https://www.radioprimitive.fr/emissions/a-2-pas-de-chez-toi/20251107-a-deux-pas-de-chez-toi.html

1I/ RAPPORT D'EVALUATION

Indicateur Objectif Résultat obtenu

Nombre de participants inscrits au 50a 100 270

colloque

Nombre d'intervenants 37 37

Nombre de sessions/tables — 4 conférences — 4 conférences

rondes/Conférences — 1 ciné-débat — 1ciné-débat
— 1 Saynete-débat — 1 Saynete-débat
— 4 Tables rondes — 4 Tables rondes
— Posters, Stands — Posters, Stands

A I'heure ol nous écrivons ce rapport (début décembre 25), le questionnaire de satisfaction a recueilli
95 réponses. Le détail du questionnaire est en annexe.

Points forts identifiés

Forte participation : un nombre élevé de participants, venant de régions géographiques trés
diverses, reflet de I'intérét suscité par la thématique et du tissage relationnel de I'EREGE
Organisation et accueil impeccables : fluidité logistique, disponibilité de I'équipe et accueil
chaleureux largement salués

Complémentarité des interventions : variété des intervenants offrant des éclairages multiples
et cohérents

Diversité des formats : combinaisons d’exposés, d’échanges, de table rondes, ciné-débat, et
de retours d’expériences

Place donnée aux personnes concernées : contribuant a la richesse humaine du colloque.

Points a améliorer

Rythme et densité du programme : contenu jugé tres riche mais parfois trop dense, peu de
temps d’échanges le jeudi apres-midi

Lien a renforcer avec la réflexion éthique : nécessité de mieux articuler les actions, présentées
le jeudi apres-midi, aux questionnements et valeurs éthiques

Aspects logistiques : quelques difficultés concernant la qualité sonore, des personnes ne se
rapprochant pas suffisamment du micro.

10




L'analyse des réponses concernant la maniére dont les participants ont eu connaissance de
I'événement révele que la liste de diffusion de I'EREGE a été le canal d'information le plus efficace.

1. Comment avez-vous eu connaissance de ce colloque ?

§ Sit=web 7
.- Reseaux sociaux 9
' Liste de diffusion de 'EREGE L2
. Flyers/#fiches /Brochures 6
@ TV/Radio 0

. Recommandations de collégues 20

.- Autre 23

il

L'évaluation de l'organisation de I'événement révele un niveau de satisfaction global extrémement
élevé : Les participants avaient le choix entre les qualificatifs « Tres satisfaisant », « Satisfaisant » et
« Plutét satisfaisant ». La majorité écrasante des participants a qualifié I'organisation de « Trés
satisfaisant ». La satisfaction générale est élevée, comme en témoigne la note moyenne globale de
4.32

4. Ce collogue a-t-il répondu a vos attentes ?

95 * % %k K %

Reponses Mote moyenne : 4.32

L'organisation de I'événement a donc été percue comme un succés majeur, récoltant un taux de
satisfaction global supérieur a 92 % (Tres satisfaisant + Satisfaisant).

11



Verbatims issus des questionnaires de satisfaction :

De belles Merci beaucoup pour
interventions ces journées tres

Trés bonne enrichissantes, bravo

organisation

Trés bon accueil
Une adaptation, avec un
calme des organisateurs, lors
du déclenchement de la
Des lecons siréne incendie. Bravo pour

III

d'humilité ce flegme efficace

Synthese des propositions de thématiques a explorer

—> Syntheése des réponses a la question ouverte : « Quelles thématiques souhaiteriez-vous que
I'EREGE explore prochainement ? »

Dans le cadre de la consultation menée aupres des participants, plusieurs thématiques ont émergé,
traduisant une diversité d’attentes et une sensibilité commune aux enjeux éthiques contemporains du
soin.

Les réponses s’organisent autour de plusieurs grands axes :

1. Fin de vie, vulnérabilité et accompagnement

Les participants expriment un intérét fort pour les questions liées a la fin de vie, a la vulnérabilité et a
I'accompagnement des personnes fragiles. Sont particulierement mentionnés I'accompagnement a la
fin de vie, la solidarité dans notre société, le refus de soins, la prise en charge des personnes
dépourvues de droits sociaux ainsi que les conséquences éthiques du manque de moyens humains et
matériels. Ces préoccupations traduisent une attente d'approfondissement de la réflexion sur le sens
du « prendre soin » dans un contexte contraint. La question de |'accés aux soins des personnes isolées
socialement et de la vulnérabilité face au systéme de santé apparait également comme préoccupante,
de méme que la déshumanisation en santé et dans les sciences.

2. Intimité, sexualité et santé mentale

De nombreuses propositions concernent la vie intime, affective et sexuelle, souvent abordée en lien
avec des situations de vulnérabilité ou de handicap. Les répondants évoquent notamment la sexualité
et 'autisme, la sexualité en psychiatrie, la place d’assistant-es sexuel-les, ou encore I’articulation entre
croyances religieuses et soin. Les questions de consentement éclairé et de respect du corps sont
également mises en avant, en particulier pour les personnes sous mesure de protection. Ces thémes
soulignent un besoin d’explorer davantage les dimensions corporelles, relationnelles et symboliques
du soin.

12



3. Santé, environnement et société
Plusieurs contributions relient les enjeux éthiques du soin a des questions sociétales et
environnementales. Les participants mentionnent la santé environnementale, la justice sociale,
I’équité dans I’acces aux soins, ou encore I'organisation du systéeme de santé et le don d’organes. Ces
themes traduisent une préoccupation pour une éthique de la responsabilité collective et de la
soutenabilité.

4. Enfance, parentalité et handicap

La réflexion autour de la protection et de la prise en charge des enfants occupe également une place
importante. Sont citées I'accueil des mineurs en psychiatrie, notamment dans des unités pour adultes,
la prise en charge en SSR (bientraitance et logique comptable), ainsi que le développement d’'une
réflexion sur la parentalité et le handicap (visible ou invisible), le parcours des parents au sein des
ESMS, la place du parent quand il n'est pas tuteur) et le handicap invisible et la RQTH. La question du
refus d'admission de certains patients en raison de leur pathologie chronique est également soulevée.
Ces propositions invitent a repenser les conditions d'un accompagnement adapté et respectueux du
développement de I'enfant. La problématique des étudiants en situation de handicap dans leur
formation et projection professionnelle est également mentionnée.

5. Nouvelles technologies et innovations
Certains répondants suggerent de traiter les questions éthiques émergentes liées a l'intelligence
artificielle et aux avancées en génétique, en particulier autour de la procréation médicalement assistée
et des nouveaux modes de filiation. Ces pistes témoignent d’un intérét pour les transformations a venir
des pratiques de soin et de leurs cadres éthiques.

6. Organisation du travail et management
Enfin, plusieurs propositions concernent les aspects organisationnels du soin : la bientraitance a
|'épreuve des logiques comptables, le management éthique, ou encore la place du questionnement
éthique dans le fonctionnement quotidien des équipes. L'idée d'un accompagnement institutionnel
renforcé et d'espaces de débat éthique récurrents revient fréquemment, notamment concernant la
création d'un comité éthique en ESSMS et le développement de la démarche éthique au sein des
établissements médico-sociaux.

7. Dynamique des ateliers et formation/sensibilisation éthique
Certains participants souhaitent le développement d’ateliers éthiques réguliers et la poursuite d’une
démarche participative permettant d’articuler réflexion théorique, échanges d’expériences et études
de cas. La demande porte également sur le questionnement éthique en complément de l'illustration
des cas ou du retour d'expérience et sur le développement d’'une éthique du care. La notion
d'éducation a la santé apparait également, ainsi que les conséquences de l'incertitude (liens a l'autre,
scientifique, économique, institutionnelles, politiques, IA, humaines) sur la santé.

Synthése des remarques générales recueillies

— Syntheése des réponses a la question ouverte : « Avez-vous d’autres remarques générales ? »

Les retours exprimés témoignent d’'une trés forte satisfaction globale a I'égard de la qualité du
colloque, de sa richesse de contenu et de 'organisation. La majorité des participants ont souligné le
professionnalisme, la convivialité et I'accueil attentif de I'’équipe, ainsi que la pertinence des
interventions.
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1. Appréciations générales et remerciements
Un grand nombre de retours expriment des remerciements chaleureux et des félicitations pour la
qualité des journées : organisation maitrisée, interventions variées et riches, accueil attentif et climat
bienveillant. Plusieurs messages saluent nommément I'équipe de I'EREGE site d’appui
champardennais, ainsi que certaines interventions particulierement marquantes. La réactivité et le
calme de I'équipe lors d’imprévus logistiques (sirene incendie) ont aussi été remarqués. L'organisation
est qualifiée de « parfaite » par plusieurs participants, et le lieu est jugé adéquat. Certains soulignent
également avoir regu de véritables lecons d'humilité.

2. Contenu et richesse des interventions

Les participants ont apprécié la diversité des intervenants et la qualité du partage d’expériences, jugé
a la fois inspirant et concret. Les cas cliniques ont été mentionnés comme particulierement éclairants.
Les retours d'expérience ont été un apport riche et dense sur les activités de soins et
d'accompagnement au niveau des territoires. Cependant, plusieurs remarques invitent a renforcer le
lien entre les retours de terrain du jeudi aprés-midi et la réflexion éthique théorique, afin de mieux
faire ressortir les dilemmes et oppositions de valeurs a l'origine des questionnements. Certains
soulignent également que les enjeux éthiques et les démarches réflexives ont parfois été moins visibles
qgue les dimensions opérationnelles des actions présentées.

3. Aspects organisationnels et rythme des journées
La plupart des retours saluent la bonne organisation, le lieu jugé adapté et la clarté du programme.
Quelques observations concernent toutefois un rythme jugé dense et un temps d’échange limité.

Plusieurs participants suggerent notamment :
e D’allonger la durée du colloque (une demi-journée supplémentaire) pour favoriser les
échanges et approfondir certains sujets
e De réduire légerement le nombre d’intervenants afin de permettre des présentations plus
développées et interactives et de développer davantage les échanges.
e De garder un temps pour des échanges/questions aprés chaque présentation, méme en cas
de retard dans le programme

Certains notent également un manque de dynamisme ponctuel lors de certaines interventions
jugées trop « lues ». Des problemes de qualité sonore sont signalés : micros parfois jugés
insuffisants (difficulté d'entendre les intervenants le jeudi aprés-midi notamment), tandis que le son
des vidéos était jugé fort, ce qui était particulierement difficile pour les personnes en situation de
handicap auditif. Certains participants ont ressenti de la frustration par manque de temps
d'échange pour certaines tables rondes, notamment I'apres-midi du jeudi (13 novembre) ol il était
compliqué de garder toute son attention sur les retours d'expériences.

Enfin, la zone repas était jugée trop petite pour certains participants.

4. Suggestions pour I’avenir
Plusieurs participants encouragent a renouveler la thématique lors d’une prochaine édition afin de
mesurer les évolutions. Une proposition mentionne I'intérét d’intégrer le témoignage d’un patient
souffrant de troubles psychiques (schizophrénie, troubles bipolaires) pour enrichir la diversité des
points de vue. D’autres souhaitent que les futurs colloques poursuivent I'effort de clarification entre
retour d’expérience, analyse conceptuelle et questionnement éthique.
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Document établi par
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Argumentaire pour le Colloque ERER 2025

« L’acces aux soins de la personne en situation de handicap : et
I’éthique dans tout cela ? »

« L’homme est ontologiquement un étre en situation de handicap. Nous
appelons ainsi a la constitution d’une anthropologie philosophique, dont le
moment de ’lhomme fragile sera assumé comme fondamental. »?

« Aussi adoptons-nous a I'égard des personnes handicapées un double
discours : nous mettons en place un systeme qui pourvoit a leurs besoins tout
en continuant de colporter un idéal de performance qui est élitiste et qui
conduit les personnes atteintes de déficits et méme les personnes agées a
intérioriser ces représentations privatives du handicap et de la vieillesse et a
se sentir inutiles. Jamais nous ne les reconnaissons dans leur mode d’étre, ce
qui impliquerait une démarche de santé axée sur la positivité du handicap et
supposerait que nous pensions que leur vie a de la valeur et méme que ces
étres peuvent nous apporter quelque chose. »2.

« L'espace de notre vie n’est ni continu, ni infini, ni homogene, ni isotrope.
Mais sait-on précisément ou il se brise, ou il se courbe, ou il se déconnecte, et
ou il se rassemble ? » 3

« La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité. »*.

Le 11 février 2005, la loi pour I'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 a la solidarité de I’ensemble de la collectivité
nationale, qui lui garantit, en vertu de cette obligation, "accés aux droits fondamentaux
reconnus de tous les citoyens ainsi que le plein exercice de sa citoyenneté »°. 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 aprés, ou
en est-on de sa concrétisation au sein de la société ?

1 QUENTIN Bertrand, La philosophie face au handicap, Toulouse, Editions Eres, 2022 [2013], p.164.

2 PELLUCHON Corine, Du principe d’autonomie a une éthique de la vulnérabilité, Actes du colloque du 29
novembre 2009, Centre Sévres, Paris.

Publié intégralement dans VERSPIEREN Patrick (dir.), « Grandeurs et leurres de 1’autonomie. Pour une prise en
compte de la vulnérabilité en médecine », Médiasevres, n°156, mai 2010, p. 83-102.

3 PEREC Georges, Especes d’espaces, Paris, Le Seuil, coll. « La librairie du XXIéme siécle », 2022 [1974].

“La santé telle que définie par I’OMS dans sa constitution. Disponible ici :
https://www.who.int/fr/about/governance/constitution

> Disponible ici : https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000001871122
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Dans le cadre de ce colloque national des Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (ERER), deux
journées seront consacrées a une réflexion collective sur I'acces aux soins des personnes en
situation de handicap.

Deux étapes législatives importantes encadrent la loi du 11 février 2005, I'une au niveau du
droit national, avec la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé qui rattache 'accés aux soins pour une personne qui en aurait besoin au
principe de dignité humaine : « Art. L. 1110-2. - La personne malade a droit au respect de sa
dignité. »® ; 'autre au niveau du droit international avec la convention relative aux droits des
personnes handicapées de 'ONU (2006), ratifiée par la France en 2010, qui consacre le droit a
I'accés aux soins de maniére trés explicite dans I'article 25 : « Les Etats Parties reconnaissent
gue les personnes handicapées ont le droit de jouir du meilleur état de santé possible sans
discrimination fondée sur le handicap. lls prennent toutes les mesures appropriées pour leur
assurer |'accés a des services de santé [...] »’

Cependant, force est de constater que si les textes législatifs visant a favoriser I’égal accés aux
soins de toutes et tous ne manquent pas, les difficultés quotidiennes rencontrées par les
personnes en situation de handicap sont nombreuses et récurrentes, pouvant conduire a des
renoncements aux soins, a des retards de prise en soin, a des pertes de chance dramatiques.
La théorie, les discours et les énoncés vertueux entrent véritablement en collision avec le
quotidien vécu. Alors, comment mettre en ceuvre les conditions qui permettraient une
application effective des textes juridiques, pour garantir un acces a la santé pour toutes et
tous, enjeu éthique par excellence ?

Ces 20 dernieres années, quelles ont été les évolutions en matiere d’accompagnement des
personnes en situation de handicap, tout au long de leur vie ? Comment s’est adapté notre
systeme de santé ? Comment les politiques publiques se sont-elles déployées et les initiatives
territoriales mises en place afin d’améliorer I'accés aux soins pour les personnes ayant des
besoins spécifiques ? Quels sont les freins rencontrés ? Mais aussi, quels sont les leviers a
actionner, individuellement et collectivement ?

L'accés aux soins des personnes en situation de handicap désigne un enjeu trés
concret, ancré dans le quotidien et dans les corps : faire bénéficier de services et de soins de
gualité équivalente chaque citoyen et chaque citoyenne qui en aurait besoin. En ce sens, cet
acces aux soins est essentiellement éthique en ce qu’il fait appel a des principes fondamentaux
et structurants que sont les principes de justice et de solidarité. Comment les concrétiser ?

Bien souvent, le constat est sans appel : c’est I'inadaptation ou la mal-adaptation du contexte
sociétal dans lequel évoluent les personnes en situation de handicap qui engendre les
difficultés et le sentiment qu’elles font sans cesse I'objet d’une présomption d’incapacité ou
d’incompétence. Elles ont du mal a se déplacer, du mal a se soigner, du mal a habiter, du mal
a étudier, du mal a aimer. Contre toute attente, 20 ans apres la loi du 11 février 2005, la société

& Disponible ici :
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000227015/#:~:text=%2D%20T oute%20personne%20pris
£%20en%20charge,secret%20des%20informations%20la%20concernant

7 Accessible ici https://www.ohchr.org/fr/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-
disabilities
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jugerait-elle donc toujours majoritairement les personnes en situation de handicap incapables
de vivre les moments importants pouvant jalonner une vie humaine (accéder a un systeme de
soins adapté, avoir un travail choisi, exprimer ses préférences, décider, voyager, accéder a une
vie affective et sexuelle, accéder a une scolarité épanouissante, accéder a la parentalité, etc.) ?
Parce que notre vie n’est pas seulement une vie biologique, et qu’il est important que nous
ayons tous accés a une vie relationnelle riche (sociale, professionnelle,
affective, amicale, intime, etc.), il est de notre devoir de nous poser collectivement la question,
aujourd’hui : comment sont considérées les personnes en situation de handicap, qui sont des
personnes, avant le handicap. Que fait la société pour aider les personnes dans leurs
déplacements, pour les aider a étre soignées, a étre logées, a étre aimées ? Face a des espaces
qui handicapent, qui font se sentir incapable, quelles sont les initiatives mises en ceuvre pour
faire advenir des espaces qui émancipent, afin que les réalités vécues des personnes en
situation de handicap (moteur, sensoriel, cognitif, psychique, les personnes a mobilité réduite,
y compris de maniére temporaire) s’améliorent ? Comment les professionnels de santé sont-
ils formés pour prendre en soin dans un espace-temps donné une personne qui a des besoins
spécifiqgues ? Comment prend-on soin des personnes qui prennent soin, dans les replis du
qguotidien ?

Alors que les personnes en situation de handicap sont encore trop souvent considérées
comme « objets de soins a prendre en charge », plutét que comme « sujets de droit a prendre
en soin », nous nous demanderons alors comment faire pour que les choses changent, et dans
guelle mesure une place pour I'autodétermination des personnes accompagnées est possible.
Nous réfléchirons ensemble aux dilemmes éthiques rencontrés par les différentes parties
prenantes (les personnes concernées elles-mémes, mais également les proches, les aidants,
les accompagnants, les soignants), en n’'omettant pas le fait que, si les échelles subjectives et
intersubjectives sont essentielles a entendre et écouter pour progresser sur le chemin de
I'accés aux soins, il ne faut néanmoins pas occulter les roles avérés que la société et le politique
ont, dans la capacité qu’ils ont de permettre aux personnes en situation de handicap, non plus
seulement de vivre, mais bien d’exister, d’agir, d’exprimer tous leurs potentiels et leurs
prédispositions.

Nous penserons ensemble, de maniére interdisciplinaire et en mélant théorie et pratique, au
moyen de conférences, mais aussi de présentations d’initiatives concretes et de retours
d’expériences des personnes concernées, a comment rendre possible I'effectivité des textes
juridiques et ainsi améliorer le quotidien des personnes en situation de handicap dans le
domaine de I'acces a la santé. On tendra ainsi a répondre a une exigence éthique essentielle,
nécessaire a la mise en ceuvre effective d’une société authentiquement partagée, conviviale,
pour toutes et tous, et force de proposition pour lutter contre les discriminations encore bien
trop nombreuses.

Une place primordiale sera accordée a linterdisciplinarité et aux dialogues entre les
différentes disciplines. Les sciences humaines et sociales seront les bienvenues, de méme que
les associations, les usagers, les personnes concernées, etc.
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Appel a Contributions colloque annuel des ERER :

« L’acces aux soins de la personne en situation de handicap :

Et I’éthique dans tout cela ? »

Dates : 12-14 novembre 2025
Lieu : Amphi 10, Campus Croix-Rouge, Reims

Cet événement est initié par 'EREGE, qui est constitué de trois sites d’appui sur le territoire.
La coordination scientifique et logistique de ce colloque est assurée par le site d’appui
Champagne-Ardenne. Il est en collaboration avec la Conférence Nationale des Espaces de

Réflexion Ethique (CNERER)

Le site d'appui alsacien Le site d'appui champardennais Le site d'appui lorrain

¢ Informations générales : aandruchiw@chu-reims.fr et rfrancois@chu-reims.fr

e Soumission des propositions : sbadran@chu-reims.fr et patkar59@hotmail.fr avec
en copie aandruchiw@chu-reims.fr

e L'objet du mail doit étre : « Proposition de contribution colloque national EREGE
2025 »

Cet appel a contributions, destiné prioritairement aux ERER, concerne plus spécifiquement la
demi-journée du jeudi 13 novembre 2025 intitulée « Place aux ERER : Panorama des initiatives
territoriales » qui prend place dans la journée dédiée aux « Expériences de terrain : mettre
I’éthique en action pour améliorer I'accés aux soins »

Il s’agit de présenter des initiatives, dispositifs ou retours d’expériences visant a mettre
I’éthique en pratique pour favoriser |’acces aux soins des personnes en situation de handicap.
L’objectif est de montrer comment |’éthique, loin d’étre un simple cadre théorique, devient
un levier d’innovation et de transformation des pratiques au bénéfice des personnes
concernées.


https://www.erege.fr/
https://www.cnerer.fr/
mailto:aandruchiw@chu-reims.fr
mailto:rfrancois@chu-reims.fr
mailto:sbadran@chu-reims.fr
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Axes thématiques possibles

Pratiques de coopération (par exemple, entre secteur sanitaire, médico-social et
associatif, etc)

Améliorer I'accés a la santé des personnes vivant avec un handicap : pistes existantes
et pistes esquissées

Participation des personnes concernées et de leurs proches a la construction des
parcours de soins

Formation et sensibilisation des professionnels a I’éthique du soin
« Rien pour nous sans nous ! »

« Prendre soin de ceux qui prennent soin !»

Handicap et vieillissement

Handicap et langage

— Cette liste n’est pas exhaustive. Le comité scientifique sera vigilant au fait que
I’éthique soit au coeur des contributions proposées.

Modalités de soumission

Toutes les disciplines qui contribuent a la réflexion éthique dans le domaine de la
santé, sont les bienvenues.

Les propositions sont a envoyer, au format PDF, avant le 20 septembre 2025.
Elles comprendront :

—> Le titre de la communication

— Un résumé de 5000 signes maximum, espaces et bibliographie inclus.

— L’ERER, I'équipe de recherche et/ou I'établissement de rattachement

— Un court exposé biobibliographique des autrices et auteurs.

Le comité scientifique du colloque évaluera les propositions. Les autrices et auteurs
recevront une réponse au plus tard le 15/10/25, avec les informations concernant la
durée et les modalités de présentation de leur communication.
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« L'homme est ontologiquement un étre en situation de
handicap. Nous appelons ainsi a la constitution d'une
anthropologie philosophique, dont le moment de
l'homme fragile sera assumé comme fondamental. »’

« L'espace de notre vie n'est ni continu, ni infini, ni
homogéne, ni isotrope. Mais sait-on précisément ou il se
brise, ou il se courbe, ou il se déconnecte, et ou il se
rassemble ? »°

« La santé est un état de complet bien-étre physique,
mental et social, et ne consiste pas seulement en une
absence de maladie ou d'infirmité. »*

Ces trois perspectives - anthropologique, spatiale et sanitaire — convergent vers une
méme interrogation : comment nos sociétés accueillent-elles réellement la vulnérabilité
humaine ?

C'est précisément cette question que le colloque national des Espaces de Réflexion

Ethique Régionaux (ERER) souhaite explorer cette année, en se concentrant sur l'accés
aux soins des personnes en situation de handicap.

Le Contexte et le Constat Ethique :

Vingt ans apres 'adoption de la loi du 11 février 2005, qui a élargi la définition du handicap au-
dela du domaine exclusivement médical pour en faire un enjeu sociopolitique et citoyen, la mise
en ceuvre effective de ces droits reste un défi majeur.

Deux étapes législatives importantes encadrent la loi du 11 février 2005 : l'une au niveau du
droit national, avec la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé qui rattache 'accés aux soins au principe de dignité humaine ; l'autre au niveau
du droit international avec la Convention relative aux droits des personnes handicapées de
'ONU (2006), ratifiée par la France en 2010, qui consacre explicitement le droit a l'acces aux
soins.

Pourtant, bien que ces textes législatifs visent a garantir l'égal accés aux soins, un écart persiste
entre les principes affirmés et le vécu quotidien. En effet, les personnes en situation de handicap
rencontrent des difficultés nombreuses et récurrentes, conduisant souvent a des renoncements
aux soins, des retards de prise en charge et des pertes de chance.

T QUENTIN Bertrand, La philosophie face au handicap, Toulouse, Editions Eres, 2022 [2013], p.164
2 PEREC Georges, Especes d'espaces, Paris, Le Seuil, coll. « La librairie du XXléme siécle », 2022 [1974].
3 La santé telle que définie par 'OMS dans sa constitution.



L'Enjeu Fondamental : De L'Objet au Sujet de Droits

L'accés aux soins est un enjeu essentiellement éthique qui fait appel aux principes
fondamentaux de justice, de solidarité, d'émancipation, et du prendre soin. Or, un double
discours persiste dans la société : un systeme est mis en place pour pourvoir aux besoins, mais
simultanément, un idéal de performance élitiste est colporté, conduisant ces personnes a
intérioriser un sentiment d'inutilité.

Demandons-nous comment, dans notre société, les personnes en situation de handicap
grandissent, apprennent, aiment, voyagent, se soignent et vieillissent. Des lors, un constat
s'impose : l'obstacle principal ne réside pas dans les individus, mais dans la maniere dont la
société les considére et organise leur place. La question devient donc éminemment éthique :
comment transformer l'espace-temps consacré aux corps, et le regard porté sur les personnes
en situation de handicap, qui sont avant tout des personnes ?

L'urgence ne serait-elle pas alors de transformer la perception de ces individus, souvent

considérés comme des « objets de soins a prendre en charge », en « sujets de droit a prendre
en soin », en intégrant notamment pleinement l'autodétermination en santé ?

Objectif du colloque :

Ces deux journées (12 et 13 novembre 2025) seront dédiées a identifier et a explorer
collectivement :

1. Les freins et les leviers rencontrés au cours des 20 derniéres années en matiére
d'accompagnement et d'adaptation du systeme de santé.

2. Comment faire advenir des espaces-temps qui émancipent face a ceux qui
handicapent ?

3. Comment mettre en ceuvre les conditions qui permettraient une application effective
des textes juridiques pour garantir l'acces a la santé pour toutes et tous ?

4. Explorer des initiatives locales qui contribuent a l'amélioration de l'accés aux soins.

Par une approche interdisciplinaire, mélant théorie, initiatives concrétes et retours
d'expériences, ce colloque vise a réfléchir collectivement a améliorer l'accés aux soins,
répondant ainsi a l'exigence éthique d'une société authentiquement partagée et conviviale, ou
la vulnérabilité constitue un rappel de notre commune humanité plutét qu'un motif d'exclusion.

Amandine Andruchiw, pour U'EREGE
Docteure en philosophie, coordinatrice du site d'apput Champagne-Ardenne de 'EREGE



Mercredi 12 novembre 2025

Eﬂ] Campus Croix Rouge — Batiment 9 Amphi 10

' Pour information, les journées du 12 et 13 novembre seront filmées

| « Les constats, enjeux et perspectives »

12h45  Accueil café - Emargement

13h30 Mots d’accueil

Arnaud Robinet, Maire de Reims, Président de la FHF
Christophe Clément, Président de 'URCA

Geoffray Brunaux, Doyen UFR de droit

Nathalie Bednarek, Doyen UFR de médecine
Sandrine Lorimier, Doyen UFR odontologie

Mots des Directeurs de 'EREGE

* & 6 O o o

14h00-17h00 Conférence inaugurale a plusieurs voix

¢ « Le handicap en 2025 : l'effectivité des droits »
Olivier Debarge, Professeur de droit pharmaceutique, référent handicap, URCA

¢ «Les 20 ans de la loi de 2005 pour l'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées »
Franck Durand, Professeur de droit public, URCA, ancien Président de formation
de Jugement du Tribunal du Contentieux de l'Incapacité de Chalons-en-
Champagne.

¢ « Formes et possibilités du soin a partir des relations aux
handicaps »
Stéphane Zygart, Docteur en philosophie, enseignant a l'Université de Lille et
Science Po Lille, membre ERER HDF

¢ « Je suis l'auteur singulier de ma santé »
Philippe Aubert, Sociologue et fondateur de l'association « Rage d'exister »,
Formateur Consultant en pratiques inclusives du handicap

Animation Sahar Moussa-Badran

MCU-PH odontologie, spécialisée dans la prise en soin des personnes en situation de
handicap, CHU Reims-URCA, Directrice du site d'appui Champagne-Ardenne de |'EREGE
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Ciné-débat

Sur réservation

[l] Centre culturel du CROUS, en face de l'amphi 10

/\ Complet

E 17h30-19h30 Projection du Documentaire « La richesse de nos
différences » (2018)

En présence de l'équipe de l'association Handidactique

Pascal Jacob, Président & Vesna Virijevic, Directrice

Table ronde avec :

o Jean Caron, PU-PH en endocrinologie en retraite, CHU de Reims-URCA

o  Christian Minet, Président de |'Association d'Aide aux Infirmes Moteurs
Cérébraux du Nord et de 'Est (AAIMCNE), président de la Commission
spécialisée de l'offre médico-sociale sociale de 'ARS Grand Est

Animation de la soirée par Alain Leon
PU-PH Anesthésiste réanimateur en retraite, ancien Directeur de 'EREGE
et de son site champardennais



Jeudi 13 novembre 2025 - Matin

Eﬂ] Campus Croix Rouge — Batiment 9 Amphi 10

. Pour information, les journées du 12 et 13 novembre seront filmées

Il « Expériences de terrain : mettre l'éthique en action pour

améliorer l'acces aux soins »

08h00
09h00

L 4

09h30

Accueil café - Emargement
Mots d’accueil

Marielle Trabant, Directrice de 'Autonomie, ARS Grand-Est

Laetitia Micaelli-Flender, Directrice du CHU de Reims

Cyril Hazif-Thomas, Directeur de UEREB, et coordonnateur principal de la
CNERER

Retour d’expériences

Table ronde autour de la saynéte « pas vu, pas pris » : « Patients
non ou dyscommunicants : comment faire pour bien faire ? » avec
la participation d’étudiant.es en médecine

o Pierre Lefort, Anesthésiste-Réanimateur, médecin chef de projet Handi-
Cap, Clinique Courlancy Bezannes

o Carole Carolet, Médecin urgentiste, CHU Reims

o Alain Leon, PU-PH Anesthésiste réanimateur en retraite, ancien Directeur de
U'EREGE et de son site champardennais

o Virginie Beurdin, IDE Handi relais et coordinatrice Handi Consult, CHU
Reims

o Céline Canlers, AMP Handi Relais et Handi Consult, CHU Reims

o Julie Hapillon-Noizet, Médecin Handi Consult, CHU Reims
Véronique Bombart Camus, Médecin coordinateur Handi Relais et Handi
Consult, CHU Reims

o Gautier Richard, Administrateur de ['Association d'Aide aux Infirmes
Moteurs Cérébraux du Nord et de l'Est (AAIMCNE), expert d'usage



Pause

10h40-11h40 Table ronde 1 : « Ethique en action : innovations locales pour
l'accés aux soins »

¢ « Prévention cancer et accés aux soins : Présentation du
programme HanDICancer - Prévention cancer pour les personnes
déficientes intellectuelles »
o Anna Minville — Directrice générale adjointe ADAPEI - Papillons Blancs
d'Alsace
¢ « L’accés aux soins pour les personnes sourdes en Lorraine »
o Isabelle Bouillevaux, Médecin responsable de 'URASSM (Unité Régionale
d'Accueil et de Soins pour Sourds et Malentendants), CHRU Nancy
¢ Présentation du projet « Ma santé me concerne », AAIMCNE
o Michele Latuy, Directrice du foyer Thibierge, Reims, accompagnée de
personnes en situation de handicap ayant participé au projet

11h40-12h40 Table ronde 2 : « Aidants au coeur du parcours de soin :
reconnaitre, soutenir et valoriser leur role »

¢ « Les jeunes aidants au coeur du parcours de soins : un role a part
entiere »
o Géraldine Dorard, Professeur des Universités, Co-responsable du
programme JAID (Jeunes Aidants en France) au sein de l'Université Paris
Cité, Laboratoire de psychopathologie et Processus de Santé
o Line Parent-Balteau, Fondatrice et bénévole a la Maison de l'Engagement et
de llnitiative des Jeunes en territoires (MEIJE), Le Spot a Nancy
¢ « Accompagner les aidants pour consolider les parcours de leurs
proches »
o Jules Mantion, Dispositif CAP Aidants-Alsace
¢ « Etre aidant familial aujourd’hui : entre reconnaissance et
réalités »
o Anne Gilson, Maitre de conférences en droit privé, URCA

Animation de la matinée Patrick Karcher
Gériatre, Directeur de 'EREGE et de son site d'appui alsacien



12h40-14h00

Repas sur réservation
Verriére attenante a I’'amphi 10

I Complet A

Autres lieux de repas possibles, a proximité :

? Boulangerie Banette
55 rue Pierre Taittinger, 51100 Reims (face a l'arrét de tram « campus croix rouge »)

® cafétéria CROUS
Rue de Rilly la Montagne, 51100 Reims (face a l'amphi 10)

? Boulangerie Aux Fruits de la Moisson
10 Av. du Président Kennedy, 51100 Reims (environ 8 minutes a pied de l'amphi)



Jeudi 13 novembre 2025 - Apres-Midi

Eﬂ] Campus Croix Rouge — Batiment 9 Amphi 10

. Pour information, les journées du 12 et 13 novembre seront filmées

l1l Place aux ERER : panorama des initiatives territoriales

PANEL 1: « Ethique territoriale et démocratie participative :
expériences de coopération en santé » (14h00-15h30)

¢ 14 h00 « Mettre l'éthique en pratique : l'expérience de La Vie
Active dans l'accés aux soins des plus vulnérables »
Delphine Brard, Directrice de la stratégie et animatrice du comité de réflexion
éthique a l'association La Vie Active - ERER Hauts-de-France (EREHDF)

¢ 14h15 « L'éthique comme langage commun de la coopération
médico-sociale et sanitaire »
Membres de la Plateforme Ressource Ethique de Territoire-GHT Paris Est Val de
Marne (94)

¢ 14h30 « A la recherche d’'une éthique du quotidien en Maison
d’Accueil Spécialisée (MAS) »
Blandine Marion, Cadre de santé, spécialisée en éthique du soin, membre de
plusieurs instances éthiques - ERER Auvergne-Rhdone-Alpes (EREARA)

¢ 14h45 « Accompagner au pas de coté : Retours d’expériences d'un
espace éthique au coeur du territoire »
Léa Castanon, Docteure en sociologie, responsable du site de Rouen — ERER de
Normandie (EREN)

¢ 15h00 « Une expérience de démocratie en santé en milieu
psychiatrique, pour un meilleur accés au soin : le « Groupe Débat »
du Centre Hospitalier Valvert. »
Frédérique Lagier, PH et Cheffe du pole adulte de Psychiatrie Générale, CH
Valvert, Marseille, membre de 'ERER Provence-Alpes-Cote d'Azur (ERER PACA-
Corse)



PANEL 2 :

15h15 « Handicap et dignité en Guyane : vers une éthique de
Uinclusion dans un contexte interculturel — Revue de littérature et
réflexion bioéthique »

Camille Espezel Thélin, Psychologue, chargée du suivi et du développement du
secteur handicap a la Direction de l'autonomie de 'ARS Guyane et membre du
bureau de I'ERER de Guyane

Pauline Cousin, Médecin généraliste exercant a la Permanence d'Acces des
Soins de Santé (PASS) du CHU de Guyane (site de Cayenne) et co-directrice de
I'ERER de Guyane

Pause

« Parcours de vie et vulnérabilités : enjeux éthiques du
handicap de l'enfance au grand age » (15h50-16h50)

15h50 « Informer sans nuire : enjeux éthiques de la communication
du diagnostic et du pronostic en rééducation neurologique »

Hugo Ardaillon, Référent médical handicap, Chef de Clinique des Universités -
Assistant des hopitaux (CCU-AH) Médecine Physique et de Réadaptation (MPR),
Hospices Civils de Lyon

Audrey Martin, Directrice adjointe Direction qualité du partenariat patient et de
la sécurité des soins, directrice référente handicap aux Hospices Civils de Lyon
(EREARA)

16h05 « La parentalité des personnes en situation de handicap, au
prisme de la capabilité, de la capacité et... des préjugés »

Maryse Fiorenza-Gasq, Gynécologue obstétricienne, Directrice adjointe de
'ERER Nouvelle-Aquitaine et directrice du site de Limoges (ERENA)

16h20 « La dépendance ou l'effacement de la situation de handicap
pour les plus de 60 ans : une discrimination liée a l'age »
Patrick Karcher, Gériatre, Directeur de 'EREGE et de son site alsacien

16h35 « Handicap et Intelligence Artificielle »
Amandine Rapin, Professeur associé en médecine physique et de réadaptation,
CHU de Reims, présidente de la commission pédagogique et handicap, URCA

Animation de l'aprés-midi Gérard Audibert
Anesthésiste-Réanimateur, Directeur du site d'appul lorrain de 'EREGE

16h50-17h00 : Conclusion
Sahar Moussa-Badran, Directrice de 'EREGE site champardennais
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/\ Exclusivement réservé aux Espaces de Réflexion Ethique (ERER)

19h : Diner de Gala. Sur réservation obligatoire. Places limitées.
© Brasserie Excelsior, 96 place Drouet d'Erlon, Reims

/A Complet

COMMUNICATIONS AFFICHEES

¢ POSTER 1 : « Intégrer l'éthique dans la gouvernance territoriale de
la santé en région Grand Est : les premiers résultats du projet de
recherche-action SAGES »
Maria Fartunova-Michel, Professeure en droit public, IRENEE, Université de
Lorraine
Anne-Laure Riotte, Postdoctorante en science politique, IRENEE, Université de
Lorraine

¢ POSTER 2 : « Accés aux soins et scolarisation des enfants en
situation de handicap : Quels enjeux éthiques ? »
Aurore MALTIS, Ingénieur de recherche hospitalier, ERER Bourgogne—Franche-
Comté, CHU de Besancon

STANDS D'INFORMATIONS

¢ Stand 1 : Coactis santé, agit pour faciliter l'accés a la santé des personnes en
situation de handicap en développant des ressources utiles aux patients, aux
familles et aidants et aux soignants. En collaboration avec des experts de la santé
et du handicap, Coactis Santé a créé des outils qui permettent d'agir en ce sens
et de mieux communiquer autour de la santé.

11




Stand 2 : Intim’agir. Le centre ressource IntimAgir est un dispositif financé par
U'ARS, a l'origine d'une demande ministérielle au profit des personnes en situation
de handicap, de leurs aidants ainsi que des professionnels traitant des
thématiques de la vie intime, affective et sexuelle, du soutien a la parentalité et
de la lutte contre les violences.

Stand 3 : Bulle d'R, est un dispositif qui accompagne et propose du répit aux
Alidants de tout age s'occupant de personnes (adultes ou enfants) en situation de
Handicap, résidant sur tout le département de la Marne.

Stand 4 : AAIMCNE, projet « ma santé me concerne ». L'Association
d'Aide aux Infirmes Moteurs Cérébraux du Nord et de l'Est (AAIMCNE) présente
ses capsules vidéo créées par des personnes concernées pour favoriser
'autodétermination en santé des personnes en situation de handicap et donner
des conseils aux professionnels.

Stand 5 : Handidactique, déploie la Charte Romain Jacob, élaborée par et
pour les personnes en situation de handicap, et anime les comités
départementaux de la charte grace au barométre Handifaction pour mesurer et
améliorer concrétement leur accés aux soins.

Stand 6 : Handi Relais-Handi Consult CHU Reims facilitent l'accés aux
soins et l'accompagnement des patients en situation de handicap au sein de
'hopital.

Stand 7 : Handi Cap Courlancy Bezannes (HCCB) est une consultation
dédiée proposant une prise en charge médicale somatique pluridisciplinaire pour

des personnes atteintes de troubles autistiques séveres ou de troubles du
neurodéveloppement, non communicantes.

Stand 8 : « Parcours M ». Le « Parcours M comme Maxence » et le Collectif
des Supers Mamans ceuvrent a l'amélioration de l'accés aux soins des enfants.

Stand 9 : EREGE

12



Vendredi 14 novembre 2025

[ﬂ] Amphi Cabrol niveau -1 Batiment C - Christian Cabrol - CHU Reims

/\ Réservé aux Espaces de Réflexion Ethique A\

Réunions Institutionnelles

8h30 Accueil café - Emargement
9h00-12h00 :

¢ Intervention du Comité Consultatif National d'Ethlque (CCNE) - Jean-
Frangois Delfraissy

¢ Intervention de La Direction Générale de ['Offre de Soins (DGOS)

¢ Intervention de la Conférence Nationale des Espaces de Réflexion
Ethique (CNERER) — Cyril Hazif-Thomas

¢ Echanges avec les ERER

12h-12h30 Cloture

&®

12H30

Panier repas sur réservation

Inscription obligatoire au colloque Inscription collogue CNERER Reims

/\ Cléture des inscriptions 01/11/25

https://forms.office.com/e/UsyM1Ltail
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http://www.erege.fr/
https://www.linkedin.com/company/site-d-appui-champardennais-de-l-erege-espace-de-r%C3%A9flexion-ethique-grand-est/?viewAsMember=true
https://www.youtube.com/channel/UClqYubpVlmIQ1sLNNlbCsdg
https://www.calameo.com/accounts/7457139

Questionnaire de satisfaction — e

Comment avez-vous eu connaissance de ce colloque ?

[ISite web [JRecommandations de

(] Réseaux Sociaux collégues

O Liste de diffusion de 'EREGE U] Autre, précisez

O Flyers/Affiches/Brochures s
O TV/Radio

Veuillez évaluer chaque énoncé en sélectionnant la réponse qui refléte le mieux votre avis.

1) Avez-vous apprécié I'organisation de I’événement ?
[ Assez peu satisfaisant L] Tres satisfaisant

[ Satisfaisant I Ne se prononce pas
U1 Plutot satisfaisant

2) Avez-vous apprécié les contenus proposés ?
[ Assez peu satisfaisant [ Tres satisfaisant

[ Satisfaisant [ Ne se prononce pas
[J Plut6t satisfaisant

3) Qu’avez-vous pensé de I'équilibre entre théorie et retours d’expériences ?
[0 Assez peu satisfaisant [ Tres satisfaisant
[ Satisfaisant [ Ne se prononce pas

[ Plutot satisfaisant

4) Qu’avez-vous pensé de l'utilité de ce colloque (dans le cadre de votre travail, votre
quotidien, vos études) ?

[0 Assez peu satisfaisant [ Tres satisfaisant
[0 Satisfaisant [ Ne se prononce pas

[ Plutot satisfaisant

5) Ce colloque a-t-il répondu a vos attentes ?

[0 Assez peu satisfaisant [0 Tres satisfaisant
[0 Satisfaisant [ Ne se prononce pas
[ Plutot satisfaisant

6) Quelles thématiques souhaiteriez-vous que I'EREGE explore prochainement ?

Merci pour votre participation !

D e,
\,\—l:\ Espace de Réflexion Ethique Grand Est
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http://www.erege.fr/
mailto:aandruchiw@chu-reims.fr
mailto:b.thiriez@chru-nancy.fr
mailto:laure.pesch@unistra.fr

L'Espace de réflexion éthique Grand Est (EREGE) a pour vocation de susciter et de coordonner
les initiatives en matiére d’éthique dans les domaines des sciences de la vie et de la santé. ||
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/

\J

\

Notre Calaméo avec les publications récentes :
https://www.calameo.com/accounts/7457139

Le 11 février 2005, la loi pour I'égalité des droits et Colloque des Espaces de Réflexion Ethique Régi
des chances, la participation et la citoyenneté des
rsonnes handicapé até de. En définissan . m
personnes handicapées a été adoptée définissant Reims
plus largement le handicap, notamment en le sortant du 12 au 14

novembre 2025

d’une compréhension exclusivement meédicale, 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 a la solidarité de B!
L’Accés aux Soins

I’'ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, deﬁa Ressonsie/ongitaatioq de Handiap

en vertu de cette obligation, I'acces aux droits SEIEigie gaus teut cela Siny;yr e

st

fondamentaux reconnus de tous les citoyens ainsi que Organisépar ' i Bl [Eraks:

& e oy

Reins ¥

le plein exercice de sa citoyenneté »*.

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 apres, ol en est-on de sa concrétisation au sein de la
société ?

Dans le cadre de ce colloque national des Espaces de Réflexion Ethique Régionaux
(ERER), deux journées seront consacrées a une réflexion collective sur I’accés aux
soins des personnes en situation de handicap.

1 Disponible ici : https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article jo/JORFARTI000001871122
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https://www.erege.fr/
https://echos-ethiques.erege.fr/
https://www.calameo.com/accounts/7457139
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/article_jo/JORFARTI000001871122

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 relévent pas
d’un positionnement éventuel de 'EREGE, tenu a la certaine neutralité, cependant, elles
viennent alimenter les termes d’un débat tres complexe sur des sujets souvent difficiles, qui
comportent des problemes éthiques importants.
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Numéro 16 de la Revue Francaise d’éthique appliquée, Parler pour les autres ?
Conditions éthiques d’une parole pour autrui légitime Dossier thématique
Revue francaise d’éthique appliquée, ERES vol16, 2025-1

Filmographie Sélective

N 2R

Hors normes d’Olivier Nakache et Eric 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

Rapports et textes de loi

ﬁ

%

Améliorer I’accés a la santé des personnes en situation de handicap :
partageons des actions concrétes ! | 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 éléves 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 I'équité en santé pour les personnes
handicapées,

Convention relative aux droits des personnes handicapées de I'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 I'assistance sexuelle, https://www.cche-

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 progrés médicaux et aux limites du systéme de soins, https://www.ccne-

ethique.fr/fr/publications/avis-ndeg148-du-ccne-enjeux-ethigues-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 I'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.

e Autres Ressources vidéo

—> Sandrine Bizeul L'autodétermination pour les personnes déficientes
intellectuelles TEDxRennes 2024
https://youtu.be/veURSXt8T8Q?si=52Z1jOWRZOAiIUt3M

—> Webinaire EREGE : Me soigner demain : acces aux soins des personnes en
situation de handicap Octobre 2024
https://youtu.be/ VFRM031Z3s?si=CZNzo _meN40WilYm

— Les films de I'association https://www.handidactique.org/

e 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 I'autre »
Philosophie du handicap : un podcast a écouter en ligne | France Culture

e Outils

—> Annuaire accessibilité — FALC
(APF) : https://www.apf- https://www.monparcours
francehandicap.org/actualit handicap.gouv.fr/glossaire/
es/annuaire-ligne- falc
ameliorer-lacces-aux-soins — Fiche Reperes CNERER : «

—> Barometre Handifaction : Acces aux soins : reperes
https://www.handifaction.f éthiques face aux inégalités
r/ — 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-

P34l

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
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Christophe Clément, Président de I'Université de Reims
Champagne-Ardenne (URCA)

* Geoffray Brunaux, Doyen UFR Droit & Science Politique

* Sandrine Lorimier, Doyen UFR Odontologie

Mots des Directeurs de I'EREGE :

* Patrick Karcher, Directeur de 'EREGE et du site d’appui
alsacien

* Sahar Moussa Badran, Directrice du site d‘appui
Champagne-Ardenne

= Gérard Audibert, Directeur du site d’appui Lorrain

L’Accés aux Soins

Batiment 9, amphi 10, defla Eersonne en Situation de Handicap :
»
Campus Croix-Rouge, Reims H et 'Ethique dans tout cela ? ErEE
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. ® UN BESJOIN PE TRAVAILLER
LACCES AUX S0INS PE LA PERSONNE ENSEMBLE POUR OFFRIR PES
EN SITUATION PE HANPICAP : ~  PARCOURS PLUS JUSTES

5%
(g

ACCES EQUITABLE ET
EFFECTIVITE PES PROITS \
\

,’ LACCES A LA SANTE POUR LES PERSONNES EN
( & SITUATION PE HANPICAP RESTE UN PEFI

=
\ PERMANENT \ Q’. Sd AN -‘
' \\ - COOPERATION, ENGAGEMENT
\ :

ET L'ETHIQUE PANS
TOUT CELA Z

COLLECTIF ET INITIATIVES
CONCRETES

L 4

* LA PIMENSION TEMPORELLE (LES
) . NORMES INTERNATIONALES ET LES
UNE PISPARITE PACCES /) NORMES NATIONALES)

o AUX SOINS SELON : _

W

« LES TERRITOIRES / HANPIFACTION —-
BAROMETRE / CHARTE ROMAIN JAC OB

LACCES AU SOIN : UN PEFI
COLLECTIF POUR L/INCLUSION

PES INITIATIVES QUI MONTRENT
QU’IL EST POSSIBLE PAGIR :
PEPLOIEMENT PES REFERENTS
PARC OURS, CONSULTATIONS
PEDIEES

~ ~

—— 1: . LOI N°2005-10Z PU Il FEVRIER 2005 POUR L'EGALITE PES
——— ——— — - PROITS ET PES CHANCES, LA PARTICIPATION ET LA
CITOYENNETE PES PERSONNES HANPICAPEES ... 20 ANS

> APRES : PROIT A LA COMPENSATION, PROIT A LA SOLIPARITE
COLLOQUE NATIONAL
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LA SOCIETE ACCUEILLE-T-ELLE LACCES AUX SOINS DE LA PERSONNE
. REELLEMENT LA N\ EN SITUATION DE HANDICAP :
7 VULNERABILITE HUMAINE ? \

Lo
Q

\
\
\

LE HANPICAP N’EST PAS TANT
UNE QUESTION P'ESPACE QUE
PE TEMPORALITE RALENTIE,

UN PEU PIFFERENTE
° HUMANISER LES PRATIQUES

ET PENSER LE SOIN COMME

’ \ ET LETHIQUE PANS
TOUT CELA 7

\
| 34
\\

-~

VISION SOCIETALE ET

CHANGEMENT PE PARAPIGME ”
. PIMENSION ETHIQUE, HUMAINE
ON NE PARLE PAS TANT PE LA ET EXISTENTIELLE PU SOIN

P:mg:"é eyl = L. LIBERTE DES PERSONNES VALIPES
SITUATION PE HANPICAP vue | RVTWT UNE ke P CRLLE PES PERSONNES

NE. ... b o
COMME SUJET PE PROITS ET felcioN v HANPICAPEES —
NON OBJET

LA SANTE EST UNE
EXPERIENCE SINGULIERE QUE
CHACUN V‘IT POUR EXISTER

LE HANPICAP N'EST PAS @
QU'UNE QUESTION BIOLOGIQUE
OU MEPICALE, CELA REVET

\ UNE FORME EXISTENTIELLE Q((( 4
- ET RELATIONNELLE e )
- LES PERSONNES EN SITUATION PE  ® CRSONNE EN SITUATION PE
HANPICAP SONT DES <« BRICOLEURS . HANPICAF; C/EST UNE PERSONNE QUI

DE GENIE DE LA VIE » V4 ATTEND PLUS QUE LES AUTRES (EN
TERMES PE PELAIS P'ATTENTE)
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RETOUR D’EXPERIENCES

TABLE RONPE AUTOUR PE LA SAYNETE <« PAS
VU, PAS PRIS > :
<K PATIENTS NON OU PYSCOMMUNICANTS :

Bevew e SolGNANTS
[ Sonr5es AIDANTS |

COMMENT FAIRE POUR BIEN FAIRE Z > AVEC
LA PARTICIPATION P’ETUPIANT.ES EN MEPECINE

Alain Leon, PU-PH Anesthésiste réanimateur en retraite, ancien Directeur de
'EREGE et de son site champardennais

Dn ' @ | l E_S f Gautier Richard, Administrateur de ['Association d'Aide aux Infirmes

e Moteurs Cérébraux du Nord et de I'Est (AAIMCNE), expert d'usage
Dossier. MEDAL PPIACE
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Pierre Lefort, Anesthésiste-Réanimateur, médecin chef de projet Handi-

\ / Cap, Clinique Courlancy Bez
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RETOUR D’EXPERIENCES

TABLE RONPE AUTOUR PE LA SAYNETE <« PAS
VU, PAS PRIS > :
<K PATIENTS NON OU PYSCOMMUNICANTS :
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COMMENT FAIRE POUR BIEN FAIRE Z > AVEC 2/ -
LA PARTICIPATION P'ETUPIANT.ES EN MEPECINE 7 g&
Fusienes
Toor 1 mﬁe
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Carole Carolet, Médecin urgentiste, CHU Reims

Virginie Beurdin, IDE Handi relais et coordinatrice Handi Consult, CHU
Reims

Céline Canlers, AMP Handi Relais et Handi Consult, CHU Reims
/ Julie Hapillon-Noizet, Médecin Handi Consult, CHU Reims
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PREVENTION CANCER ET ACCES AUX SOINS : PRESENTATION PU TABLE RONPE | : < ETHIQUE EN
PROGRAMME HANPICANCER - PREVENTION CANCER POUR LES ACTION : INNOVATIONS LOCALES POUR

FEKSCNNES T [ENTER I ELEECTUELLES LACCES AUX SOINS » LACCES AUX SOINS POUR LES
PERSONNES SOURPES EN LORRAINE

Anna Minville — Directrice générale adjointe ADAPEI - Papillons Blancs
d'Alsace

_ CESTUNE QUESTION
\\\\\ PE SUSTI 6 (SPURE Isabelle Bouillevaux, Médecin responsable de 'URASSM (Unité Régionale
/7 . d'Accueil et de Soins pour Sourds et Malentendants), CHRU Nancy
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Michele Latu, Directrice du foyer Thibierge, Reims, accompagnée de
personnes en situation de handicap ayant participé au projet
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TABLE RONPE Z : <K AIPANTS AU ACCOMFPAGNER LES

LES JEUNES AIPANTS AU C.CEUR COEUR PU PARCOURS PE SOIN : RN S VRl A/PANTS POUR CONSOLIPER
PU PARCOURS PE SOINS : UN RECONNAITRE, SOUTENIR ET ; o m NNE. LES PARCOURS PE LEURS
ROLE A PART ENTIERE VALORISER LEUR ROLE » PiEbn UNE (») PROCHES

1L- FAUT A.‘m LE‘S Jules Mantion, Dispositif CAP Aidants-Alsace

Géraldine Dorard, Professeur des Universités, Co-responsable du

programme JAID (Jeunes Aidants en France) au sein de I'Université Paris
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TABLE RONPE Z : << AIPANTS AU
ETRE AIPANT FAMILIAL CEUR PU PARCOURS PE SOIN :
AUJOURP'HUI : ENTRE RECONNAITRE, SOUTENIR ET

RECONNAISSANCE ET VALORISER LEUR ROLE »
FREALITES

Anne Gilson, Maitre de conférences en droit privé, URCA
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HANPICAP ET INTELLIGENCE
ARTIFICIELLE

Amandine Rapin, Professeur associé en médecine physique et de réadaptation,
CHU de Reims, présidente de la commission pédagogique et handicap, URCA
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