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 Evénement organisé par les équipes du Centre d’Ethique Médicale 
et Hadépas, membres de l’unité de Recherche ETHICS EA7446



Sur quels thèmes ?
Les droits, la participation des personnes vivant des situations de 
handicap et de vulnérabilité, l’approche inclusive, et de nombreux 
domaines dans lesquels ces questions se posent. La notion de  
« parcours de vies » sera le fil rouge de cette édition 2025. 

Découvrir…
• �des pratiques professionnelles relatives aux handicaps rares…
• �une Communauté Mixte de Recherche dédiée aux liens entre maladie 

d’Alzheimer et personnes concernées par le handicap mental…
• �une Communauté Mixte de Recherche dédiée à l’habitat et  

« l’habiter » citoyen…
• �des enjeux portés par plusieurs projets du Projet Prioritaire de 

Recherche sur l’autonomie
• �un jeu inclusif relatif aux classifications du handicap…

Réfléchir ensemble…
• �sur les 20 ans de la loi française de 2005 et la notion de parcours…
• �sur les questions éthiques relatives à l’autonomie…

Et pour qui ?
• �les étudiants, les enseignants
• �les personnes vivant des situations de handicap, les personnes 

dites accompagnées
• �les milieux professionnels et de l’encadrement
• �les décideurs, élus, acteurs des politiques publiques
• �la société civile dans son ensemble !

Par qui ?
• �les équipes de recherche HADéPaS et le CEM, membres du 

laboratoire ETHICS
• �ESS-LIL, Ecole des Sciences de la Société – Lille
• �et les partenaires présents tout au long de la  semaine !

Où ?
A Lille ! A l’Université Catholique de Lille, RS351-RZ148-RZ152. C
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En mars 2025 se tiendra la 8e édition de notre 
Semaine Handicap et Citoyenneté. Durant la 
semaine du 25 au 28 mars, cet évènement favorisera 
les rencontres, le dialogue, les partages entre 
des personnes en situation de handicap, des 
professionnels, des acteurs associatifs ou de la 
société civile, des chercheurs, des étudiants. 

Quoi ?
Depuis plusieurs années se tiennent les Semaines « Handicap et 
Citoyenneté », organisées à Lille par les équipes de l’Université 
Catholique de Lille que sont HADéPaS (Handicap, Autonomie et 
Développement de la Participation sociale) et le Centre d’Ethique 
Médicale, membres du laboratoire ETHICS EA7446.

En 2025, une huitième édition de la Semaine « Handicap et 
Citoyenneté » se tiendra donc à Lille, du 25 mars au 28 mars, dans 
les locaux de l’Université Catholique de Lille.

L’objectif ?
Cet évènement vise à favoriser les rencontres, le dialogue, les 
partages entre des personnes en situation de handicap, des 
professionnels, des acteurs associatifs ou de la société civile, des 
chercheurs, des étudiants. 
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PROGRAMME DU 25 AU 28 MARS 2025
UNIVERSITE CATHOLIQUE DE LILLE 
BÂTIMENT LE RIZOMM – 41 RUE DU PORT 
Les 25, 26 et 28 mars – RZ148-RZ152
BÂTIMENT ROBERT SCHUMAN – 58 RUE DU PORT
Le 27 mars – RS351

Mardi 25 mars 
de 14h à 16h 

Table ronde – RZ148-RZ152
Quand déficience 
intellectuelle et 
maladie d’Alzheimer se 
rencontrent : les enjeux de 
l’accompagnement

Mercredi 26 mars 
de 9h30 à 12h00 

Table ronde – RZ148-RZ152
Parcours d’accompagnement 
et choix des personnes en 
situation de handicap

de 14h à 16h30

Table ronde – RZ148-RZ152
Habitat, handicap et 
citoyenneté : le point de vue 
d’un groupe d’habitants 
(CMR GRAPHIC) 

de 16h30 à 18h00 

Conférence – RZ148-RZ152
« 20 ans après la loi handicap 
de 2005 : quelles avancées 
pour les droits des personnes 
en situation de handicap ? »

Jeudi 27 mars 
de 9h00 à 17h30 

Journée d’étude – RS351
Pour une approche 
contextuelle de l’autonomie 
dans le champ du handicap et 
du vieillissement 

Vendredi 28 mars 
de 9h30 à 12h 
et de 13h30 à 16h30 

Journée du lancement 
du jeu « Les Défis de Minach » 
RZ148-RZ152
« Les défis de Minach », 
découvrir la sensibilisation 
aux modèles explicatifs du 
handicap par le jeu 



Mardi 25 mars 
de 14h à 16h 

Table ronde 
RZ148-RZ152

Intervenant.e.s : 
Membres de la 
Communauté Mixte 
de Recherche DIMA

Mercredi 26 mars 
de 9h30 à 12h00 

Table ronde
RZ148-RZ152

Intervenant.e.s :
Equipe Relais Handicaps 
Rares Nord-Ouest
Centre de rééducation et 
de réadaptation l’Espoir à 
Villeneuve d’Ascq
Coordinateurs de 
parcours

Quand déficience intellectuelle et maladie d’Alzheimer 
se rencontrent : les enjeux de l’accompagnement

Durant cette table ronde des personnes vivant l’expérience de la déficience 
intellectuelle, des professionnels, et des chercheurs échangeront autour du 
parcours et de l’accompagnement des personnes déficientes intellectuelles 
malades d’Alzheimer. Nous verrons notamment comment les personnes 
présentant une déficience intellectuelle peuvent jouer un rôle dans cet 
accompagnement et comment elles souhaitent et peuvent être soutenues dans 
ce rôle. Les intervenant-e-s sont toutes et tous membres de la Communauté 
Mixte de Recherche DIMA qui travaille depuis 2021 sur le sujet grâce à un 
financement IRESP/CNSA.

Parcours d’accompagnement et choix des personnes 
en situation de handicap

Comme la relève le collectif handicaps dans son récent rapport concernant la 
loi du 11 février 2005 : Quel bilan ? 20 ans plus tard, « force est de constater 
que la France fait face, depuis plusieurs années, à une carence de structure et 
service d’accompagnement, ainsi qu’à une pénurie massive de professionnels 
dans de le secteur de l’aide et du soins ». 
Dans un tel contexte, est-il possible pour les personnes en situation de 
handicap d’avoir un parcours d’accompagnement leur permettant d’exercer 
leur droit à l’autonomie de vie (art. 19 de la CIDPH) et de bénéficier d’un accès 
effectif à un accompagnement de qualité s’appuyant sur une gamme complète 
de services adaptés à leur besoins et attentes ? C’est la question que nous 
envisagerons avec les différents intervenants à la table ronde.



Mercredi 26 mars 
de 14h à 16h30 

Table ronde 
RZ148-RZ152

Intervenant.e.s : 
le groupe d’habitants 
de la CMR GRAPHIC 
en Hauts-de-France 

Mercredi 26 mars 
de 16h30 à 18h00 

Conférence 
RZ148-RZ152

Intervenant : 
Pierre-Yves Baudot, 
Professeur de sociologie 
à l’Université Paris-
Dauphine/PSL

Habitat, handicap et citoyenneté : le point de vue d’un groupe d’habitants 
(CMR GRAPHIC) 

Quels modes d’habiter pour affirmer la citoyenneté des personnes en situation de handicap (handicap et 
vieillissement) dans les territoires ? Cette question est placée au cœur des travaux de la Communauté mixte 
de recherche GRAPHIC (Groupe de recherche et d’action participatif sur les modes d’habiter, l’innovation socio-
spatiale et la citoyenneté), qui réunit des acteurs de la société civile et du monde académique dans la perspective 
de la création d’un réseau de recherche. Au plan national, trois territoires sont impliqués dans la démarche.

Dans cette session seront présentés les premiers résultats du travail d’un groupe d’habitants qui s’est réuni 
à Béthune lors d’ateliers participatifs, afin de croiser les expériences individuelles diverses de l’habitat et de 
la citoyenneté. Après avoir présenté la manière dont le groupe a travaillé (photolangage), nous mettrons en 
discussion des aspirations particulièrement importantes à ses yeux, parmi lesquelles : l’accessibilité du logement 
et de l’environnement résidentiel, la possibilité de choisir un habitat plus ou moins individuel 
ou collectif, le fait d’être associé à la définition des règles de la vie collective (lorsqu’elle existe), 
les conditions d’un accompagnement soutenant, la liberté d’aller et de venir, etc.

« 20 ans après la loi handicap de 2005 : 
quelles avancées pour les droits des personnes 
en situation de handicap ? »

Biographie : Ses domaines de recherches portent sur les politiques des 
droits et sur les politiques de modernisation de l’Etat. Il s’intéresse plus 
particulièrement aux politiques du handicap et aux personnes handicapées, 
conduisant des recherches portant sur la gouvernance des politiques du 
handicap en France ainsi que sur la participation électorale des personnes 
handicapées en France. 



Pour une approche contextuelle de l’autonomie 
dans le champ du handicap et du vieillissement 

Au sein de nos sociétés, le concept d’autonomie a acquis une centralité éthique 
et juridique qui se manifeste avec force dans le champ des soins de santé, 
du handicap et du vieillissement. Paradoxalement, le concept a perdu de son 
évidence et recouvre de multiples définitions et usages selon les différents 
champs qui le mobilisent. Il convient donc aussi bien de les distinguer dans leur 
opérativité que de comprendre et faciliter leur articulation afin que l’autonomie 
ne soit pas restreinte à l’une de ses définitions ou usages (Gzil, 2025). Cette 
investigation des sens de l’autonomie dans différents contextes où celle-ci est 
mise en exergue (handicap, vieillissement, précarité,…) vise à une meilleure 
compréhension de ses enjeux et de son usage dans les discours, les pratiques et 
les dispositifs règlementaires dans lesquels elle est utilisée (Gross, 2024).   

La question qui se pose dans un contexte où l’autonomie tend à devenir une 
injonction est de savoir comment promouvoir la latitude, la marge de manœuvre, 
l’inventivité des êtres et des corps à être dans un environnement qui est lui-
même hanté par les directives, les guidelines et les dispositifs normatifs dont 
le strict suivi constitue parfois un impératif professionnel ou une responsabilité 
légale ? A cet égard, il semble nécessaire de rappeler que l’autonomie de 
l’existence n’est pas seulement fonction d’une subjectivité active, qui s’exprime 
à travers sa capacité à choisir, à se doter de normes, à incarner des valeurs, à 
consentir à des soins, etc. Il existe également une auto-nomie plus primordiale, 
une latitude inscrite dans le corps qui est le premier support de la liberté. Une 
telle réflexion s’impose d’autant plus que le grand âge ou le handicap peut 
engendrer des situations paradoxales où l’autonomie subjective s’associe à 
une dépendance corporelle ou, à l’inverse, le déclin cognitif se combine à une 
autonomie fonctionnelle. Dans cette perspective, on peut s’interroger sur le 
sens que peut prendre aujourd’hui le droit à la l’autonomie de vie inscrit dans 
la Convention Internationale des Droits de Personnes Handicapées (Capdroits, 
2023), et comment in fine, l’organisation matérielle et relationnelle de nos 
environnements peut et doit soutenir l’autonomie des individus. 

La journée d’étude que nous proposons entend revenir, d’une part, sur la manière 
d’envisager les différentes facettes de l’autonomie et la manière d’en penser les 
articulations et, d’autre part, sur la manière dont l’autonomie prend sens dans 
différents contextes comme celui de la maladie, du handicap ou encore du 
vieillissement.

Jeudi 27 mars 
de 9h00 à 12h15 
et de 14h00 à 17h30 

Journée d’étude 
RS351

Intervenant.e.s : 
Fabrice Gzil (Paris-
Saclay), Agathe Camus 
(Lyon 2), Quentin 
Tarantini et Léo 
Coutellec (Paris-Saclay), 
Olivia Gross (Paris 13), 
E. Racine (Montréal, à 
confirmer) 

Animation : 
Doctorants de l’équipe 
du Centre d’Ethique 
Médicale



Vendredi 28 mars 
de 9h30 à 12h 
et de 13h30 à 16h30 

Journée du lancement 
du jeu « Les Défis de 
Minach »
RZ148-RZ152

Intervenant.e.s : 
l’équipe projet de la 
recherche-action 
Mhan-Access

« Les défis de Minach », découvrir la sensibilisation aux modèles explicatifs 
du handicap par le jeu 

Cette journée sera celle du lancement de la première version finalisée du jeu : « Les Défis de Minach », 
une initiative portée par une équipe transnationale (Belgique, France, Roumanie, Suisse) et qui vise à 
sensibiliser aux modèles explicatifs contemporains du handicap, par des aspects ludiques.

Ce jeu de société est issu d’une recherche-action, Mhan-Access (2023-2025), financée par la FIRAH 
et la Fondation de France. Elle a été conçue et menée en réunissant des personnes ayant l’expérience 
vécue des incapacités et du handicap, des professionnels du champ médico-social, issus des domaines de 
la formation, et des chercheur·e·s en sciences humaines et sociales. Elle visait à créer un jeu pédagogique, 
coopératif et à visée inclusive.

Cette création s’inscrit dans le cadre des perspectives apportées par le changement de paradigme 
opéré dans le champ du handicap, permettant le passage d’un modèle biomédical individuel à un modèle 
systémique du handicap. Les deux modèles conceptuels que sont 1) la Classification internationale du 
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF, OMS, 2001) et 2) le Modèle de développement humain - 
Processus de Production du Handicap (MDH-PPH, RIPPH, 1998, 2018), y font référence.

Plusieurs objectifs ont guidé la création du jeu : 
• �construire un jeu de cartes pédagogique et coopératif pour rendre accessibles et ludiques 

les modèles explicatifs du handicap, faire comprendre les différents facteurs explicatifs du 
handicap et sensibiliser à l’importance des environnements ;

• �porter attention au processus de création du jeu, menée dans une dynamique 
inclusive ; 

• �par le jeu, contribuer à la modification des représentations sociales sur le 
handicap en visant, à plus longue échéance, l’amélioration de la participation 
et de l’inclusion pleines et effectives à la société, de l’exercice des droits et  
de la qualité de vie des personnes handicapées.

Venez découvrir le jeu, jouer avec nous, discuter de la manière dont nous avons 
travaillé, envisager comment utiliser ce jeu dans vos différents contextes !
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Sessions à distance 

Les liens de connexion sont disponibles 
sur la page de l’événement 
(lien ci-dessus ou qr code d’accès).

INFORMATIONS PRATIQUES

LIEU
UNIVERSITE CATHOLIQUE DE LILLE 
BÂTIMENT LE RIZOMM – 41 RUE DU PORT 
Les 25, 26 et 28 mars – RZ148-RZ152
BÂTIMENT ROBERT SCHUMAN – 58 RUE DU PORT
Le 27 mars – RS351

INFORMATIONS
Cédric Routier    cedric.routier@univ-catholille.fr
Jean-Philippe Cobbaut    jean-philippe.cobbaut@univ-catholille.fr

INSCRIPTION
Inscription : via le formulaire en ligne
https://lillethics.com/event/semaine-handicap-et-citoyennete/


