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Présentation de I’équipe de ’Espace Ethique Méditerranéen

Les personnels permanents (AP-HM ou AMU)

Professeur Jean Robert HARLE

Coordonnateur des activités universitaires (10% ETP - AMU)

Professeur des Universités-Praticien Hospitalier (Chef de Service de Médecine Interne, Hopital
de la Conception)

Responsable du Pdle Spécialités médicales et chirurgicales Conception

Membre de 'UMR 7268 « Anthropologie biomédicale, Droit, Ethique et Santé » (ADES)

Docteur Perrine MALZAC

Coordonnatrice des activités hospitalieres (50% ETP - MIG)
Praticien Hospitalier (Génétique Médicale et Ethique)
Chargée de cours a la Faculté de Médecine de Marseille
Membre de 'UMR 7268 (ADES)

Pierre LE COZ

Professeur des Universités en philosophie a la Faculté de Médecine de Marseille (50% ETP -
AMU)

Docteur en Sciences de la vie et de la santé (option Bioéthique)

Responsable du département des sciences humaines et sociales

Responsable de la composante éthique de 'TUMR 7268 (ADES)

Maitre Annagrazia ALTAVILLA

Professeur des Universités associé mi-temps (PAST) a la Faculté de Médecine de Marseille
Contrat hospitalier (50% ETP - MIG)

Avocat-conseil ; Avocat au Barreau de Tarente

Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique

Membre de 'UMR 7268 (ADES)

Chargée des relations internationales

Docteur Marie-Ange EINAUDI

Praticien Hospitalier — Pédiatre Néonatologue (40% ETP - MIG)
Médecin référent Protection de I'enfance, DPMISP, DGAS, CDI 3.
Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique
Habilitation a Diriger les Recherches (2016)

Chargée de cours a la Faculté de Médecine de Marseille

Membre de 'UMR 7268 (ADES)

Docteur Nicole CANO

Psychiatre des Hopitaux — Pole Psychiatrie, Pédopsychiatrie, Addictologie AP-HM
Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique
Membre de 'TUMR 7268 (ADES) (10% ETP - MIG)
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Mme Lydia CARLIER

Adjoint technique principal seconde classe (secrétaire universitaire - AMU)
50% ETP a L’Espace Ethique Méditerranéen

Mme Chantal TAPPERO
Secrétaire (hospitaliere) (100% ETP - MIG)

M. Valéry RAVIX
Ingénieur informaticien (hospitalier) (100% ETP - MIG)

M. Martin LUSSET
Technicien en documentation scientifique et technique (universitaire) (100% ETP - AMU)

Mme Corinne IGNESTI
Agent de Service Hospitalier Qualifié (hospitaliere) (100% ETP - MIG)

Partenaires associés a 'EEM

Professeur Philippe BRUNET
Service de Néphrologie — Hopital de la Conception

Responsable de la commission EEM « Ethique et néphrologie »

Docteur Michel CAILLOL
Chirurgien
Responsable de la commission « Ethique » des Hopitaux Ambroise Paré et Paul Desbief
Docteur en Philosophie (éthique et politique)

Monsieur Antoine CARLIOZ
Ingénieur Recherche Biologiste AP-HM — Laboratoire Oncologie Biologique, Faculté Nord
Docteur en Biologie moléculaire
Prétre

Pr Mathieu CECCALDI
Professeur des Universités — Praticien Hospitalier,
Chef de Service de neurologie et neuropsychologie - Hopital de la Timone Adultes, Marseille

Docteur Valérie CERASE
Gériatre, médecin coordonnateur du réseau gérontologique de Marseille
Directeur de I'Institut de la maladie d'Alzheimer IMA 13
Collaboration dans le cadre de I'Espace de Réflexion Ethique sur la Maladie d’Alzheimer

Professeur Brigitte CHABROL
Professeur des Universités — Praticien Hospitalier,
Chef du Service de Neurologie Pédiatrique, Hopital de la Timone
Responsable du CAMSP Polyvalent, Hopital de la Timone
Responsable de la commission « Ethique » de la Société Francaise de Pédiatrie

Docteur Patrick COLLIGNON
Praticien Hospitalier — Service de Génétique, Hopital Sainte Musse, Toulon
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Membre de 'UMR 7268 (ADES)
Responsable de la commission « Ethique et handicap »
Responsable de la commission « COMETIC » du CHI Toulon La Seyne

Docteur Béatrice EON
Praticien Hospitalier
Service d’Anesthésie —Réanimation, hopital de la Timone Adultes, Marseille

Membre de la commission éthique de la société de réanimation de langue frangaise
Membre du comité éthique de la Société Frangaise d’anesthésie réanimation

Docteur Marie-Bernadette ESTERNI COGGIA
Pédiatre
Responsable de la commission EEM « Ethique et assistance médicale a la procréation »

Docteur Marie-José MATHIEU
Médecin Gérontologue
Responsable de la commission EEM « Ethique et gérontologie »

Marion MATHIEU
Ingénieur de recherche
Responsable Pole Associations de Malades.
Association « Tous chercheurs ». Marseille

Professeur Jean-Frangois MATTEI
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier puis Professeur Emérite depuis le e
septembre 2012
Ancien Ministre
Membre de I’Académie Nationale de Médecine

Docteur Fabrice MICHEL
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier
Chef de service Adjoint d’Anesthésie-Réanimation Pédiatrique et Néonatale
Hopital Timone 2
Membre du Comité d’Ethique de la Société Frangaise d’Anesthésie-Réanimation

Docteur Agnes NOIZET
Praticien Hospitalier retraitée — Centre de PMA, Hépital de la Conception
Responsable de la commission EEM « Ethique et assistance médicale a la procréation »

Monsieur Didier PACHOUD
Retraité SNCF
Responsable de la commission « Ethique, santé, idéologies »

Professeur Michel PONCET
Neuropsychiatre retraité,
Président de I'lnstitut de la Maladie d’Alzheimer
Collaboration dans le cadre de [I'Espace de Réflexion Ethique sur les Maladies
neurodégénératives
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Docteur Maud RIGHINI
Praticien Hospitalier — Service d’Ophtalmologie, Hopital Saint-Joseph
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Responsable de la commission de réflexion éthique de 'Hopital Saint-Joseph

Madame Marie-Antoinette VOELCKEL
Biologiste — Conseillére en génétique — Hopital de la Timone

Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Biologie Moléculaire et Cellulaire
Membre de 'TUMR 7268 (ADES) — HDR

2 Liste des établissements en PACA et Corse avec lesquels des
contacts ont été établis dans le champ de I’éthique

Alpes-Hte

Pce 04 | Digne-les-Bains Centre Hospitalier Digne les Bains
Alpes-Hte

Pce 04 | Les Mées Hopital local Les Mées
Alpes-Hte

Pce 04 | Riez Hopital Lumiére de Riez
Bouches du

Rhéne 13 | Aix-en-Pce Centre Hospitalier Pays Aix
Bouches du

Rhéne 13 | Aix-en-Pce Centre Hospitalier Edouard Toulouse
Bouches du

Rhéne 13 | Aix-en-Pce Centre Hospitalier Montperrin
Bouches du

Rhéne 13 | Allauch Centre Hospitalier Allauch
Bouches du

Rhéne 13 | Arles Centre Hospitalier Arles - Joseph Imbert
Bouches du

Rhéne 13 | Marignane Clinique Générale de Marignane
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Hopital Européen

Bouches du

Rhéne 13 | Marseille EHPAD Saint Jean Dieu
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Clinique Bouchard

Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Clinique Woulfran Puget
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Accueil de nuit Saint Jean Dieu
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Clinique Saint Martin

Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Clinique Chantecler
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Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Association des Dialysés Provence Corse
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Hopital privé Clairval

Bouches du

Rhone 13 | Marseille Clinique Gériatrique Chateau Gombert
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Maison Santé Sainte Marthe - Saint Joseph
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Centre Hospitalier Valvert

Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Centre de Rééducation Fonctionnelle Valmante
Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Hopital Saint Joseph

Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Institut Paoli Calmettes

Bouches du

Rhéne 13 | Marseille Clinique des Quatre Saisons

Bouches du | I3 | Vauvenargues Korian I’Agora — Maison de Retraite
Rhéne

Corse 20 | Bastia Centre Hospitalier Bastia

Hautes-

Alpes 05 | Gap Centre médical Rhéne-Azur

Var 83 | Brignoles Centre Hospitalier Brignoles - Jean Marcel
Var 83 | Hyéres Hopital René Sabran

Var 83 | Le Luc Hopital Local Le Luc

Var 83 | Saint-Cyr sur Mer | EPHAD MGEN Saint Cyr sur Mer

Var 83 | Saint-Raphaél Centre Hospitalier Intercommunal Fréjus St Raphael
Var 83 | Saint-Tropez Centre Hospitalier Saint-Tropez

Var 83 | Toulon Centre Hospitalier Intercommunal Toulon-La Seyne - Sainte Musse
Var 83 | Toulon Hopital San Salvadour

Vaucluse 84 | Avignon Institut Sainte Catherine

Vaucluse 84 | Avignon Centre Hospitalier Avignon -Henri Duffaut
Vaucluse 84 | Carpentras Polyclinique Synergia

Vaucluse 84 | Cavaillon Clinique Saint Roch
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Formation Universitaire
et

Formation professionnelle

(Année Universitaire 2016-2017)

« Lespace de réflexion éthique participe a la sensibilisation et a la formation universitaire des
professionnels des sciences de la vie et des professionnels de santé, ou de tout autre professionnel ou
chercheur concerné par les questions d’éthique dans ces domaines, tant au niveau de leur formation
initiale que de leur formation continue. Dans le cadre de la mise en place des formations universitaires

de troisiéme cycle, I'accent est mis sur les diplomes universitaires. »
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I Enseignements universitaires (année universitaire 2016-2017)

Formation en éthique biomédicale a tous les niveaux de I'enseignement universitaire, depuis la
I° année « PACES » jusqu’au 3° cycle des études de médecine, ainsi que pour les professions
de soin, dans les formations initiale et continue.

L’enseignement est dispensé dans le cadre d’Aix Marseille Université.

Les programmes de I'ensemble des enseignements universitaires de I'année universitaire 201 6-
2017 sont disponibles en Annexe

I.I Enseignement de ’Ethique en Premiére Année Commune des
Etudes de Santé (PACES)

Dans le cadre du Département des sciences humaines et sociales de la Faculté de médecine
de Marseille dont est responsable le Pr. P. Le Coz :

Coordination de P’Unité d’Enseignement (UE 7) de PACES « Santé, société,
humanité » obligatoire (64 heures).

Enseignement d’éthique au sein de cette UE : 16 heures — 2700 étudiants.

1.2 Enseignement de ’Ethique en Licence « Santé »

Dans le cadre du Département des sciences humaines et sociales de la Faculté de médecine
de Marseille dont est responsable le Pr P. Le Coz (Chargé de mission). :

1.2.1 Licence de Santé 2°™® année (DFGSM 2):

Coordination de 'UE obligatoire de L2 « Santé, société, humanité » (20 heures).
Enseignement d’éthique au sein de cette UE : 6 heures - 350 étudiants.

Responsable d’un cursus de 20 heures en éthique au sein de 'UE libre de L2 « Sciences
Humaines et Sociales» (60 heures) (coordonnateurs : Pr P. Auquier).
Enseignement d’éthique au sein de cette UE : 5 heures - 100 étudiants.

1.2.2 Licence de Santé 3°™ année (DFGSM 3) :

« Ethique - handicap: santé et société»: 45 heures (responsables: Pr L.
Bensoussan, Pr P. Le Coz) - 40 Etudiants - Marseille

« Risques, santé, société » : 45 heures (responsables : Pr P. Le Coz) - 40 Etudiants —
Marseille
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« Ethique et Sciences Humaines » : 44 heures (responsables: Pr P. Le Coz) - 50
Etudiants - Marseille

1.2.3 Diplome de Formation Approfondie en Sciences Médicales 2
eéme année — (DFASM 2):

Module 19 « santé et social » : 3 heures (Pr P. Le Coz) - 360 Etudiants - Marseille

1.3 Enseignement de I’Ethique en Master recherche: mention:
« Pathologie humaine », Spécialité : « Ethique, Science, Santé,
Société (E3S) », sous la responsabilité des Prs. P. Le Coz et }.R.
Harlé

1.3.1 Unités d’enseignement (UE) (cf. programmes en annexe)

« Fondements de I’éthique médicale »: UE de M| et/ou M2. Spécialité: E3S
(coordonnateurs : Pr P. Le Coz — Pr J.R. Harlé) - 60 heures — 20 étudiants.

« Ethique et pratiques médicales»: UE de M| et/ou M2. Spécialité: E3S
(coordonnateurs : Pr P. Le Coz —Dr. P. Malzac) - 60 heures — 20 étudiants

« Approche philosophique de I’éthique médicale » : UE de M| et/ou M2. Spécialité :
E3S (coordonnateur : Pr P. Le Coz) - 60 heures — 20 étudiants

« Ethique de la recherche biomédicale » : UE de MI. Spécialité : E3S (coordonnateurs :
Pr P. Le Coz — M.A. Einaudi) - 54 heures — 80 étudiants.

« Aspects éthiques et législatifs en génétique médicale » : (coordonnateur : Dr. P.
Malzac) : UE obligatoire de M| de la spécialité professionnalisante « Conseil en Génétique et
Médecine Prédictive » et UE optionnelle du master E3S - 34 heures — 14 étudiants

1.3.2 Travaux des étudiants :

Liste des mémoires de Master « Ethique, sciences, santé, société »:
Se reporter a la rubrique Recherche
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1.4 Diplomes universitaires d’éthique (Année 2016-2017) :

1.4.1 Diplomes universitaires :

Diplome Universitaire (DESU) « Ethique médicale » (Pr J.R. Harlé et Dr M.A. Einaudi) :
80 heures de cours magistraux — 5 étudiants

Diplome Inter-Universitaire (DESIU) « Ethique et pratiques médicales »
(coordonnateur régional et responsable Marseille : Pr J.R. Harlé et Dr M.A. Einaudi) : 120
heures de cours magistraux — |5 étudiants

Ce DESIU est organisé avec les Facultés de Médecine/Université de Montpellier-Nimes (Pr J.
Bringer) et de Nice (Pr O.Rabary).

1.4.2 Travaux des étudiants:

Liste des mémoires de Diplome d’Etudes Supérieures Universitaire « Ethique
Médicale »

BEGNY Christophe : Soins palliatifs en psychiatrie, unité d’accueil et crise fermée. Diplome
d’Etudes Supérieures Universitaire Ethique Médicale, Marseille, 2017.

GOURHIEUX Audrey : Qu’en est-il de I'identité de la personne en perte de communication?
A qui appartient la dignité ? Diplome d’Etudes Supérieures Universitaire Ethique Médicale,
Marseille, 2017.

Liste des mémoires de Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire
« Ethique et Pratiques Médicales »

BERHAULT Chantal : Enjeux éthiques de I'obligation vaccinale des personnels de santé.
Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille,
2017.

CHARRE Dorothée : Cas issu de la psychiatrie « les soins en psychiatrie face a la grande
précarité ». Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales,
Marseille, 2017.

EXBRAYAT Sophie : Cas issu de la psychiatrie. Addictions et soins sans consentement chez
un patient schizophrene. Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et
Pratiques Médicales, Marseille, 2017.
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GILBERT-YOUGBARE Bénédicte : Etat végétatif chronique et suspension de l'alimentation
artificielle. Le cas Hervé Pierra. Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et
Pratiques Médicales, Marseille, 2017.

HENIN Aurélia : Cas issu de la réanimation. Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire
Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2017.

JOLIBOIS Patricia: La prise en charge d’'une démarche transsexuelle dans une pratique
endocrinologique et gynécologique — conflits éthiques. Diplome d’Etudes Supérieures Inter
Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2017.

MELONE-GALICE Chantal : De l'intérét d’un enfant désiré...a « naitre ou ne pas naitre ». Cas
clinique issu de la procréation médicalement assistée. Diplome d’Etudes Supérieures Inter
Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2017.

PARIS Marie : Difficultés de I'annonce de grossesse chez une adolescente. Cas issu de
'imagerie médicale. Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques
Médicales, Marseille, 2017.

TURRIERE Chrystelle : Jusqu'ou aller dans les soins actifs dans les situations de patients
porteurs d’handicaps séveéres. Cas clinique issu du service de Médecine Interne de Manosque.
Diplome d’Etudes Supérieures Universitaire Ethique Médicale, Marseille, 2017.

VALENTIN Jean-Pierre : Problématique de droit de visite d’un proche. Cas issu de la
réanimation. Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales,
Marseille, 2017.

VERSINI Lolita : Analyse d’'un cas d’une transmission d’information médicale au patient et a sa
famille. Diplome d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales,
Marseille, 2017.

1.5 Participation a d’autres enseignements

1.5.1 A la Faculté de médecine de Marseille / Aix-Marseille Université

L2 « Génétique médicale » (N. Lévy). 40 étudiants
Cours : « Considérations éthiques, juridiques et psychologiques en Génétique Médicale »,
P. Malzac (| heure), 7 décembre 2016

UE « Aspects éthiques, juridiques et administratifs du traitement de
Pinformation » (coordonnateur Pr R. Giorgi) de la spécialité « Expertise et ingénierie des
systéemes d’information en santé » (Pr. Fieschi) du master « Santé publique ».

40 étudiants

Cours : « Ethique et technique », P. Le Coz (6 heures), 26 janvier 2017 et |3 février 2017.
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TD : « Dématérialisation des données de santé : enjeux éthiques » V. Ravix (6 heures), 10
Mars 2017.

UE « Génétique Humaine, Moléculaire et Médicale: Bases » (C. Beroud). Ml
« Pathologie humaine » : 35 étudiants

Cours : « Aspects éthiques des tests génétiques (diagnostic et recherche) » : P. Malzac (2
heures), 6 octobre 2016

DESIU « Soins Palliatifs et éthique » (Pr. F. Duffaud) : 13 étudiants —

Cours : « Approche philosophique de la vie et de la mort » : M. Caillol (3 heures) : 19 mars
2017

Cours : « Etudes de situations cliniques » P. Malzac et M. Mathieu - (3 heures) — 19 mars 2017.
Cours : « Paysage de I'éthique en France » P. Malzac - (| heure 30) — 20 mars 2017.

Cours : « Douleurs et souffrances : aspects philosophiques » P. Le Coz - (I heure 30) — 20
mars 2017.

Cours : « Démarche palliative en médecine périnatale » - G. Sorin - (3 heures) - 20 mars 2017.

DESIU « Formateur des Investigateurs aux Essais Cliniques (FIEC) des
médicaments » (Pr P. Villani) : 30 étudiants

Cours : « L’éthique de la recherche biomédicale dans le domaine du médicament »
P. Le Coz et M. llly (3 heures), février 2017.

DESIU de Médecine feetale (Pr C. D’Ercole) : 10 étudiants
Cours :

« Stratégies générales du diagnostic prénatal moléculaire » : MA. Voelckel (2 heures), 20 mars
2017

DESIU « Gestionnaire de cas en gériatrie » (Pr M. Ceccaldi) : 19 étudiants

Cours :

« Ethique et gestion de cas » : P. Malzac, M. Poncet (4 heures), 19 janvier 2017

« Positionnement du Gestionnaire de cas en relation avec la personne en situation de
complexité, ses proches et les professionnels ». P. Malzac, L. Despinoy (2 heures) 12 mai 2017

« Technique des réunions et de concertation » : P. Malzac, L. Despinoy (2 heures), 12 mai
2017

DESIU « Maladies Rares » - Module 9 « Ethique et recherche en sciences sociales
appliquées aux maladies rares » (Pr E. Hirsch ; Dr D. Heron) : 10 étudiants
Classe virtuelle — « Ethique, tests génétiques et NGS ». P. Malzac (2 heures), 18 mai 2017

DESU « Adolescents difficiles » (G. Bronsard) : 40 étudiants ;
P. Le Coz (2h30 heures), octobre 2016

DESU Hypnose médicale (Langon C) :
Cours : « Questionnement éthique et psychothérapie » (3 heures) N. Cano, 23 juin 2017
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CEU éducation thérapeutique pour le patient expert
« Principes éthiques et dilemmes moraux dans la relation de soin » - P. Le Coz (1h30) - février

2017

DESC de Cancérologie (Pr F. Duffaud) : 50 étudiants.
Cours : « Ethique de la relation et recherche biomédicale » : P. Le Coz (2 heures), décembre
2016

1.5.2 Au niveau International

v' Responsable scientifique des cours en ligne de “TEDDY E-learning ” sur « Clinical
trials involving children : ethical aspects ».

V' Journée de formation, dans le cadre du projet européen DOC2AMU (Horizon 2020)
de I'Université Aix-Marseille, sur les principes éthiques et droit fondamentaux et
éthique de la recherche. Formation destinée a des doctorants bénéficiant de

financement pour des parcours internationaux (cours magistraux et études de cas) —
avril 2017.

v" Journées de formation (via cours magistraux et études de cas) dans le cadre du projet
européen SMART (Horizon 2020) sur les procédures d’autorisations et I'évaluation
risqué/benefice des essais, les aspects éthiques et légaux de la recherche en pédiatrie.
Bari (Italie), Avril 2017.

v Responsable des cours en ligne dans le cadre du projet européen SMART (Small
Medicines Advanced Research Training — Horizon 2020) Modules: “Ethics and
regulatory”

v European School Marseille « Motor Disabilities: Rehabilitation,
Assessment, Neurophysiological Supports ».
Cours sur « Ethics in the field of motor disabilities »: P Le Coz (| heure), Marseille,
Coordonnée par les professeurs .M. Viton et A ; Delarque, Juillet 2017
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2 Formation auprés des personnels de santé (année universitaire
2016-2017)

Les programmes de I'ensemble des formations de l'année universitaire 2015-2016 sont
disponibles en Annexe

2.1 Instituts de Formation en Soins Infirmiers (IFSI) et autres
Instituts de formation

L’Espace Ethique Méditerranéen est responsable de la mise en place d’UE d’éthique dans le
cadre de l'universitarisation des formations de santé, au sein des différents Instituts de
Formation pour les professionnels de santé (Faculté de médecine de Marseille et Assistance
Publique-Hopitaux de Marseille).

2.1.1 Instituts de Formation en Soins Infirmiers

UE 1.3 Législation, éthique, déontologie : en premiére année (S1)

Pour Aix Marseille Université

Les cours sont désormais dispensés sous forme de DVD diffusés aux 17 IFSI de I'académie

conventionnés avec Aix Marseille Université (départements : 13 ; 05 ; 04 ; 84).

(Responsables : Pr P. Le Coz, Pr J.R. Harlé, Pr. Marie-Dominique Piercecchi)

« Humanité, altérité » (Ih)  (Pr.J.R. Harlé)

« Ethique de la relation de soin »  (lh)  (Dr. M.A. Einaudi)

« La dignité » (Ih)  (Me A. Altavilla)

« Qu’est-ce que I'éthique ? » (Ih)  (Dr. P. Malzac)

« Responsabilité — Intégrité » (Ih)  (Pr.P.Le Coz)
(
(

« Vulnérabilité » Ih) (Dr. M. Caillol)

« Autonomie » Ih) (Dr. M. Caillol)

UE 1.3 Législation, éthique, déontologie : en deuxiéme année (S4)

(Responsables : Pr P. Le Coz, Pr J.R. Harlé, Pr. Marie-Dominique Piercecchi)

IFSI AP-HM Nord, Sud et Capelette de 'AP-HM

(Référents : Mme S. Combes Pr P. Berbis, Pr P. Le Coz,)- 480 étudiants — |6 heures de cours
2 février 2017 : « Repéres pour une délibération éthique » (2h) (F. Michel)

6 février 2017 (3h) : « Les questions de bioéthique » (P. Malzac)

10 février 2017 (3h) : « Ethique et vulnérabilité » (N. Cano)

I5 février 2017 (3h) : « Ethique : approche méthodologique » (P. Le Coz)



Rapport d’activités 2017 — Lieu de rencontres et d’échanges interdisciplinaires Page 18 sur 70

28 février 2017 (3h) : « Le refus de soin » (M.A. Einaudi)
3 mars 2017 (2h) : « Ethique et fin de vie et réanimation » (J.R. Harlé)

IFSI Centre Gérontologique Départemental- Marseille

(Référents : Mme H. Puccia, Dr P. Malzac) - 45 étudiants — 10 heures de cours

3 février 2017 (4h), « Approches théoriques et processus décisionnels permettant I'étude de
situations éthiques » - (Dr Caillol)

3 février 2017 (3h), « Refus de soins » - (Dr Hua)

5 avril 2017 (3h) : « Ethique et vulnérabilité » (N. Cano)

IFSI Saint Joseph- Croix Rouge Marseille
28 février 2017 (3h) : « Autonomie, liberté, contrainte, refus de soin », (N. Cano)

2.1.2 Ecole de puériculture (IRFSS)

Marseille
(Référents : Mme M.A Einaudi, Mme A. Amram)
Mercredi 29 mars 2017 : Ateliers de réflexion sur I'éthique du soin en puériculture au
travers d’analyse de cas pratiques (55 étudiants)
v' Ethique et don d’organes
Ethique et adoption
Ethique et réanimation pédiatrique
Ethique et handicap
Ethique et génétique

AN NN

Ethique et soins palliatifs en périnatalité

2.1.3 Ecole universitaire de maieutique

Pour les 4° année - Marseille:
(Référents : Mme M.P. Balzing et Dr M.A. Einaudi) - 6 heures de cours - 40 étudiants
7 décembre 2016 (7 heures) :
« Ethique du soin » (P. Malzac)
« Lois de bioéthique » (A. Altavilla)
« Etude de cas cliniques » (P. Malzac ; A. Altavilla)
9 décembre 2016 (4 heures) :
« Aspects éthiques en médecine périnatale » (M.A. Einaudi)
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2.1.4 Institut de Formation des Cadres de Santé (IFCS)

(Référents : M. OLIVESI)- 6 heures de cours - 70 étudiants

I5 février 2017 (6h)
« Les principes de I'éthique » - P Le Coz
« Repeéres historiques et définitions a propos de I'éthique » - M. Caillol
« Ethique, Droit et Société — droits de patients » - A Altavilla

2.1.5 Institut de Formation de Manipulateurs d’Electroradiologie
Médicale

(Référents : Pr P. Le Coz, Mme Henocq, M. Ch. Dessaud) - 12 heures de cours - 38 étudiants
7 avril 2017 (13h30 a 16h30) P. Le Coz
V' Les grands principes de I'éthique.
V' Les représentations collectives des maladies et de la mort
21 avril 2017 (13h30-16h30) J.R. Harlé
v" Humanité et altérité. La relation clinique a autrui
28 avril 2017 (13h30 a 16h30) M.A Einaudi et P. Malzac
V" Initiation a I'éthique appliquée. Méthode d’analyse des cas pratiques
5 mai 2017 (13h30 a I5h) M. Hua
v Typologie philosophique des maniéres de résoudre un dilemme éthique
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3 Formation continue

Les programmes de I'ensemble des formations dispensées en 2017 sont disponibles en Annexe

3.1 Formation continue en éthique (au plan de formation AP-HM)

Ouverture a la formation continue de I’ensemble des diplomes d’éthique de la
Faculté de Médecine de Marseille (DESU, DESIU, CEU et master d’Ethique)
Sur demande des professionnels aupreés du service compétent.

Intégration au plan de formation AP-HM 2017 de colloques organisés par I’Espace
Ethique Méditerranéen,
Sur demande des professionnels aupreés du service compétent

Valéry c’est toi qui avait transféré les infos concernant le plan de formation a
Mme MOREL. Peux tu retrouver les colloques qui avaient été inscrit au plan ?

Ce que j'ai retrouvé :

Dialogue croisé : «La collégialité dans le champ de la génétique» - 10 mars 2017

Objectifs :

Interroger divers dispositifs de décisions partagées en faisant appel aux regards critiques de
généticiens, onco-généticiens ou conseillers en génétique, de professionnels du soin, de
spécialistes de I'éthique et de représentants des usagers.

3.2 Autres formations

Formation de PAFM-TELETHON : « Tests génétiques et séquencage / technique
et éthique » -

7h - 19 stagiaires

Formatrice : P. MALZAC et M. MATHIEU

AFM ; Evry

03 mars 2017

Formation : « Ethique et pratiques soignantes » -
DPC — |6h — 14 stagiaires

Formatrice : P. MALZAC

Centre Hospitalier d’Arles

28 février et 0l mars 2017

Formation : « La réflexion éthique dans les pratiques professionnelles » -
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DPC — 16h — 18 stagiaires (CH Embrun, CH Aiguilles-Queyras, EHPAD Savines le Lac,
EHPAD Guillestre-Ecrins)

Formatrice : P. MALZAC

Centre Hospitalier d’Embrun

3 et4avril 2017

Formation international / Programme COFUND DOC2AMU
Training Day in Ethics — “Bioethical principles and ethics of research”
Lecturer : Annagrazia ALTAVILLA

Scientific Coordinators : Annagrazia ALTAVILLA, Perrine MALZAC
Thursday 20" April 2017

Espace Ethique Méditerranéen, Marseille

Rencontres Annuelles des Ateliers de Réflexion Ethique Jeunes - ARE]

Théme de "la responsabilité”.

Présentation de travaux de Lycéens (5 lycées)

Organisé par Véronique HUET, en présence de Marie-Ange EINAUDI pour 'EE-PACA-Corse,
Sylvette ESTIVAL pour le CCNE et Yolande ESKENASI pour la commission du Défenseur Des
Droits

Lycée Paul Cézanne a Aix-en-Provence

25 avril 2017

Ateliers MAIA - « Partage d’information entre professionnels »

20 professionnels responsables de structure médico-sociales qui interviennent dans le cadre
de la MAIAI3

Formatrice : A. ALTAVILLA - Co-organisatrice avec Mme BOURCAT - Pilote MAIA 13- et
RICHAUD - Coordinatrice du Pdle Infos Séniors

Espace Ethique Méditerranéen - Marseille

I3 juin, I'l juillet et 12 septembre 2017.

Formation : « Aspects éthiques et déontologiques dans le démarche d’écoute et
de soutien »

DPC — 12h — 12 stagiaires (Ecoutants de Drogues info service - Service national d’aide a
distance en matiére de drogues et de dépendances)-

Formatrice : P. MALZAC ; A. ALTAVILLA ; L. DESPINOY

ADALIS — Marseille

I3 et 20 juillet 2017

3.3 Conférences, cours et formations dispensé par le Dr Michel
CAILLOL, en tant que membre de I’équipe pédagogique de EE-
PACA-Corse

CONFERENCES
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- 12 janvier 2017 (Réseau Santé Mentale et Logement - Alcazar- Marseille)
« La question du partage du secret »

- 28 janvier 2017 (Association Femmes médecins 75- Paris)
« Soigner dans un monde technique »

- 2 février 2017 (Espace éthique Méditerranéen — 3° Journée d’éthique appliquée)
« Place de l'intime et de la pudeur dans les soins »

- 3 février 2017 (Forum des mathématiques |3- Aix-en-Provence)
« Réflexion sur les limites de la science »

- 6 février 2017 (Kedge Business School — |3 Marseille)
« Fin de vie, soins palliatifs, loi Léonetti-Claeys »

- 15 février 2017 (Espace éthique Méditerranéen — IFCS)
« Pourquoi parler de bientraitance dans un établissement de soins ? »

- 16 février 2017 (Clinique du Landy — 93 Saint Ouen)
« Annonce, vérité, dommage lié au soin »

- 28 février 2017 (CH Cévennes — 30 Alés)
« Aide a la mise en place d’'un comité d’éthique »

- 14 mars 2017 (Journée Bleue Menthe — 75 Paris)
« Ethique et management : quelle posture pour I'AS 7 »

- 15 mars 2017 (Journée UNAIBODE — 75 Paris )
« Ethique et management : spécificité en chirurgie ? »

- 16 mars 2017 (Salon LADAPT - Paris)
« Prise en charge du handicap : éclairage éthique »

- 22 mars 2017 (Faculté Droit - 34 Montpellier)
« La dimension éthique du soin »

- 29 mars 2017 ((Institut Gustave Roussy - Villejuif)
« Ethique et bientraitance : le prendre soin »

- 9 juin 2017 (Espace Ethique Méditerranéen — |3 Marseille)
« Ethique et chirurgie »

- 2 juin 2017 (Polyclinique IRIS — 69 Marcy I'Etoile)
« Aide a la mise en place d’'un comité d’éthique »

- 13 juin 2017 (C Hospitalier Corbeil — 91100 Corbeil Essone)
« De Pimportance du questionnement éthique»

- 23 juin 2017 (Association « La Bourguette »)
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« Aide a la mise en place d’une réflexion d’éthique »

- 28 juin 2017 (Institut Formation Cadres Santé 75 — Paris)
« Ethique et bioéthique »

- 27 juin 2017 (Hopital Européen Marseille)
« Annonce, vérité, dommage »

- 29 juin 2017 (Institut Gustave Roussy — 92 Villejuif)
« L’annonce d'un dommage lié au soin »

- 19 septembre 2017 (Clinique Pierre de Soleil — Savoie)
« Aide a la mise en place du comité d’éthique »

- 10 octobre 2017 (Journée Bleue Menthe — 75 Paris)
« Ethique et management : quelle posture pour I'AS 7 »

- 16 octobre 2017 (EFFEC — Unicancer — 75 Paris)
« L’annonce d'un dommage lié au soin »

- 24 octobre 2017 (Hopital Européen Marseille)
« Entre autonomie et vulnérabilité : posture du soignant ? »

- 15 décembre 2017 (Journée Francgaise de Nutrition - Nantes)
« Les modes en nutrition : un point de vue philosophique »

COURS et FORMATIONS

07/09 : IFAS AIX

08/09 : IFSI MARTIGUES

19/09 : IFSI MARTIGUES

06/10 : Hopital San Salvatour — 83 Giens (Ethique et Management)
07/10 : Faculté de TOULON (DU - Ethique et Soins palliatifs)
10/10 : IFSI BLANCARDE

28/10 : IFSI ST JACQUES

[8/11 : EEM (Ethique et recherche biomédicale)

23/11 : IFSI MARTIGUES

28/11 : EEM (Objectivation du corps)

01/12 : IFSI MARTIGUES

07/12 : IFSI MARTIGUES

04/01 : DU ST ANNE PARIS (Jury DU Ethique))

10/01 : IFSI SUD

10/01 : EEM (La médecine est-elle une science ?)

[1/01 : IFSI BLANCARDE

28/01 : IFSI AUBAGNE

01/02 : IFSI ST JACQUES

03/02 : IFSI MONTOLIVET

08/02 : IFSI ST JACQUES

Page 23 sur 70
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09/02 : DU ETHIQUE VILLE EVRARD (Université PARIS EST)

10/02 : DU ETHIQUE VILLE EVRARD (Université PARIS EST)

14/02 : IFSI ST JACQUES

15/02 : IFCS (Ethique du soin)

15/02 : EEM (Reperes historiques et définitions a propos de I'éthique)
16/02 : IFSI ST JACQUES

21/02 : IFSI BLANCARDE

22/02 : IFSI MARTIGUES

23/02 : IFCS AVIGNON (La dimension éthique du soin)

27/02 : IFSI BLANCARDE

01/03 : IFSI MARTIGUES

02/03 : IFSI AUBAGNE

06/03 : IFSI BLANCARDE

21/03 : EEM (Question de la mort et de la fin de vie)

22/03 : FAC MONTPELLIER (Nécessité du questionnement éthique dans le soin)
30/03 : DU STE ANNE

04/04 : EEM (Le risque en chirurgie)

19/04 : IADE ST GERMAIN 78 (La chirurgie: entre transgression et agression)
18/05 : IFAS St Martin

28/06 : IFCS Croix Rouge (75 PARIS) : Ethique et lois de bioéthiques
SYNTHESE

Total heures de cours 214 H
EE-PACA-Corse 9H

DU - Hopital Ste Anne, Paris 3H

Faculté de droit de Montpellier 7H

Faculté de Toulon 3H

Faculté Paris Est & Ste Anne I0H

IFSI/IFAS 164 H

IFCS 14 H

IADE 4 H
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Centre de ressources

documentaires

« L’espace de réflexion éthique constitue un centre de ressources documentaires rassemblant le
matériel nécessaire (matériel bibliographique, électronique, audio et vidéo, etc.) a linformation et a la
sensibilisation des professionnels, des chercheurs et du grand public. Il développe a ce titre un site

internet. »

« L’espace de réflexion éthique apporte un soutien méthodologique, logistique et documentaire aux
personnes souhaitant engager et conduire des travaux de recherche ou une réflexion éthique sur les
pratiques dans le domaine des sciences de la vie et de la santé. Il a mission d’archiver et de répertorier

les travaux de réflexion et de recherche en éthique menés sur son site notamment par les étudiants. »
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I Le Centre de Ressources et de Documentation (CRD)

Tél. : 04 91 38 44 29 — E-mail : documentation@medethique.com

Présentation :
Le CRD accueille toutes les personnes effectuant un travail ou une recherche en éthique
médicale.
Ce centre est a destination :
- des professionnels des métiers du soin, en primo-formation (IFSI notamment) ou en
formation continue, ou bien pour un usage professionnel.
- des étudiants de Licences (Médecine), de Masters (notamment le Master « Ethique,
Sciences, Santé, Société ») et Doctorants de TAMU
- du personnel universitaire AMU et de 'TUMR 7268 pour la recherche
- mais il s’adresse également aux acteurs de la société civile et au monde associatif

Le CRD est ouvert a tous et dispose de places assises pour le travail in situ (avec possibilité
d’impressions et de photocopies sur place).

Modalités de fonctionnement
Horaires : Ouverture du lundi au vendredi de 10h a 18h00

Le prét est réservé aux personnels de 'AP-HM, ainsi qu’a la communauté universitaire de
I'Université d’Aix-Marseille (étudiants, enseignants, chercheurs).

Les ouvrages ainsi que les mémoires peuvent étre empruntés, a raison de deux simultanément,
pour une période d’'un mois maximum.

Fréquentation
2017 317 Préts pour 103 lecteurs inscrits

Consultations informatique :

Le catalogue a été informatisé (logiciel PMB) et est directement consultable sur internet a
I'adresse suivante :

http://www.2em.org/opac

Depuis 2014, le catalogue a été intégré au catalogue général d’AMU, assurant une plus grande
visibilité du fond.

(http://catalogue.univ-aix-marseille.fr/cgi-bin/koha/opac-
search.pl?&limit=branch:AMUBAEEM&sort_by=pubdate_dsc )

Le CRD possede 6 postes informatiques publics, reliés a deux types de réseaux différents : 2
postes sont reliés au réseau professionnel de I’AP-HM, permettant notamment la consultation
de lintranet, 4 autres sont reliés au réseau universitaire, donnant accés aux ressources
électroniques du Service Commun de la Documentation d’Aix-Marseille Université


mailto:documentation@medethique.com
http://www.2em.org/opac
http://catalogue.univ-aix-marseille.fr/cgi-bin/koha/opac-search.pl?&limit=branch:AMUBAEEM&sort_by=pubdate_dsc
http://catalogue.univ-aix-marseille.fr/cgi-bin/koha/opac-search.pl?&limit=branch:AMUBAEEM&sort_by=pubdate_dsc
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2 Les outils informatiques

Le site Internet:

www.medethique.com

Le site a été certifié en octobre 2011 selon la norme du HonCode sous le numéro d’identification:
HONConductl93521.

Le site Intranet:

www.2em.org
Cette plateforme, accessible apres authentification des utilisateurs, permet d’accéder a:
=>» Un espace d’informations partagées.
[l permet actuellement de partager de fagon sécurisée des documents numériques (agenda
partagé, comptes-rendus, documents de travail, répertoire).
=>» Un espace dédié aux étudiants,
Il leur permet de télécharger les cours dispensés et les informations relatives au diplome suivi.
Plus de 1400 téléchargements ont eu lieu sur le site au cours de I'année 2017 pour I'ensemble
des enseignements universitaires dispensés.

Cette plateforme a totalisé 26000 visites au cours de I'année 2017.

L’équipement multimédia

Systeme de visio-conférence permettant la diffusion des conférences ou colloques qui ont lieu
dans les locaux de 'EEM a d’autres structures disposant d’'un matériel similaire avec une réelle
interactivité (discussion avec les différents intervenants des différents lieux de diffusion des
conférences).

Cablage réseau de la salle de conférence permettant de disposer d’une connexion internet.
Matériel d’enregistrement vidéo permettant la capture des conférences pour une diffusion a

travers le média internet des conférences en vidéo. Cette possibilité permet de pouvoir
disposer de supports vidéo accessibles a tous, au sein du CRD.


http://www.medethique.com/
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3 Politique de documentation

v Mettre a disposition des informations a destination des étudiants (AP-HM /
AMU):

=> Présentation compléte des enseignements universitaires dispensés en éthique sur le
site internet (www.medehique.com rubrique « Enseignements et Formations »). Les
visiteurs peuvent y trouver :
o La liste des enseignements ainsi que les modalités d’inscriptions regroupée au
sein d’'un document unique téléchargeable.
o Une aide a l'inscription.
o Les programmes des différents modules d’enseignements régulierement mis a
jour.

=> Possibilité d’acces aux supports de cours et aux informations utiles sur le site intranet.
Apres la communication de leurs codes d’acces, les étudiants disposent d’un espace
dédié ou ils peuvent accéder a 'ensemble de ces documents.

v Acquérir des ouvrages :

Dans le cadre de la politique d’acquisition annuelle d’ouvrages pour le CRD, plusieurs axes
sont privilégiés :

=>» La pluridisciplinarité faisant appel aux champs de la philosophie, du droit ou de la
bioéthique, afin de pouvoir argumenter a propos des dilemmes éthiques.

=> Pour aider les professionnels de santé a pouvoir aborder les questionnements éthiques
qu’ils rencontrent dans leur quotidien, des ouvrages abordant I'éthique de la relation
de soin sont également nécessaires.

v" Rendre accessible des travaux de réflexion et de recherche en éthique
produits par les étudiants

Le Centre de Recherche et de Documentation met a disposition du public, des travaux de
réflexion et de recherche en éthique effectués par les étudiants.

Dans un souci de qualité, seul les mémoires ayant eu une note supérieure ou égale a 13 sont
accessibles.
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Lieu de rencontres

et d’échanges interdisciplinaires

En tant que lieu de rencontres et d’échanges interdisciplinaires :

« L’espace de réflexion éthique facilite les échanges entre professionnels et universitaires et
représentants associatifs impliqués dans le domaine des sciences de la vie et de la santé, et suscite
des rencontres au niveau régional ou interrégional (séminaires de recherche, colloques, conférences,

journées thématiques destinées aux professionnels, etc.). »
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I Les commissions de réflexion
I.I Présentation

Le but des commissions est de permettre le débat, de confronter les opinions, de
susciter la réflexion, d’échanger les expériences et de favoriser les rencontres entre
professionnels d'horizons différents préoccupés par les mémes questions.

Ce travail de réflexion et de recherche a pour but de s’interroger dans la pluridisciplinarité,
de nourrir le débat éthique et d’inventer, avec un regard critique mais toujours ancré dans la
réalité, des moyens pour améliorer la qualité des pratiques de soin et humaniser les
relations entre les divers protagonistes du systéme de santé.

1.2 Modalités de fonctionnement

Au-dela des particularités de chaque commission, une constante reste néanmoins la nécessité
de partager le fruit de sa réflexion et de son travail par 'organisation de conférences
ou par le biais de textes écrits mis a la disposition de tous.

1.3 Compte-rendu des activités des différentes commissions au sein
de ’EEM

Date

Commission Coordonnateur(trice) . L.
Création

Ethique et Assistance Medicale 2 1a | 1y \1p b oerni Coggia — Dr. A. Noizet | 1995 -> 2017
Procréation

Casuistique Dr. P Malzac 2000
Ethique et gérontologie Mr B Laborel, puis Dr M] Mathieu 2002
Santé, éthique, idéologies Mr D Pachoud 2002
Ethique et psychiatrie Dr. N. Cano 2007
Ethique et conseil génétique Dr. P. Malzac 2012
Ethique des soins et religions Dr. P Malzac 2015

1.3.1 Commission « Ethique et casuistique »

Il s’agit de l'instance qui répond aux saisines (demande d’aide a la réflexion éthique face a des
situations concretes rencontrées par les professionnels de santé)

18 janvier 2017 : Saisine du service d’'onco-hématologie du Professeur Costello — Hopital de
la Conception

A la demande du Dr Bruge-Ansel Marion. En présence de P. Malzac et N. Cano

A propos de la situation d’un patiente psychotique, agée de 40 ans, atteinte d’'un lymphome
de Burkitt de mauvais pronostic.
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8 participants.

Février 2017 : demande d’avis casuistique de la sage-femme coordinatrice de la maternité
Mme Bocognano du CH La Ciotat sur un projet de soins palliatifs en périnatal. Entretien
téléphonique avec le Dr MA Einaudi

19 Juillet 2017 : réunion casuistique a la demande de psychiatres du CH Valvert en
collaboration avec le réseau Handicap, la maison de Gardanne, 'EMSP de 'AP-HM.
|4 participants.

I3 Octobre 2017 : réunion casuistique a la demande du Pr Mathieu Ceccaldi, en
collaboration avec des professionnels du service de neurologie et du CGD Montolivet -
Marseille

I'l participants.

24 octobre 2017 : réunion casuistique a la demande du Pr Philippe Brunet, en collaboration
avec des professionnels du service de néphrologie et de TADPC (Association Dialyse Provence
et Corse) — Marseille

|5 participants

1.3.2 Commission « Ethique et Assistance Médicale a la Procréation »

Jeudi 27 avril 2017

Organisation d’une Journée d’Ethique Appliquée — AMP

Journée de partage d’expériences autour de cas singuliers rencontrés dans la pratique par les
professionnels des centres d’Aide Médicale a la Procréation (AMP).

1.3.3 Commission « Santé, éthique, idéologies »

Samedi 7 octobre 2017
Organisation du colloque annuel de la commission « Santé, éthique, idéologies » sur le théme :
Spiritualités d’Extréme Orient, New Age : risques sectaires et sanitaires

1.3.4 Commission « Ethique et psychiatrie »

= Vendredi 21 janvier 2017

Exposé introductif de Margaux llly, doctorante en philosophie : approche philosophique des
concepts suivi d’une discussion autour du théme « Anticiper, prévoir et prédire en psychiatrie :
enjeux éthiques »

= Vendredi 31 mars 2017
Réunion consacrée a I'élaboration et I'organisation du colloque du vendredi 26 janvier 2018
« Anticiper, prévoir et prédire en psychiatrie : enjeux éthiques »

=» Vendredi |9 mai 2017
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Exposé introductif de Guillemette Chapuisat, Maitre de conférences, Département
Mathématiques, AMU « Uctilisation de modeéles mathématiques pour |'optimisation de
traitements en cancérologie »

= Vendredi 7 juillet 2017

Préparation de la projection filmée et du débat du 25 janvier 2018 en préambule du colloque.
Choix du film Shock Corridor de Samuel Fuller.

= Vendredi 22 septembre 2017

Réunion consacrée a I'élaboration et I'organisation du colloque du vendredi 26 janvier 2018
« Anticiper, prévoir et prédire en psychiatrie : enjeux éthiques »

= Vendredi 10 novembre 2017
Poursuite des travaux sur la thématique « Anticiper, prévoir et prédire en psychiatrie » par
un exposé introductif de Magali Pontier « Application de directives anticipées en psychiatrie »

1.3.5 Commission « Ethique et Conseil Génétique »

Cette commission se réunit tous les mois. Elle travaille selon une méthode définie avec
'ensemble des participants (20 personnes environ du Département de Génétique Médicale de
Marseille et 5 personnes extérieures a ce Département):
e Approche a travers une étude de dossiers : un dossier est examiné dans le détail, a
travers sa singularité, a chaque réunion
e L’aspect « discussion » est privilégié, plutot que I'aspect « décision », pour les études
de dossiers
e Un temps est consacré, en fin de réunion, a des travaux de production de « normes » si
besoin: lettres-types, recommandations, discussion autour de la loi.

=> Dates des réunions:
A l'espace éthique méditerranéen, de 14h a 15h30

Jeudi 12 Janvier 2017
Jeudi 9 Février 2017
Jeudi 9 Mars 2017

Jeudi 6 Avril 2017

Jeudi 4 Mai 2017

Jeudi 8 Juin 2017

Jeudi 22 juin 2017

Jeudi 28 septembre 2017
Jeudi 12 octobre 2017
Jeudi 9 novembre 2017
Jeudi 14 décembre 2017

> Les travaux de réflexion élaborés au cours de ces réunions ont permis
Porganisation d’un colloque:

Dialogue croisé Médecine, Génétique, Psychanalyse et Ethique.
Vendredi 10 mars 2017
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Theme : « La collégialité » :

1.3.6 Commission « Ethique des soins et religion»

Cette commission se réunit une fois par mois. Elle travaille selon une méthode définie avec
'ensemble des participants (10 a 12 personnes en fonction de leurs disponibilités)

- Approche a travers I'étude d’une situation singuliere

- Apport de chacun des représentants des religions a propos de cette situation

- Finalisation du Travail préparatoire du colloque annuel de 2018

=» Dates des réunions en 2017:

Mardi 10 janvier de 18h30 a 20h30
Mardi 7 mars de 18h30 a 20h30

Mardi 25 Avril de 18h30 a 20h30

Mardi 23 Mai de 18h30 a 20h30

Mardi 18 juillet de 18h30 a 20h30
Mardi |12 septembre de 18H30 a 20h30.
Mardi 17 octobre de 18H30 a 20h30
Mardi 14 novembre de 18H30 a 20h30
Mardi 12 décembre de 18H30 a 20h30

= Les travaux de réflexion élaborés au cours des réunions ont permis
Porganisation d’un colloque en 2017 et la préparation d’un colloque en 2018:

Colloque 2017 :
Journée de réflexion et d'échanges sur le theme "Vivre la laicité a 'Hopital”
Mercredi 8 février 2017 - Marseille
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1.4 Participation a des commissions au sein d’autres institutions

1.4.1 Participation a la Commission de Réflexion Ethique de la

Fondation Hopital Saint-Joseph. Marseille. Responsable Dr M.
Righini.

Dr Einaudi : Depuis Mai 2014, membre du CRE de I'h6pital, participations aux réunions de la
Commission de Réflexion Ethique de la fondation qui ont lieu tous les 3 mois

v

v

AN

AN

Réunion du 13/03/2017 : retour sous-commission médicosociale ; RDV non honorés ;
soins et laicité ; dons d’organes post mortem ; liens EEM

Réunion du 12/06/2017 : sous-commission soins et laicité ; RDV non honorés ;
I'éthique dans le projet culturel et artistique ; liens EEM

Réunion du 25/09/17 : projet initiative hopital ami des bébés ; liens EEM

Réunion du 4/12/17: secret professionnel - CDOM; retour sous-commission
médicosociale ; retour sous-commission analyse de publications; retour sous-
commission soins et laicité ; EGBE a venir et liens EEM

Participation a la sous-commission analyse de publications pour avis

Membre de la sous-commission casuistique de ce comité.

1.4.2 Participation au Groupe de réflexion Ethique de P’Institut Paoli-

Calmettes, Marseille. Responsable Dr P. Ben Soussan et Dr T.
Auran

Depuis Mars 2014. Dr P Malzac.
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2 Organisations de journées et colloques annuels

Les programmes de I'ensemble des journées et colloques annuels organisés par I'Espace de
Réflexion Ethique PACA-Corse (Espace Ethique Méditerranéen + Espace Ethique Azuréen)
sont disponibles en Annexe.

2.1 - 3° Journée d’Ethique Appliquée - ateliers paralléles d’analyses
de cas

Jeudi 2 février 2017 (9h30-16h30)
« L’intime et la pudeur dans le soin »
Modérée par :
v Dr Marie-Ange Einaudi — Praticien Hospitalier a 'Espace de Réflexion éthique PACA-
Corse
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 90 personnes

2.2 - Conférence - débat : « Faut-il avoir une éthique déontologiste
ou utilitariste ?»

Mardi 7 février 2017 (14h-17h)
Conférence de :
v Pierre Le Coz, Philosophe, Espace Ethique Méditerranéen, Espace de Réflexion Ethique
ERE PACA-Corse, UMR 7268 ADéS, Marseille
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 69 personnes

2.3 - Journée « Ethique des soins et religions »

Mercredi 8 février 2017 (9h a |17h)
« Vivre la laicité a I’'Hopital »
Modérée par :
v" Dr Perrine Malzac — Directrice adjointe de I'Espace de Réflexion éthique PACA-Corse.
En présence de représentants des religions
Conférence de :
v Daniel Liotta Professeur agrégé de Philosophie en classe préparatoire littéraire
(hypokhagne et khagne), Avignon
Lieu : Amphi HE2 — Hopital enfants de la Timone
Nb de participants : 190 personnes
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2.4 - Conférence-débat : « Quel est le propre de ’lhomme ? »

Vendredi 10 février 2017 (14h a 17h)
Conférences de :
v" Professeur Eric Fiat, philosophe, université de Marne La Vallée
V' Professeur Jean-Philippe Pierron, philosophe, Directeur de I'école doctorale, université
Jean Moulin, Lyon
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 88 personnes

2.5 - Dialogue croisé Médecine, Génétique, Psychanalyse et Ethique

Vendredi 10 mars 2017 (%h-17h)
Theme : « La collégialité » :
Journée organisée par le département de psychologie clinique, le service d’Oncogénétique de
Pinstitut Paoli-Calmette, le département de génétique de I'hopital Enfants de la Timone et
Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Co-animé par :
v' Dr Perrine Malzac — directrice adjointe de I'Espace de Réflexion éthique PACA-Corse
v Niki Prodromou — Psychologue clinicienne — Institut Paoli Calmettes
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 80 personnes

2.6 -7° printemps éthique de ’Espace Ethique Azuréen

Vendredi 24 mars 2017 (8h30 a 17h)

« Les conflits d’intéréts»

Journée organisée avec le soutien du CHU, de la Faculté de Médecine, de I'Université, de la
ville de Nice, du Conseil Général des Alpes-Maritimes.

Lieu : Nice —Parc Valrose - amphithéatre du petit Valrose

2.7 - 4éme journée d’éthique appliquée - Aide Médicale a la
procréation

Jeudi 27 avril 2017 (9h a 17h)
« Enjeux éthiques et assistance médicale a la procréation »
Organisé avec la commission de réflexion « Ethique et AMP » de I'espace de réflexion éthique
PACA-Corse.
Modérée par :

V" Dr Perrine Malzac — directrice adjointe de I'Espace de Réflexion éthique PACA-Corse
Il s’agit d’'une journée de partage d’expériences autour de cas singuliers rencontrés dans la
pratique par les professionnels des centres d’Aide Médicale a la Procréation (AMP).
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 47 personnes
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2.8 - 25 ans du CEREM : journée annuelle « Ethique et Handicap »

Vendredi 5 mai 2017 (95h a 17h)
« Accompagner les enfants handicapés dans la sérénité »
Organisé en partenariat avec le CEREM (Centre d’Etude et de Recherche en Ethique Médicale)
et L’Espace de Réflexion Ethique PACA-Corse.
En présence de:
v" Eglantine Emeyé, animatrice a France Télévision, présidente de I'association Un pas
vers la vie
v Marcel Rufo, pédopsychiatre
v" Adda Abdelli, acteur et co-auteur de la série humoristique Vestiaires, sur France 2
Lieu : Amphi Maurice TOGA. Faculté de médecine. Marseille
Nb de participants : 201 personnes

2.9 - Débat public : « Santé, éthique et génétique »

Mardi 16 mai 2017 (5h a 16h30)
Deux ateliers :

- « Désir d’enfant et maladies génétiques »

- « Place des proches et des aidants naturels dans le parcours de soin ».
Rencontre et échanges avec les patients et leurs familles.
Co-organisé par

v" Marion Mathieu de I'association « Tous chercheurs »

v" Perrine Malzac, directrice adjointe de I'Espace de Réflexion Ethique PACA-Corse.
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 55 personnes

2.10- Conférence « Philosophie et médecine : 'impossible choix »

Mardi 6 juin 2017 (10h a 12h30)
Conférence de :
v" Mme Anne-Marie Moulin Médecin et philosophe des sciences
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 24 personnes

2.11 - La chirurgie dans tous ses états

Vendredi 9 juin 2017 (10h a 17h)
En collaboration avec I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Modérée par :
V" Michel Caillol, chirurgien et docteur en philosophie, membre de I'équipe pédagogique
de 'EE-PACA-Corse
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen
Nb de participants : 76 personnes
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2.12 - 8eme Estivales des Groupes de Réflexion Ethique PACA-Corse

Vendredi |5 septembre 2017 (8h30 a 17h)

« L’autonomie a I’épreuve du réel »

Organisés par le Groupe Ethique du Centre Hospitalier de Cannes,

Pour ’Espace Ethique Azuréen et I'Espace Ethique Méditerranéen

Dans le cadre de I'Espace de Réflexion Ethique PACA Corse

Avec le soutien de la Ville de Cannes, et du Réseau Inter Réanimation Est (RIRE)
Lieu : Théatre Alexandre Ill Cannes

Nb de participants : 55 personnes

2.13 - 5eme Journée Nationale de Réflexion sur la Gestion de Cas

Jeudi 26 juin (14h a 17h) et Vendredi 27 juin 2017 (9h a 16h30)
« Engagements et responsabilités du gestionnaire de cas »
Co-organisé par I'’Association Frangaise des Gestionnaires de Cas (AFGC), I'Espace de
réflexion éthique PACA-Corse, I'Institut de la Maladie d’Alzheimer, MAIA |3 Marseille et
AG2R La Mondiale.
Modérée par

V' Elodie Lys ; Présidente de 'AFGC

v" Perrine Malzac, directrice adjointe de I'Espace de Réflexion Ethique PACA-Corse.
Lieu : amphithéatre. AG2R La Mondiale, 485, avenue du Prado 13008 Marseille
Nb de participants : 180 personnes

2.14 - Colloque national la commission « Ethique, santé, idéologies »

Samedi 7 Octobre 2017 de 9h a |7h

« Spiritualités d’Extréme Orient, New Age : risques sectaires et sanitaires »
Organisé par la commission « Ethique, santé, idéologies » de 'EEM/EE-PACA-Corse/UMR
7268-ADES, le GEMPPI (Groupe d’Etude des Mouvements de Pensée en vue de la Protection
de I'Individu) et la FECRIS (Fédération Européenne des Centres de Recherche et d’Information
sur le Sectarisme)

Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille

Nb de participants : 140 personnes

2.15 - Conférences-débats: « Questionnements éthiques en
prénatal »

Mardi 17 octobre 2017 de 14h a 17h
v « L’interruption médicale de grossesse. Enjeux éthiques » par Alexandra
Benachi
v« Usages et mésusages de I’échographie » par Guillaume Gorincour
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.



Rapport d’activités 2017 — Lieu de rencontres et d’échanges interdisciplinaires Page 42 sur 70

Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
Nb de participants : 60 personnes

2.16 - Conférences du Pr. Jean-Francois Mattei :

Mercredi 18 octobre 2017 de 14h a |7h
v' « La valeur de la vie humaine »
v « Le progrés technique est-il un progrés éthique ? »
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Conférencier :
Jean-Frangois Mattei : Membre de I'institut et de '’Académie Nationale de Médecine, ancien
ministre, Président honoraire de la Croix-Rouge Francaise
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
Nb de participants : 95 personnes

2.17 - Conférences - débats « Conflits d’intéréts et
pharmacovigilance »

Jeudi 19 octobre 2017 de 14h a 17h
v' Déontologie et prévention des conflits d’intéréts. Dominique Maraninchi et
Pierre Le Coz
v Risques et responsabilités. L’affaire de la Dépakine. Mathieu Milh et Fabrice
Bartolomei
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
Nb de participants : 53 personnes

2.18 - Conférences - débats « Ethique et don du sang »

Mardi 24 octobre 2017 de 14h a 17h
v La transfusion sanguine : enjeux éthiques et collectifs. Jacques Chiaroni
v Quel avenir pour la transfusion sanguine ? Dominique Maraninchi
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
Nb de participants : 14 personnes

2.19 - Conférence- débat « L’homme, I’animal et I’éthique »

Vendredi 3 novembre 2017 de 14h a 17h
v Cohabiter avec le sauvage. D’une morale du contrdle a une éthique des
relations. Baptiste Morizot
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
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Nb de participants : 17 personnes

2.20 - Conférence- débat : « Ethique et PMA »

Mardi 28 novembre 2017 de 14h a 17h

« L’avis 126 du CCNE sur I’élargissement des indications de la PMA ». Marie Angele
Hermitte

Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.

Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille

Nb de participants : 52 personnes

2.2] - Conférence-Débat : « Ethique et génétique »

Lundi 4 décembre 2017 de 14h a 17h

« Les enjeux éthiques de la médecine prédictive et personnalisée ». Pascal Pujol et
Nicolas Levy

Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.

Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille

Nb de participants : 58 personnes

2.22 - Conférences-débats : « La société face au défi du grand age»

Mardi 5 décembre 2017 de 14h a 17h
v' La vieillesse : de quoi avons-nous peur ? Véronique Le Ru
v' Le vieillard : un oublié de la démocratie. Isabelle Pariente-Butterlin
v" Questions éthiques liées aux mesures de justice. Pierre-Yves Quiviger
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
Nb de participants : 7| personnes

2.23 - Conférences - débats sur la fin de vie

Mercredi 6 décembre 2017 de 14h a 17h

v La mort assistée. Marc Grassin

v Visions de la mort d’hier et d’aujourd’hui. Bénédicte Gilbert
En présence de Jean-Marc La Piana (La maison a Gardanne)
Organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse.
Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille
Nb de participants : 81 personnes
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2.24 - Conférences débats « Perception collective des risques en
santé «

Vendredi 8 décembre 2017 de 14h a 17h

Comprendre, débattre, intégrer, faits et incertitudes scientifiques

" Pesticides, alimentation et risques de cancers "

Co-organisé par I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse, 'IMéRa et L’Institut Paoli
Calmettes.

Lieu : Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen, Marseille

Nb de participants : 81 personnes
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Travaux de Recherche

« L’espace de réflexion éthique apporte un soutien méthodologique, logistique et documentaire aux
personnes souhaitant engager et conduire des travaux de recherche ou une réflexion éthique sur les
pratiques dans le domaine des sciences de la vie et de la santé. Il a mission d’archiver et de répertorier

les travaux de réflexion et de recherche en éthique menés sur son site notamment par les étudiants.

Il facilite la valorisation scientifique (publication, diffusion, communication, etc.) des travaux qui

découlent des réflexions conduites par leurs auteurs au niveau régional ou interrégional. »
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I Présentation de I’équipe de recherche

Au 1° janvier 2012, PEquipe d’Accueil EA 3783 a rejoint PTUMR 7268
« Anthropologie bio-culturelle, Droit, Ethique et Santé » ADES (Université d’Aix-
Marseille- EFS- CNRS), dirigée par M. Michel SIGNOLI.

L’équipe de recherche développe la thématique 4 « Ethique Biomédicale et
Anthropologie : Information, risques et pratiques » de I'Equipe 2 « Anthropologie Bio-
Médicale, Ethique, Médecine Légale, Droit de la santé » dirigée par M. Bruno FOTI.

Présentation et orientation générales

La recherche en éthique porte sur les aspects humains et non strictement médicaux des
décisions biomédicales. Elle consiste a identifier les conflits de valeurs qui se produisent dans
les démarches de soin ou de recherche en santé.

Les axes de recherche privilégiés sont :

e Bioéthique et pratiques médicales

® Information et consentement dans la relation de soins
e Ethique et recherche biomédicale

o Disponibilité du corps humain

2 Travaux universitaires de recherche :

2.1 Le master recherche « Ethique, sciences, santé, société »

En 2017 I'équipe de recherche a encadre 7 étudiants en master dont 6 ont présenté leur
mémoire en 2017.

Mémoires de master 2 recherche soutenus en 2017

ARNOUX Valérie : travail sur les situations prénatales préoccupantes au travers de trois cas.
Master 2 Recherche Ethique, Santé, Science, Société. Université Aix-Marseille, 2017

CALET-FROISSART Zoéline : Mise en pratique du principe éthique de non malfaisance en
consultation : représentations et expériences des médecins généralistes a Marseille. Master 2
Recherche Ethique, Santé, Science, Société. Université Aix-Marseille, 2017

DELMAS Marine : Alternatives a la Gestation Pour Autrui: greffe d’utérus versus utérus
artificiel. Vers une déshumanisation de la reproduction ? Master 2 Recherche Ethique, Santé,
Science, Société. Université Aix-Marseille, 2017
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HO Sonia : Estime de soi et psychiatrie. Master 2 Recherche Ethique, Santé, Science, Société.
Université Aix-Marseille, 2017.

GASPARD Samuel : Le mouvement transhumaniste et son éthique. Master 2 Recherche
Ethique, Santé, Science, Société. Université Aix-Marseille, 2017.

PITTACO Marie : Vécu décisionnel des pédiatres en urgence aux limites de la viabilité Master
2 Recherche Ethique, Santé, Science, Société. Université Aix-Marseille, 2017

Autre Master

SWUMSKI Cynthia :

Sollicitation pour éclairage éthique dans le cadre d’un travail de recherche en droit Master 2
Droit Responsabilité médicale, mené a I'Université catholique de Lilles et dirigé par Mme
Williatte. SWUMSKI Cynthia, étudiante, était en stage au service juridique de 'APHM.
Thématique de recherche : la fin de vie de I'enfant. Encadrement par Marie Ange EINAUDI de
la partie éthique du mémoire. Aout 2017.

2.2 Doctorat: spécialité « Ethique», mention « Pathologie
humaine » Université de la Méditerranée, Ecole Doctorale 062
des Sciences de la Vie et de la Santé

L’équipe de recherche a encadré 8 doctorants en 2017 dont 2 ont soutenu leur theése
d’Université en 2017

Théses d’université soutenue :

GUIVAR'CH Maud —« Urgence et permanence des soins en odontologie : enjeux éthiques. »
Doctorat d'Aix Marseille Université, ED 62, UMR 7268 ADES (encadrants Pr. Pierre Le COZ
- Dr. F. BUKIET). Décembre 2017

REVERSAT Bernard — «La réflexion éthique au service de l'analyse des pratiques
professionnelles sur un territoire de santé ». Doctorat d'Aix Marseille Université, ED 62,
UMR 7268 ADES (Directeur de thése Pr. Jean-Robert Harlé). Décembre 2017

Théses d’université en cours :

DOUPLAT Marion : « Décision de limitation et d’arrét des thérapeutiques aux urgences :
Questionnement éthique autour du vécu de la famille » Doctorat d'Aix Marseille Université,
ED 62, UMR 7268 ADES (Encadrant : Pr. Pierre Le COZ)

CAMOIN Ariane : « Soins dentaires et handicap mental chez l'enfant - enjeux éthiques ».
Doctorat d'Aix Marseille Université, ED 62, UMR 7268 ADES (Encadrant : Pr. Pierre Le COZ
- Pr. Corinne TARDIEU).
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GABORIAU Marine : « La régulation de la politique de santé publique relative au don
d'ovocytes : une réflexion éthique en région PACA ». Doctorat de I'Université Aix-Marseille,
spécialité Ethique (ED SVS). Marseille, (Dir. A. LECA, P. LE COZ).

GONZALEZ Sandra : « Information et consentement des patients en médecine nucléaire »
Doctorat d'Aix Marseille Université, ED 62, UMR 7268 ADES (encadrement Pr. Pierre LE
COZ - Dr. David TAIEB).

ILLY Margaux : « Le consentement a la recherche biomédicale. Enjeux éthiques, » Doctorat
d'Aix Marseille Université, ED 62, UMR 7268 ADES (encadrants Pr. Pierre Le COZ - Pr. J.L.
MEGE).

PAHUS Laurie : « Validité externe des protocoles industriels de recherche clinique en
pneumologie : implications éthiques. » Doctorat d'Aix Marseille Université, ED 62, UMR 7268
ADES (encadrant Pr. Pierre Le COZ).

2.3 Participation a d’autres jurys de thése :

Les membres de I'équipe de recherche ont été sollicités pour participer a des jurys de these
dans d’autres universités ou d’autres disciplines.

Habilitation a Diriger des Recherches (HDR) :

Macia ENGUERRAN. Habilitation a diriger des recherches : Rapport sur le mémoire intitulé
« Anthropologie du vieillissement et écologie de la santé » de M. Enguerran Macia,
(Rapporteur : Pierre Le Coz déc. 2017).

Thése de sciences :

Martin DUMONT : These de doctorat - « Pour une philosophie clinique des greffes de mains
et de visage. Histoire, épistémologie, éthique » (Université de recherche Paris Sciences &
Lettres, ED n°540 « Lettres & Sciences (spécialité Philosophie), Ecole normale supérieure,
Paris, Ulm, (rapporteur et président du jury P. Le Coz), décembre 2017

Raghdah TAMMAR : These de doctorat - « The beliefs associated with alcohol and their link
with traumatic experiences and several psychological disorders in Saudi Arabia : an exploratory
research », These en Psychologie sociale a I'Université d’Aix-Marseille, sous la direction du Pr
Pierluigi Graziani (président du jury, L. Dany) 2017

Margot DE BATTISTA : These de doctorat - « Des représentations sociales du vieillissement
et de I'habitat idéal pour personnes agées a la définition et mesure de la qualité de vie des
séniors », These en Psychologie sociale a I'Université de Nimes, sous la direction de Karine
Weiss ; (rapporteur L. Dany), 2017.
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3 Participation a des projets de recherche

3.1 Projets de recherche régionaux et nationaux :

Projet de recherche régional sur les enjeux éthiques de la prévention prénatale
dans le cadre de vulnérabilités médico psycho sociales, en particulier les situations
arisque de danger pour ’enfant a naitre : « Situations préoccupantes prénatales :
perception et état des lieux des pratiques en PACA Corse.»

Investigateur principal MA Einaudi. Travail rentrant dans le cadre des missions d’observatoire
des pratiques sur le plan éthique de I'Espace Ethique Paca Corse, mené en partenariat avec
’ARS Paca, le réseau Méditerranée de périnatalité, le Conseil Départemental des Bouches du
Rhone, le service d’évaluation médicale de 'APHM. Avis favorable du comité d’Ethique Aix
Marseille Université Mars 2017.

Participation au DHU "Maladies Rares et Chroniques"

Maladies rares et chroniques de I'enfant et de I'adolescent : de la génétique a la
santé publique.

Coordination des Prs P. Auquier et N. Levy. Marseille, depuis Novembre 2014

Participation au DHU - Centre d'Excellence Maladies Neuro-Dégénératives
(DHUNE-CE) - Labellisation dans le cadre du plan Maladies Neurodégénératives 2014-2019.
Ouvre l'acces aux « Centres of Excellence in Neurodegeneration » (CoEN) au niveau
européen et canadien. Retenu aprés appel d’offre ’AVESIAN en 2015

Coordination des Pr O. Blin. Marseille

Etude PSYSOMA : Mise en place d’un systéme d’avis somatique en psychiatrie avec avis
téléphonique spécialisé +/- consultation au lit du patient par des somaticiens / internistes et
évaluation du dispositif, associant des professionnels de psychiatrie (Cano N. Guivarch J. Pole
de psychiatrie, pédopsychiatrie et addictologie), de médecine interne (Chiche L. Brun M. Harlé
JR.) et de santé publique (Tardieu S. Service d'Evaluation Médicale - Pdle Santé Publique).
Valorisation sous forme de publication en cours (2 articles parus)

3.2 Projets de recherche européens:

Altavilla A. : Expert/Avocat Conseil pour les aspects juridiques et éthiques de quatre
projets européens financés dans le cadre du VI- VII° PCR européens et de projets
IMI (Innovative Medicines Initiative):
» GAPP (Gabapentin in Paediatric Pain — |5 partners dans 9 pays européens)
— depuis 2014 Membre du Comité d’éthique
» EMIF (European Medical Information Framework ) — depuis 2013
> GRIP (Global Research in Paediatrics —Network of Excellence- 19
partners dans | | pays) — depuis 201 |
> DEEP (DEferiprone Evaluation in paediatrics — |5 partners dans 5 pays) —
depuis 201 |



Rapport d’activités 2017 — Travaux de Recherche Page 51 sur 70

» EPTRI (European Paediatric Translational Research Infrastructure — 26
partenaires dans |9 pays UE et non-UE) — Member de I'Advisory Board
pour les questions légales et éthiques, depuis 2017

Altavilla A. : Expert invité par I'Agence Européenne des Médicaments (EMA) a
participer a la consultation sur le nouveau programme cadre de I'EMA, visant a développer
initiatives de recherche/formation/information en " Sciences réglementaires " (incluant les
aspects éthiques) pour le monde universitaire, professionnels de santé et chercheurs
d'institutions no-profit. Mai 2017

Altavilla A. : Membre du Board du Consortium international TEDDY (Task force in
Europe for Drug Development for the Young) incluant 41 partners de 14 pays (UE et non-
UE) -depuis 2014 — Responsable des activités éthiques et juridiques

Altavilla A. : Responsable pour PEEM du projet SMART (Small Medicines Advanced
Research Training 4 partners dans 4 pays) financé dans le cadre du programme —cadre EU
Horizon 2020, projet approuvé négociations avec la commission européenne en cours.

Altavilla A.: Co-organisateur des Summer/Winter Schools sur la recherche en
pédiatrie dans le cadre du projet européen SMART (ltalie, septembre 2016/ Pologne,
Mars et Novembre 2018)

Le Coz P.: Participation au Réseau Universitaire International de Bioéthique
« RUIB » dirigée par Brigitte Feuillet Ligier Le Mintier, Professeur de Droit a I'Université de
Rennes et membre de I'Institut Universitaire de France. La thématique de recherche est
intitulée « les incidences des pratiques biomédicales sur la famille », financée par I’Agence
nationale de la recherche (ANR).
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4 Publications

4.1 Publication d’ouvrages

MALZAC P., MATHIEU M. — Tests génétiques : illusion ou prédiction ? Le Muscadier / INSERM
— coll. « Choc Santé » - 2017

4.2 Participation a des ouvrages collectifs

LE COZ P. : « De la bioéthique a I'éthique procédurale. L’exemple du comité consultatif
national d’éthique » :

in dossier : Epistémologie de la bioéthique, sous la dir. de B. Morizot et de P.-Y. Quiviger.
ed. Vrin, coll. « Noesis », 2017, pp. 128-145.

LE COZ P. : « Le concept de participation en philosophie politique : ’lhomme du commun
peut-il participer a toutes les décisions ? »

in La participation des patients, sous la dir. de Ch. Hervé, M. Stanton-Jean, M.F. Mamzer,
Dalloz. Coll « Ethique biomédicale et normes juridiques », 246 pages, 2017, pp.1-10

LE COZ P. — « La santé connectée : approche éthique et philosophique »

in : La sante connectée et son droit. Approches de droit européen et de droit frangais, sous la dir. E.
Brosset & G. Nicolas,

Cahiers de droit de la santé, LEH, Bordeaux. 2017, pp. 31-36

LE COZ P. - « Peut-on libérer sans aliéner ? »,
in : L’éthique a I'épreuve de 'adolescence, sous la dir. Pr Walter Hesbeen,
Editeur Séli Arslan, Coll. « Perspective Soignante », Paris, 189 pages, 2017, pp.40-49

CAMOIN A, LEFAURE Q, MULLER-BOLLA M, TARDIEU C. « Consentement et
assentiment en odontologie pédiatrique : aspects juridiques et éthiques. »

Guide d’odontologie pédiatrique, La clinique par la preuve 2e édition - Editions CdP Par
Michele Muller-Bolla, Collége national des enseignants en odontologie pédiatrique. In press

4.3 Articles

4.3.1 Articles dans les revues nationales ou internationales avec
comité de lecture répertoriées par ’AERES ou dans les bases de
données internationales (IS Web of knowledge, Pub Med,...)

ILLY M., LE COZ P, MEGE |.-L,
A Hospital-Based Committee of Moral Philosophy to Revive Ethics
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in: Clinical Infectious Diseases, Volume 65, Issue suppl_I, |5 August 2017, Pages S55-S57,
https://doi.org/10.1093/cid/cix361, Published: Ol August 2017, facteur d’'impact: 8,216

GUIVARC'H M., SALIBA-SERRE B., JACQUOT B., LE COZ P., BUKIET F.

Dental students’ attitudes toward management of pain and anxiety in dental emergency:
educational issues?

International Dental Journal, Volume 67, Issue 6 - December 2017, pp.384-390

BOVINA I. B, DVORYANCHIKOV N. V., GAYAMOVA S. YU.,, DANY L, & AIM, M.-A.
Health and illness in the Russian context: Some socio-psychological comments.
Journal of Psychology and Pedagogics, 14 (1), 7-16.

EON, B., PAUL, M., CANNONE, P, LE COZ, P, & DANY, L.

Enjeux relationnels et limites d’application des directives anticipées : étude qualitative
exploratoire aupreés de médecins.

Revue Internationale de Soins Palliatifs, 32 (3), 69-74.

BERTOLDO, R, GUIGNARD, S., DANY L., & APOSTOLIDIS, T.

Health is in the eyes of the beholder: social norms' impact on others perceived health
dispositions.

Swiss Journal of Psychology, 76, 59-70.

ROUSSEL, P, DANY L., & DOSSETTO, N.

« Re-considérer » la thérapie d’exposition concernant la peur-évitement de la douleur
chronique.

Journal de Thérapie Comportementale et Cognitive, 27(2), 75-84.

TOSELLO B, HADDAD G, GIRE C, EINAUDI MA.
Lethal fetal abnormalities: how to approach perinatal palliative care?
J Matern Fetal Neonatal Med. 2017 Mar;30(6):755-758.

LACOSTE C, FABRE A, PECHEUX C, LEVY N, KRAHN M, MALZAC P, BONELLO-PALOT
N, BADENS C, BOURGEOIS P.

Le séquencage d’ADN a haut débit en pratique clinique (Next-generation DNA sequencing in
clinical diagnostics).

Archives de Pédiatrie, Volume 24, Issue 4, Pages 373-383, April 2017.www.sciencedirect.com

BOURDENS M, TANDONNET ], HOSTALERY L, RENESME L, TOSELLO B.

Diagnosis and outcomes of continued pregnancies despite a diagnosis of severe fetal pathology:
A French multicenter retrospective study.

Matern Child Health J. 2017;(10):1901-1910

TOSELLO B, ZAHED M, GUIMOND F, BAUMSTARCK K, FAURE A, MICHEL F, CLARIS
O, MASSARDIER J, GIRE C, MERROT T.
Neurodevelopment and Health-Related Quality of Life in Infants Born with Gastroschisis: A

6-Year Retrospective French Study.
Eur J Pediatr Surg. 2017 Aug;27(4):352-360. doi: 10.1055/s-0036-1597268. Epub 2016 Dec 8.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27150239
https://www.sciencedirect.com/science/journal/0929693X
https://www.sciencedirect.com/science/journal/0929693X/24/4
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HOSTALERY L, TOSELLO B. Outcomes in continuing pregnancies diagnosed with a severe
fetal abnormality and implication of antenatal neonatology consultation: A [0-year

retrospective study.
Fetal Pediatr Pathol 2017;23:1-10.

TUCHTAN L, LEBRETON-CHAKOUR C, TOSELLO B, OGER M, PIERCECCHI-MARTI
MD, BARTOLI C.
Coexistence of Subdural Hematoma and a Rare Cardiopathy in an Infant: Etiological and

French Medicolegal Discussion.
J Forensic Sci. 2017;62(6):1658-1661

REVERSAT, B.

“Ethique et développement professionnel continu”. Pour une pratique porteuse de sens et
respectueuse des personnes.

Revue Perspective soignante: Sept. 2017 n° 59 Séli Arslan - Réseau PRAQSI (Réseau
multinational de recherche et de réflexion a partir de la pratique quotidienne du soin infirmier).

4.3.2 Articles dans des revues non répertoriées dans des bases de
données internationales

DE CARLOS, P, DANY L., LO MONACO, G., & MABILON-BONFILS, B.

Le savoir a I'épreuve des représentations sociales : 'exemple de Cro-Magnon chez des éléves
de primaire.

Les Dossiers des Sciences de 'Education, 37, 138-158.

PEZE, V., LUMEDILUNA, M.-L,, THILL, J.-C., SARDE, E., & DANY L. (2017, sous presse).
Représentations et vécus associés au diabéte et a I'éducation thérapeutique : une étude
qualitative.

Education Thérapeutique du Patient, 9.

THIBON A, TARDIEU C, CAMOIN A.
Utilisation de la pharmacologie sédative : une forme de contrainte ?
Revue Francophone d’Odontologie Pédiatrique. Mars 2017 Vol. 12, n°® 2.

4.3.3 Articles dans des revues sans comité de lecture

KOLECK, M., PREAU, M,, DANY L., & FAURY, S.
Les enjeux de la recherche en psychologie de la santé.
Le Journal des Psychologues, 351, 19-23.

LECOZP,
L'avis du Comité d’éthique sur la PMA : 'argumentaire de 'opinion divergente,
Responsabilités, revue de formation sur le risque médical, sept 2017 / No 67 / Vol.17, pp. 5-7



Rapport d’activités 2017 — Travaux de Recherche Page 55 sur 70

5 Conférences/ Congreés

5.1 Conférences données a ’invitation du Comité d’organisation dans
un congres international ou national

LE COZ P. - Quelle autonomie pour les patients en fin de vie ?
Colloque : « Quelle autonomie de décision pour les patients atteints d’'un cancer ? », débat
public a I'lnstitut Paoli Calmettes, Marseille, 26 janvier 2017

EINAUDI M.A. Titre de l'intervention ?

Invitation a participer en tant que membre du GRAEP au symposium organisé par Dr
Bétremieux sur la démarche palliative en médecine périnatale, 26 et 27 janvier 2017, Paris.
CAMOIN A, TARDIEU C, SALIBA-SERRE B, FAULKS D, LE COZ P. Prise en charge du
patient porteur de handicap : a propos d’'une enquéte internationale.

XIII° journée de la SFNO (Société Frangaise de Narco Odontologie) 31 janvier 2017 Paris.

LE COZ P. - « Les liens et les conflits d’intéréts dans I'expertise et la recherche »
in : L’intégrité scientifique en action. Colloque organisé par la conférence des universités,
Faculté de droit, Nancy 23 février 2017

LE COZ P. - La bioéthique et le statut de I'étre humain en devenir.
In Journée franco-japonaise, la bioéthique et les droits fondamentaux, faculté de médecine,
Marseille, 8 mars 2017

LE COZ P. - Ethique en Odontologie pédiatrique
47émes Journées Internationales de la Société Francaise d’Odontologie Pédiatrique, 17-18
mars 2017, Villa Méditerranée, Marseille.

LE COZ P. - Aspects philosophiques et éthiques de 'lMG pour pathologie fcetale
Congres national de médecine feetale, auditorium du Palais du Pharo, Marseille, 25 mars 2017

LE COZ P. - « Prédire : tentation ou nécessité ? »

Colloque « éthique et génétique : réflexion éthique en génétique prédictive » organisé sous
I'égide de la société frangais de médecine prédictive, avec la participation de M. Dominique
Perben, ancien garde des sceaux, Palais Brongniart, Paris, 29 mars 2017

LE COZ P. - Le concept de participation.
Séminaire international de I'IlREB sur la participation des patients aux décisions, Faculté de
médecine, Université de Paris-Descartes, 10-11 avril 2017

ALTAVILLA A. « Children are not little adults: put the child in the heart of the EU clinical
trial ethical and legal framework »
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AICRO - International Paediatric Clinical Trial Day 2017 - « Helping children create lives they
deserve » Hopital San Raffaele - Milan (Italie) 8 mai 2017

DANY L. Sexualité(s) handicapée(s) : conflits de normes, conflits de représentations.
45émes Journées d’Etude de 'ALFPHV. Marseille, | | mai 2017.

LE COZ P. : « Le cas de conscience : approche éthique et philosophique en pédiatrie»,
Congres de la Société Frangaise de Pédiatrie et de I'Association des Pédiatres de Langue
Francaise, Marseille, 17-19 mai 2017.

ALTAVILLA A. « Safe, innovative and accessible medicines in Europe: a renewed strategy
for patients and pharmaceutical sector »

6th Conference of the European Association of Health Law Bergen (Norway) — 27/28
septembre 2017

CAMOIN A, TARDIEU C, SALIBA-SERRE B, FAULKS D, LE COZ P. Enjeux éthiques et
pratiques des soins dentaires sur les enfants avec troubles psychiques et/ou cognitifs : enquéte
internationale.

Colloque SOSS (Santé Orale et Soins Spécifiques) 12 Octobre 2017 Nancy

ALTAVILLA A. « Ethics and paediatric clinical trials : child centered clinical trials »
Il Workshop on Paediatric development Paris (France) 16 novembre 2017

LE COZ P. — La déontologie de I'expertise.
Congrés national de I'expertise, 17 novembre 2017- Marseille

CANO N.

9° Journée de Formation Justice et Psychiatrie organisée par I'’Association de recherche et de
formation en psychiatrie et épidémiologie « L'intervention du juge des libertés et de la
détention », Marseille, 5 décembre 2017

5.2 Communication dans des congreés

5.2.1 Communications dans des congreés internationaux avec actes

ILLY M., Ethique et syphilis, I'affaire de Tuskegee. Colloque « Ville, sociétés urbaines et syphilis
en Méditerranée et au-dela (XVleme-XXleme siecle) », Faculté de Médecine, AMU, 25-27
octobre, 2017.

5.2.2 Communications dans des congrés nationaux avec actes

ILLY M., La recherche médicale ne peut-elle se passer de transgression ! Journée d’étude
dans cadre du Colloque National Annuel des Espaces de Réflexion Ethique Régionaux,
Besancon, 16-17 novembre, 2017.
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5.2.3 Communications dans des congrés nationaux ou internationaux

MALZAC P., EINAUDI M.A. « Quelle est la spécificité de la consultation d’éthique clinique
par rapport a I'analyse des pratiques de service ? » - Journée réseau d’éthique clinique - Amphi
Port Royal, Hopital Cochin - 9 juin 2017

CANNONE, P, DANY, L., PAUL, M. Perception et acceptabilité des directives anticipées
en oncologie : présentation d’'une étude exploratoire. 34° Congrés de la Société Francaise de Psycho-
Oncologie, Paris, 22-24 Novembre, 2017.

5.2.4 Communications par affiche dans des congrés nationaux ou
internationaux

AIM, M.-A,, BOVINA |. B, DVORYANCHIKOV N. V., & DANY L. Social representations of
health and illness among young Russians. 18" General Meeting of the European Association of
Social Psychology, Grenada (Espagne), 5-8 juillet 2017.

AVEROUS, P, DANY L., LAGOUANELLE-SIMEONI, M.-C., GRAZIANI, P., DEL-MONTE, |.
& CHARBONNIER, E. Evolution des représentations de la maladie chez les proches de patients
atteints d’un trouble bipolaire suite a leur participation a des séances de psychoéducation. Congres
Frangais de Psychiatrie Lyon 2017. Lyon, 29°novembre-2 Décembre 2017.

AVEROUS, P, DANY L., LAGOUANELLE-SIMEONI, M.-C., GRAZIANI, P., DEL-MONTE, J.
& CHARBONNIER, E. Les représentations du trouble bipolaire chez des personnes avec ou sans
trouble psychique. 45éme congres annuel de TCC. Paris, 14-17décembre 2017.

MATHIEU M., MALZAC P., Francois FAURISSON "Séquencage génétique : un nécessaire
partage des concepts et enjeux, entre associations de malades et chercheurs."
Congrés RARE2017 les 20 & 21 novembre (http://www.rare2017paris.fr/fr/)

5.2.5 Congreés et séminaires régionaux

EINAUDI M.A. Présentation du projet de recherche régional sur les « situations
préoccupantes prénatales : perception et état des lieux des pratiques. »

Journée scientifique du réseau Méditerranée de périnatalité Paca Corse Monaco. Aix en
Provence, 3 février 2017.

LE COZ P. - Les conflits d’intéréts : quelles conséquences pour les patients ?
Journée d’information et d’échanges sur I'épilepsie. Séminaire organisé par 'INSERM et
Epilepsie France. Marseille, Hopital de La Timone, Amphithéatre HAI, 4 fév. 2017

LE COZ P. - « Le conflit d’intéréts : retour du péché originel ? »,


http://www.rare2017paris.fr/fr/
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Colloque de l'espace éthique azuréen, « le printemps de I'éthique », Nice, 24 mars 2017.
(Actes du colloque publiés en juin 2017)

MALZAC P.; N. PRODROMOU : « Introduction de la journée a propos des termes :
collégialité, pluridisciplinarité, transdisciplinarité, concertation, consensus, décision partagée »
Colloque : Médecine, génétique, psychanalyse et éthique : Dialogues croisés - « La collégialité
: comment penser et faire ensemble ? »

Marseille, 10 Mars 2017 -

EINAUDI M.A. « Le vécu parental aprés un déces périnatal ».
Journée de « Démarche palliative en périnatalité » du réseau Méditerranée de périnatalité Paca
Corse Monaco. Aix en Provence le 30 mars 2017.

LE COZ P. « Principes éthiques et émotions en périnatalité »,
Journée de « Démarche Palliative en périnatalité » avec le réseau Méditerranée de
périnatalité Paca Corse Monaco. Aix en Provence, 30 mars 2017

TOSELLO B. « Démarche palliative et perceptions de professionnels de la périnatalité.
Journée de « Démarche palliative en périnatalité » du réseau Méditerranée de périnatalité Paca
Corse Monaco. Aix en Provence le 30 mars 2017.

MALZAC P., D. HERON - « Le diagnostic prédictif non sollicité a 'heure du NGS »
Réunion annuelle des centres de diagnostic pré symptomatique et prénatal des maladies a
révélation tardive : « Diagnostic prédictif : nouveaux challenges » - Hopital de la Timone,
Marseille, 12 Mai 2017

EINAUDI M.A. Présentation du projet de recherche régional sur les « situations
préoccupantes prénatales : perception et état des lieux des pratiques. ».

Groupe de travail de la commission « Pédiatrie Sociale et Santé Publique » lors du congrés de
la Société Francaise de Pédiatrie a Marseille. 18 mai 2017, Marseille.

LE COZ P. Participation au comité scientifique

3e congres de médecine prédictive et personnalisée, Palais des congrés de Montpellier (Pr.
Pujol), 22/23 juin 2017.

LE COZ P. « Bioéthique : comment résoudre nos dilemmes ? »,
Centre universitaire méditerranéen, Nice, 3 oct. 2017

EINAUDI M.A. Présentation des résultats préliminaires de I'enquéte régionale sur les
« situations préoccupantes prénatales : perception et état des lieux des pratiques.»

Journée médico-psycho-sociale : « Autour des reprises de cas en périnatalité » du réseau
Méditerranée de périnatalité Paca Corse Monaco. Draguignan, 9 octobre 2017.

ILLY M., Une nouvelle éthique est-elle possible ?

Séminaire a I'occasion de la remise du diplome DESU « Villes-Territoires et Biodiversité »
développé en partenariat avec le Ministére de I'Ecologie, Faculté de Saint Jérome, Marseille, 10
octobre 2017.

LE COZ P. : Valeurs éthiques sous-jacentes a la loi Clayes Leonetti.
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Colloque sur « nouvelle loi sur la fin de vie, nouveaux droits », sous la présidence de M. J.
Léonetti, Antibes, |3 octobre 2017.

MALZAC P. - Animation d’un débat éthique autour de cas cliniques- « PMA, tests génétiques
in vitro, diagnostic préimplantatoire » -

Journée du réseau MUCOMED — Theme « Urologie et PMA » - Hotel Océania- Aix en
Provence, |13 octobre 2017

LE COZ P. « Décision partagée, annonce de la maladie grave ».
A linitiative de la Maison de la médecine et de la culture, Centre universitaire méditerranéen,
Nice, 14 oct. 2017

LE COZ P. « Ethique et hyper-technicité »,
Congreés Les agoras de la santé. A Pinitiative de I’Agence régionale de santé, Palais du Pharo,
Marseille, 10 nov. 2018

LE COZ P. «Ethique, cancer, trajectoire professionnelle », synthése et perspective.
Colloque organisé par la fondation GIMS, Marseille, 16 nov. 2017

CAMOIN A, Enjeux éthiques et consentement lors des soins dentaires sur les enfants en
situation
Faculté de chirurgie dentaire de Strasbourg, 16 nov. 2017

LE COZ P. Quel environnement culturel pour la cancérologie de demain ?
Colloque de cancérologie sur « Le futur de 'oncologie », Palais du Pharo, Marseille, 24 nov.
2017

LE COZ P. Participation a une table ronde
Séminaire « Art et santé », Théatre de la Criée, organisé par Aix-Marseille Université (R.
Fouchet), Marseille, 25 nov. 2017

5.2.6 Organisation de colloques et congres

EINAUDI M.A.
Organisation et modération de la Journée d’Ethique Appliquée, Espace Ethique Paca Corse,
« L’intime et la pudeur dans le soin », Marseille, 2 février 2017.

EINAUDI M.A.
Participation a l'organisation de latelier « staff médico psycho sociaux » de la journée

scientifique du réseau Méditerranée de périnatalité Paca Corse Monaco, Aix en Provence, 3
février 2017.

MALZACP. LECOZP.,
Organisation de la Journée « Ethique des soins et religions » - Vivre la laicité a 'Hopital, Amphi
HE2 - Hopital de la Timone Enfants - Mercredi 8 février 2017
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EINAUDI M.A.
Co-organisation des « ateliers de réflexion sur I'éthique du soin en puériculture » Institut
régional de Formations Spécialisées en santé Houphouet Boigny. Marseille, mars 2017.

MALZACP,

Co-organisation et modération de la journée: « Médecine, génétique, psychanalyse et
éthique : Dialogues croisés » - La collégialit¢é : comment penser et faire ensemble ?
Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen — Vendredi 10 Mars 2017

EINAUDI M.A.

Participation a I'organisation de la journée de Démarche Palliative en périnatalité avec le réseau
Méditerranée de périnatalité Paca Corse Monaco. Aix en Provence le 30 mars 2017.
Modération de la matinée (orateurs Dr Bétremieux, Pr Le Coz, Dr Fayol, Dr Casagrande, Dr
Devos, association Spama, association Nos tous Petits Nice)

MALZACP.,

Organisation et modération de la Journée d’éthique appliquée : « Enjeux éthiques et Assistance
Médicale a la Procréation » - Salle de conférence de I'Espace Ethique Méditerranéen - Jeudi 27
avril 2017

LE COZ P., MALZAC P. CHABROL B., DANY L. -
Organisation Journée d’études « Ethique et handicap : Accompagner dans la sérénité », Faculté
de médecine de Marseille, 5 mai 2017, Marseille

MALZACP.

Participation a [l'organisation de la réunion annuelle des centres de diagnostic pré
symptomatique et prénatal des maladies a révélation tardive : « Diagnostic prédictif : nouveaux
challenges » - Hopital de la Timone, Marseille, 12 Mai 2017

MALZACP.-
Participation a I'organisation de la 5éme Journées Nationales de réflexion sur la Gestion de
Cas- « Engagement et responsabilités du gestionnaire de casy.
Modération d’une journée d’ateliers éthiques autour de cas cliniques-
- Atelier | : Notion d’équipe a domicile, quels enjeux pour la Gestion de cas ?
- Atelier 2 : Gestion de cas et risques professionnels
- Atelier 3 : Utilisation et optimisation des ressources, Responsabilité du Gestionnaire
de Cas?
Amphithéatre AG2R-La Mondiale — Marseille - 26 et 27 juin 2017

5.3 Conférences /| Débats Citoyens

LE COZ P.
Conférence : Commémoration, devoir de mémoire... Que faire de notre passé ?
Conférence a la médiatheque de Sanary (83), janvier 2017

MATHIEU M., MALZAC P, VOELCKEL M.A. -
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Organisation et modération de la journée d’information et d’échanges entre associations,
malades et professionnels - « Débat citoyen — Génétique et éthique » - Deux thématiques :
« Désir d’enfant et maladies génétiques » et « Place des proches et aidants naturels dans le
parcours de soin » - Marseille -16 mai 2017

P. MALZAC
Participation a I'organisation de la soirée CNSPFV Marseille
En collaboration avec la Cité des Associations et I'Espace de réflexion éthique PACA-Corse

« Les directives anticipées, a quoi ga sert ? » - Débat public.
|9 septembre 2017-18h00-20h00

LE COZ P., D. MARANINCH]I, LIVET P.

Organisation du débat public sur la perception des risques en santé : alimentation et cancer.
Avec la participation de M. R. GENET, Directeur général de I’Agence nationale de sécurité
sanitaire, Marseille, CHU Timone, 8 déc.2017

5.4 Diffusion dans les médias

LE COZ P. — Participation a I'’émission « La téte au carré » (France inter) sur le theme de
I'empathie, avec Serge Tisseron. Emission animée par Matthieu Vidard, studio de Radio France,
Paris, 5 avril 2017.

LE COZ P.. et al. : « Le CEREM féte ses 25 ans », La Provence, 6 mai 2017

LE COZ P. — Le Monde, interview dans le cadre du dossier Catherine Vincent « Conflits
d’intéréts : enquéte sur un déni frangais. Comment prévenir le mélange ce des genres entre
affaires privées et affaires publiques ? 22 juin 2017

LE COZ P. MARANINCHI D. : « Valoriser les donneurs de sang », Tribune dans Libération,
6 oct. 2017

LE COZ P. participation a I’émission Capital (chaine Mé) sur « Devenir riche et heureux :
arnaques ou vraies promesses ! », nov. 2017

LE COZ P. — « La priorité est de comprendre ce qu’est un cas de conscience », La Croix,

interview dans le Dossier sur la formation en éthique dans les facultés de médecine, 5 nov.
2017

5.5 Rapports

ALTAVILLA A. et al, Participation (avec le consortium international TEDDY, la Fondation
Gianni Benzi et I'Université de Namur) a consultation publique lancé par la Commission
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européenne — ART.29 Data protection WP - sur “17/EN WP259 Guidelines on Consent
under Regulation 2016/679” 2017-2018.

ALTAVILLA A. et al. : Participation (avec le consortium international TEDDY) a la
consultation publique lancé par la Commission européenne sur " Summary of Clinical Trial
Results for Laypersons - Recommendations of the expert group on clinical trials for the
implementation of Regulation (EU) No 536/2014 on clinical trials on medicinal products for
human use" 2016-2017.

ALTAVILLA A. et al. : Participation (avec le consortium international TEDDY) a la
consultation publique lancé par la Commission européenne sur la révision de "Ethical
Considerations for Clinical Trials on Medicinal products conducted with Minors" 2016-2017.
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Partage des connaissances

« L’espace de réflexion éthique a mission de s’engager dans une dynamique de réflexion commune,
d’échange (organisation de débats, documents, formation) et de production scientifiques en lien avec
les autres espaces de réflexion éthique régionaux ou interrégionaux, et avec le Comité consultatif

national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé. »
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| Expertises dans le domaine de I’éthique au sein d’institutions
locales et régionales

I.I Réseau Méditerranée de périnatalité Paca -Corse

Marie-Ange Einaudi est membre du réseau de périnatalité Méditerranée PACA Corse Monaco
(depuis 2010).

Marie-Ange Einaudi est membre du comité de prévention (commission vulnérabilité) depuis
2016.

1.2 Département des Sciences humaines et sociales de la Faculté de
médecine de Marseille

Pierre Le Coz depuis 2009 est Chargé de mission pour les Sciences humaines et sociales a la
Faculté de médecine de Marseille et, a ce titre, responsable de I'organisation de 'ensemble des
enseignements en Sciences humaines et sociales.

1.3 Conseil de surveillance de PAP- HM

Perrine Malzac est le représentant de I'éthique au conseil de surveillance de '’AP-HM depuis
2012.

1.4 Commission Informatique et liberté. AP-HM

Perrine Malzac est le référent éthique sous la direction du Pr SARLES (CIL : correspondant
informatique et liberté) depuis 201 1.
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2 Expertises dans le domaine de I’éthique au sein d’institutions
nationales

2.1 Agences- Académies

Agence nationale de sécurité sanitaire
Pierre Le Coz est le Président du Comité de Déontologie et de Prévention des Conflits
d’Intérét de I'’Agence nationale de sécurité sanitaire de I'alimentation, de I'environnement et
du travail (ANSES)

Agence de la biomédecine
Perrine Malzac est membre du groupe de travail « Stratégie en diagnostics », en qualité de
représentant de la FFGH (Fédération Francaise de Génétique Humaine) depuis mars 2014.
Expertise d’un projet dans le cadre de 'appel d'offres recherche 2017 "AMP et diagnostics" de
I’Agence de la biomédecine — Mars 2017

Institut National du Cancer (INCa)
Perrine Malzac est membre du comité de déontologie et d’éthique depuis mars 2015

Etablissement Francais du Sang
Pierre Le Coz est membre du comité d’éthique et de déontologie de I'établissement frangais
du sang. Participation au groupe de travail de prospective « Horizon 2035 » de I'Etablissement
frangais du sang sur « Quel environnement culturel et quelles valeurs éthiques pour 'EFS ? »,
Etablissement frangais du sang, Paris-Saint-Denis, mars-juillet 2017.

Aix-Marseille Université
Pierre Le Coz est membre du comité d’éthique d’Aix-Marseille Université.
Pierre Le Coz est membre de I'Observatoire des Pratiques Interdisciplinaires de LabexMed,
laboratoire d'excellence de la fondation universitaire A*MIDEX, regroupant |6 unités mixtes
de recherche d'Aix-Marseille en sciences humaines et sociales.

2.2 Collaboration avec des sociétés savantes

Société Francaise de Pédiatrie :
=> Pierre Le Coz : membre de la commission Ethique et Pédiatrie de la SFP (Pr. M. de
Montalembert) depuis 2007
=> Marie-Ange Einaudi : membre de la commission de pédiatrie sociale et de santé
publique de la SFP depuis 2016.

Société Francaise de néonatologie :
=> Marie-Ange Einaudi: depuis 2013 Membre du groupe de réflexion sur les aspects
éthiques en périnatalité (GRAEP), sous-commission éthique de la Société Frangaise de
Néonatalogie. Participation depuis fin 2016 a la réécriture de recommandations au
regard de I'évolution de la loi sur la fin de vie, des pratiques et des affaires juridiques.
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Participation au groupe de travail sur le vécu des soignants et au groupe de travail sur
les conflits entre parents et soignants. Participation aux réunions plénieres a la
Maternité de Port Royal, Paris : mars 2017, juin 2017, septembre 2017, décembre 2017.
=> Barthélémy Tosello : Membre du groupe de réflexion sur les aspects éthiques en
périnatalit¢ (GRAEP), sous-commission éthique de la Société Frangaise de
Néonatalogie. Participation a la réécriture de recommandations au regard des
décisions anténatales de soins palliatifs dans les situations de poursuite de grossesse.

Société Francaise de médecine prédictive et personnalisée :
=> Pierre Le Coz: membre de la Société Francaise de médecine prédictive et
personnalisée dirigée par le Pr. Pascal Pujol, depuis 2014.
=> Pierre Le Coz : membre du groupe de travail en vue de recommandations relatives aux
découvertes non sollicitées portant sur les genes de prédisposition au cancer lors
d’analyse génomique de la société frangaise de médecine personnalisée (sous la dir. du
Pr. P. Pujol)

Société de réanimation de langue francaise
=>» Fabrice Michel est membre de la société de Réanimation de langue frangaise

Groupe Francophone de Réanimation et Urgences Pédiatriques(GFRUP)
=> Fabrice Michel est membre du comité scientifique du Groupe Francophone de
Réanimation et Urgences Pédiatriques.

Fondation Maladies Rares
=> Pierre Le Coz est membre du Conseil Scientifique de la Fondation Maladies Rares
dirigée par le Pr Nicolas Lévy.

2.3 Expertises et évaluation de travaux de recherche

ADEL (Algorithms Data Ethics Label)
=>» Valéry Ravix est membre du comité scientifique de ADEL.

Expertise — Agence de la biomédecine - Appel d’offre 2017 - «<AMP, diagnostic
prénatal et diagnostic génétique»
P. MALZAC - février 2017

Expertise d’un projet DGOS - PREPS - en SHS
P. MALZAC - octobre 2017

Expertise d’'un projet dans le cadre du 5°™ appel a projets de recherche en
sciences humaines et sociales dans le contexte des maladies rares (Fondation
maladies rares)

P. MALZAC - octobre 2017
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2.4 Expertise aupres de revues scientifiques (Reviewer) :

P. Le Coz Reviewer pour le Journal international de bioéthique de larticle « A quoi sert le
serment d’Hippocrate de nos jours ? Analyse a partir de la performativité du langage de John
Austin », mars 2017

P. Le Coz Reviewer pour le Journal international de bioéthique de I'article « Big data ou ['illusion
d’une synthése par agrégation. Une critique épistémologique, éthique et politique », sept. 2017

L. Dany expertises pour les revues: Bulletin de Psychologie ; Linguistic Minorities and
Society ; Qualitative Health Research ; Swiss Journal of Psychology.
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3 Expertises dans le domaine de I’éthique et partenariats européens
et internationaux

3.1 Membre de I’Association Européenne des Centres d’Ethique
Médicale (AECEM) (Maastricht, Pays-Bas) :

L’EEM est membre de ’AECEM depuis 2003 : partage des connaissances.

3.2 L’Institut International de Recherche en Ethique Biomédicale -
International Institute of Biomedical Ethics Research (IIREB)

A. Altavilla est membre de 'lIREB depuis 2008.

3.3 L’Observatoire international de la drépanocytose

A. Altavilla est membre de 'observatoire mondial de la drépanocytose.

3.4 United Nations Educational, Scientific and Cultural organization
(UNESCO):

A. Altavilla est membre en tant qu’expert en Ethique de I'Observatoire Mondial d’Ethique
GEOBs UNESCO depuis 2008.

3.5 Participation au Comité de Pilotage du Réseau Universitaire
International de Bioéthique (RUIB) :

Pierre Le Coz est membre du RUIB (responsable : B. Feuillet Le Mintier) depuis 2008.
Structure financée dans le cadre d’un projet de ’Agence Nationale de la Recherche (ANR).

3.6 Collaboration avec des universités et institutions italiennes :

=> A. Altavilla est responsable de l'accord-cadre de coopération internationale avec
'Université de Bari (ltalie) : une convention a été signée en 2006 entre les deux
Universités (Aix-Marseille et Bari).

=> A. Altavilla est membre du Comité scientifique « Consorzio per le Valutazioni
Biologiche e Farmacologiche » (CVBF), (Consortium pour les évaluations biologiques
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et pharmacologiques) constitué par I'Université de Pavie et la Fondation « Salvatore
Maugeri » (Italie) depuis 2008.

=> A. Altavilla est membre du Comité scientifique de la Fondation pour la recherche
pharmacologique « Gianni Benzi » (Italie) depuis 2008.

3.7 Partenariats avec des Sociétés savantes et Réseaux
internationaux (expertise en Droit européen de la santé et de la
bioéthique) :

=> A. Altavilla est membre du réseau « Network di BioDiritto e BioEtica » (Réseau de
Biodroit et Bioéthique) coordonné par la Chair Jean Monnet ad personam en droit
communautaire de la Bioéthique de I'Université « La Sapienza » de Rome (ltalie) —
depuis février 2009.

=> A. Altavilla est membre de I'European Association of Health Law” (Edinburgh,
Royaume-Uni) depuis 2008. Elue member du board en tant que représentatnt de la
France (depuis 2017).

=> A. Altavilla est Coordinateur pour [lltalie de I'Association de Recherche et de
Formation en Droit Médical (ARFDM) (France) depuis 2006.

=> A Altavilla est membre de I'’Audit Committees de I’Association Mondiale de Droit
Médical “WAML” (USA) depuis 2010.

=> A. Altavilla est membre du Réseau européen des experts en droit — TRANS EUROPE
EXPERTS, spécialité Droit de la santé (France) depuis 201 |.

=> A. Altavilla est membre du Réseau « Droit, Sciences et Technologies ».



