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1 Présentation de l’équipe de l’Espace Éthique Méditerranéen 

Les personnels permanents (AP-HM ou AMU)  

 
Professeur Pierre LE COZ 
     Directeur de l’Espace régional de réflexion éthique 

Professeur des Universités en philosophie à la Faculté des sciences médicales et 
paramédicales, de l’Université Aix-Marseille.  
Docteur en Sciences de la vie et de la santé (option Bioéthique) 
Responsable du département des sciences humaines et sociales  
Responsable de l’équipe « Corps, Normes et Santé » de l’UMR 7268 (ADES)  

 
Docteur Perrine MALZAC  

Directrice adjointe de l’EE PACA-Corse, site de Marseille (50% ETP - MIG) 
Praticien Hospitalier (Génétique Médicale et Ethique) 
Chargée de cours à la Faculté de Médecine de Marseille 
Membre de l’UMR 7268 « Anthropologie biomédicale, Droit, Ethique et Santé » (ADES) 

 
Maître Annagrazia ALTAVILLA 

Contrat hospitalier (50% ETP - MIG) 
Avocat-Consultant/expert du Conseil de l’Europe pour les droits des enfants dans le 
domaine biomédical  
Présidente de TEDDY le réseau européen pour la recherche en pédiatrie 
Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique 
Habilitation à Diriger les recherches – Droit public (2018)  

 
Docteur Marie-Ange EINAUDI 

Praticien Hospitalier – Pédiatre Néonatologue (40% ETP - MIG) 
Médecin référent Protection de l’enfance, DPMISP, DGAS, CD13. 
Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique  
Habilitation à Diriger les Recherches (2016) 
Membre de l’UMR 7268 « Anthropologie biomédicale, Droit, Ethique et Santé » (ADES) 

 
        Docteur Frédérique LAGIER 
 Psychiatre des hôpitaux – CH VALVERT 

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

Mme Annie RÉGÉ 
Secrétaire universitaire AMU – Correspondante pour l’enseignement  

 
Mme Armelle SAINT-PIERRE 

              Chargée de missions  (100% ETP - MIG) 
 

Mme Marion MATHIEU 
              Chargée de missions (50% ETP - MIG) 

Membre de l’UMR 7268 « Anthropologie biomédicale, Droit, Ethique et Santé » (ADES)  
Formatrice scientifique dans l’association « Tous chercheurs ». Marseille 

 
Membre d’honneur : 
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Professeur Jean-François MATTEI 

Professeur des Universités-Praticien Hospitalier puis professeur émérite depuis le 1e 
septembre 2012 
Ancien Ministre 
Membre de l’Académie Nationale de Médecine  
 

Professeur Jean Robert HARLÉ 
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier (Chef de Service de Médecine 
Interne, Hôpital de la Conception) 
Ancien Directeur de l’Espace Ethique PACA-Corse  
 

2 Partenaires associés à l’Espace Éthique Méditerranéen 

 
Responsables de commissions éthiques : 

 
Professeur Philippe BRUNET 

Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, néphrologue – Hôpital de la 
Conception 
Responsable de la commission « Ethique et néphrologie » 

 
Docteur Marie-Ange EINAUDI 

Praticien Hospitalier – Pédiatre Néonatologue  
Médecin référent Protection de l’enfance, DPMISP, DGAS, CD13. 
Responsable de la commission « Ethique et Prévention et Protection de l’Enfance » 

 
Docteur Marie-Bernadette ESTERNI COGGIA 
      Pédiatre 

Co-Responsable de la commission « Ethique et Prévention et Protection de 
l’Enfance » 

  
Docteur Frédérique LAGIER-BALDI 

Psychiatre des Hôpitaux 
Responsable de la commission « Ethique et psychiatrie » 

 
Docteur Perrine MALZAC 

Praticien Hospitalier (Génétique Médicale et Ethique) 
Responsable de la Cellule de Soutien Ethique 
Co-Responsable de la commission « Ethique des soins et Religions »  

 
Docteur Marie-José MATHIEU 

Médecin Gérontologue 
Responsable de la commission « Ethique et gérontologie » 
 

Mr Didier PACHOUD 
Retraité SNCF  
Responsable de la commission « Ethique, santé, idéologies » 
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Docteur Maud RIGHINI 
Praticien Hospitalier – Service d’Ophtalmologie, Hôpital Saint-Joseph  
Responsable de la commission de réflexion éthique de l’Hôpital Saint-Joseph 
Co-Responsable de la commission « Ethique des soins et Religions  

 
 
Equipe pédagogique : 

Mme Julie BEAUTÉ (ATER en Philosophie – Université Aix Marseille) 

Mme Joyce BRUNET-JAILLY (Doctorante en Philosophie) 

Docteur Ariane CAMOIN (Maitre de conférences des universités, Docteur en 
sciences de la vie et de la santé, option éthique) 

Professeur Brigitte CHABROL (Professeur des Universités – Praticien Hospitalier, 
Chef du Service de Neurologie Pédiatrique, Hôpital de la Timone, Responsable du 
CAMSP Polyvalent, Hôpital de la Timone, Responsable de la commission 
« Ethique » de la Société Française de Pédiatrie, Membre du CCNE) 

Pr Anne-Laure COUDERC (Gériatre) 

Docteur Sonia DAHAN COHEN (Pédiatre) 

Docteur Maud GUIVARC’H (Maitre de conférences des universités, Docteur en 
sciences de la vie et de la santé, option éthique) 

Docteur Romain LUTAUD (Médecin généraliste) 

Professeur Thierry MERROT (Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, 
Service de chirurgie pédiatrique) 

Professeur Fabrice MICHEL (Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, Chef 
de service Adjoint d’Anesthésie-Réanimation Pédiatrique et Néonatale, Membre du 
Comité d’Ethique de la Société Française d’Anesthésie-Réanimation) 

Docteur Rachel OHNOUNA (Psychologue) 

Professeur Corinne TARDIEU (Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, GH 
Timone) 

Professeur Barthélémy TOSELLO (Praticien hospitalier – Maître de conférences des 
universités, Service de médecine néonatale, Docteur en sciences de la vie et de la 
santé, option éthique) 
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1 Observatoire des Pratiques 

1.1 Liste des établissements sanitaires et médico-sociaux en PACA et 
Corse avec lesquels des contacts ont été établis dans le champ de 
l’éthique 

 
Hautes Alpes                                               CH Aiguilles 
      CHI des Alpes du sud 
      Clinique SSR Montjoy Korian 
      EHPAD Savines 
      EHPAD Résidence du Parc 
      CH Embrun 
      Résidence Guil Ecrins 
Alpes de Haute Provence   CH de Digne-les Bains 
      Centre médical Rhône-Azur 
      CH de Manosque 
      EPS de Banon 
      EPS de Barcelonnette 
      EPS de Castellane 
      EPS de Forcalquier 
      EPS de Riez 
      EPS de Seyne-les-Alpes 
      EPS des Mées 
      Hôpital Lumière de Riez 
Vaucluse     CH Apt 

CH Gordes 
CH Montfavet 

      Clinique Saint Roch 
      Institut Sainte Catherine 
      Polyclinique Synergia 
                 CH Henri Duffaut 
Bouches du Rhône    Assistance publique Hôpitaux de Marseille 

Association des Dialysés Provence Corse 
                               Centre Hospitalier Edouard Toulouse  
      Centre de Rééducation Fonctionnelle Valmante 
      Centre Gérontologie Départemental 13 
      Centre Hospitalier Allauch 
      Centre Hospitalier Arles - Joseph Imbert 
      Centre Hospitalier Montperrin 
      Centre Hospitalier Pays Aix 
      Centre Hospitalier Valvert 
      CH Allauch 
      CH Edmond Garcin (Aubagne) 

CH LA Ciotat 
      CH Martigues  
      CH Salon de provence 
      Clinique Bouchard 
      Clinique Chantecler 
      Clinique des Quatre Saisons 
      Clinique Générale de Marignane 
      Clinique Gériatrique Château Gombert 
      Clinique Saint Martin 
      Clinique Wulfran Puget 
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      EHPAD BELAIR 
      EHPAD Maguen 
      EHPAD Saint-Barthélemy 
      EHPAD Saint-Barthélémy-St Jean de Dieu 
      ESAT JEAN GUGLIELMI 
      Fondation Saint Jean Dieu 
      HIA Laveran 
      Hôpital Européen 
      Hôpital privé Clairval 
      Hôpital privé de Provence  
      Hôpital St Joseph 
      IME La Bourguette 
      Institut Paoli Calmettes 
      Korian l’Agora – Maison de Retraite 
      Maison Santé Sainte Marthe - Saint Joseph 
      Résidence Autonome « les Pins » 

Territoire Ouest étang de Berre - espace santé 
autonomie 

Var                  Centre Hospitalier Saint-Tropez 
      CH Fréjus St Raphaël  
      CH Henri Guérin 
      CH Hyères 
      CH Jean Marcel 
      EPHAD mgen Saint Cyr sur Mer 
      Hôpital d’instruction des armées Ste Anne  
      Hôpital Local Le Luc 
      Hôpital René Sabran 
      Hôpital San Salvadour 
      Polyclinique Saint-François 
      CHI de Toulon – la Seyne sur Mer 
Corse      CH Ajaccio 

CH Bonifacio  
      CH de Bastia 
 
 

79 structures recensées au 31/12/2023 
 
 

1.2 Liste des autres structures/services en PACA et Corse avec lesquels 
des contacts ont été établis dans le champ de l’éthique  

 
33 Autres structures/services 

Lycée THIERS – Marseille,  
URIOPSS PACA Corse 
Etablissements en Provence de l'Hospitalité Saint-Thomas de Villeneuve  
ERI Timone 
Réseau périnatalité Méditerranée  
EHPAD Les Amaryllis 
AREJ-Aix en Provence 
CH Bagnols/Cèze 
Résidence Victoria (Groupe ORPEA) 
EHPAD La Presqu’île (Groupe AFP) 
Groupe Ramsay Santé 
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APF association – Corse du sud 
AP-HM – Pole Psychiatrie 
EndosudPACA 
ARS PACA 
Association GEMPPI 
Filière AnDDI-Rares. 
CPTS Etoile Aubagne 
Plateforme Maladies Rares APHM 
Enseignement Moral et Civique 
EHPAD Résidence la Joliette – Groupe Colisée 
Service immunohématologie clinique CHU Sainte Marguerite 
CSE de l’AP-HM 
Dispositif d’Appui à la Coordination PROVENCE 
SMPR/CSAPA du Centre pénitentiaire des Baumettes  
Direction Qualité – Gestion des risques –Expérience patient de l’AP-HM 
CPTS Etang de Berre 
Association St Joseph Séniors – Résidence Notre-Dame 
PHAR83 
EHPAD « les jardins de la Crau » -Miramas 
Addiction Méditerranée 
EHPAD « Groupe Olivier bleu » -Corse 
Association « Les têtes de l’art » 
CLTSDS PACA (acteurs du social en PACA) 
Service de radiothérapie – Hôpital de la Timone 
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2 Cellule de soutien éthique 

 

2.1 Aides ou informations pour la mise en place de structures de réflexion 
éthique 

 

2.1.1 Informations téléphoniques ou par mail 

 
EHPAD - Les Amaryllis – Istres 
15 février- Entretien téléphonique avec Camille PREVOT, psychologue – pour un 
accompagnement dans la mise en place d’un comité éthique. 
 
APF association – Corse du sud 
Février - Entretien téléphonique avec Morgane TAFANI - RIGAUD - Directrice Pôle de Corse 
qui souhaite un accompagnement pour la mise en place de comités éthiques sur 
l’ensemble des EMS du groupe en Corse 
 
Résidence Victoria (Groupe ORPEA) 
Mars - Remise de documents suite à sollicitation pour mise en place d’un comité éthique 
à la demande du médecin coordonnateur Dr Charlotte BOISSON 
 
EHPAD - La Presqu’île (Groupe AFP) – Port de Bouc 
Mars - Remise de documents suite à sollicitation pour mise en place d’un comité éthique à 
la demande de la directrice, Virginie STINSON 
 
CH Arles 
Mars -Demande d’accompagnement dans la mise à jour du règlement de fonctionnement 
et de la charte de leur comité d’éthique. 
 
EHPAD Résidence la Joliette – Groupe Colisée- Marseille 
9 mai - Entretien téléphonique avec Vanessa LACLAUSTRA-MARCOS - Directrice qui 
souhaite inscrire son établissement dans une démarche Ethique. 
 
CPTS Etang de Berre 
26 juin –Rencontre avec les pilotes de projets du territoire – présentation de nos missions et 
sur l’accompagnement en éthique à mettre en place. 
 
Association St Joseph Séniors – Résidence Notre-Dame- Centre d’aide sociale à 
Marseille 
12 juillet- Echanges avec le médecin coordinateur sur nos possibilités d’accompagnement 
dans la démarche éthique de leur structure. 
 
PHAR83 .  
Association gérant des établissements et services destinés à l’accueil, 
l’accompagnement, l’hébergement, l’éducation, l’insertion professionnelle et le 
soin des personnes en situation de handicap, en difficulté sociale ou vulnérables 
24 juillet - Echanges avec le responsable qualité sur nos possibilités d’accompagnement 
dans la démarche éthique de leur structure. 
 
EHPAD « les jardins de la Crau » -Miramas 
5 septembre - Echanges avec le médecin coordinateur Dr MAGNAN sur nos possibilités 
d’accompagnement dans la démarche éthique de leur structure 
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Addiction Méditerranée- Marseille 
12 septembre – Echanges avec Gabriel DUCHE -Chef de service CSAPA Le Sémaphore sur 
nos possibilités d’accompagnement dans la démarche éthique de leur structure 
 
Addiction France  
18 octobre - Echanges avec Elise CHARLOT - Directrice régionale PACA Corse sur nos 
possibilités d’accompagnement dans la démarche éthique de leur structure 
 
 

2.1.2 Rencontres à l’EE 

 
Groupe Ramsay Santé  
28 mars - Rencontre avec le directeur des Opérations Adjoint - Santé Mentale et le médecin 
coordonnateur sur les liens possibles avec notre « Espace de réflexion Ethique » notamment 
sur les 5 établissements de Santé Mentale de la région 
 
SMPR/CSAPA du Centre pénitentiaire des Baumettes- Marseille  
2 juin – Présentation de nos missions et activités aux psychologues de l’unité des Baumettes 
et réflexion sur projets communs à développer et accompagnement. 
 
Dispositif d’Appui à la Coordination PROVENCE 
26 juin – Echanges d’1h30 autour de nos missions respectives et sur nos collaborations 
opérationnelles notamment via les webinaires éthiques à destination de leurs partenaires 
libéraux du social, médico-social et sanitaire 
 
CLTSDS PACA (acteurs du social en PACA) 
22 novembre – Rencontre avec Gérard SAVINCENS, chargé de projet pour détermination de 
notre accompagnement en 2024 à l’attention des acteurs sociaux. Journée sur le travail 
social en préparation.  
 
 

2.2 Interventions et/ou participations à des rencontres au sein des 
structures 

 
Etablissements en Provence de l'Hospitalité Saint-Thomas de Villeneuve –Aix en 
Provence  
24 janvier 10h30 - 12h à Aix. Intervention du Dr EINAUDI au comité éthique du Centre de 
gérontologie Saint Thomas de Villeneuve 
 
AP-HM Psychiatrie – Hôpital Sainte Marguerite - Marseille 
Participation du Dr Perrine MALZAC et Dr Nicole CANO au comité éthique Psychiatrie de 
l’AP-HM le 21 mars 2023 
 
CH Valvert - Marseille 
6 Avril et 11 mai – Participation au groupe soignants-soigné sur la thématique de la violence 
à l’hôpital, dans le cadre des états généraux de la Maltraitance – Armelle SAINT-PIERRE 
 
« Groupe ENVOL » de l’URIOPSS Paca-Corse 
4 mai – Participation au groupe personnes accompagnées sur la thématique de la 
maltraitance, dans le cadre des états généraux de la Maltraitance – Armelle SAINT-PIERRE 
 
Association GEMPPI  
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14 avril 2023 - Enregistrement PODCAST cours Pierre LE COZ « "Quelles sont les causes de 
nos croyances?" pour l’association GEMPPI –  
 
CPTS Etoile Aubagne 
6 juin 2023 – Participation du Dr. Perrine MALZAC à une soirée pour les professionnels 
libéraux du territoire de la CPTS (Auriol, Belcodène, La Bouilladisse, Cadolive, La Destrousse, 
Peypin, Roquevaire, Saint Savournin, Plan d'Aups, Saint Zacharie) dans le cadre du groupe 
de travail "Pertinence et Qualité des soins" sur l'éthique. Cet évènement a réuni une 
soixantaine de libéraux de ce territoire. 
 
Institut Paoli Calmettes 
24 octobre – Participation de Perrine MALZAC à la réunion de relance du Comité éthique 
de l’IPC. 
 
 

2.3 Intervention d’éthique clinique 

 

2.3.1 Réponse à des saisines  

 
Hôpital LAVERAN  
31 janvier 2023 : Echanges et réflexions lors d’une réunion entre le Dr LAVERSANNE de 
l’hôpital LAVERAN, Dr MALZAC,  Pr Jean Robert HARLE, Dr Frédérique LAGIER, Marion 
Mathieu, Joyce BRUNET JAILLY,  
Saisine sur la  problématique de la prise en charge des patients fragiles et fragilisés par 
leur hospitalisation: gestion de dégradation clinique non prévue bien que prévisible. 
  
CHI des Alpes du sud  
Mars 2023 – Saisine des services gynécologie et anesthésie du CHI sur la thématique des 
fœtus considérés comme des déchets hospitaliers (IVG jusqu’à 16 semaines d’aménorrhées) 
 
Centre de diagnostic prénatal – Timone – AP-HM 
9 mai 2023 : Participation de Perrine MALZAC et Marie-Ange EINAUDI aux échanges du 
CPDPN de la Timone  
Saisine du CPDPN autour de questions de coordination des soins pour un 
accompagnement ajusté tant au besoin des parents qu’à la prise en charge optimale de 
l’enfant dès sa naissance. 
 
Service immuno-hématologie clinique du CHU Sainte Marguerite  
2 juin 2023 : Réponse de P MALZAC : envoi de documents par mail 
Saisine de la responsable qualité dure service immuno-hématologie clinique du CHU Sainte 
Marguerite (Dr Sylvie Bregigeon) à propos de la proposition/explication du concept de 
directives anticipées à des patients infectés par le VIH, d’âge relativement jeune. 
 
Équipe Relais Handicaps Rares PACA Corse  
12 septembre 2023 : Echange et réflexions par visioconférence en présence de l’équipe 
Relais Handicaps Rares PACA Corse, P. MALZAC, P. LE COZ, MA. EINAUDI, F. LAGIER, M. 
MATHIEU, A. SAINT-PIERRE 
A propos d’une demande d’aide à mourir d’un patient atteint de chorée de Huntington 
 
Service du Pr VILLANI- AP-HM 
 19 Octobre 2023 : Consultation d’éthique par Perrine MALZAC par téléphone  
Saisine autour de la prise en charge hospitalière d’un homme de 56 ans vivant seul, atteint 
de sévères lésions métastasées au cerveau. Demande de retour à domicile avec des troubles 
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cognitifs importants, ne lui permettant pas de comprendre le niveau de gravité de sa 
pathologie.  
 
Demande Sage-Femme – hopital Nord – AP-HM 
10 novembre 2023 : Réponse de Perrine MALZAC et Armelle SAINT-PIERRE par mail 
Saisine de la part d’une sage-femme (hôpital Nord) à propos de la clause de conscience 
pour des IMG tardives 
 
Service de radiothérapie – hopital Timone – AP-HM  
19 décembre 2023 : Echanges et réflexion lors d’une réunion en présence de M. 
CHARPENTIER et M. TORRESANI, manipulatrice de radiothérapie, P. MALZAC et A. SAINT-
PIERRE 
Saisine à propos des refus de séances en radiothérapie. 
 
Comité éthique du CH d’Avignon 
19 décembre- accompagnement autour de la thématique « Violence envers les soignants » 
 
Provence Santé Coordination / DAC Pays D’Arles  
21 décembre 2023 : Réunion en présence de Claire JOURNOU, Perrine MALZAC et Sonia 
VILLARD 
difficultés de prise en charge d’une personne à domicile que met en échec toute forme 
d’accompagnement.  
 

2.3.2 Ateliers d’éthique appliquée 

 
URIOPSS Paca-Corse . « Commission régionale- personnes âgées » de l’URIOPSS Paca-
Corse 
Poursuite du partenariat avec l’URIOPSS, afin de les accompagner pour instaurer une 
culture éthique pour l’ensemble de leurs adhérents 
 

- Saison 2022/2023. Co-animation Perrine MALZAC et Claire JOURNOU 
5ème atelier le 25 janvier de 14h30 à 17h30 à Marseille (Locaux URIOPSS) – 15 participants 
6ème atelier le Mercredi 12 avril de 14h30-17h en Visio  
 

- Saison 2023/2024. Co-animation Perrine MALZAC et Claire JOURNOU 
1er atelier le 27 septembre de 13h30 à 16h – 15 participants 
2ème atelier le 20 novembre de 13h30 à 16h – 15 participants 
 
 
 

2.4 Accompagnement dans l’organisation de rencontres 

 
E.R.I Timone 
Plusieurs rencontres à partir de mars pour l’organisation d’une rencontre à l’occasion de la 
journée nationale des aidants. 
 
CH Bagnols/Cèze 
Le Dr GRIFFON nous sollicite pour une mise en contact avec photographe Eric NAVILLE qui 
avait présenté son travail à l'espace éthique en 2022 "d'une relève à l'autre". Leur Comité 
d’Éthique souhaitant pouvoir travailler à partir de sa série photographique 
 
CPTS Etang de Berre 
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Plusieurs rencontres et échanges pour la mise en place d’un webinaire sur la résonnance 
des histoires de vie sur les postures professionnelles prévu en 2024. 
 
 

2.5 Rencontres et échanges avec jeunes (collégiens, lycéens, etc…) 

 
Lycée THIERS – Marseille 
Mercredi 1er février 2023 de 10h à 12h 
Réflexion Environnement et l’éco-anxiété 
Présentation de l’espace éthique PACA-Corse (Jean-Robert HARLÉ) : 5 min 
L’éco-anxiété, c’est quoi ? Regard d’un psychiatre (Frédérique LAGIER) : 35 min 
Santé et environnement : enjeux éthiques. Regard d’un médecin hospitalier (Benjamin DE 
SAINTE-MARIE) : 35 min 
Débat et discussion avec les élèves : 45 min 
 
Rencontres Annuelles des Ateliers de Réflexion Ethique Jeunes – AREJ 
Les AREJ servent à sensibiliser, éduquer et former des lycéens à la démarche citoyenne du 
questionnement éthique. Les élèves et professeurs s’approprient ensemble l’éthique de la 
discussion, de septembre à avril et sollicitent des experts pour les accompagner dans leur 
réflexion. A l’issue de cette période, les élèves présentent leurs travaux lors d’un grand oral 
regroupant tous les lycées participants et un jury de professionnels travaillant dans le 
champ de l’éthique. 
Lycée Paul Cézanne à Aix en Provence, le 15 mai 2023  
Présentation de travaux de Lycéens  
Organisé par Véronique HUET, en présence du Dr. Frédérique LAGIER et Marion MATHIEU. 
 
Association « Les têtes de l’art » 
23 novembre 2023  
1er Webinaire d’échanges sur le projet « Tous à la barre », dispositif artistique d'éducation 
populaire autour du débat contradictoire. Il invite un groupe de jeunes à développer ses 
capacités oratoires et d’analyse autour de débats de sociétés théâtralisés. 
Concerne 5 classes de 3 collèges de Marseille à partir de décembre 23-janvier 24 
Dr Frédérique LAGIER et Marion MATHIEU ont été sollicitées pour accompagner deux 
classes dans leur réflexion sur le thème de la « bioéthique ». 
 
 

2.6 Actions de formation 

 

2.6.1 Au niveau régional 

 
EndosudPACA 
Mars- Aide à la mise en place d’une formation médicale continue du Réseau régional 
Endosud Paca ; sur l’approche culturelle de la symptomatologie liée aux menstruations, 
dans le cadre du repérage de l’endométriose. Public cible : IDE et médecins Education 
nationale. Orientation vers des référents de psychologie sociale de la santé, philosophie 
anthropologie, patients experts.  
 
ARS PACA – FORMATION en LIGNE 

- 6 avril – Formation en ligne « Directives anticipées » par Maitre Annagrazia 
ALTAVILLA et Dr. Perrine MALZAC aux 35 inspecteurs en médico-social de l’ARS 
PACA 
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- 9 juin - Formation en ligne « Liberté d’aller et venir » par Maitre Annagrazia 
ALTAVILLA et Dr. Perrine MALZAC aux 35 inspecteurs en médico-social de l’ARS 
PACA 

- 12 octobre - Formation en ligne « Droit à l’image » par Maitre Annagrazia ALTAVILLA 
et Dr. Perrine MALZAC aux 35 inspecteurs en médico-social de l’ARS PACA 

  
Filière AnDDI-Rares 
1er juin 2023 de 13 à 14H  
Webinaire : E-rdv des associations de la filière AnDDI-Rares.  
« Annonce diagnostique - dimension familiale Comment informer sa famille ? Aspects 
juridiques et éthiques » Marseille, 
Intervention du Dr. Perrine MALZAC  
 
Direction Qualité – Gestion des risques –Expérience patient de l’AP-HM 
6 webinaires de 1H, animé par le Dr MALZAC afin que le plus grand nombre de 
professionnels de l’AP-HM puissent échanger sur les thématiques de la personne de 
confiance et des directives anticipées.  
Programme : Rappels du cadre légal / Application dans les services de soins : outils APHM à 
votre disposition / Echange d’expérience et modération 

• 13 & 20 septembre,  
• 13 & 16 octobre  
• 22 & 23 novembre.  

Ces webinaires ont été suivis par plus de 200 professionnels 
 
AG Qualité pour les cadres de l’AH-HM : 
Le 14 novembre présentation des « directives anticipées- personnes de confiance » par le 
Dr MALZAC  
 
EHPAD « Groupe Olivier bleu » -Corse 
7 dec – Webinaire sur la liberté d’aller et venir par Annagrazia ALTAVILLA et Perrine 
MALZAC – 10 professionnels des EHPAD du groupe 
 
 

2.6.2 Au niveau européen  

 
Formation en ligne des TEDDY Kids,  
3 février et 10 mars 2023,  
Cours sur l’éthique de la recherche, les droits des enfants dans le domaine biomédical, la 
protection des données, la méthodologie participative,  
Annagrazia Altavilla à 15 enfants de 12-18 ans membres de Young Persons Advisory Group  
 
TEDDY Kids activités de sensibilisation pour la Journée Mondiale Maladies Rares  
Février 2023, Annagrazia Altavilla, coordination scientifique  
 
PhD Seminar de l’European Association of Health Law  
2-4 Mai 2023 Gottinghen (Allemagne), 55 doctorants de 15 pays.  
Annagrazia Altavilla, construction du programme scientifique, sélection des participants, 
évaluation des travaux présentés, modération des sessions et tables rondes avec les jeunes 
chercheurs. 
 
Pre-cours « III Paediatric patients expert workshop » Formation en ligne-  
7, 16 juin 2023 
Cours sur les droits des enfants dans le domaine biomédical, la méthodologie participative, 
activités pratiques  
Annagrazia Altavilla aux 15 jeunes participants au « III Paediatric patients expert workshop » 
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III Paediatric expert patients workshop  
21-23 juin 2023 Barcelone, Espagne -Workshop organisé avec Eurordis dans le cadre du 
projet European Joint Programme on rare Diseases (EJPRD). Ce workshop est adressé à 15 
patients mineurs avec des maladies rares chroniques (12-18 ans) dans le but de les former 
avec une méthodologie adaptée à des aspects scientifiques, éthiques et légaux de la prise 
en charge des maladies rares aussi dans une perspective de respect des droits 
fondamentaux 
Annagrazia Altavilla, Responsable du comité scientifique et d’organisation 
 
XV Foresight Training Cours in « Regulatory affairs » de la Fondazione per la Ricerca 
Farmacologica Gianni Benzi  15-16 December 2023 Italie et en ligne 
Annagrazia Altavilla, participation au développement du programme en tant que membre 
du comité scientifique 
 
MOOC on “Personalised medicine” de la Fondation Maladies rares dans le cadre de 
l’EJPRD:  
Modules on  
1. Data Protection under GDPR,  
2. The reuse and sharing of personal data for research under the GDPR;  
3. The paediatric assent forms for processing and sharing health data within ERNs.  
Annagrazia Altavilla participation au développement du programme et réalisation des 
modules 
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3 Les commissions de réflexion 

 

3.1 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 mêmes 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 système de santé.  
 

3.2 Modalités de fonctionnement 

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

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

Commission Coordonnateur (trice) Date Création 
Santé, éthique, idéologies Mr D PACHOUD 2002 
Ethique et psychiatrie Dr. N. CANO 2007 
Ethique et néphrologie Dr P. BRUNET 2011 
Ethique des soins et 
religions 

Dr M. RIGHINI 2015 

Ethique Prévention & 
Protection de l’Enfance 

Dr MA EINAUDI   
Dr MB ESTERNI COGGIA 

2019 

 
 

3.3.1 Commission « Santé, éthique, idéologies »  

 
Liste des membres : Mr PACHOUD Didier sollicite les professionnels en fonction des 
demandes 
 
Samedi 25 mars 2023 de 9h à 17h - Colloque international « Les dérives sectaires dans le 
domaine de la santé » à l’EE PACA Corse 
 
Jeudi 20 avril 2023 à 17 h à Marseille, Marseille, Spectacle de mentaliste et d’initiation à 
l’esprit critique par Connex'Cité en partenariat avec le GEMPPI et la Miviludes. 
 « Salon du bien-être p.h.a.n.t.a.s.m.é. Parapsychologie holistique des alternatives naturelles 
des thérapies ayurvédiques et spirituelles et des médecines douces ou ésotériques – 
100%natural – 100% bullshit » - 70 participants 
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Vendredi 29 septembre à Marseille Cinéma ARTPLEXE 1er « Sectival » Remise des prix et 
projections : concours national, financé par le ministère de l'Intérieur - MIVILUDES - 300 
participants 

Samedi 25 novembre de 9h à 17h - Colloque « Handicap et dérives sectaires » à l’EE PACA 
Corse – 120 participants 
 
 
 

3.3.2 Commission « Éthique et psychiatrie »  

 
Liste des membres : Dr Nicole CANO, Me ARNAUD Stéphane, Mme CAIETTA Patricia, Dr 
FERNANDEZ Isabel, Dr GABORIAUD Etienne, Pr HENRY Jean Marc, Dr HERAULT Laurence, 
Dr LAGIER Frédérique, Dr MOREAU Hélène, Mme SAINT-PIERRE Armelle 
 
3 mars 2023 : Présentation des nouveaux membres de la Commission, Bilan du colloque du 
27 janvier 2023 « Consentement et Psychiatrie ; Enjeux Ethiques », La publication des actes 
du colloque, Précisions sur notre prochain thème de réflexion ; L’ouverture suivi d’un Exposé 
introductif de ce nouveau thème par Isabel Fernandez « Un hôpital ouvert » 
 
21 avril 2023 : Nouvelles demandes de participation à la commission. Bilan du colloque du 
27 janvier dernier sur le consentement et point d’avancement des actes. Participation à la 
journée des commissions de l’EE PACA Corse. Exposé introduit au thème de réflexion 
« l’ouverture » : « Ouvertures, fuites, passages : les failles de l’architecture » par Julie BEAUTÉ, 
Philosophe 
 
30 juin 2023 : Exposé de Nicole CANO sur l'accueil en psychiatrie, Préparation de la journée 
des commissions de l'EE PACA Corse et Avancement des actes du colloque  
 
15 septembre 2023 : Préparation de l’intervention à la journée des commissions du 21 
novembre « Les impatients de la culture » qui sera présentée par le Dr Frédérique LAGIER 
 
 17 Novembre 2023 : Accueil des nouveaux membres, Point sur la journée des commissions 
du 21 novembre, Les actes du colloque 2023, présentation du travail du Docteur Toy-Riont 
Stéphanie sur "Posture professionnelle, Yoga et transmission" 
 
 
 

3.3.3 Commission « Éthique des soins et religion »  

Liste des membres : Dr RIGHINI Maud, Mme BUJAT Krystel, Mme CHIARUZZI Djamila, Me 
CLEYET-MAREL Julien, Mme DEVANT Claudine, Mr EYRAUD Vincent, Mr KAF Mustapha, Mr 
LANGLOIS Michel, Dr MATHIEU Marie-Josée, Mr SAMOUN Ary, Dr MALZAC Perrine 
 

31 mars 2023 : Réflexion sur la mise en place d’ateliers thématiques en vue d’un colloque à 
prévoir en fin d’année 2024 ou début 2025 
 

12 juin 2023 : Validation du questionnaire préparé en amont par le Dr RIGHINI et travail sur 
le contenu et validation du programme des ateliers  
 
Fin 2023 : mise en forme du questionnaire « laicité » en vue de sa diffusion au sein de l’AP-
HM et de la mailing list de l’EE PACA-corse 
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3.3.4 Commission « Prévention et protection de l’enfance »  

Liste des membres : Dr EINAUDI Marie-Ange, Mme AGOSTINI Nathalie, Dr 
BONNET Catherine, Dr BLANC Julie, Mme BROSIA Marie, Mr CERRATI Bernard, Dr 
CROS Christine, Dr ESTERNI-COGGIA Marie-Bernadette, Mme GENDRY Camille, Mme 
GUNTHARDT Astrid, Dr MARCUCCI Laetitia, Mme MATHIEU Marion, Mme MATL Elsa. 

10 février 2023 : Point d'actualités, préparation du colloque d'éthique d'appliquée du 29 
septembre 2023 

31 mars 2023 : Finalisation du programme du colloque d'éthique d'appliquée du 29 
septembre 2023 

26 mai 2023 : Point d'actualités. Préparation colloque du 29 septembre prochain 

15 septembre 2023 : Point d'actualités, préparation des interventions à la journée des 
commissions du 21 novembre prochain 

29 septembre 2023 : Colloque « Placements des nouveau-nés dès la maternité : enjeux 
éthiques » ayant réuni 100 participants en présentiel et 200 en distanciel 

10 novembre 2023 : Point d'actualités, retour sur le colloque du 29 sept et finalisation des 2 
interventions à la journée des commissions. 

 

3.3.5 Commission « Éthique et Néphrologie » 

Liste des membres : Pr Philipe BRUNET sollicite les professionnels en fonction des 
demandes 
 
6 juin 2023 : Réunion Ethique autour du thème : « conflits entre personnel hospitalier et 
patients » à l’attention des médecins et soignants du service de néphrologie de la 
Conception (100 participants) 
 
21 novembre 2023 : Réunion Ethique autour du thème : la qualité et la sécurité des soins à 
l’attention des médecins et soignants du service de néphrologie de la Conception (100 
participants) 
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Enseignement Universitaire 

et Formation professionnelle 
(Année Universitaire 2022-2023) 

 

 

 

 

 

« L’espace de réflexion éthique participe à la sensibilisation et à 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 troisième cycle, l’accent est 

mis sur les diplômes universitaires. » 
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1 Enseignements universitaires (année universitaire 2022-2023)  

Formation en éthique biomédicale à tous les niveaux de l’enseignement universitaire, du 
Parcours spécifique « accès santé » (PASS) à la licence avec option « accès santé » (L.AS), 
ainsi que pour les professions de soin, dans les formations initiales et continues. 
 
Pierre LE COZ est chargé du département des sciences humaines et sociales de l’UFR 
sciences médicales et paramédicales, Aix-Marseille Université 
 
Les programmes des enseignements universitaires de l’année universitaire 2022-2023 sont 
disponibles en Annexe. 
 
 

1.1 Enseignement de l’Ethique en Master 1   

 

1.1.1 Master 1 « Biologie Santé » :  

Module « Ethique et recherche biomédicale en humanité » : UE obligatoire du M1 
« Humanités médicales ». (Coordonnateur : Pr P LE COZ) - 30 heures – 30 étudiants. Du lundi 
3 au vendredi 7 octobre 2022.  
(cf. Programme en annexe) 
 

1.1.2 Master 1 « Conseil en génétique et médecine prédictive » :  

Module « Aspects éthiques et pratique professionnelle du Conseil en génétique et 
génomique » : (coordonnateur : Dr. P. MALZAC)  
35 heures – 18 étudiants – Du lundi 20 au vendredi 24 mars 2023 
(cf. Programme en annexe) 
 

 
 

1.2 Master 2 : « Approches éthiques, déontologiques, anthropologiques 
de la santé », sous la responsabilité du Pr. P. LE COZ  

1.2.1 6 Unités d’enseignement (UE) de 30 heures chacune 

 
UE « Recherche en Ethique Biomédicale» : UE optionnelle du M2 et M1 Santé. 
(Coordonnateur : Pr P LE COZ) - 30 heures – 34 étudiants. Du lundi 10  au vendredi 14 
octobre 2022 
(cf. programme en annexe) 
  
UE « Fondements philosophiques de l’éthique médicale » : UE du M2. (Coordonnateur : 
Pr P. LE COZ) - 30 heures – 46 étudiants – Du lundi 6 au vendredi 10 février 2023 
(cf. programme en annexe) 
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UE « Fondements théoriques de l’éthique médicale » : UE du M2. . EU optionnelle 
orthophonie et Orthoptie (Coordonnateur : Pr P. LE COZ) - 30 heures – 45 étudiants – Du 
lundi 14 au vendredi 18 novembre 2022 
(cf. programme en annexe) 
 
UE « Ethique appliquée à la relation soignant-soigné » : UE du M2. (Coordonnateur : Pr P. 
LE COZ) - 30 heures – 46 étudiants – Du lundi 12 au vendredi 16 décembre 2022 
(cf. programme en annexe) 
 
 UE « Déontologie en santé et intégrité scientifique » : UE du M2. Coordonnateur : Pr P. 
LE COZ) - 30 heures – 34 étudiants – Du lundi 6  au vendredi 10 mars 2022 
(cf. programme en annexe) 
 
UE « Ethique et communication en Santé» : UE du M2. Coordonnateur : Pr P. LE COZ) - 30 
heures – 30 étudiants – Du lundi 3  au vendredi 7 avril 2023 
(cf. programme en annexe) 
 
 

1.2.2 Travaux des étudiants 

Liste des mémoires de Master « Approches éthiques, déontologiques, 
anthropologiques de la santé » :  
 
ACHOUR Vincent : « les évolutions des procédures d’accompagnement des patients 
atteints de maladies graves et incurables en fin de vie à l’épreuve de l’éthique » Master 2 
Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-
Marseille, 2023 
 
AURENCHE MATEU Didac : « la place de la démocratie sanitaire dans les enjeux éthiques 
induits par la déprogrammation et le triage en réanimation » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
BACCOUS Céline : « Comprendre pour oser agir La simulation en santé entre vulnérabilités 
et compétences » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la 
santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
BIANCARELLI Baptiste : « contraception et autonomie des femmes en situation de 
handicap mental ; Complexité de situations multifactorielles » Master 2 Approches 
Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
BILLARD Prune : « Ressentis des professionnels dans leur pratique et dans la relation aux 
résidents : tensions éthiques dans un service de Soins de Longue Durée » Master 2 
Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-
Marseille, 2023 
 
HADJADJ Clara : « Perspectives éthiques et point de vue des étudiants en médecine sur la 
neuro-amélioration ». Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de 
la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
JAMET Alice : « Devenir parents ressources : Être parents autrement, de l’hospitalisation au 
retour à domicile » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la 
santé. Université Aix-Marseille, 2023 
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FONGEALLAZ Laure : « autonomie et vulnérabilité psychique : La contrainte est-elle 
conciliable avec les valeurs du soin ? » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, 
Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
LHERBET Margot : « Contributions du féminisme militant et académique au débat éthique 
sur la GPA en France » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de 
la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
OUALANE Inès : « Enjeux éthiques du consentement dans l’obligation de soins chez le 
patient alcoolique » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la 
santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
PARIS Montaine : « Enjeux éthiques entre l’inégalité d’accès aux soins et la liberté 
d’installation des médecins généralistes » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, 
Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
PONTZEELE Sophie : « Face à la grande vulnérabilité : Comment maintenir l’éthique de 
l’accompagnement en maison d’accueil spécialisée ? » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2023 
 
SAUDEMONT Gaëtan : « Fin de vie et paradis artificiels. Regards de professionnels sur la 
question de l’usage de psychédéliques en soins palliatifs. » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2022 
 
 

1.3 Diplômes Inter-Universitaire (DESIU) « Ethique et pratiques 
médicales » sous la responsabilité: Pr B. TOSELLO 

1.3.1 Programme du DESIU  

 
90 heures de cours magistraux – 13 étudiants  
Ce DESIU est organisé avec la Faculté de Médecine/Université de Montpellier-Nîmes (Pr J. 
BRINGER)  
 

- UE « Fondements théoriques de l’éthique médicale » : (Coordonnateur : Pr P. LE 
COZ) - 30 heures –   13 étudiants – Du lundi 14 au vendredi 18 novembre 2022 
(cf. programme en annexe) 

 
- UE « Ethique appliquée à la relation soignant-soigné » : (Coordonnateur : Pr P. LE 

COZ) - 30 heures – 13 étudiants – Du lundi 12 au vendredi 16 décembre 2022. 
(cf. programme en annexe) 

 
- UE « Fondements philosophiques de l’éthique médicale » : (Coordonnateur : Pr P. 

LE COZ) - 30 heures – 13 étudiants – Du lundi 6 au vendredi 10 février 2023.     
(cf. programme en annexe) 

 
 

1.3.2 Travaux des étudiants  

Liste des mémoires de Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire « Ethique et 
Pratiques Médicales »  
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ABAJI Mario : « Incertitude et maitrise du risque – réflexion éthique autour d’un cas de 
diagnostic anténatal » Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et 
Pratiques Médicales, Marseille, 2023. 
 
ARNULF Solenne : « La liberté de religion à l’adolescence à partir d’un cas clinique issu d’une 
prise en soins-études » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et 
Pratiques Médicales, Marseille, 2023 
 
BOREL Guillaume : « Communication en médecine dentaire et compromis thérapeutique. 
Quels enjeux éthiques ? Cas d’une patiente en situation de handicap »  - Diplôme d’Etudes 
Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023. 
 
DELAPLACE Pierre : « Enjeux éthiques soulevés par l’annonce d’une mauvaise nouvelle à 
un patient âgé. Réflexion à partir d’une situation clinique authentique »   - Diplôme d’Etudes 
Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023. 
 
DI LELIO Laurence : « Dire l’ultime » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire 
Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023. 
 
HENRI Jules : « Douleurs chroniques, migraines chroniques, traitements au long cours : 
comment l’éthique peut-elle nous aider à surmonter des choix médicaux ? A partir d’un cas 
clinique » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques 
Médicales, Marseille, 2023 
 
JOURNOU Claire : « Comment l’expression de la singularité peut enrichir les pratiques 
professionnelles au sein de la vie collective en ESSMS ? Analyse des enjeux et leviers à partir 
de situations issues d’ateliers d’éthique appliquée » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter 
Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023. 
 
LANG Cécile : « Alcoolo-dépendance et refus de soins : enjeux éthiques » - Diplôme d’Etudes 
Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023 
 
MOUGEL Sophie : « Grossesse et dialyse. Enjeux éthiques en néphrologie à partir d’un cas 
clinique » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques 
Médicales, Marseille, 2023 
 
ROUX Victor : « Le principe d’autonomie en question : le cas d’une transfusion chez une 
patiente témoin de Jéhovah en service de réanimation » - Diplôme d’Etudes Supérieures 
Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023 
 
THOMASSO Muriel : « Accompagnement atypique d’une jeune femme en deuil : Entre 
devoir de vérité et bienfaisance, forces et limites de la sincérité » - Diplôme d’Etudes 
Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023 
 
ULMER Céline : « Directives anticipées : dernier acte de la liberté d’un individu ? Respect du 
choix de sa fin de vie face à l’obstination familiale » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter 
Universitaire Ethique et Pratiques  
 
ZIDI Bilel : « Projet de création d’un espace rencontre maladies rares et aux 
questionnements éthiques associés » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire 
Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2023 
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1.4 Participation à d’autres enseignements  

1.4.1  A la Faculté des sciences médicales et paramédicales de Marseille / 
Aix-Marseille Université 

 
Master 2: Conseil en génétique et médecine prédictive : 19 étudiants 
« Aspects éthiques du diagnostic prénatal » – P. MALZAC. 1H30 
Module de diagnostic prénatal 2 : PERFECTIONNEMENT (S3) 
 21 au 25 novembre 2022. 
 
Diplôme Universitaire Soins Oncologiques de Supports, Psycho-Oncologie & Soins 
Palliatif : éthique et aide active à mourir, Pierre Le Coz, 25 mars 2023, 20 étudiants  
 
DESIU « FARC-TEC » (Pr O. BLIN) : 25 étudiants  
Rôle des associations de patients dans la recherche clinique – M. MATHIEU (3h) 
10 février 2023    
 
DESU « transfusion sanguine » (Pr CHIARONI) : 20 étudiants  
Les bases éthiques du don – P. LE COZ (2h) 15 novembre 2023   
 
CU éducation thérapeutique pour le patient expert : 20 étudiants 
« Principes éthiques et dilemmes moraux dans la relation de soin » - M. MATHIEU (1h30) – 
 21 février 2023   
 
CU endocrinologie : 20 étudiants 
« Principes éthiques et dilemmes moraux dans la relation de soin » - P. LE COZ (1h30) –  
18 janvier 2023 
 
CU Référent Handicap de la fonction publique : 20 étudiants 
« Le regard des autres. Situation de handicap et dilemmes éthiques » - P. LE COZ (3h) –  
12 mai 2023.  
 

1.4.2  A l’Université Côte d’Azur 

DU - E2S (Ethique Science Société) : 25 étudiants 
Enseignement en ligne – Université Côte d’Azur – pr G. BERNARDIN 
« Les structures en charge de l'éthique et leur mission : du CCNE aux espaces éthiques 
locaux ». P. MALZAC– MOOC (20 min)  
« La génétique ante natale et la tentation de l'enfant parfait » - P. MALZAC– MOOC (20 min) 
« La loi de bioéthique : enjeux éthiques au début de la vie » - P. MALZAC– MOOC (20 min) 
 
 

2 Formation auprès des personnels de santé (année universitaire 2022-
2023) 

Les programmes de l’ensemble des formations de l’année universitaire 2022-2023 sont 
disponibles en Annexe. 
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2.1 Instituts de Formation en Soins Infirmiers (IFSI)  

L’Espace Éthique 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-Hôpitaux de Marseille). 
 

2.1.1 Instituts de Formation en Soins Infirmiers 

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

Pour Aix Marseille Université 
Les cours sont désormais dispensés sous forme de DVD diffusés aux 17 IFSI de l’académie 
conventionnés avec Aix Marseille Université (départements : 13 ; 05 ; 04 ; 84).  
Responsable : Pr P. LE COZ 
 
« L’éthique : définition principes » -2h-Pr. P. LE COZ 
 « Autonomie et refus de soin »- 2h-Pr. P. LE COZ 
 « La laïcité » - 2h-Pr. P. LE COZ 
« La fin de vie »- 2h-Pr. P. LE COZ 
« Conflits et coopération »- 2h-Pr. P. LE COZ 
« Dons d’organes -2h-Pr. P. LE COZ 
 « Les droits de l’homme » - 2h-Pr. P. LE COZ 
 
 
UE 1.3 Législation, éthique, déontologie : en seconde année (S4) 

Pour Aix Marseille Université 
Les cours sont dispensés à la FAC Nord de Marseille aux 3 IFSI de l’AP-HM 
Responsable : Pr P. LE COZ- 18 heures de cours – 433 étudiants   
 
« Ethique : Approche méthodologique » (3h) P. LE COZ Mardi 22 février 2023 
« Relation soignant soigné en péri natalité – règles pour une délibération éthique » (3h)  
F. MICHEL - jeudi 17 mars 2023 
« Ethique, fin de vie, réanimation, Directives anticipées » (3h) J.R HARLE Mardi 8 Mars 2022 
« Responsabilités des professionnels, secret professionnel, refus de soin, confidentialité, 
accès au dossier médical » (2h) C. BARTOLI Jeudi 24 mars 2023 
« Les questions de bioéthique : PMA, DPI Etc.) Les personnes en situation de vulnérabilités, 
soins palliatifs et fin de vie : aspects médico-légaux » (4h) M. CAILLOL Mardi 1er mars 2023 
« Le don d’organes » (3h) S. WIRAMUS Lundi 7 mars 2023 
 

 

IFSI Centre Gérontologique Départemental- Marseille 
(Référents : Mme H. BOURENE, Pr LE COZ) - 42 étudiants –  
 
 « Ethique : approches méthodologique » - Pr LE COZ (3h),   
  
 

2.1.2 École des infirmiers anesthésistes (diplôme d’état – IADE) 

Responsable : Pr P. LE COZ – 43 étudiants 
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Les règles déontologiques, le rapport à la mort et les démarches éthiques » Pr. P. LE COZ 
(3h), 12 avril 2023 

 
 

Responsable : Pr P. LE COZ – 45 étudiants  
 
Repères historiques et définitions à propos de l'Ethique P. Le Coz – Formation des cadres :  
J. Bell – 4 MAI 2023 
 

2.2 Autres instituts de formation 

 

2.2.1 Institut de Formation des Cadres de Santé (IFCS)   

(Référents : M. OLIVESI) - 6 heures de cours - 44 étudiants 
 
« Repères historiques et définitions à propos de l’éthique » - M. LE COZ, 11 mai 2023 
 « Ethique et management : les modèles d’apaisement des tensions éthiques et humaines 
» - P LE COZ, 11 mai 2023 
  
 

2.2.2 Institut de Formation de Manipulateurs d’Electroradiologie 
Médicale  

(Référents : Pr P. LE COZ, Mme J. ALBARACCIN) - 50 étudiants  
 
" Témoignages de patients experts avec un handicap » M. MATHIEU (3h), 14 avril 2023 
" Déontologie, morale, éthique. Les instances ordinales » P LE COZ (1h30), 3 mai 2023 
" La personne âgée. Consentement, assentiment, refus de soin » P LE COZ (1h30), 3 mai 
2023 
" Le handicap et le regard des autres » P LE COZ (1h30), 5 mai 2023 
« Confidentialité et secret » M GUIVARC’H (1h30), 5 mai 2023 
« Soigner l’enfant » A CAMOIN (1h30), 5 mai 2023 
« Vulnérabilité, pudeur, intimité » J BEAUTE (1h30), 5 mai 2023 
 

2.2.3 Orthophonistes   

UE9.3 : Ethique et déontologie 
Responsable : Pr P. LE COZ – 40 étudiants (12h) 
 
Lundi 3 avril 2023 :  
« La communication avec les parents en situation de soins critiques » 1h30, Barthélémy 
TOSELLO 
« Partenariat et communication en néonatologie » 1h30, Sonia DAHAN 
« La communication : approche psycho-sociale » 1h30, Laura ESTIENNE 
« De la classification à la sémantique dans la communication du diagnostic » 1h30, Julia 
TINLAND 
« La communication dans la relation soignant-soigné » 1h30, Sébastien RIQUET 
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Mardi 4 avril 2023 
« La communication non-verbale : rôle du corps, place du silence et de l'espace dans la 
communication » 1h30, Julie BEAUTE 
« La prise en charge des dimensions socio-culturelles dans la communication en santé » 
1h30, Francesca MINIMEL 
« Information du patient en cancérologie en clinique et en recherche » 1h30, Florence 
DUFFAUD 
« Communication lors des soins chez l’enfant avec handicap » 1h30, C. TARDIEU et Ariane 
CAMOIN 
 

2.2.4 Ergothérapie  

(Responsable pédagogique : Pr P. LE COZ) - 40 étudiants  
 
« La perception du corps. Le corps handicapé » Pr. P. LE COZ (2h) 27 février 2023 
« La douleur et la souffrance » Pr. P. LE COZ (1h30) 1er mars 2023 
" Témoignages de patients experts avec un handicap » M. MATHIEU (2h), 2 mars 2023 
 

2.2.5 École d’Orthoptie   

Responsable : Pr P. LE COZ –30 étudiants 
 
« Initiation à l’Ethique » 3 heures 1er février 2023 
« Prise en charge du handicap » 1h30 – 29 mars 2023 
 

2.2.6 École de pédicure / podologie 

(Responsable pédagogique : Pr P. LE COZ) - 40 étudiants  
 
« La perception du corps. Le corps handicapé » Pr. P. LE COZ (2h) 27 février 2023 
« La douleur et la souffrance » Pr. P. LE COZ (1h30) 1er mars 2023 
" Témoignages de patients experts avec un handicap » M. MATHIEU (2h), 2 mars 2023 
 
 
 

3 Formation continue  

Les programmes de l’ensemble des formations dispensées en 2023 sont disponibles en 
Annexe-  
 

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

  

Ouverture à la formation continue de l’ensemble des diplômes d’éthique de la Faculté 
des sciences médicales et paramédicales de Marseille (DESU, DESIU, CEU et master 
d’Ethique)  

Sur demande des professionnels auprès du service compétent.  
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Ouverture à la formation continue de journées d’enseignement de la Faculté des 
sciences médicales et paramédicales de Marseille à l’attention des membres des 
comités éthiques recensés   

Sur demande des professionnels auprès du service compétent.  
 

 
Intégration au plan de formation AP-HM de colloques organisés par l’Espace Ethique 
Méditerranéen,  

Sur demande des professionnels auprès du service compétent  
 
27 janvier 2023 – Colloque consentement et psychiatrie : enjeux éthiques – 80 

participants dans le cadre de la formation continue – Ouvert à tous professionnels de la 
région PACA et au-delà. 

 
18 septembre 2023 - Formation externe au CDG13 – P MALZAC et F LAGIER 

7H - 16 participants  
 

 

3.2 Formation continue en éthique (hors AP-HM) 

 
  



Rapport d’activités 2023   Page 32 sur 117 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
     

 

 

 

 
 
 

Ressources documentaires 
 

 

 

 

 « L’espace de réflexion éthique constitue un centre de ressources 

documentaires rassemblant le matériel nécessaire (matériel 

bibliographique, électronique, audio et vidéo, etc.) à l’information et à la 

sensibilisation des professionnels, des chercheurs et du grand public. Il 

développe à 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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1 Le Centre de Ressources et de Documentation (CRD) 

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

1.1 Présentation 

 
Le CRD accueille toutes les personnes effectuant un travail ou une recherche en éthique 
médicale.  
Ce centre est à 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 l’AMU 

- Du personnel universitaire AMU et de l’UMR 7268 pour la recherche 
- Mais il s’adresse également aux acteurs de la société civile et au monde associatif 

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

1.2 Modalités de fonctionnement 

 
Horaires : Ouverture les mardis, mercredis et vendredis de 10h à 16h00  
 
Le prêt est réservé aux personnels de l’AP-HM, ainsi qu’à la communauté universitaire de 
l’Université d’Aix-Marseille (étudiants, enseignants, chercheurs). 
Les ouvrages ainsi que les mémoires peuvent être empruntés, à raison de deux 
simultanément, pour une période d’un mois maximum. 
 
 

1.3 Ressources documentaires 

 
Ouvrages  2712 
Revues  une trentaine de titres de périodiques  

 
Articles  plus de 4180 articles ont été catalogués dans la base informatisée 
Mémoires   208 (DU - DIU – Master – mémoires et fiches lectures de master) 
Thèses 16 
 
  

mailto:documentation@medethique.com
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1.4 Fréquentation 

 
2023   130 Prêts pour 47 lecteurs inscrits 
 

1.5 Consultations informatique  

 
Le catalogue a été informatisé (logiciel PMB) et est directement consultable sur internet à 
l’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 dispose désormais d’un poste de consultation relié au réseau universitaire ainsi que 
d’une connexion WIFI pour les étudiants. Un outil de prêt / retour automatisé est en cours 
de réalisation pour les étudiants inscrits et qui disposent d’une carte de la bibliothèque du 
CRD. 
 
 

2 Les outils informatiques 

2.1 Le site Internet 

www.ee-paca-corse.com  
 

 
 
 
 
Le site a été certifié en octobre 2011 selon la norme du HonCode sous le numéro 
d’identification : HONConduct193521. 
 

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
http://www.ee-paca-corse.com/
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2.2 L’équipement multimédia  

L’Espace Ethique a effectué des investissements pour permettre la diffusion en 
visioconférence de ces événements. 
Désormais, l’Espace Ethique possède deux salles équipées de matériels permettant 
l’organisation de visioconférence en simultanée. 
L’enregistrement de ces événements pour une diffusion en podcast est aussi possible. 
Un certain nombre de podcast sont désormais accessible via notre site Web 
 
 
 

Podcast Date de mise en ligne 
Qu'est-ce que la Laïcité ? Pr 
Pierre LE COZ 

10 décembre 2023 

Jurisprudence-Laïcité à 
l'hôpital - Marie Pierre ATTALI 

10 décembre 2023 

La conférence du Pr Jean-
François MATTEI lors des 20 ans 
de l'Espace éthique "L'aventure 
éthique : mise en perspective » 

10 décembre 2023 

"La médecine du futur : entre 
utopie et bouleversement" par 
le Professeur Didier SICARD 

10 novembre 2023 

« Annonce diagnostique, 
comment informer sa 
famille? » par le Docteur en 
génétique Perrine MALZAC 

10 novembre 2023 

 "Placement de nouveau-nés 
dès la maternité : enjeux 
éthiques" Colloque de la 
commission éthique, prévention 
et protection de l'enfance de 
l'Espace éthique PACA Corse.  
 

10 novembre 2023 

  

3 Politique de documentation 

 

3.1 Mettre à disposition des informations à destination des étudiants (AP-
HM / AMU) 

 
è Présentation complète des enseignements universitaires dispensés en éthique 

sur le site internet (www.ee-paca-corse.com rubrique 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 à l’inscription. 
o Les programmes des différents modules d’enseignements 

régulièrement mis à jour. 
 

http://www.ee-paca-corse.com/
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3.2 Acquérir des ouvrages 

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

è La pluridisciplinarité faisant appel aux champs de la philosophie, du droit ou de 
la bioéthique, afin de pouvoir argumenter à propos des dilemmes éthiques. 

 
è Pour aider les professionnels de santé à pouvoir aborder les questionnements 

éthiques qu’ils rencontrent dans leur quotidien, des ouvrages abordant l’éthique 
de la relation de soin sont également nécessaires. 

 
 

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

 
Le Centre de Recherche et de Documentation met à disposition du public, des travaux de 
réflexion et de recherche en éthique effectués par les étudiants.  
Dans un souci de qualité, seuls les mémoires ayant eu une note supérieure ou égale à 13 
sont accessibles.  
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Rencontres et 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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1 Organisations de journées et colloques annuels 

Les programmes de l’ensemble des journées et colloques annuels organisés et/ou 
coorganisés par l’Espace de Réflexion Ethique PACA-Corse (Site d’appui de Marseille) sont 
disponibles en Annexe. 
 
 

1.1 Projet Éthique et Culture 

En collaboration avec le Service des affaires culturelles des Hôpitaux Universitaires de 
Marseille 
 

1.1.1 Cin’éthique 

Mardi 10 janvier 2023 de 19h à 22h 
Projection du film « Million-dollar baby » de Clint EASTWOOD 
Suivie d’un débat en présence de François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-HM et Marc 
ROSMINI, Professeur en philosophie autour de la fin de vie. 
Lieu : Cinéma « Le César », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 120 personnes  
 

1.1.2 Cin’éthique  

Vendredi 13 janvier 2023 de 17h30 à 20h30 
Projection du film « La dernière leçon » de Pascale POUZADOUX 
Suivie d’un débat avec la salle en présence de Didier QUINTINI, IDE soins palliatifs, Laura 
ESTIENNE, Psycho-sociologue et du Dr Frédérique LAGIER, psychiatre  
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 40 personnes  
 

1.1.3 – Rencontre Éthique, Culture, Santé 

Samedi 21 janvier 2023 de 17h30 à 19h30 
La question du handicap : un autre regard 
Lectures à voix haute par des comédiens d’une sélection de textes issus des livres de : 
Adda Abdelli « Comme sur des roulettes » Marie-Noëlle Dubost « L’inattendue » Jean-Louis 
Fournier « Où on va, papa ? »  
Rencontre avec :  
Adda Abdelli, auteur du livre « Comme sur des roulettes » ;  
Marie-Noëlle Dubost, auteure de livres ayant trait au handicap et à la maladie « L’inattendue 
» et « Vous écrire » ;  
Pr Brigitte Chabrol, Chef du service de Neurométabolisme pédiatrique, Responsable 
médicale plate-forme d’expertise maladies rares de l’AP-HM ;  
Alix Galinier-Warrain, Coordinatrice bénévole de Soliane, association d’aide et de soutien 
aux familles d’enfants en situation de handicap  
Une rencontre animée par le Dr Perrine Malzac 
 
Lieu : Auditorium de la bibliothèque de l’Alcazar, Marseille  
Format : présentiel 



Rapport d’activités 2023 EEM – Lieu de rencontres et d’échanges interdisciplinaires Page 39 sur 117 

Nb de participants : 75 personnes  

1.1.4 Cin’éthique de la commission éthique et psychiatrie 

Jeudi 26 janvier 2023 de 18h à 20h 
Projection du film « Soudain, l’été dernier » de Joseph L. MANKIEWIZC 
Suivie d’un débat en présence d’Emmanuel VIGIER, auteur réalisateur et Frédérique 
LAGIER, Psychiatre 
 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 70 Personnes  
 

1.1.5 Cin’éthique  

Mardi 28 mars 2023 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « Un beau matin » de Mia HANSEN-LOVE 
Suivie d’un débat avec la salle en présence François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-
HM et Marc ROSMINI, Professeur en philosophie, animé par Natalia, journaliste du média 
MARCELLE 
 
Lieu : Cinéma « Les Variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 170 personnes  
 

1.1.6 Rencontre Éthique, Culture et Santé 

Samedi 13 mai 2023 de 17h à 19h 
« La question du handicap, un autre regard »  
Rencontre autour du projet danse « Chez Nous » avec le Centre d’Action Médico-Social 
Précoce de l’Hôpital Nord et de la compagnie l’Autre Maison, ponctuée d’intermèdes 
culturels, exposition photo et d’extraits de films et animée par le Dr MALZAC 
 
Lieu : Salle de conférence de la Bibliothèque l’Alcazar, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 85 personnes  
 

1.1.7 Cin’éthique 

Lundi 22 mai 2023 de 19h à 22h30 
Projection du film « La mouche » de David CRONENBERG 
Suivie d’un débat avec la salle en présence François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-
HM et Marc ROSMINI, Professeur en philosophie, animé par Natalia, journaliste du média 
MARCELLE 
 
Lieu : Cinéma « Les Variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 75 personnes  
 

1.1.8 Cin’éthique 

Mardi 4 juillet 2023 de 19h à 22h30 
Projection du film « Drunk » de Thomas VINTERBERG 
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Suivie d’un débat avec la salle en présence François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-
HM et Marc ROSMINI, Professeur en philosophie, animé par Natalia, journaliste du média 
MARCELLE 
 
Lieu : Cinéma « Les Variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 100 personnes  
 

1.1.9 Rencontre Éthique, Culture et Santé 

Mardi 5 septembre 2023 de 17h à 18h30 
« La médecine du futur : entre utopie et bouleversement »  
Conférence exceptionnelle du Dr SICARD 
 
Lieu : Salle de conférence de la Bibliothèque l’Alcazar, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 120 personnes  
 

1.1.10 Cin’éthique 

Mardi 5 septembre 2023 de 19h à 22h30 
Projection du film « Etre vivant et le savoir » d’Alain CAVALIER 
Suivie d’un débat avec la salle en présence François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-
HM et Marc ROSMINI, Professeur en philosophie, animé par Natalia, journaliste du média 
MARCELLE et avec la participation exceptionnelle du Dr Didier SICARD. 
 
Lieu : Cinéma « Les Variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 110 personnes  
 

1.1.11 Cin’éthique 

Mardi 7 novembre 2023 de 19h à 22h30 
Projection du film documentaire « Sur l’Adamant » de Nicolas Philibert 
Suivie d’un débat avec la salle en présence François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-
HM et Jean-Marc CHABANNES, Psychiatre, animé par Natalia, journaliste du média 
MARCELLE 
 
Lieu : Cinéma « Les Variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 100 personnes  
 

1.1.12 Rencontre Éthique, Culture et Santé 

Samedi 18 novembre 2023 de 18h à 20h 
« Psychodémie »  
Rencontre autour du travail photographique d’Antoine D’AGATA, Psychodémie, une 
réflexion sur les effets de la pandémie de Covid-19 sur nos corps, nos imaginaires et nos 
sociétés en présence d’Antoine D’AGATA, François CREMIEUX et le Pr Lionel VELLY. 
 
Lieu : Salle de conférence de la Bibliothèque l’Alcazar, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 70 personnes  
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1.1.13 Projection film documentaire « Revivre » 

Mardi 11 avril 2023 à 20h 
Projection du film documentaire tournée en réanimation pédiatrique – Hôpital de la 
Timone enfants – « REVIVRE » en présence du réalisateur Karim Dridi 
Suivie d’un échange avec la salle 
 
Lieu : Salle de conférence l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 100 personnes  
 
 
 
 

1.2 Débats-citoyens 

 

1.2.1 Les débats citoyens « Fin de vie » 

Organisées sous l’égide du Comité Consultatif National d’Ethique 
Rédaction d’un rapport remis le 4 avril 2023 
 

1.2.1.1 Conférence-débat-citoyens – AVIGNON 

Lundi 30 janvier 2023 de 17h30 à 20h30 
S’informer et échanger sur la fin de vie 

- 17h30-17h55 : Accueil des participants et présentation du dispositif de débat sur la fin 
de vie par Dr Perrine MALZAC, Dr Fabienne BRANCHE  

- 17h55-18h15 : L'être humain et la mort : étude philosophique Joyce BRUNET-JAILLY, - 
doctorante en philosophie Aix-Marseille Université -UMR 7268, ADÉS  

- 18h15-18h30 : Entre autonomie et solidarité Présentation de l'avis 139 du comité 
consultatif national d'éthique (CCNE) sur la fin de vie, Dr Perrine MALZAC, directrice 
adjointe de l'espace éthique PACA Corse (site Marseille) 

-  18h30- 19h30 : Table ronde - Regards croisés sur la Loi Claeys-Léonetti : état des lieux 
et évolution En présence :  

• Du Dr Sébastien MOSCHIETTO, médecin réanimateur, 
• Du Dr David BALIEU, médecin gériatre, 
• De Mme le Dr Mireille PERINAU, soins palliatifs, 
• De M° Bénédicte ANAV, Avocate au barreau d'Avignon, 
• De Mme le Dr Monique HADJAADJ du Conseil de l'ordre de M. le Sénateur Alain 

MILLION 
- 19h30-20h30 : Échanges avec la salle Modération : Fabienne BRANCHE, Responsable 

du comité éthique du CH Henri DUFFAUT et Perrine MALZAC, directrice adjointe de 
l'espace éthique PACA Corse (site Marseille) 

 
Lieu : Salle des fêtes de la mairie d’Avignon, Avignon  
Format : présentiel 
Nb de participants : 150 personnes  
 

1.2.1.2 Conférence-débat- citoyens MANOSQUE 

Jeudi 2 mars 2023 de 17h à 20h 
S’informer et échanger sur la fin de vie 
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- 17h-17h15 : Accueil des participants-es et présentation du dispositif de débat sur la fin 
de vie Par Dr Perrine MALZAC, Dr Patricia GRANET et Franck POUILLY  

- 17h15-17h45 : L'être humain et la mort : étude philosophique Joyce BRUNET-JAILLY, 
doctorante en philosophie Aix-Marseille Université -UMR 7268, ADÉS  

- 17h45-18h00 : Entre autonomie et solidarité Présentation de l'avis 139 du comité 
consultatif national d'éthique (CCNE) sur la fin de vie, Dr Perrine MALZAC, directrice 
adjointe de l'espace éthique PACA Corse (site Marseille)  

- 18h- 19h45 : Regards croisés sur la Loi Claeys-Léonetti : état des lieux et évolution En 
présence : 

• Docteur TURRIERE Christelle – Médecin de soins palliatifs  
• Docteur OLARI Marie-Emmanuelle – Médecin Gériatre 
• Docteur Raphaëlle DELATTRE – Médecin réanimateur 

 Suivi d'un débat avec la salle  
- 19h45-20h : Synthèse des échanges par Joyce BRUNET-JAILLY Modération : Patricia 

GRANET, Responsable de la cellule de réflexion éthique du GHT des Alpes de Haute-
Provence, Franck POUILLY, Directeur du GHT des Alpes de Haute-Provence et 
Perrine MALZAC, directrice adjointe de l'espace éthique PACA Corse (site Marseille) 

 
Lieu : Salle Osco manosco, Manosque  
Format : Webinaire et présentiel 
Nb de participants : 67 personnes  
 

1.2.1.3 Conférence-débat-citoyens spécial ETUDIANTS 

Vendredi 17 mars 2023 de 9h30 à 12h30 
Débat s’informer et échanger sur la fin de vie –Spécial étudiants 

- 9h30-9h45 : accueil des participants et présentation du dispositif de débat sur la fin 
de vie (intervenante : Marie-Ange Einaudi) 

- 9h45-10h05 : présentation du contexte et de l'avis 139 du CCNE (intervenant : Marc 
Rosmini) 

- 10h05-10h25 : éclairage juridique (intervenante : Annagrazia Altavilla) 
- 10h25-10h45 : éclairage philosophique (intervenante : Joyce Brunet-Jailly) 
- 10h45-11h : échanges avec les participants 
- 11h15-12h20 : débat à partir de 4 vignettes cliniques 
- 12h20-12h30 : synthèse de la rencontre 

 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 50 personnes   
 
 

1.2.2 – Les débats citoyens « Etats généraux des Maltraitances » 

Débats autoportés avec pour objectif un recueil des constats, analyses et propositions de 
citoyens pour lutter au mieux contre les maltraitances envers les adultes vulnérables.  
Organisé sous l’égide du ministère des Solidarités, de l’Autonomie et des Personnes 
Handicapées 
Rédaction d’un rapport remis le 1 juin 2023 
 

1.2.2.1  Trois Webinaires Etats généraux des maltraitances  

Webinaires à destination des majeurs en situation de vulnérabilité, des professionnels et/ou 
des proches. 
Aspects juridiques présentés par maitre A. Altavilla et débats animés par Dr P. Malzac 
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Vendredi 5 mai 2023 de 13h à 15h 
Mardi 9 mai 2023 de 10h2 à 12h 
Vendredi 12 mai 2023 de 9h à 11h 
 
Format : Visioconférence 
Nb de participants : 60 personnes  
 

11.2.2.2  Débat ETUDIANTS - Etats généraux des maltraitances 

Débats à destination d’étudiants en formation paramédicales, pour lutter au mieux contre 
les maltraitances envers les adultes vulnérables.  
Aspects juridiques présentés par maitre A. ALTAVILLA, en présence du Pr JR HARLÉ et du 
Dr F. LAGIER- Débat animé par M. MATHIEU 
Mardi 23 mai 2023 de 14h à 16h 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 20 personnes  
 
 

1.2.3 – Rencontres-Débats avec les Associations  

Organisés dans le cadre des démarches de Démocratie en Santé.  
 

1.2.3.1 – Débat citoyen génétique et éthique 

Mercredi 10 mai 2023 de 10h à 17h 
10h-12h30 Donner la parole aux enfants : Comment les faire participer aux décisions qui les 
concernent, pour le soin et la recherche ? 
14h-17h : Vieillissement et fin de vie : Enjeux éthiques 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Hybride – Présentiel & visioconférence 
Nb de participants : 60 personnes  
 

1.2.3.2 – Plateforme Maladies Rares 

23 juin 2023 de 10H à 17H 
Mise en place et animation d’une journée, à destination de patients et proches aidants,  
Thématique : Diagnostic génétique et la recherche dans le champ des maladies rares  
1. « Clés de compréhension sur les tests génétiques et le séquençage haut débit » 

par M. Mathieu 
2. « Discussion sur les enjeux éthiques autour du séquençage à partir de vignettes 

cliniques » par Dr P. Malzac 
20 participants 
 
 
 
  



Rapport d’activités 2023 EEM – Lieu de rencontres et d’échanges interdisciplinaires Page 44 sur 117 

1.3 Colloques Régionaux et Nationaux 

 

1.3.1 Colloque - Fin de vie à domicile ou en EHPAD  

Vendredi 13 janvier 2023 de 13h45 à 17h15 
Organisé en collaboration avec l’URIOPSS PACA Corse  
 
« Fin de vie à domicile ou en EHPAD : enjeux éthiques » 

- Introduction philosophique par le Pr LE COZ 
- Table ronde « Mourir chez soi, une fin en soi ? » en présence de Didier QUINTINI, IDE 

en soins palliatifs, un bénévole de l’Association des petits frères des pauvres, un 
responsable de SIAD, un médecin généraliste de ville 

- Table ronde « l’EHPAD, Lieu de vie – Lieu de fin de vie » en présence d’un 
responsable d’EHPAD, un médecin coordinateur d’EHPAD, un IDEC et une psycho-
sociologue 

 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille 
Format : Présentiel 
Nb de participants : 133 personnes   
 
 

1.3.2 Colloque de la Commission éthique et psychiatrie 

Vendredi 27 janvier 2023 de 8h30 à 17h00 
« Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques » 
Voir programme détaillé en annexe 
 
Lieu : Amphithéâtre HA1 – Hôpital de la Timone, Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 182 personnes  
 
 

1.3.3 Colloque de la Fédération Européenne des Centres de Recherche et 
d’Information sur le Sectarisme (FECRIS) 

Samedi 25 mars 2023 de 9h à 17h 
Allocutions d’ouverture par le président de la FECRIS et le Président de la MIVILUDES 

- « L’utilisation des meilleures preuves scientifiques pour prendre des décisions 
éclairées en matière de santé » par Livia PULJK, Croatie 

- « Les racines ésotériques des pseudo-thérapies et des sectes guérisseuses » par Luis 
SANTAMARIA DEL RIO, Espagne 

- « Sectes dans le domaine de la santé, comment nous faisons de la prévention dans 
les écoles » par Dr HERMANN, Allemagne 

- « Lutte contre les dérives sectaires dans le domaine de la santé : présentation des 
travaux de l’association Infos-Sectes Aquitaine » par Jean-Louis AMELINEAU, France 

- « Analyse linguistique du discours para-thérapeutique d’un groupe charismatique et 
de ses victimes » par Grégoire ANDREO, France 

- « Thérapies folles, inertie et collusion des ordres professionnels en Europe : l’affaire 
« Anidra » » par Lorita TINELLI, Italie 

- « Les faux souvenirs induits après les confinements, où en est-on ? » par Claude 
DELPECH, France. 

 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille 
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Format : présentiel 
Nb de participants : 140 personnes 
 

1.3.4 – Colloque « Matières de la mort » 

Jeudi 8 juin 2023   
14h30-16h – Distinguer : Qualifier la mort 
16h15-17h45 Administrer : Gouverner les cadavres 
18h-20h Projection et débat « Le feu de la baleine » 
 
Vendredi 9 juin 2023 
9h-10h30 – Atterrir : Inhumer les défunt.es 
10h45-12h15 – Mouvoir : De l’inerte à l’agir 
14h-15h30 – circuler : Mort.es en migration 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse 
Format : Présentiel 
Nb de participants : 60 personnes  
 
 

1.3.5 Les estivales de comités « éthique » PACA Corse 

Vendredi 29 septembre 2023 de 9h à 17h 
« Vers une démarche de réflexion éthique : Pour qui ? Pourquoi ? Comment ? » 
Débat modéré par Pierre-Marie BERTRAND, Président du conseil d’orientation de l’Espace 
éthique PACA Corse 
9h30-12h -Réflexions autour des conditions de mise en œuvre d’une démarche éthique, en 
particulier dans le champ médico-social. 
13h30-17h Mise en situation de 2 récits cliniques sur les thèmes du « respect de l’intimité » 
et de l’accompagnement en fin de vie » 
 
Lieu : Salle immersive de l’UMR LISA – université de Corté - Corse 
Format : Présentiel et Visioconférence le matin uniquement 
Nb de participants : 70 personnes  
 
 

1.3.6 Colloque de la commission « Prévention et Protection de l’Enfance » 

Vendredi 29 septembre de 13h30 à 17h 
« Placement de nouveau-nés en maternité : enjeux éthiques » 
14h15-16h Débat public à partir d’un récit clinique 
16h-16h45 « Travailler avec les parents en protection de l’enfance » par le Pr Hélène JOIN-
LAMBERT – Sociologue. 
 
Format : Hybride - Présentiel et visioconférence  
Nb de participants : 300 personnes  
 
 

1.3.7 Journée des commissions d’éthique de l’EE PACA-Corse 

Mardi 21 novembre 2023 de 14h à 17h 
« Une éthique ouverte sur le monde de demain » : 
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Quelle éthique pour les réseaux sociaux ? Quels réseaux sociaux pour l’éthique de 
demain ? 

- Commission « Prévention-Protection de l’enfance » 
Réseaux sociaux et Enfance : pour le pire et le meilleur – Bernard CERATI 

- Commission « Santé, Éthique et Idéologie » 
Les piliers de la fondation de l’éthique numérique du futur – Mathieu PORZIO 

- Commission « Éthique des soins et Religions » 
Quelle sociabilité pour l'accompagnement spirituel des malades ? – Julien CLEYET-MAREL 
Vers une éthique de l’ouverture…. 

- Commission « Éthique et Psychiatrie » 
Les impatients de la culture – Frédérique LAGIER BALTI 

- Commission « Prévention-Protection de l’enfance » 
L’art dans la relation de soin – Nathalie AGOSTINI-FERRANDES 

- Commission « Éthique des soins et Néphrologie » 
Vers un design d’hospitalité – Carine DELANOE 
 
Lieu : Salle de conférence l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 40 personnes  
 
 

1.3.8 Colloque national du GEMPPI 

Samedi 25 novembre 2023 de 9h à 17h 
« Dérives sectaires et handicap » 

- Quels risques sectaires 2.0 autour du handicap ? Mathieu Porzio, animateur de Tiktok 
GEMPPI et Didier PACHOUD, président du GEMPPI  

- Un spécialiste de la Mission Interministérielle de vigilance et de lutte contre les 
dérives sectaires – Miviludes (ministère de l’Intérieur).  

- L’esprit critique au secours des personnes ayant un handicap et de leurs entourages 
confrontés aux tentations de recours magiques ou sectaires. Vled, animateur de la 
Tronche en biais et président de l’ASTEC 

- Thérapies ésotériques et handicap. Arthur Dian, ostéopathe, membre du groupe 
GEMPPI des praticiens OSB (Only Science Based).  

- Situations de handicap en contexte sectaire. Nicolas SAJUS. Docteur en psychologie 
et psychopathologie clinique  

- Quelle protection juridique pour les personnes handicapées mentales en contexte 
sectaire ? Maitre Jean-Pierre Binon  

- Les tentations de recours aux solutions magiques des dans les situations de handicap 
: éthique du médecin et philosophie. Michel Caillol, Médecin, philosophe 

 
Lieu : Salle de conférence l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 120 personnes  
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1.4 Conférences-Débats 

 
 

1.4.1 Conférence-débat : Déontologie et intégrité du chercheur et de 
l’expert en santé  

Mardi 7 mars 2023 de 14h à 17h15 
 

• Lien d’intérêts et conflits d’intérêts. L’instrumentalisation idéologique de la science. 
Pr Pierre LE COZ 

• Comment garantir l’indépendance et l’intégrité de l’expert ? Pr Pierre LE COZ 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 50 personnes   
 
 

1.4.2 Conférence-débat : Les rapports sociaux au sein des établissements 
de santé  

Mercredi 8 mars 2023 de 14h à 17h15 
• Le pouvoir médical. Pr Jean-François MATTEI 
• Intelligence artificielle : vers une médecine sans médecin ? Pr Pierre LE COZ 

 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 80 personnes  
 

1.4.3 Conférence inaugurale à l’occasion de la nomination du directeur 
de l’EE PACA-Corse 

Mardi 4 avril 2023 de 18h à 20h 
A l’occasion de la nomination aux fonctions de directeur de l’Espace Ethique PACA Corse 
du Pr Pierre LE COZ 
Propos introductifs par le Pr HARLÉ, directeur de l’EE PACA Corse de 2012 à 2022 et Pierre-
Marie BERTRAND, Président du conseil d’orientation de l’EE PACA Corse 
« Les jalons pour une éthique de la générosité » par Pr Pierre LE COZ 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse 
Format : Hybride - Présentiel et visioconférence 
Nb de participants : 86 Personnes en présentiel et 15 en visioconférence 
 
 

1.4.4 Les Rencontres « Ethique » du Centre Gérontologique 
Départemental 13 

Mercredi 13 septembre 2023 de 14h à 17h 
Thématique : Fin de vie et obstination déraisonnable  
Co-organisé par les Drs Faïma MASSEBOEUF et P MALZAC  
En présence d’un gériatre, d’un juriste, d’un médecin de soins palliatifs   
 
Lieu : Salle de conférence du CGD, Marseille  
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Format : Présentiel 
Nb de participants : 50 personnes  
 
 

1.4.5 Conférences à l’occasion des 20 ans de l’Espace éthique PACA Corse 
- Marseille 

Mercredi 29 novembre 2023 de 14h à 18h30 
Célébration des 20 ans de l’Espace éthique site Marseille 

- Souvenirs, souvenirs : 20 ans d’histoire – Perrine MALZAC et Pierre LE COZ 
- Kaléidoscope : 10 récits et plus … 
- Que sont-ils devenus ? 
- « L’aventure éthique mise en perspective » - Pr Jean-François MATTEI 

 
Lieu : Salle de conférence l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 120 personnes  
 

1.4.6 « Journée » de la Laïcité 

Mercredi 6 décembre 2023 de 14h à 17h 
14h « Qu’est-ce que la laïcité » par le Pr Pierre LE COZ 
14h30 « La jurisprudence – Laïcité à l’hôpital » par Marie-Pierre ATTALI, directrice des 
affaires juridiques de l’APHM 
15h – Table ronde en présence de l’ensemble des aumôniers de l’AP-HM animée par 
Perrine MALZAC 
 
Lieu : Salle de conférence l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Mixte 
Nb de participants : 117 personnes  
 
 
 
 

2 Communication 

 

Diffusion dans les médias 

LE COZ P. –– « Alzheimer : un prix très élevé de traitements potentiels pourrait nécessiter 
un « tirage au sort » » - Le parisien – presse régionale le 20 juillet 2023 
 
 
 
 

3 Participation de l’Espace aux instances 

Des établissements de santé et hors ces établissements 
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3.1 Participation à la Commission de Réflexion Ethique de la Fondation 
Hôpital Saint-Joseph. Marseille. Responsable Dr M. RIGHINI. 

Dr EINAUDI : Depuis mai 2014, membre du CRE de l’hôpital et membre de la sous-
commission casuistique de ce comité. 
 

3.2 Participation au Groupe de réflexion Ethique de l’Institut Paoli-
Calmettes, Marseille. Responsable Dr P. Ben Soussan et Dr T. Auran 

Depuis Mars 2014. Présence du Dr P MALZAC 
 

3.3 Réseau Méditerranée de périnatalité Paca -Corse 

Dr EINAUDI est membre du réseau de périnatalité Méditerranée PACA Corse Monaco 
(depuis 2010). 
Dr EINAUDI est membre du comité de prévention (commission vulnérabilité) depuis 2016. 
 

- Partenariat EE Paca Corse, Réseau, ARS. Élaboration d’un projet partenarial autour 
des interruptions de grossesse en contexte de détresse psychosociale. Groupe de 
travail IMG pour raisons psycho-sociales 
 

- Plusieurs rencontres pour la préparation de la journée thématique de la Commission 
Santé sexuelle et reproductive «  IVG et IMG pour raisons psychosociales », qui s’est 
tenue le 6 janvier 2023 au théâtre de l’Astronef au CHP Edouard Toulouse. Le Dr 
EINAUDI a modéré les échanges après la pièce de théâtre jouée par des soignants 
(Dr David, Nantes) : « le cas de Mlle M. 14 ans ». Table ronde avec la participation Léa 
RESTIVO, maitre de conférences en  psychologie sociale de la santé et Pierre LE COZ, 
professeur de philosophie. 
 

- Plusieurs rencontres pour l’organisation du colloque du 29 septembre 23 
« Placement des nouveau-nés dès la maternité : enjeux éthiques » 

 
- Groupe de travail pour IVG 16sa- Gestion des déchets fœtaux  

 
 

3.4 Conseil de surveillance de l’AP- HM 

Perrine MALZAC est le représentant de l’éthique au conseil de surveillance de l’AP-HM 
depuis 2012.  
 

3.5 Commission d’Entraide Médicale. AP-HM  

A l’AP-HM, une Commission d’Entraide Médicale a été mise en place en 2017 à l’initiative de 
la Commission Médicale d’Etablissement. Son rôle est précisément d’éviter que les conflits 
s’enveniment ou s’enlisent en créant un nouvel espace de dialogue, d’écoute et de 
médiation. Perrine MALZAC est le référent éthique sous la présidence du Dr Jean-Marc 
HENRY depuis 2018. 
Les rencontres se font au sein de l’Espace éthique PACA – Site d’appui Marseille 
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4 Expertises dans le domaine de l’éthique au sein d’institutions 
nationales  

4.1 Agences- Académies 

 

4.1.1 Académie nationale de médecine  

Pierre LE COZ est membre titulaire de l’Académie nationale de médecine, depuis 2020. 
Pierre LE COZ est membre du Groupe de travail « Les biomarqueurs des maladies 
neurodégénératives » (coord. F. Chollet, B. Bioulac, Dubois), commission V « neurosciences » 
depuis 2021 
Pierre LE COZ est secrétaire et membre du Groupe de travail sur « La perception des risques 
médicamenteux » (Resp. G. Bouvenot), depuis 2021 
 
 

4.1.2 Agence de la biomédecine 

Perrine MALZAC est membre du groupe de travail « Stratégie en diagnostics », en qualité 
de représentant de la FFGH (Fédération Française de Génétique Humaine) depuis mars 
2014.  
 

4.1.3 Aix-Marseille Université 

Pierre LE COZ est membre du comité d’éthique d’Aix-Marseille Université. 
Pierre LE COZ est référent à l’intégrité de l’UFR sciences médicales et paramédicales de 
Marseille 
Marion MATHIEU est membre du comité d’éthique et déontologie de l’UMR ADES 7268. 
Marion MATHIEU est membre du comité d’éthique d’Aix-Marseille Université. 
Pierre LE COZ est responsable de l’équipe 3 de l’UMR ADES 7268 « Droit, éthique et 
anthropologie du vivant ».  
Pierre LE COZ est chargé de mission en sciences humaines et sociales de l’UFR sciences 
médicales et paramédicales, Aix-Marseille Université 
 

4.1.4 Haute Autorité de Santé 

Marion MATHIEU est membre du groupe de travail mis en place par la Haute Autorité de 
Santé (HAS) pour l’évaluation a priori de l’extension du dépistage néonatal au déficit 
immunitaire combiné sévère (DICS) par la technique de quantification des TRECs, Haute 
Autorité de Santé, Paris 
LE COZ P, participation au groupe de travail « Evaluation stratégie et prospective : proposer 
une doctrine sanitaire de gestion du risque qui va au-delà de l'infectiologie », sur saisine du 
Directeur général de la santé adressée à la Directrice de la Haute autorité en santé publique 
mai 2021 
 

4.1.5 Santé Publique France (SPF) 

Annagrazia ALTAVILLA est membre du Comité éthique et déontologie de santé publique 
France, expert pour les aspects éthiques juridiques dans une perspective européenne – 
Janvier 2021 
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Annagrazia ALTAVILLA est la référente pour la protection des lanceurs d’alerte auprès de 
SPF depuis 2022 (avis, synthèse et discussions avec les représentants de SPF sur le cadre 
légal et les procédures à mettre en place au sein de SPF) 
Perrine Malzac est membre du Comité éthique et déontologie de Santé Publique France 
depuis 2022 
 

4.1.6 Observatoire National de la Protection de l’Enfance (ONPE) 

EINAUDI MA. Candidature à l’annuaire des chercheurs en protection de l’enfance de l’ONPE, 
Mai 2021. Membre de l’annuaire des chercheurs en protection de l’enfance de l’ONPE) Aout 
2021 
 

4.1.7 Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP) 

LE COZ P. 2021. Membre du groupe de travail évaluation-stratégie-prospective du Haut 
Conseil de Santé Publique 
 

4.1.8 Ministère de la Culture 

LE COZ P. 2021. Participation au groupe de travail sur « les restes humains » dans le cadre 
de la mise en place de protocoles de prélèvements et d’analyses sur l’os humain ainsi que 
sur la conservation des échantillons (PAOHCE) coord. A. CHAILLOU, responsable des 
chantiers méthodologiques pour la gestion des données scientifiques de l’archéologie au 
ministère de la Culture.  
 

4.1.9 CNERER 

MALZAC P    2021    Membre du conseil d’administration de la CNERER 
EINAUDI MA : Coordination du groupe de travail national de la CNERER sur les inégalités 
d’accès aux soins. Diffusion nationale via la CNERER, le CCNE, la DGOS, l’ERER de la Fiche 
repère : « Accès aux soins, repères éthiques face aux inégalités ». 
 

4.1.10 Inserm 

MATHIEU M. Membre du groupe de travail « Notice Info Box » coordonné par l’Inserm, dans 
le cadre du Plan France Médecine Génomique 2025 (PFMG2025).  
Le constat a été fait qu’il n’existait aucun outil pour aider concrètement les investigateurs 
et les cliniciens à concevoir et adapter leurs notices d’information aux personnes à qui elles 
sont destinées. Ce groupe a donc été créé sous l’impulsion du Collège des relecteurs de 
l’Inserm et dans une démarche participative. Son objectif est double :  

- d’une part, créer un groupe de travail collaboratif associant des représentants de 
tous les acteurs impliqués dans la recherche clinique et la vie des notices 
d’information (professionnels de santé et de la recherche, représentants 
d’associations de patients, juristes, chercheurs en éthique médicale, médiateurs 
scientifiques).  

- d’autre part, constituer un corpus de textes, de pictogramme et d’illustrations 
facilement mobilisable par les professionnels pour créer leurs propres notices 
d’informations adaptées aux personnes concernées quels que soient leur âge, leur 
handicap ou leur niveau de compréhension tout en respectant le cadre 
réglementaire. Ce groupe de travail se réunit tous les mois en visio, pendant 3 
heures. 
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4.1.11 CCNE 

CHABROL B 2023   Membre du CCNE 
 

4.1.12 Conseil de l’Europe 

ALTAVILLA A, Expert/Consultant du Conseil de l’Europe dans le cadre du Plan d’Action 
Stratégique sur les Droits de l’Homme et les technologies en biomédecine (2020-2025), 
participation à des réunions on-line pour la finalisation du Guide sur la participation des 
enfants au processus décisionnel en santé 
ALTAVILLA A, Expert/Consultant pour la Division des Droits des Enfants pour renforcer 
l’action et les cadres nationaux de participation des enfants en Europe, CP4Europe 
inititiative conjointe Union Européenne/Conseil de l’Europe avec la participation d’experts 
de 5 pays (2021-2023) – webinaires, réunions on-line avec d’autres experts de différents pays 
 

4.1.13 TEDDY Network  

ALTAVILLA A., Présidente du réseau européen TEDDY (European Network of Excellence for 
paediatric research) incluant 50 partenaires de 20 pays (UE et non-UE) Ce réseau 
scientifique est membre (cat.1) de Enpr-EMA, the European Network of Paediatric Research 
de l’Agence Européenne des Médicaments depuis 2020 
 

4.1.14 EPTRI European Infrastructure 

ALTAVILLA A, Membre du Board of Directors EPTRI (European Paediatric Translational 
Research Infrastructure – 26 partenaires dans 19 pays UE et non-UE), participation aux 
réunions en ligne  
 
 
 

4.2 Collaboration avec des sociétés savantes 

 

4.2.1 Société Française d’Anesthésie Réanimation (SFAR)  

Fabrice MICHEL est président du comité Ethique de la SFAR. Janvier 2021 
 

4.2.2 Institut des Sciences de la Santé Publique d’Aix-Marseille » porté 
par le Pr. R. GIORGI (UMR SESSTIM, Aix-Marseille Université) 

LE COZ Pierre et TOSELLO Barthélémy sont membres du comité de pilotage depuis 2021 
 

4.2.3 Ligue contre le cancer 

LE COZ P. Membre du comité « Ethique et cancer » de la Ligue contre le cancer, élu en avril 
2021 
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4.2.4 Institut « Laënnec Institute Digital Sciences and Artificial 
Intelligence for Health, Aix-Marseille Université 

LE COZ P. Membre de l’institut (coord. Mustapha Ouladsine, Délégué aux infrastructures 
numériques et à l'intelligence artificielle pour la recherche - UMR 7020) 
 

4.2.5. European Association of Health Law (EAHL) 

ALTAVILLA A, Membre de l’Association Européenne de Droit Médical (EAHL) – Membre du 
Board of Directors -Secretaire- en tant que représentant de la France (depuis 2017) 
 

4.2.6. Association Mondiale de Droit Médical (WAML) 

ALTAVILLA A, Membre de la WALM  
 

4.2.7. Observatoire Mondial d’Éthique de l’UNESCO (Geobs) 

ALTAVILLA A, Membre/Expert GEOBs 
 

4.2.8 Fondation « Gianni BENZI » (Italie) 

ALTAVILLA A, Membre du Comité scientifique de la Fondation pour la recherche 
pharmacologiaue « Gianni BENZI » Onlus (Italie) pour les aspects éthiques et réglementaires 
de la recherche pharmacologique et biomédicale 
 

4.2.9 CVBF (Italie) 

ALTAVILLA A, Membre du Comité scientifique du « Consorzio per le Valutazioni Biologiche 
e Farmacologiche » (CVBF), (Consortium pour les évaluations biologiques et 
pharmacologiques fondé par  l’Université de Pavie, la Fondation Maugeri et l’Université de 
Bari (Italie)  
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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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1 Présentation de l’équipe de recherche 

L’UMR 7268 « Anthropologie bio-culturelle, Droit, Ethique et Santé » ADÉS (Université d’Aix-
Marseille- EFS- CNRS), dirigée par M. Jacques CHIARONI.  
 
L’équipe de recherche de l’Equipe 2 CORPS NORMES SANTE dirigée par Pierre Le Coz 
 
 
Présentation et orientation générales 
La recherche en éthique porte sur les aspects humains et non strictement médicaux des 
décisions biomédicales. Elle consiste à identifier les conflits de valeurs qui se produisent 
dans les démarches de soin ou de recherche en santé.  
 
Les axes de recherche privilégiés sont : 
• Bioéthique et pratiques médicales 
• Information et consentement dans la relation de soins  
• Éthique et recherche biomédicale 
• Disponibilité du corps humain 

 
Composition de l’équipe :  
 

Dr Michel CAILLOL 
Dr Ariane CAMOIN 
Dr Nicole CANO 
Pr Brigitte CHABROL 
Dr Marion DOUPLAT 
Dr Marie-Ange EINAUDI 
Dr Maud GUIVARC’H 
Pr Jean-Robert HARLE 
Pr Pierre LE COZ 
Dr Romain LUTAUD 
Dr Perrine MALZAC 
Mme Marion MATHIEU 
Pr Thierry MERROT 
Pr Fabrice MICHEL 
Pr Corinne TARDIEU 
Pr Barthélémy TOSELLO 
Dr Rachel OHNOUNA 
Mme Julie BEAUTÉ 
Mme Joyce BRUNET-JAILLY 
 
8 doctorants et 20 étudiants inscrits en master 2 : « Ethique, sciences, santé, société » 
(Voir infra : Travaux universitaire de recherche) 
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2 Travaux universitaires de recherche 

2.1 Le master « Humanités médicales »  

En 2023 l’équipe de recherche a encadre 20 étudiants, dont 13 ont présenté leur mémoire. 
 
Mémoires de master 2 recherches soutenus en 2023 – voir rubrique enseignement 
 
 

2.2 Doctorat : spécialité « Éthique », 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 7 doctorants en 2023 dont 2 ont soutenu leur thèse 
d’Université en 2023 
 
Thèse d’université soutenue :  
 
DAHAN S. juin 2023 Parents Ressources en Néonatologie : pratiques partenariales 
innovantes pour améliorer la qualité de vie après le retour à domicile. (Encadrants P LE COZ 
– B. TOSELLO) 

SANTIAGO Nicolas Déc. 2023 – Déontologie des professions de santé. Doctorat d'Aix 
Marseille Université, ED 62, UMR 7268 ADES (encadrants Pr. Pierre Le COZ - Pr. A. LAMI). 

Thèses d’université en cours :  
 
BLANCHET I. (en cours) Annonce du diagnostic d’une oligodontie chez l’enfant : enjeux 
éthiques (encadrants F. MICHEL- A. CAMOIN) 

VALENTIN JP. (En cours) Place de l’intelligence artificielle dans la résolution des dilemmes 
moraux en médecine (encadrants P. LE COZ – B. TOSELLO) 

VIELLE Margaux (en cours) – Représentations sociales, pratiques sociales et travail 
émotionnel : analyse psychosociale de la sédation en contexte palliatif. Doctorat d'Aix 
Marseille Université, (encadrants Pr. Lionel DANY, Laboratoire de Psychologie Sociale EA 
849 & Pr. P. LE COZ, UMR ADES-EFS-CNRS, Aix-Marseille Université.) 

 

2.3 Participation à d’autres jurys de thèse : 

Les membres de l’équipe de recherche ont été sollicités pour participer à des jurys de thèse 
dans d’autres universités ou d’autres disciplines. 
 
Habilitation à Diriger des Recherches (HDR) : 
 
Thèse de sciences : 
 
 
Thèse d’exercice (médecine) : 
 

Autres : 
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3 Participation à des projets de recherche 

3.1 Projet de recherche régionaux  

 

3.3 Projets de recherche nationaux  

 

Information génétique de la parentèle (IGP) et maladies rares : adapter 
l’accompagnement des malades (projet IGPrare)  

LE COZ P, investigateur principal et Membre du comité de pilotage de l’étude, MATHIEU M, 
MALZAC P : Co-Investigateurs de l’étude IGPrare portant sur l’information génétique à la 
parentèle, en réponse à l’appel d’offres recherche « AMP, diagnostic prénatal, diagnostic 
génétique », financement Agence de la biomédecine (30000 euros) 
MATHIEU M., MALZAC P. et ALTAVILLA A. sont membres du comité de pilotage de l’étude 
IGPrare portant sur l’information génétique à la parentèle, en réponse à l’appel d’offres 
recherche « AMP, diagnostic prénatal, diagnostic génétique », financement Agence de la 
biomédecine.  
 
L’objectif du projet de recherche IGPrare (pour Information Génétique de la Parentèle dans 
les maladies rares) est : 
3. d’une part, de comprendre les mécanismes en jeu lors de la réalisation d’une IGP 

dans le cadre des maladies rares en partant du point de vue de personnes ayant eu 
à informer leur parentèle. Ce premier objectif consiste à rechercher sans a priori les 
facteurs liés au déroulement et aux conséquences de l’IGP. 

4. D’autre part, de proposer des mesures d’optimisation de la démarche d’IGP tant 
pour améliorer la qualité de la transmission de l’information que pour limiter les 
impacts psycho-relationnels. En se fondant sur la mise en évidence des facteurs et 
la compréhension des mécanismes influençant l’issue de l’IGP, il s’agit de proposer 
de mesures d’optimisation pour les variables actionnable et des critères de 
vigilance pour les situations à risque non actionnables qui pourraient être 
identifiées. 

Collaboratif, IGPrare associe dans son déroulement comme dans sa gouvernance des 
associations de malades, des professionnels de santé, des chercheurs en SHS et des juristes, 
de la construction du questionnaire à l’élaboration et la diffusion des propositions. 
 
 

3.4 Projets de recherche internationaux  

ARISE (African Research and Innovative Initiative for Sickle cell Education: Improving 
Research Capacity for Service Improvement) projet européen  
ALTAVILLA A, ARISE– expert pour les questions d’éthique dans le cas de protocoles de 
recherche incluant des populations/personnes vulnérables, participations à des webinaires 
et échanges avec collegues (depuis 2018) 
 
EJPRD (European Joint Programme on Rare Diseases) projet européen  
ALTAVILLA A, expert pour les questions d’éthique dans le cadre de la recherche en pédiatrie 
et maladies rares EJPRD, participations à des réunions en-ligne à des webinaires pour 
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échanger avec d’autres experts et apporter expertise sur les aspects éthiques et droits des 
patients dans l cadre de l’éthiaue de la recherche dans les maladies rares (depuis 2019) 
 
FACILITATE (Framework for Clinical Trial Participants’ Data Reutilization for a Fully 
Transparent and Ethical Ecosystem) projet européen  
ALTAVILLA A, membre de l’advisory board de FACILITATE participation à webinaires et 
réunions en ligne pour échanger avec d’autres experts et apporter expertise sur les aspects 
éthiques et droits des patients dans l’utilisation des données de santé pour la recherche, 
(depuis 2022) 
 

4 Publications 

4.1 Directions d’ouvrages ou de revues 

Cano N, Fernandez VI, Lagier F, Mathieu M, Saint-Pierre A.  Consentement et psychiatrie : 
enjeux éthiques. Editions Les Etudes Hospitalières, Bordeaux - (2023) 
 

4.2 Participation à des ouvrages collectifs 

Altavilla A, “Right of children to participate in decision-making regarding their health”, 
chapter de livre (EDS.) Garland, Singer & Slokenberga Book On Children Rights In 
Biomedicine à paraître 2024 
 
Malzac P. “Secularism and religious practices around birth. Questions of young French 
childcare workers”-  
Chapitre d’ouvrage in “Bioethics and women’s rights in Islamic contexts in the era of 
reproductive technologies- comparative approach” sous la direction de Nouzha Guessous 
& Henk ten Have - Ed EKSA- à paraître 2024 
 
Altavilla A. “Ethical and human rigths implications of own oocyte storage » 
Chapitre d’ouvrage in “Bioethics and women’s rights in Islamic contexts in the era of 
reproductive technologies- comparative approach” sous la direction de Nouzha Guessous 
& Henk ten Have - Ed EKSA- à paraître 2024 
 
Lagier F., Vigier E. Préambule : Suddenly, last summer, un film entre les lignes et les images 
In Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques. (2023) Editions Les Etudes Hospitalières, 
Bordeaux. p. 7-14 
 
Le Coz P. Comment donner sens au consentement?  
In Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques. (2023) Editions Les Etudes Hospitalières, 
Bordeaux. p. 17-28 
 
Malzac P. Explorations génomique : aux limites du consentement.  
In Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques. (2023) Editions Les Etudes Hospitalières, 
Bordeaux. p.29-36. 
 
Mathieu M., Archer A. Le consentement en recherche : le point de vue des patients 
In Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques. (2023) Editions Les Etudes Hospitalières, 
Bordeaux. p. 45-54 
 
Beauté J. Mettre en pratique le consentement  
In Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques. (2023) Editions Les Etudes Hospitalières, 
Bordeaux. p. 55-72 
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Cano N . Consentement et refus de soin en psychiatrie 
In Consentement et psychiatrie : enjeux éthiques. (2023) Editions Les Etudes Hospitalières, 
Bordeaux. p. 79-88 
 
  
   
 

4.3 Articles 

4.3.1 Articles dans les revues nationales ou internationales avec comité 
de lecture répertoriées par L’HCERES ou dans les bases de données 
internationales  

 
- L Marcucci, MA Einaudi. « Questionner les repères éthiques et accompagner 

l’autonomie en protection de l’enfance ». Mars 2023. Ethique et santé. Volume 20, 
Issue 1, March 2023, Pages 55-61. https://doi.org/10.1016/j.etiqe.2023.01.001 
 

- Einaudi Marie-Ange, Marcucci Laetitia, « Spécificités de la démarche d’éthique 
appliquée dans une commission d’espace éthique régional », Revue française 
d'éthique appliquée, 2022/2 (N° 13), p. 143-153. DOI : 10.3917/rfeap.013.0143. URL : 
https://www.cairn.info/revue-francaise-d-ethique-appliquee-2022-2-page-143.htm  

 
- Carole-Anne PISA, Pierre Le Coz, Marie-Ange Einaudi, Barthélemy Tosello, Maria 

Katsogiannou, Gabriel Revon-Rivière, Brigitte Chabrol, Fabrice Michel. Continuous 
deep sedation until death of children at the end of life: French physicians’ opinions 
(JPM-2023-0228) has been submitted by Dr. Carole-Anne Pisa to Journal of Palliative 
Medicine avril 2023.  

 
- Malzac P. et Bellon-Cristofol S. L’art et la culture comme support de la réflexion 

éthique en santé. Revue RFAS Revue Française des Affaires Sociales. A paraitre en 
2024 

 

 

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

- M. BALENÇON, G. PENDEZEC,  MA. Einaudi, M. FOUGERE-RICAUD, AM. TRARIEUX, 
MP. GLAVIANO CECCALDI. « Conduite à tenir face à un enfant et adolescent en 
danger : proposition d’un modèle d’information préoccupante par le Conseil National 
de l’Ordre des Médecins ». Perfectionnement en pédiatrie. Publication prévue dans 
le numéro de Mars 2024.  

 
 

5 Conférences / Congrès 

5.1 Communications dans des congrès nationaux 

 
MALZAC P. –– Participation à la Table ronde « Les questions et implications éthiques en 
santé publique posées par les incertitudes »  

https://www.sciencedirect.com/journal/ethique-and-sante/vol/20/issue/1
https://www.sciencedirect.com/journal/ethique-and-sante/vol/20/issue/1
https://doi.org/10.1016/j.etiqe.2023.01.001
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Séminaire organisé par Santé Publique France « Éthique en Santé Publique », Paris, 30 mars 
2023 
 
LE COZ P. –– Intervention « Le prix d’un médicament peut-il être injuste ? »   
Journées annuelles de la filière nationale Cardiogen, Marseille, 7 avril 2023 
 
EINAUDI. MA –– « Table ronde d’éthique appliquée : adolescence et confidentialité ». 
Modération de la table ronde en présence de Pr Stheneur, AG Altavilla et Floriane Poubanne 
et intervention « Comment aborder les enjeux éthiques ? ». Société Française de Pédiatrie, 
Marseille le 31 mai 2023. 
 
ALTAVILLA.A –– « Table ronde d’éthique appliquée : adolescence et confidentialité ». 
Intervention « Participation des enfants aux décisions en santé : principes et bonnes 
pratiques »   
Congrès de la société française de pédiatrie, Marseille, 31 mai 2023 
 
ALTAVILLA A, Paediatric expert patients training Workshop: Methodology and tools , 3rd 
Paediatric training Workshop within EJPRD on rare diseases, 21 juin 2023 Barcelona 
(Espagne) 
 
ALTAVILLA A . Children rights and data protection principles relevant for paediatric 
research, 3rd Paediatric expert patients training Workshop within EJPRD on rare diseases, 
23 juin 2023 Barcelona (Espagne) 
 
LE COZ P. –– Intervention « Refuser la naissance, l’intérêt de ne pas naitre pour l’enfant »   
Séminaire d’études de l’école de droit de la santé de Montpellier, 8 septembre 2023 
 
LE COZ P. –– Participation à la table ronde « La mort entre droit objectif et droit subjectif, 
matière à constitution ? » pour le point de vue du philosophe. 
7e université d’automne de l’institut Louis Favoreu « La mort saisie par le droit 
constitutionnel », à Aix en Provence, le 24 novembre 2023 
 
MALZAC P. « Personnes malades, familles, soignants : une discordance des temps ? » 
Session plénière  
Table ronde avec Geneviève Demoures, Pascal Antoine et Jérémy Enez 
Université d’automne. Ethique et maladies évolutives. Le temps, le corps, les émotions.  
15, 16 et 17 novembre 2023. Marseille 
 
MALZAC P. Remettre les maladies neuro-évolutives à l’agenda de l’action publique. Session 
plénière 
Table ronde avec Federico Palermiti et Jean-Louis Dufloux 
Université d’automne. Ethique et maladies évolutives. Le temps, le corps, les émotions.  
15, 16 et 17 novembre 2023. Marseille 
 
LE COZ P. –– Participation à la table ronde « Le numérique en santé chez le patient âgé » 
pour le point de vue du philosophe. 
19èmes journées nationales de la Société Francophone d’Onco-Gériatrie, à Marseille, le 6 
décembre 2023 
 
LE COZ P. –– Intervention « Du non-consentement à la violence : Approche 
phénoménologique »   
Journée « Adolescences & sexualités : entre explorations et transgressions, qu’en est-il des 
violences sexuelles ? » organisée par le Crir-Avs Paca, à Marseille le 8 décembre 2023 
 
MATHIEU M « Recherche participative : Croiser les regards de patients, professionnels de 
santé et chercheurs en SHS pour mieux décrire et améliorer l’information génétique de la 
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parentèle dans les maladies rares » (Colloque national des espaces de réflexion éthique 
régionaux, Toulouse, 15-17 novembre 2023 
 
 

5.2 Communications dans des congrès régionaux 

 
ALTAVILLA.A –– Intervention « La recherche en pédiatrie, entre enjeux cliniques et 
juridiques »   
Séminaire « Essais cliniques », institut Marmara, Marseille, 13 avril 2023 
 
MARION. M –– Intervention « Enjeux éthiques autour du consentement en recherche – Le 
point de vue des patients »   
Séminaire « Essais cliniques », institut Marmara, Marseille, 13 avril 2023 
 
LE COZ P. –– Intervention au débat Fin de vie parlons-en   
Organisé par le CCI du territoire de Belfort, Belfort, 27 avril 2023 
 
EINAUDI. MA –– Intervention « Violences intrafamiliales et enjeux éthiques. » 
Journée TOTEM organisée par La Maison des femmes Marseille Provence, le Réseau 
Méditerranée et Aix-Marseille Université, Marseille, 11 mai 2023 
 
LE COZ P. –– Intervention à la soirée débat grand public « Etat des lieux et enjeux des lois 
sur l’accompagnement et la fin de vie » 
Organisé par l’association pour les soins palliatifs PACA, Marseille, 10 mai 2023 
 
EINAUDI. MA - Partenariat EE Paca Corse, Réseau, ARS. « Interruptions de grossesse et 
détresse psychosociale ».  
Modération de la table ronde avec la participation de Pr Le Coz et de Mme Restivo 
psychosociologue AMU et du débat avec la salle, après la pièce de théâtre jouée par des 
soignants (Dr David, Nantes) : « le cas de Mlle M. 14 ans ». 
Journée de la commission santé sexuelle et reproduction du réseau périnat Méditerranée 
le 06/01/2023 Hôpital Edouard Toulouse.  
 
M. MATHIEU et P MALZAC  
Intervention dans le cadre de l’Enseignement Moral et Civique 
Séminaire EMC –  
 « Consultation citoyenne sur l’édition du génome  Retour d’expériences de l’Espace de 
Réflexion Ethique PACA-Corse » par auprès de 60 enseignants de l’éducation nationale 
dans le secondaire  -  12 avril à Aix en Provence 
 
MALZAC P. « Ethical aspect of genetic testing : update on the August 2021 bioethics french 
law » 
Annual Symposium– Institut Marseille Maladies Rares 
Rare diseases’ patient journey: from diagnosis to therapeutic developments 
8 et 9 juin 2023 - Hexagone amphitheater, Luminy Campus, Marseille 
 
LAGIER-F « La vulnérabilité, force tranquille des familles ? » Journée organisée par la 
Société de psychiatrie de Marseille et du sud est méditerranéen le 27 juin 2023  à l’Hôpital 
de la Conception 
 
EINAUDI. MA - Colloque « Syndrome des bébés secoués », organisé par l’association Paroles 
d’enfants. « Repérage des situations de danger et enjeux éthiques ». 20 octobre 2023, 
Espace éthique Marseille.  
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LE COZ P. –– Intervention « Quel vide éthique, la notion de bientraitance vise-t-elle à 
combler ? »   
Journée éthique et bientraitance organisée par l’hôpital privé CLAIRVAL, Marseille, le 30 
novembre 2023 
 
MALZAC P. –– Intervention « Expérience d’ateliers participatifs organisés dans le cadre des 
états généraux des maltraitances »   
Journée éthique et bientraitance organisée par l’hôpital privé CLAIRVAL, Marseille, le 30 
novembre 2023 
 

5.3 Communications affichées 

 
Marion MATHIEU, Bérengère SALIBA-SERRE, Martine LIBANY, François FAURISSON, 
Sandrine DE MONTGOLFIER, Paola DE CARLI, Annagrazia ALTAVILLA, Pierre LE COZ, 
Perrine MALZAC 
« IGPrare : Croiser les regards des patients, professionnels et chercheurs pour mieux 
décrire et améliorer l’information génétique de la parentèle dans les maladies rares »  
(poster, congrès RARE2023, 3-4 octobre 2023, Paris) 
 
 

5.4 Rapports 

 
Altavilla A, Rapport final sur la consultation des enfants sur le projet de " Guide du Conseil 
de l'Europe sur la participation des enfants au processus décisionnel en santé " (février 2023) 
 
Altavilla A et al, Paediatric Expert Patients Training Courses : methodology and tools, 
septembre 2023 (contribution à la rédaction, commentaries, revisions drafts), septembre 
2023 
 
Altavilla A et al , Paediatric Glossary to use and share health data within ERNs, methodology 
and tools, septembre 2023 (contribution à la rédaction, commentaries, revisions drafts) juin 
2023 
 
Malzac P. Synthèse des débats sur la fin de vie en PACA-Corse 
Rapport remis le 4 avril 2023 au CCNE (comité consultatif national d’éthique), à la DGOS 
(Direction générale de l’offre de soins) et la CNERER (Conférence nationale des espaces de 
réflexion éthique régionaux) 
 
Malzac P et Mathieu M. Travaux de l'EE PACA Corse-Site d'appui Marseille. Ateliers 
"Maltraitances" 
Rapport remis le 1 juin 2023 à Louisa CHOULI. Collaboratrice de Madame Alice 
CASAGRANDE - Conseillère lutte contre les maltraitances. Cabinet du Ministre des 
Solidarités, de l’Autonomie et des Personnes handicapées. 
 
Mathieu M.  
Rapport intermédiaire - Projet de recherche IGP-rare". 
Rapport remis en mars 2023 à l'Agence de la biomédecine 
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