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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.  
Responsable du département des sciences humaines et sociales  
Responsable de l’équipe « Corps, Normes et Santé » de l’UMR 7268 (ADES) 
Membre de l’Académie National de Médecine  

 
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 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 : 
   
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  
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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 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 »  

 
Mr Bernard LABOREL 

Responsable de la commission « Ethique et gérontologie » 
 
Mme Armelle SAINT-PIERRE 

Co-responsable de la commission « Ethique et gérontologie » 
 

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

 
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  
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Equipe pédagogique : 
 
Professeur Pierre LE COZ 
Professeur des Universités en philosophie, responsable d’équipe au sein de l’UMR ADES, 
CNRS, EFS 
Responsable du Parcours « Approches éthiques, déontologiques de la santé », Master 
Humanités Médicales 
Président de l’Espace éthique de la Région Provence-Alpes Côtes d’Azur 
Membre de l’Académie nationale de médecine  
Président du comité d’éthique de l’IHU Méditerranée Infection (Marseille) 
Chargé de mission sciences humaines à la Faculté des sciences médicales et 
paramédicales (UFR de Marseille) 
Membre du comité d’éthique & de déontologie de l’Etablissement français du sang (EFS) 
Membre du comité d’éthique d’Aix-Marseille Université 
Membre du comité d’éthique d’expérimentation animale d’Aix-Marseille Université 
Membre du comité « Ethique et cancer » de la Ligue contre le Cancer (Paris) 
Ancien vice-président du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) : 2008-2012 
Ancien président du comité de déontologie de l’Agence nationale de sécurité sanitaire 
(2011-2020) 
 
Professeur Christophe BARTOLI 
Professeur des Universités – Praticien Hospitalier  
Service de Médecine Légale et Président de la Société Française de Médecine Légale et 
d’Expertises Médicales 
Directeur des unités sanitaires en prison  
 
Docteur Pierre-Marie BERTRAND 
Praticien hospitalier – Réanimateur  
Service Médecine intensive et réanimation Hôpital de Cannes 
Président du Conseil d’orientation Espace Ethique PACA Corse  
 
Docteur Ariane CAMOIN 
Maître de conférences des universités- Praticien Hospitalier Pôle odontologie-
Responsable de l’UF Odontologie pédiatrique Docteur en sciences de la vie et de la santé, 
option éthique 
 
Professeur Brigitte CHABROL 
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier 
Cheffe de service de l’Unité d’accueil pédiatrique Enfants en danger (UAPED)  
Membre du comité consultatif national d’éthique 
Conseillère auprès du ministre de la santé 
Coordonnateur de centre de référence maladies rares (maladies neuromusculaires enfant, 
maladie héréditaire du métabolisme, maladies mitochondriales) 
Médecin directeur du CAMSP Salvator 
Responsable du centre régional de dépistage néonatal PACA et Corse Présidente du 
Collège National Professionnel de Pédiatrie 
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Professeur Anne-Laure COUDERC  
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, 
Co-responsable du Master Humanités médicales  
Service de Médecine Interne, Gériatrie et Thérapeutique 
Unité de Coordination en Oncogériatrie PACA Ouest  
 
Docteur Sonia DAHAN 
Maître de Conférences Associé à la Faculté des sciences médicales et paramédicales de Marseille 
Clinique Bouchard de Marseille  
 
Docteur Sandrine DE MONTGOLFIER 
Maître de conférences des universités, HDR, Spécialité : Epistémologie et éthique 
biomédicale 
Titulaire de la Chaire de recherche Démocratie en santé et engagement des personnes 
concernée par le cancer 
 
Docteur Marion DOUPLAT 
Maître de conférences des universités spécialité médecine urgence Praticien Hospitalier – 
Médecin Urgentiste 
Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique 
Chef de service adjoint des Urgences de L’hôpital Lyon Sud au sein des Hospices Civiles de 
Lyon  
Membre du comité d’éthique des Hospices Civiles de Lyon et de la Société Française de 
médecine d’urgence (SFMU) 
 
Professeur Florence DUFFAUD 
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier, 
Chef de service d’Oncologie Médicale et Soins Palliatifs 
Pôle DACCORD « Oncologie, Spécialités Médicales et Chirurgicales »  
Membre du comité « Ethique et cancer » de la Ligue contre le Cancer CHU de Marseille - 
Hôpital de la Timone 
 
Docteur Maud GUIVARC’H 
Maître de conférences des universités – Praticien Hospitalier Service Odontologie, Hôpital 
de la Timone, Marseille 
Responsable de l’Unité Fonctionnelle des Urgences du Service Odontologie 
Docteur en sciences de la vie et de la santé, option éthique 
 
Docteur Frédérique LAGIER 
Psychiatre Praticien Hospitalier Cheffe du pôle de psychiatrie générale au CH Valvert 
Membre de la Commission éthique et psychiatrie de l'Espace régional de réflexion éthique 
PACA/C  
 
Docteur Antoine LAMBLIN 
Anesthésiste-réanimateur - Hôpital d’instruction des Armées Laveran – Marseille  
Docteur en Sciences de la Vie et de la Santé, spécialité Ethique 
Professeur agrégé de l’Ecole Val de Grâce – Paris  
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Docteur Romain LUTAUD 
Médecin Généraliste – Anthropologue de la Santé  
Chef de Clinique des Universités – Département Universitaire de Médecine Générale 
Doctorat de biologie/santé – Spécialité : recherche clinique et santé publique 
 
Docteur Enguerran MACIA 
Directeur de recherche au CNRS  
Anthropologue bio-culturel 

 
Docteur Perrine MALZAC 
Praticien Hospitalier (Espace Ethique & Génétique Médicale) 
Directrice-adjointe de l’Espace régional de réflexion éthique région PACA Corse 
 
Docteur Marion MATHIEU 
Docteur en sciences de la vie et de la santé 
Formatrice scientifique en biologie association Tous Chercheurs www.touschercheurs.fr 
Responsable des pôles « Associations de malades » et « Formation professionnelle » 
 
Docteur Chloé MENSE  
Maître de conférences des universités- Praticien Hospitalier  
Pôle odontologie-Service de réhabilitations orales  
 
Professeur Thierry MERROT 
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier Service de chirurgie pédiatrique 
CHU de Marseille - Hôpital de la Timone 
 
Professeur Fabrice MICHEL 
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier 
Service Anesthésie-Réanimation Pédiatrique et Néonatale CHU de Marseille - Hôpital de la 
Timone 
Président du comité d’éthique de la société française de réanimation 
 
Docteur Emmanuelle NOIRRIT-ESCLASSAN  
Maître de conférences des universités Praticien Hospitalier Chirurgien-Dentiste 
Spécialité : Odontologie Pédiatrique  
 
Docteur Rachel OHNOUNA 
Psychologue - Service d’anesthésie réanimation pédiatrique 
CHU de Marseille - Hôpital de la Timone 
 
Eric PARDOUX  
Attaché temporaire d’enseignement AMU  
Doctorant en philosophie 
 
Docteur Floriane POUBANNE 
Psychologue – Coordonnatrice de « l’Apart » dédié aux adolescents hospitalisés 
CHU de Marseille - Hôpital de la Timone 
 

http://www.touschercheurs.fr/
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Bérengère SALIBA-SERRE 
Ingénieure Statisticienne CNRS Correspondant Formation de l'UMR ADES 
Membre du Comité de pilotage du Réseau Interdisciplinaire autour de la Statistique (RIS) 
 
Professeur Corinne TARDIEU 
Professeur des Universités-Praticien Hospitalier Service d’Odontologie Pédiatrique 
CHU de Marseille - Hôpital de la Timone 
 
Docteur Julia TINLAND  
Post-Doctorante à l’INCa projet « Démocratie en santé et engagement des personnes 
concernées par le cancer »  
UMR 1252 SESSTIM Sciences Economiques et Sociales de la Santé 
Membre du comité d’éthique de la fédération hospitalière de France  
Membre de la cellule de soutien éthique de l’institut Paoli-Calmettes 
Membre Du Comité D’éthique De L’hôpital Édouard Toulouse 
 
Docteur Marion TROUSSELARD  
Médecin Chercheur – Neurophysiologie du stress 
Professeur agrégé de neurosciences et de sciences cognitives  
Ministère de la Défense  
 
Professeur Barthélémy TOSELLO 
Praticien hospitalier – Professeur des Universités 
Responsable du DESIU Ethique en santé 
Service de médecine néonatale, CHU Marseille, Hôpital Nord, 13015 Marseille Docteur en 
sciences de la vie et de la santé, option éthique 
 
Professeur Carole ZAKARIAN  
Maître de Conférences Aix Marseille Université 
Directrice de l’Ecole Universitaire de Maïeutique  
Co-directrice de l’équipe Corps, normes, santé, UMR ADES, CNRS, EFS 
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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   (7)                                           CH Aiguilles 
      CHI des Alpes du sud -Gap 
      Clinique SSR Montjoy Korian - Briançon 
      EHPAD Savines le lac 
      CH Embrun  
      Résidence Guil Ecrins - L’argentière la bessée 
      Centre médical Rhône-Azur - Briançon 
 
Alpes de Haute Provence (10)  CH de Digne-les Bains 
      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 (7)     CH Apt 

CH Gordes 
CH Montfavet - Avignon 

      Clinique Saint Roch - Cavaillon 
      Institut Sainte Catherine - Avignon 
      Polyclinique Synergia - Carpentras 
                  CH Henri Duffaut – Avignon 
 
Bouches du Rhône (40)   Hôpitaux Universitaires de Marseille 

Association des Dialysés Provence Corse - Cassis 
Centre Hospitalier Edouard Toulouse - Marseille 
Centre Rééducation Fonctionnelle Valmante - 
Marseille 
Centre Gérontologie Départemental 13- Marseille 

      Centre Hospitalier Allauch 
      Centre Hospitalier Arles - Joseph Imbert 
      Centre Hospitalier Montperrin – Aix en Provence 
      Centre Hospitalier Pays Aix – Aix en Provence 

Centre Hospitalier Valvert - Marseille 
      CH Allauch 
      CH Edmond Garcin - Aubagne 

CH La Ciotat 
      CH Martigues  
      CH Salon de Provence 
      Clinique Bouchard- Marseille 
      Clinique Chantecler- Marseille 
      Clinique des Quatre Saisons- Marseille 
      Clinique Générale de Marignane 

Clinique Gériatrique Château Gombert - Marseille 
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      Clinique Saint Martin- Marseille 
      Clinique Wulfran Puget - Marseille 
      EHPAD Val des sources – Simiane collongue 
      EHPAD Maguen - Marseille 
      EHPAD Saint-Barthélemy - Marseille 
      EHPAD Saint-Barthélémy-St Jean de Dieu 

ESAT JEAN GUGLIELMI- les argonautes. Marseille 
      Fondation Saint Jean Dieu - Marseille 
      HIA Laveran - Marseille 
      Hôpital Européen - Marseille 
      Hôpital privé Clairval - Marseille 
      Hôpital privé de Provence – Aix en Provence 
      Hôpital St Joseph - Marseille 
      IME La Bourguette – La tour d’aigues 
      Institut Paoli Calmettes - Marseille 

Korian l’Agora – Maison de Retraite Vauvenargues 
Maison Santé Sainte Marthe - Saint Joseph- Marseille 
Résidence Autonomie « les Pins » entraide - Marseille 
Territoire Ouest étang de Berre - espace santé 
autonomie – Berre l’étang 
SAMSAH Valmante UGECAM - Marseille 
 

Var (12)                  Centre Hospitalier Saint-Tropez 
      CH Fréjus St Raphaël  
      CH Henri Guérin 
      CH Hyères 
      CH Jean Marcel - Brignoles 
      EPHAD mgen Saint Cyr sur Mer 
      Hôpital d’instruction des armées Ste Anne - Toulon 
      Hôpital Local Le Luc en Provence 
      Hôpital René Sabran - Hyères 
      Hôpital San Salvadour - Hyères 
      Polyclinique Saint-François – Nans les pins 
      CHI de Toulon – la Seyne sur Mer 
 
Corse (3)     CH Ajaccio 

CH Bonifacio  
      CH de Bastia 
 
 
 

79 structures recensées au 31/12/2024 
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1.2 Liste des autres structures/services en PACA et Corse avec lesquels 
des contacts ont été établis dans le champ de l’éthique  

 
39 Autres structures/services 

Lycée THIERS – Marseille,  
Lycée Fontlongue – Miramas 
Lycée Antonin ARTAUD - Marseille 
Lycée Chevreul La Blancarde – Marseille 
Lycée La Nativité - Aix en Provence  
AREJ-Aix en Provence 
Association la Chrysalide 13 
Adapei de la Corse du sud- Marseille 
Clinique Montfleuri Saint Roch - Marseille  
Centres de Soins, d'Accompagnement et de Prévention en Addictologie (CSAPA) Danielle CASANOVA 
– Marseille 
Institut Médico-Éducatif (IME), Les Hirondelles - Marseille 
UNAPEI PACA Corse - Marseille 
PHAR83- Solliés pont 
Réseau périnatalité Méditerranée  - Marseille 
CLTSDS PACA (acteurs du social en PACA) - Marseille 
Filière AnDDI-Rares. - Marseille 
Association « Les têtes de l’art » - Marseille 
Direction des Affaires Juridiques de l’AP-HM- Marseille 
Association A.R.I- Marseille 
Fondation Abbé Pierre- Marseille 
Service d’Hématologie pédiatrique de l’AP-HM- Marseille 
Equipe régionale Ressource Soins Palliatifs Pédiatriques – Hôpital de la Timone- Marseille 
Diagnostic prénatal de l’APHM- Marseille 
Service de Réanimation Néonatale de l’AP-HM- Marseille 
Groupe SSD La Coupole (EHPAD Amaryllis et La souvenance) - Marseille 
L’APPART, l’espace transition de la Timone - Marseille 
Plateforme Maladies Rares APHM - Marseille 
L’Association Pour les Soins Palliatifs APSP - Marseille 
Clinique VIGNOLI – Salon de Provence 
Association ALZHEIMER- AIDANTS Bouches-du-Rhône. AA 13 - Marseille 
Addiction Méditerranée - Marseille 
Association SERENA - Marseille 
URIOPSS PACA Corse - Marseille 
ARS PACA - Marseille 
Direction Qualité – Gestion des risques –Expérience patient de l’AP-HM - Marseille 
UTAP Ouest- étang de Berre – Berre l’étang 
Pôle MUSCA de l’APHM - Marseille 
Equipe mobile de soins palliatifs – Pr DUFFAUT - Hôpital Timone APHM - Marseille 
Société VITALLIANCE – Agences de La Ciotat - Toulon 
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2 Cellule de soutien éthique 

 

2.1 Demande d’aides, d’informations ou d’accompagnement en éthique 

 
 

2.1.1 Informations téléphoniques ou par mail uniquement 

 
Association Départementale d'Amis et de Parents d'Enfants Inadaptés - ADAPEI - Corse 
du sud 
Février 24 : Armelle Saint-Pierre 
Contact avec Valérie Rossi, Responsable Qualité & Développement et mise en relation avec 
les référents éthiques du territoire Corse.  
 
Fondation Abbé Pierre 
Février 24 : Armelle Saint-Pierre 
Contact avec Jean-Christophe Dessart, Responsable de la Boutique Solidarité et mise en 
lien avec l’espace ressources en éthique des travailleurs sociaux (ERETS). 
 
Clinique Montfleuri Saint Roch - Marseille 
Février 24 : Armelle Saint-Pierre 
Contact avec Nathalie Hoignet, Directrice pour une demande d’informations sur nos 
missions. 
. 
Centres de Soins, d'Accompagnement et de Prévention en Addictologie (CSAPA) 
Danielle CASANOVA – Marseille 
Février 24 : Armelle Saint-Pierre 
Contact avec Dr Liva Zafimehy-Mauillon, Médecin généraliste, addictologue, pour une 
demande d’informations sur nos missions. 
 
Centre Hospitalier Universitaire Bordeaux 
Février 24. Annagrazia Altavilla  
Aide à la mise en place de bonnes pratiques pour la consultation d’enfants / participation 
des enfants au processus décisionnel dans les soins et la recherche incluant des tests 
génétiques: Echanges par email et par téléphone avec Eva Toussaint 
 
Gustave Roussy- Villejuif 
Mars 2024 : Annagrazia Altavilla 
Aide à la mise en place de bonnes pratiques pour la consultation d’enfants / participation 
des enfants au processus décisionnel dans les soins et la recherche incluant des tests 
génétiques: Echanges par email et par téléphone avec Dr. Léa Guerrini-Rousseau, Adam-
De-Beaumais, Beatrice Claret, Precision Medicine Team Gustave Roussy  
 
Comité d’éthique du Centre Hospitalier d’Avignon  
Mars 2024 : Perrine Malzac 
Mise en relation avec des experts pour aider à la réflexion  sur la prise en charge opératoire 
des personnes très âgées plus ou moins dépendante avec plusieurs pathologies avec les 
chirurgiens du Centre Hospitalier 
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Dispositif d’appui à la coordination (DAC) Var Est 
4 avril 2024. Annagrazia Altavilla 
Echanges téléphoniques et par email avec Mme Susnjar pour l’organisation de 
cours/webinaire sur la thématique du refus (refus de soins, refus d’aides…).  
Pour une question d’organisation territoriale, le Prof Bernardin de l’Espace Ethique Site 
d’appui Nice a été identifié comme intervenant de la formation qui a eu lieu le 7 novembre 
2024 
 
Clinique VIGNOLI – Salon-de-provence 
30 mai : Armelle Saint-Pierre 
Transmission de documentation à Gaëlle Penit, responsable qualité, pour aide à la mise en 
place d’un comité éthique 
 
L’Association Pour les Soins Palliatifs (APSP) 
Juillet 2024 :  
Demande d’intervention à soirée autour de la spiritualité en fin de vie  
(Prévue le lundi 27 janvier 2025 sur le centre gérontologique de Saint Thomas de Villeneuve 
à Aix-en-Provence) 
 

 
 
 

2.1.2   Rencontres à l’Espace Ethique ou par visio-conférence 

 
Service d'accompagnement médico-social pour adultes handicapés 
(SAMSAH)  VALMANTE UGECAM - Marseille 
Janvier 2024 : Armelle Saint-Pierre 
Rencontre avec le Docteur Marie-Martine Persin–Grivaux, Médecin Coordonnateur et Mme 
Céline Demazure, psychologue au SAMSAH afin de bénéficier de l’appui de l’Espace de 
réflexion éthique PACA-Corse. 
 
Centre hospitalier Henri Guérin à Pierrefeu du Var  
Janvier 24 
Aide à la réactivation d’un comité d’éthique - hôpital psychiatrique :  
A la demande de Flora Moncany Delcourt et Dr Philippe Garcia 
Mardi 16 janvier de 16h à 17h : sensibilisation par visio-conférence en présence de Perrine 
Malzac et Frédérique Lagier. 
 
ARI (Association Régionale pour l'Intégration) 
Mercredi 17 janvier 14h à 15h30 : Perrine Malzac et Armelle Saint- Pierre 
Aide à la mise en place du comité éthique et bientraitance  de l’association ARI 
Rencontre en présentiel : avec Mme Jöelle Volpi et Mr Hassan Abbad  
L’association ARI gère une cinquantaine d’établissements médico-sociaux pour personnes 
en situation de handicap.  
 
Espace Ressources Ethiques pour le Travail Social (ERETS) 
Janvier à Juin 24 : Perrine Malzac et Armelle Saint-Pierre 
Travaux pour la mise en place de l’ERETS 
Vendredi 26 janvier de 15h à 16h30  et Mardi 13 Février de 14h à 16H30 : Réunions en 
présentiel avec Gérard Sanvicens et Claire Journou  
Mardi 26 Mars toute la journée : Réunion des parties prenantes en présentiel 
Vendredi 7 Juin – 1ere journée ERETS – Colloque - dans la salle de conférence de l’Espace de 
réflexion éthique PACA-Corse 
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UNAPEI PACA-corse (union nationale des associations de parents, de personnes en 
situation de handicap intellectuel et de leurs ami) 
Mercredi 7 février 14h à 15h : Pierre Le Coz et Perrine Malzac 
Aide à la mise en place d’un comité d’éthique  
Rencontre à l’Espace Ethique avec Mr Charot, président UNAPEI PACAc  
 
EHPAD Souvenance –Marseille /Amaryllis-Istres / Maguen- Marseille - Groupe SSD La 
Coupole   
Janvier : Armelle Saint-Pierre  
Plusieurs échanges téléphoniques préparatoires 
Mardi 27 février – 16H-17H : Perrine Malzac et Armelle Saint-Pierre 
Réunion par visio-conférence  
Accompagnement dans la mise en place du comité éthique du groupe à la demande de 
Camille Prevot et Alexandra Daninos 
 
Association la Chrysalide 13 
4 mars 24 : Armelle Saint-Pierre 
Rencontre avec Mme Katchadourian Sylvie, Directrice adjointe de  la Chrysalide 13 - 
UNAPEI  et Mme Katherine Reggio, référente Santé Bien être. 
Accompagnement pour faire évoluer le comité Bientraitance vers un comité d’éthique de 
l’établissement (qui accueille une centaine de personnes handicapées)   
 
Centre Hospitalier Universitaire de Toulouse  
Juin et novembre 2024.  
Aide à la mise en place de bonnes pratiques pour répondre aux enjeux éthiques et 
réglementaires d’un projet de recherche en maladies rares incluant des enfants et des 
tests/données génétiques (Ataxia CP-advancing diagnosis to enhance chances for targeted 
therapy). Possible mise en place d’un comité d’experts/éthique ad hoc.  
Echanges d’Annagrazia Altavilla par email, téléphone et visio-conférence avec le Dr. 
Catherine Arnaud et Célia Perret. 
 
Maison de retraite du Bon Pasteur- Marseille 
15 mai 24 : Armelle Saint-Pierre :  
Transmission de documentation suite à la demande d’aide mise en place du comité éthique 
par Mr Duluc - Directeur 
12 septembre 24 : Perrine Malzac   
Temps d’échanges en visioconférence  
Cet échange sera suivi d’une invitation à participer à la réunion du comité d’éthique (le jeudi 
9 janvier 2025 de 10h à 12h – à l’EHPAD le Bon Pasteur sur la thématique : « Liberté de choix 
du résident : Quand l’entrée en institution n’est pas un choix ») 
 
Centre Hospitalier de Gap 
Mardi 1er Octobre 2024 : Perrine Malzac et Armelle Saint-Pierre 
Aide à la réactivation d’un comité d’éthique - Rencontre des membres du comité d’éthique 
de l’hopital de Gap : à la demande d’Hélène Leydet Quilici 
Rencontre à l’Espace Ethique en présentiel  
Suivi d’un échange pour l’organisation d’un évènement autour de la fin de vie et orientation 
vers la journée territoriale de l’ARS (mars 2025) 
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2.1.3 Soutien à la préparation d’évènements 

 
L’APPART, l’espace transition de la Timone. Marseille  
Aide à la l’organisation du Colloque « Transition & Handicap » -  
Pierre Le Coz, Floriane Poubanne 
Pour un colloque le 21 mars 2024 dans la salle de conférence de l’Espace Ethique – site 
Marseille 
 
Centre d’excellence Jean Monnet  
Annagrazia Altavilla  
Conférences téléphoniques et échanges mensuels (construction du dossier scientifique et 
du programme, identification des intervenants …) 
Membre du comité scientifique et d’organisation du “Workshop Fundamental Rights as a 
Pillar of the EU Global Health Strategy ”, organisé par le centre d’excellence Jean Monnet 
EU4GH au sein de la 9émé Conférence de l’EAHL le  19 Septembre 2024 .  
Université de Varsovie  
 
EHPAD Le Verdon – Gréoux les Bains  
Soutien à la préparation d’un évènement  
A la demande du SMR :  
13 novembre 2024 - 13h à 14h : Echange par visioconférence en présence de Perrine Malzac 
Choix de la thématique à aborder avec les professionnels de l’établissement : le 
consentement et son corolaire le refus à partir de situations vécues  
Date fixée pour l’intervention : Mardi 11 février 2025 de 14H à 16H, par Perrine Malzac et 
Margaux Illy 
 
EHPAD Gémenos et EHPAD Mistral Marseille 13 
A la demande de Mme Vanessa Levy 
21 novembre 2024 - 14h à 15h : Echange par visioconférence en présence de Perrine Malzac 
Date fixée pour deux interventions   

Mardi 11 mars 2025 -15H45 à 16H15– EHPAD GEMENOS 
Jeudi 13 mars 2025 – 14h à 15H30 – EHPAD Mistral Marseille 13 

Par Perrine Malzac et Annagrazia Altavilla 
Thématique : à préciser à l’issue de des remontées de terrain 
Modalités : partir de 2 ou 3 situations vécues pour les analyser au regard de l’éthique  
 
VITALLIANCE - Service d’aide à domicile. La Ciotat / Toulon 
Jeudi 12 décembre de 15h à 16H : Rencontre à l’Espace Ethique en présence de Perrine 
Malzac et Armelle Saint-Pierre, avec les responsables d’agences (spécialisées dans 
l’accompagnement du handicap et du grand âge) pour envisager la place de l’éthique pour 
leurs salariés et organiser un évènement en région.  
 
Plan France Médecine Génomique 2025 
18 décembre 2024 - Annagrazia Altavilla  
Conférence téléphonique avec comité scientifique/organisation des Rencontres SHS 
Médecine génomique 2025 (discussion : dates, thématiques, format…) pour la journée 
prévue en juin 2025 à Marseille 
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2.1.4. Interventions et/ou participations à des rencontres au sein des 
structures 

 
Assistance Publique –Hôpitaux de Marseille 
De janvier à novembre 24 : Perrine Malzac et Marie-Pierre Attali 
Aide à la mise en place du Collège d’Appui Ethique de AP-HM  
RDV de travail de lancement avec Pierre Le Coz : 18 janvier 2024 à 11h30 
RDV avec Directeur général et Directeur des soins : jeudi 7 mars à 11H. 
Présentation CODIR – Direction des soins : vendredi 5 avril de 10H30 à 11H 
RDV Président de CME : lundi 15 avril à 15H30 
RDV comité éthique psychiatrie : mardi 16 avril 12H30 
RDV représentant des usagers Sainte Marguerite : mardi 16 avril à 14H 
RDV directrice Conception Sainte-Marguerite : Mme Michelangeli : mercredi 24 avril à 
13H30 
RDV directeur Timone : Mr Baron : mercredi 26 mai à 15H 
RDV directrice Nord : Mme De Poulpiquet – mardi 11 juin de 10h à 11H 
Présentation à la CME : mercredi 19 juin à 16H 
Préparation de la communication avec Caroline Peragut : mardi 25 juin 10h-11h 
Discussion avec le Comité d’éthique de site de l’hôpital Nord : mercredi 17 juillet 14h-16h 
Appel à candidature : de mi-octobre à mi-novembre 
3 Webinair’Ethic : présentation du collège d’appui éthique. mardi 5 novembre, mardi 12 
novembre et jeudi 14 novembre – 65 participants en tout 
 
Pôle MUSCA (Médecine d'Urgence-Soins Critiques-Anesthésie) de l’APHM - Marseille 
21 mai 2024 – Pierre Le Coz 
 Intervention à la soirée organisée par le pôle MUSCA à l’hôpital Nord sur « Ethique et fin 
de vie », à l’attention des professionnels. 
 
La Maison – Centre de soins palliatifs - Gardanne 
15 juin 2024. Pierre Le Coz et Jean-Marc Lapiana 
Conférence-débat  « L’aide médicale à mourir est-elle un soin ? »  

 
Association SERENA- Marseille 
Mercredi 19 juin de 9h30 à 12h00 : Perrine Malzac 
Aide à la mise en place d’un comité éthique pour l’Association 
A la demande de Marion Ducrest et de Corinne Harignordoquy  
Temps de sensibilisation à l’éthique et échanges avec les COPIL et CODIR de l’association 
SERENA – Site de Verdillon : 60 rue Verdillon, 13010 Marseille  
Suivi d’une demande de formation 
 
Hôpital Sainte Musse - Centre communal d’action sociale (CCAS) –Toulon 

20 sept. 2024. Pierre Le Coz 
Conférence « Maladie d’Alzheimer chez les patient jeune : aspects éthiques et 
philosophiques » 
 
Association JALMALV (Jusqu'A La Mort Accompagner La Vie) - Besançon 
26 sept. 2024. Pierre Le Coz 
Conférence-débat  « Aide à mourir : faut-il distinguer l’euthanasie du suicide assisté ? »  
 
Hôpital de la Conception - Marseille 
4 novembre 2024. Pierre Le Coz 
Conférence : « La générosité : une digue face à marée montante de l'individualisme » 
à destination des soignants dans le cadre de la  Journée de la générosité 
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2.2 Intervention d’éthique clinique 

 

2.2.1 Réponse à des saisines  

Problématique : Situation mêlant des questionnements autour de l’obstination 
déraisonnable /  la greffe organe / une annonce de maladie génétique  
A la demande du Dr M. Attal (anesthésiste -réanimateur) 
Echange avec Perrine Malzac   
Le lundi 8 janvier par téléphone  
 
 
Problématique : situation d’une adolescente avec des questionnements autour de 
difficultés pour créer une alliance thérapeutique et pour la décision de passage en soins 
palliatifs 
A la demande du service d’hémato-pédiatrie  de la Timone Enfants - Dr Claire Goudet 
En présence de plusieurs membres du service d’hémato-pédiatrie, et de Pierre Le Coz, Jean-
Robert Harlé, Marie-Pierre Attali, Sonia Dahan, Armelle Saint-Pierre, Perrine Malzac 
Mercredi 31 janvier 2024 de 11H à 12H30 en présentiel dans la salle de réunion de l’espace de 
réflexion éthique - Timone 
 
 
Problématique : situation d’un enfant handicapé avec des questionnements autour de 
la parentalité et du refus de soin,  
A la demande de Magali Perron - ES coordinatrice, référente qualité - Pôle d'établissement 
les Hirondelles - Croix-Rouge française - 06410 BIOT 
Echange avec Perrine Malzac et Claire Journou 
Le mardi 20 février par visioconférence  de 15H30 à 17H  
 
 
Problématique : enjeux éthiques autour d'une demande de sédation profonde et 
continue jusqu'au décès par un jeune patient de 18 ans.  
Demande e l’Equipe régionale Ressource Soins Palliatifs Pédiatriques – Hôpital de la 
Timone 
Echanges et réflexions entre les professionnels de l’Equipe Régionale Ressource Soins 
Palliatifs Pédiatriques, les IDE libéraux et Pr Pierre Le Coz, Pr Brigitte Chabrol, Floriane 
Poubanne  
Mars 2024  

 

Problématique : enjeux éthiques soulevés pour les demandes de typage d’HLA sur le 
prélèvement fœtal destiné au diagnostic de la maladie, dans le cadre 
d'hémoglobinopathies.  
A la demande d’Isabelle Thuret, Hématopédiatre et de Florence Bretelle, gynécologue-
obstétricien, Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic prénatal (CPDPN).  
En présence de Perrine Malzac 
Mardi 16 avril de 16H à 17H – au CPDPN 
Ecriture d’un protocole commun entre les parties prenantes 
 
 
Problématique : Questionnement autour d’un désaccord avec les parents d’un 
nouveau-né polypathologique autour d’une décision de limitation thérapeutique : qui 
doit décider ?  
A la demande de Laurence Fayol, service de Néonatologie de la Conception.  
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En présence de Perrine Malzac, Marie-Pierre Attali, Pierre Le Coz 
Jeudi 27 juin 2024 – 14H- 15H30 en présentiel dans la salle de réunion de l’espace de réflexion 
éthique - Timone 
 
 
Problématique : Accompagnement du deuil à domicile 
A la demande de Cécilia Courbard – PHAR83 
En présence de Perrine Malzac, Frédérique Lagier et Armelle Saint-Pierre 
Mardi 24 Septembre par visioconférence de 14H à 16H 
 
 
Problématique : Sexualité en EHPAD 
A la demande du Médecin Coordonnateur, Dr Ratsimanohatra 
EHPAD Les Amaryllis - Istres. 
En présence de Perrine Malzac, Frédérique Lagier, Claire Journou et Annagrazia Altavilla  
Jeudi 17 Octobre par visioconférence 15H-16H30  
 

2.2.2 Ateliers d’éthique appliquée 

 
Travail d’éthique appliquée avec le service de radiothérapie – Hôpital Timone – AP-HM- 
Marseille  
A la demande de  Margaux Charpentier 
Problématique : limitation des soins, prise en compte des volontés de la personne et 
accompagnement des personnes les plus vulnérables. 
Rencontres dans le service de radiothérapie.  
mardi 16 janvier de 12h45 à 13h15 
jeudi 8 février de 13h à 14h30 
jeudi 14 mars de 13h à 14h30 
Validation des comptes rendus de réunion et des questionnaires à destination des patients 
et des soignants 
vendredi 6 décembre de 13H à 14H30 – salle de staff – restitution des travaux d’enquête 
 
 
Ateliers d’éthique Appliquée – en collaboration avec l’URIOPSS PACA– Claire Journou 
Groupe 2023-2024 
mercredi 24 janvier, de 13h30 à 16h, en visioconférence – atelier 3 
lundi 11 mars, de 13h30 à 16h, en visioconférence – atelier 4 
mercredi 22 mai, de 13h30 à 16h, en visioconférence – atelier 5 
lundi 17 juin, de 13h30 à 16h, en visioconférence – atelier 6 
Groupe 2024-2025 
Lundi 30 septembre, de 13h30-16h en visioconférence – atelier 1 
Lundi 2 décembre, de 13h30-16h en visioconférence – atelier 2 
 
 
Demande d’informations et d’aide "Travail régulier d’analyse des pratiques au regard 
de l’éthique"– Unité Mobile Intra Hospitalière de Soins de Support et Palliatifs 
(UMIHSSP) – Hôpital Timone 
A la demande de Caroline Ponelle 
Lundi 8 avril de 14H30 à 15H30 – Rencontre avec l’équipe dans le bureau de l’UMIHSSP en 
présence d’Armelle Saint-Pierre et Perrine Malzac 
Proposition de formation et de mise en place d’un travail d’équipe sur 6 rencontres à partir 
de début 2025 
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Demande d'informations et d’aide pour un "Travail régulier d’analyse des pratiques au 
regard de l’éthique"– Addiction Méditerranée 
A la demande de Gabriel Duché, Chef de service CSAPA (Centres de Soins, 
d'Accompagnement et de Prévention en Addictologie) Le Sémaphore 
Jeudi 6 juin 11H-12H30 – Rencontre avec l’équipe au CSAPA Le Sémaphore - 6 rue de 
Provence 13004 Marseille, en présence de Perrine Malzac 
Proposition de mise en place d’un travail d’équipe sur 6 rencontres en 2025 
 
 
Demande d'informations et d’aide pour un "Travail régulier d’analyse des pratiques au 
regard de l’éthique" – Ethique et santé au travail 
A la demande de Rafika Boufercha, médecin du travail 
En présence de Rafika Boufercha, Patricia Lacroix, Marie-Pierre Attali et Perrine Malzac 
Jeudi 10 octobre 2024 – rencontre à l’Espace Ethique 
 
« Débats éthiques » mensuels réunissant professionnels et usagers de la psychiatrie au 
sein du CH Valvert - Marseille 
Frédérique LAGIER 
Organisation et animation de  autour de problématique éthiques en lien avec la pratique et 
dans la recherche d’un moindre recours à la chambre d’isolement 
 
 
 

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

 
Lycée THIERS – Marseille 
Mercredi 7 février 2024 de 10h à 12h 
Réflexion autour du concept de responsabilité. L’usage de l’I.A en santé, nous oblige-t-il à 
repenser l’idée de responsabilité ? 
En vue de la préparation de la journée annuelle des Lycéens organisée par le CCNE 
A la demande de Marc Rosmini – Professeur de philosophie. 

- La responsabilité du point de vue d’un médecin par un professeur de médecine 
interne - Jean-Robert HARLÉ : 35 min 

- La responsabilité du point de vue d’une juriste - Annagrazia ALTAVILLA : 35 min 
Débat et discussion avec les élèves : 50 min 
 
 
Rencontres Annuelles « Éthique en actes » - Ateliers de Réflexion Éthique 
Jeunes (AREJ) 
Ces rencontres 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. 
 
Plusieurs rencontres et échanges préparatoires ont eu lieu en 2024 avec les enseignants 
engagés provenant de 4 lycées (Lycée Fontlongue à Miramas, lycée la Nativité à Aix-en-
Provence, lycées Chevreul et Artaud à Marseille).  
Le thème général : « Le consentement ».  
 
Interventions d’experts : 
19 février 2024 – Intervention 1h sur le consentement dans le contexte de fin de vie – Didier 
Quintini au Lycée de la Nativité à Aix (expert sollicité par l’EE PACA-Corse – membre du 
conseil d’orientation) 
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14 mars 2024– interventions Annagrazia Altavilla, Marion Mathieu et Armelle Saint-Pierre 
sur le consentement dans les réseaux sociaux et sur la vaccination, au Lycée Font longue, à 
Miramas. 
19 avril 2024– Intervention de Marie Beaurepaire (animatrice en éducation à la vie affective, 
relationnelle et sexuelle, animatrice vacataire pour les Planning familial des Bouches-du-
Rhône et du Var) sur le thème « consentement et sexualité », au Lycée Chevreul, à Marseille 
(experte sollicitée par l’EE PACA-Corse) 
 
Journée de restitution :  
La journée a eu lieu le vendredi 24 mai 2024, au Lycée La Nativité à Aix en Provence. Elle 
comprenait un temps de restitution des travaux puis un temps d’échanges avec un jury – 
cf Colloques 
 
 
Projet « Tous à la barre ». Collaboration avec l’Association « Les têtes de l’art » :  
Les Têtes de l’Art est une association qui crée des projets artistiques participatifs, 
accompagne les artistes et les collectifs du territoire et développe des projets de 
coopération à l’échelle euro-méditerranéenne.  
Le projet « Tous à la barre », porté par cette association, est un dispositif artistique autour de 
la parole pour accompagner des classes de collège dans le développement de 
compétences oratoires et réflexives tout en travaillant sur des thématiques sociétales 
contemporaines. Cette action vise à soutenir les collégiens dans l’apprentissage de la 
construction d’un argumentaire, le développement de l’expression orale et le renforcement 
de la confiance en soi, au service d’une citoyenneté active et critique. Elle permet 
d’identifier, clarifier et mettre en débat des enjeux d’actualité, sous une forme théâtralisée. 
Au total, chaque classe travaille sur ce projet lors de 5 séances, de 2 à 3h chacune, espacées 
de quelques semaines.  
L’équipe des Têtes de l’Art a sollicité l’EE PACA-Corse pour accompagner deux classes (50 
collégiens)  dans leur travail de réflexion sur le thème de la bioéthique :  
Réunion de présentation et d’échanges sur le projet le 23 novembre 2023.  
 
Participation de l’EE PACA-Corse en plusieurs temps : 

 Réunion de préparation avec l’équipe des Têtes de l’Art et les artistes mobilisés sur 
le projet pour le collège Marie Laurencin entre la séance 1 avec les artistes et la 
séance 2 avec les experts - 12 mars 2024 (1h)] ; 

 Intervention du Dr Frédérique Lagier et de Marion Mathieu lors de la séance n°2 : 
approfondissement de la thématique, partage des ressources, échange avec les 
élèves sur la thématique de la bioéthique 
Interventions le 15 janvier 2024 (3h) avec une classe de 30 élèves en 4ème dans le 
collège Sainte-Trinité à Marseille et le 18 mars 2024 (3h) avec une classe de 25 élèves 
en 3ème 

 Relecture des saynètes envoyées par chaque classe (entre les séances 3 et 4) 
 Participation au temps de restitution des élèves et échanges avec la salle 

Interventions le 1er février (3h) dans le collège Sainte-Trinité, Marseille et le 9 avril 
(3h) dans le collège Marie Laurencin, Marseille 

 Participation de Marion Mathieu à la réunion de bilan du projet « Tous à la barre » 
avec l’équipe des Têtes de l’Art, les artistes et experts mobilisés sur ce projet 
[mercredi 10 avril, (3h) 
 

 
Groupe TEDDYKids, Young Advisory Group - groupe d’enfants experts impliqués dans 
la recherche 
29 mars 2024 – visioconférence - Annagrazia Altavilla 
« Principes de la participation des enfants au processus décisionnel en santé et pour la 
recherche » 
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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. F. LAGIER 2007 
Ethique et néphrologie Dr P. BRUNET 2011 
Ethique des soins et 
religions 

Dr M. RIGHINI 2015 

Ethique et gérontologie Bernard LABOREL 2002 
 
 
 

3.3.1 Commission « Santé, éthique, idéologies »  

 
Liste des membres : Mr PACHOUD Didier sollicite les professionnels en fonction des 
demandes 
Samedi 26 octobre de 13h à 17h30 : Colloque "Santé et dérives sectaires : les victimes 
parlent " Détail dans le chapitre 11 
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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 
BOILEAU Nicolas, Stéphane ARNAUD, Nicole CANO, Laurence HERAULT, Carine DELANOE-
VIEUX, Victoria-Isabel FERNANDEZ, HAEZEBROUCK Dominique ; OHNOUNA Rachel ; Clara 
JOLLY, Anita LINDSKOG, Laurence MILLIAT ; Hélène MOREAU, Anne-Christine ORSINI, Kelli 
PADGETTE ; Florence PUTTO AUDE ; Frédérique LAGIER, Armelle SAINT-PIERRE. 
 
Préparation du colloque « Enjeu éthique : l’ouverture en psychiatrie » programmée en 
janvier 2025 
 
19 janvier 2024 : Présentation d’extraits du film en cours de montage par Pilar ARCILA et 
Jean-Marc LAMOURE « Du monde aux portes » et échanges avec les réalisateurs. 
 
22 mars 2024 : Présentation de la plateforme ESPER Pro et la pair-aidance par Arnaud 
Poitevin, directeur et Lila BLIDI, médiatrice en santé puis échanges avec les membres de la 
commission. 
 
7 juin 2024 : « Approche éthique du vécu des soignants face à la chambre d’isolement » Dr 
Kelli Padgette  
 
6 septembre 2024 : « Yoga, postures soignantes et transmission » Dr S Toy-Riont  
 
29 novembre 2024 : « L’art et la culture comme support de la réflexion éthique en santé » 
Sophie Bellon et Perrine Malzac 
 
 
 

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. 
 
Janvier 2024 : Diffusion par le service communication de l’APHM du questionnaire réalisé 
par la Commission "éthique des soins et religions" de l’Espace de réflexion éthique PACA-
Corse  
 
6 février 2024 : Atelier :  
Restitution des réponses au questionnaire sur la laïcité  
Atelier « éthique et religion » sur les dérives sectaires dans le soin 
 
4 avril 2024 : Atelier « éthique et religion » sur le refus de soins pour raisons religieuses. 
 
11 juin 2024 : Atelier « éthique et religion » sur les demandes de modifications de la prise en 
charge ou de certains soins pour raisons religieuses. 
 
5 novembre 2024 et 3 décembre 2024 : Choix des intervenants pour le colloque prévu en  
mai 2025 « L’Hospitalité, au cœur de la laïcité » 
 
 



Rapport d’activités 2024 
 

   Page 25 sur 136 
 

3.3.4 Commission « Ethique et gérontologie »  

Liste des membres Corinne AMMAR, Charlotte BOISSON, Marie-Christine CABAN, 
Catherine CHAPTAL, Guillaume DAHAN, Emilie FILIPPO, Audrey GARIBBO-SARKISSIAN, 
Patrick JAMGOTCHIAN, Claire JOURNOU, Bernard LABOREL, Faima MASSEBOEUF, Marie-
Stéphanie MATTEI, Olivier RIT, Armelle SAINT-PIERRE, Sarah THEVENIN, Stéphane 
CHORRO, Marie-Josée MATHIEU, Stéphane SEBASTIANI  
 
1er mars 2024 : Présentation du projet de commission et échanges avec le groupe 
 
3 mai 2024 : Présentation des nouveaux membres de la commission fraichement relancée, 
puis échanges autour du cas présenté par le CGD13 
 
27 septembre 2024 : Préparation de l’intervention du 10 décembre et analyse de 2 
situations cliniques 

29 novembre 2024 : Réflexion autour de la programmation d’un colloque sur la thématique 
du langage 

10 décembre 2024 : intervention de Bernard LABOREL à la journée des commissions de 
l’ERER PACA Corse sur « santé et hospitalité : comment repanser le soin ? » 

 

3.3.5 Commission « Éthique et Néphrologie » 

Liste des membres : Pr Philipe BRUNET sollicite les professionnels en fonction des 
demandes 
 
Mardi 21 novembre 2023 de 19H à 21H : 2ème réunion éthique du service de néphrologie 
Conception APHM-  
En partenariat avec la commission éthique en néphrologie de l’Espace de réflexion éthique 
PACA-Corse – Dr LAGIER & P MALZAC présentes -  Thème principal : Qualité et sécurité des 
soins dans le service de néphrologie - Débat 
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Enseignement universitaire et 

Formation professionnelle 

(Année Universitaire 2023-2024) 
 

 

 

 

 

« 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 2023-2024)  

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 2023-2024 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 – 40 étudiants. Du lundi 
3 au vendredi 7 octobre 2022.  
(cf. Programme en annexe) 
 
Pierre LE COZ, « De la morale à l’éthique. Repères historiques et conceptuels. (1h30) 
Pierre LE COZ, « La perception du risque médicamenteux au sein du public. (1h30) 
Pierre LE COZ, « Existe-t-il un juste prix des médicaments ? » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Que nous dit le principe de précaution ? » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Qu’est-ce que l’eugénisme ? » (1h30) 
Marion MATHIEU, « L'expérimentation sur les animaux. Questions éthiques » (1h30)  
Marion MATHIEU, « Nouvelles techniques d’analyse du génome par NGS : enjeux éthiques »  
 (1h30) 
Marion MATHIEU, « Relations entre chercheurs et patients » (1h30)  
 

1.1.2 Master 1 « Humanités médicales » :  

 « Ethique et anthropologie de la santé » : UE obligatoire du M1 « Humanités médicales ». 
(Coordonnateur : Pr P LE COZ) - 30 heures – 25 étudiants.  
Du lundi 18 au vendredi 22 mars 2024 
Perrine MALZAC, Bientraitance-maltraitance –2024 (1h30) 
Perrine MALZAC Droit à l’image - (1h30) 
Pierre LE COZ. Les grands principes de l’éthique médicale – (1h30) 
Pierre LE COZ. Courants de l’éthique contemporaine – Pr P. LE COZ (1h30) 
Pierre LE COZ. Enjeux éthiques du vieillissement. Avis du comité d’éthique – (1h30) 
Pierre LE COZ. Peut-on donner la mort ? Les courants d’idées en France – (1h30) 
Pierre LE COZ. Qu’est-ce que la laïcité ? (1h30) 
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1.2 Enseignement de l’Ethique en Master 2   

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

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

« Recherche en Ethique Biomédicale » : UE optionnelle du M2 et M1 Santé. 
(Coordonnateur : Pr P LE COZ) - 30 heures – 20 étudiants. Du lundi 9 au vendredi 13 octobre 
2023 
Marion MATHIEU, « L'information des familles. Exemple d'un projet de recherche en éthique 
appliqué à la santé » (1h30)  
Marion MATHIEU, Julie BEAUTE et Ariane CAMOIN, « Méthodologie de recherche en 
sciences humaines » (3h)  
Pierre LE COZ, « Initiation à l’éthique, repères historiques » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Les courants de l’éthique contemporaine » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Les comités d’éthique universitaires. Illustrations concrètes. (1h30) 
Pierre LE COZ, « Le patient migrant et l’institution médicale. Avis du CCNE » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Dilemmes moraux en bioéthique » (6h) 
  
 « Fondements théoriques de l’éthique médicale » : UE du M2. (Coordonnateur : Pr P. LE 
COZ) - 30 heures – 35 étudiants – Du lundi 13 au vendredi 17 novembre 2023 
Pierre LE COZ. « L’émergence du questionnement éthique. Repères historiques » (1h30) 
Pierre LE COZ « Philosophie du consentement » (1h30) 
Pierre LE COZ. « Les outils méthodologiques en éthique : l’approche par les principes et la 
casuistique » (1h30) 
Pierre LE COZ. « Le Comité consultatif national d’éthique » (1h30) 
Pierre LE COZ. « Les comités d’éthique hospitaliers : quelle composition et quelle 
légitimité ? » (1h30) 
Pierre LE COZ et Sonia DAHAN. «  Simulation d’une réunion d’un comité d’éthique 
hospitalier » (1h30) 
Perrine MALZAC, « Ethique appliquée : méthode et mise en application à partir d’un cas. »  
(3h) 
Marion MATHIEU, Table ronde « santé et maladie perçue par les patients » (3h)  
Marion MATHIEU, Animation de l’atelier « soumettre un dossier au comité éthique de amU »  
14 novembre 2023 (1h) 10 étudiants 
 
« Ethique appliquée à la relation soignant-soigné » : UE du M2. (Coordonnateur : Pr P. LE 
COZ) - 30 heures – 46 étudiants – Du lundi 11 au vendredi 15 décembre 2023 
Pierre LE COZ. « Ethique de discussion » (1h30) 
Perrine MALZAC. « Spécificité de l’information dans les maladies génétiques » (1h30) 
 
« Fondements philosophiques de l’éthique médicale » : UE du M2. (Coordonnateur : Pr P. 
LE COZ) - 30 heures - 35 étudiants – Du lundi 5 au vendredi 9 février 2024 
Perrine MALZAC, Sonia DAHAN et Pierre LE COZ, « Ethique de la discussion : Jeu de rôle » -  
(2H) 
Pierre LE COZ, « Socrate : l’émergence du questionnement éthique » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Platon : Le bien peut-il être une valeur attractive ? » (1H30) 
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Pierre LE COZ, « Aristote : Ethique des vertus et perfectionnisme moral » (1h30) 
Pierre LE COZ, « Théories déontologiste, conséquentialiste et libertarienne » (1h30) 
Pierre LE COZ, « L’éthique à travers l’histoire de l’Humanité. L’approche de Hegel » (1h30) 
Pierre LE COZ, « L’éthique comme rencontre avec le visage d’autrui selon Emmanuel 
Lévinas » (1h30) 
Pierre LE COZ, « L’éthique, la sollicitude et les institutions selon Paul Ricoeur » (1h30) 
 
 « Déontologie en santé et intégrité scientifique » : UE du M2. Coordonnateur : Pr P. LE 
COZ) - 30 heures – 34 étudiants – Du lundi 11 au vendredi 15 mars 2024 
Pierre LE COZ . « Le doute : facteur d’inertie ou de progrès dans la science ? » (1h30) 
Pierre LE COZ. « Qu’est-ce qu’un conflit d’intérêt ? » (1h30) 
Pierre LE COZ . « Comment garantir l’indépendance et l’intégrité de l’expert ? » (1h30) 
Pierre LE COZ . La vie en société. Entente, compromis, conflits » (1h30)  
Pierre LE COZ . De quelles ressources disposons- nous face aux conflits ? » (1h30) 
Pierre LE COZ . « D’où viennent les défaillances morales ? » (1h30) 
 
« Ethique et communication en Santé » : UE du M2. Coordonnateur : Pr P. LE COZ) - 30 
heures – 30 étudiants – Du lundi 8 au vendredi 12 avril 2024 
Pierre LE COZ . « Communication entre intelligence humaine et IA » (1h30) 
 
 

Travaux des étudiants 

Liste des mémoires de Master « Approches éthiques, déontologiques, 
anthropologiques de la santé » soutenus en 2024 :  
 
AUSSEIL Mathilde : Le dépistage biologique néonatal : Les enjeux éthiques de l’information 
« pré-dépistage » aux parents dans les maladies rares génétiques » Master 2 Approches 
Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
BRONSARD Alex : « Le premier gagne toujours. Étude expérimentale : Comment les biais 
cognitifs influencent nos choix de traitement relevant de l’éthique médicale ? » Master 2 
Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-
Marseille, 2024 
 
BASTIDE Ludovic : « Evolution des droits en faveur des malades et des personnes en fin de 
vie : quelle perception des internes sur l'ouverture d'un droit au suicide médicalement 
assisté et les modalités de sa mise en application ?  » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
CASTREC Flora : « Penser la mucoviscidose avec l’avènement des modulateurs de CFTR » 
Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université 
Aix-Marseille, 2024 
 
BERTHIAUX Laetitia : « Etudes des freins au lever des patients par les soignants à l’hôpital : 
enjeux éthiques » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la 
santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
REYES Chloé : « Etudes du parcours de soin ambulatoire du COVID long : enjeux éthiques 
de la construction diagnostique et de la reconnaissance clinique et sociale en contexte 
d’incertitude– Une enquête qualitative » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, 
Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
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VASSILIOU Théo : « Crise des urgences, crise de l’éthique : repenser le tri et le soin aux 
urgences en France après la pandémie de COVID-19 » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
ROUX Victor : « Perceptions des soignants d’anesthésie réanimation sur l’autonomie du 
patient au travers des situations de refus de soin »  Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
SALOU-REGIS Laure : « Fragilités en chirurgie : les limites du consentement- Attitudes de 
chirurgiens face aux patients fragiles à la capacité de jugement altérée 
» Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université 
Aix-Marseille, 2024 
 
GALLISSIAN Salomé : « Perception des pratiques d’appariement dans le don de gamètes 
auprès des femmes célibataires en parcours d’AMP » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
DORISON-BACHET Damienne : « Enjeux éthiques autour de la demande esthétiques des 
adultes en orthopédie dentofaciale : perception et point de vues des orthodontistes » 
Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université 
Aix-Marseille, 2024 
 
MOUGEL Sophie : « Choix de traitement de suppléance rénale : quelle est la part de la 
conviction médicale ? » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques 
de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
SCHIFFLERS Sophie : « La vulvodynie comme problème médical et social : pratiques et 
perceptions des professionnelles de santé » » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
GUERY-LEONARDI Capucine : « Autonomie des patientes dans la décision médicale en 
chirurgie esthétique » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de 
la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
ROMERO Lucie : « Les trisomies sont-elles vouées à disparaitre ? » Master 2 Approches 
Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
AMMARI Souheïla : « L’éducation thérapeutique pour les patients immigrés maghrébins 
atteints de diabète : pour une éthique de l’altérité » Master 2 Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
MARTY Ninon : « Etude quantitative à destination des CECOS ; hiérarchisation des principes 
éthiques dans les demandes de PMA de femmes seules en situation de handicap moteur 
en France » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la santé. 
Université Aix-Marseille, 2024 
 
ULMER Céline : « Emotions au cœur du soin. Enjeux éthiques pour les soignants au sein de 
la réanimation » Master 2 Approches Ethiques, Déontologiques, Anthropologiques de la 
santé. Université Aix-Marseille, 2024 
 
 
 

1.2.2. Master 2 - École de maïeutique 

20 étudiants 
Marion MATHIEU, « Les lois de bioéthique » 30 novembre 2023 (2h)   
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1.2.3. Master 2 « Conseil en Génétique et Médecine Prédictive »  

7 étudiantes 
Module « aspects éthiques et juridiques en conseil génétique et médecine prédictive » 
Marion MATHIEU, Table ronde autour de patientes atteintes de maladies génétiques rares,  
19 mars 2024 (3h)  
Perrine MALZAC, Etudes de cas éthiquement complexes, 20 mars 2024 (2H30) 
 
 

 

 

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

Programme du DESIU  

 
90 heures de cours magistraux – 16 étudiants  
Ce DESIU est co-organisé avec la Faculté de Médecine/Université de Montpellier-Nîmes (Pr 
J. BRINGER) –   13 étudiants de Montpellier participent au module de février 
 
« Fondements théoriques de l’éthique médicale » : UE du M2. . EU optionnelle 
orthophonie et Orthoptie (Coordonnateur : Pr P. LE COZ) - 30 heures – Du lundi 13 au 
vendredi 17 novembre 2023 
 
« Ethique appliquée à la relation soignant-soigné » : UE du M2. (Coordonnateur : Pr P. LE 
COZ) - 30 heures – Du lundi 11 au vendredi 15 décembre 2023 
 
« Fondements philosophiques de l’éthique médicale » : UE du M2. (Coordonnateur : Pr P. 
LE COZ) - 30 heures – Du lundi 5 au vendredi 9 février 2024 
 
 

Travaux des étudiants  

 

Liste des mémoires de Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire « Ethique et 
Pratiques Médicales » soutenus en 2024 :  

ATTAL Maud : « Réanimation d’une méningite en l’absence de directives anticipées : 
Bienfaisance ou obstination déraisonnable ?» Diplôme d’Etudes Supérieures Inter 
Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2024 
. 
CARCOPINO-TUSOLI Magali : « De l’éthique du placebo » - Diplôme d’Etudes Supérieures 
Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2024 
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COLOM Rajiv : « Approche des enjeux éthiques de la responsabilité médicale à travers la 
prescription d'antibiotique » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et 
Pratiques Médicales, Marseille, 2024 
. 

DANCHE Estelle : « Enjeux éthiques autour du consentement et de l’amputation » - Diplôme 

d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2024. 

GERVAIS Laure : « L’isolement en psychiatrie » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter 
Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2024. 
 
GINOUX Chloë : « Le retour au pays. Le désir d’une patiente étrangère de mourir sur sa terre 
natale » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, 
Marseille, 2024 
 
KHALFI Ali : « Refus vaccinal : Enjeux éthiques et juridiques » - Diplôme d’Etudes 
Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2024. 
 
MASSALOU-BOULET Amandine : « La place de la personne âgée dans son projet de sortie 
de l’hôpital » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques 
Médicales, Marseille, 2024 
 
MOURIES-MARTIN Suzanne : « Transfusion au cours des hémopathies non malignes : est-il 
possible d’être raisonnable ? » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique 
et Pratiques Médicales, Marseille, 2024 
 
MULLER Géraldine : « Poursuite d’un traitement potentiellement dangereux dans un 
contexte de pathologie psychiatrique : bienfaisance ou obstination déraisonnable ? » - 
Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 
2024 
 
ROBBE Stéphanie : « La gestion institutionnelle de l’agressivité physique et verbale dans le 
soin d’un patient porteur d’une maladie chronique » - Diplôme d’Etudes Supérieures Inter 
Universitaire Ethique et Pratiques, Marseille, 2024 
  
SABATIER Clémence : « Enjeux éthiques en institution gériatrique : l’annonce à un sujet 
âgé atteint de la maladie d’Alzheimer du décès de son enfant » - Diplôme d’Etudes 
Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 2024 
 
SIGNOURET Thomas : « Cas clinique issu de la prise en charge en réanimation du mari d’une 
ASH du service »- Diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques 
Médicales, Marseille, 2024 
 

VERKEST Emmanuelle : « Consentement et numérique en recherche : la case à cocher » 
diplôme d’Etudes Supérieures Inter Universitaire Ethique et Pratiques Médicales, Marseille, 
2024 
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1.4 Participation à d’autres enseignements universitaires 

 

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

 

DFGSM 2 – Génétique médicale (coordonné par Pr Martin Krahn) 30 étudiants 
Perrine MALZAC. « Considérations éthiques, juridiques et psychologiques en Génétique 
Médicale » 
19 décembre 2023 (1H) 
 

DU Soins Oncologiques de Supports, Psycho-Oncologie & Soins Palliatif (coordonné par 
Pr SALAS ) 20 étudiants 
Pierre LE COZ, « Ethique et aide active à mourir »  
25 mars 2023 (2h)  
 
DESIU « FARC-TEC » à destination des assistants de recherche clinique (ARC) et 
techniciens d'études cliniques (TEC)  (coordonné par Pr O. BLIN) : 35 étudiants 
Marion MATHIEU- « Rôle des associations de patients dans la recherche clinique »  
25 mars 2024 (2h)  
 
DESIU « Formation des investigateurs et des Chefs de Projets aux essais cliniques des 
médicaments et produits de santé » (coordonné par Pr O. BLIN).  25 étudiants  
Pierre LE COZ. « L’éthique de la recherche biomédicale dans le domaine du médicament »  
2 février 2024 (3h)   
 
DESU « transfusion sanguine » (coordonné par Pr CHIARONI) : 20 étudiants  
Pierre LE COZ.  « Les bases éthiques du don »  
15 novembre 2023 (2h) 
 
CU Référent Handicap de la fonction publique (coordonné par Pr L. BENSOUSSAN) : 12 
étudiants 
Pierre LE COZ « Le regard des autres. Situation de handicap et dilemmes éthiques » -  
23 avril 2024 (3h) 
 
 

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 
P. MALZAC. « Les structures en charge de l'éthique et leur mission : du CCNE aux espaces 
éthiques locaux ». MOOC (20 min)  
P. MALZAC. « La génétique ante natale et la tentation de l'enfant parfait »  MOOC (20 min) 
P. MALZAC. « La loi de bioéthique : enjeux éthiques au début de la vie » MOOC (20 min) 
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2 Formation auprès des personnels de santé (année universitaire 2023-
2024) 

Les programmes de l’ensemble des formations de l’année universitaire 2023-2024 sont 
disponibles en Annexe. 
 

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   
 

IFSI Centre Gérontologique Départemental- Marseille 
(Référents : Mme H. BOURENE, Pr LE COZ) - 68 étudiants 
 « Ethique : approches méthodologique » - Pr LE COZ (3h), 7 mars 2024.   
 « Les vulnérabilités » - Dr LAGIER (3h), 14 mars 2024 
 
  

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

40 étudiants  
12 mai 2024 
Les règles déontologiques, le rapport à la mort et les démarches éthiques » Pr. P. LE COZ 
(3h),  
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2.2 Autres instituts de formation 

2.2.1 Institut de Formation des Cadres de Santé (IFCS)   

 (Référents : M. OLIVESI) - 6 heures de cours - 43 étudiants 
18 avril 2024 
« Repères historiques et définitions à propos de l’éthique » - M. LE COZ,  
  

2.2.2 Institut de Formation de Manipulateurs d’Electroradiologie 
Médicale  

(Référents : Pr P. LE COZ, Mme J. ALBARACCIN) - 50 étudiants  
Participation au colloque « Ethique, sport et handicap » 12 avril 2024 (7h) 
« Les grands principes et les concepts de l'éthique biomédicale », Pr P. LE COZ, 17 avril 2024 (3h) 
 « Table ronde avec les associations de patients experts avec un handicap » M. MATHIEU (3h), 
15 mai 2024 
 

2.2.3 Orthophonistes   

UE9.3 : Ethique et déontologie 
Responsable : Pr P. LE COZ – 40 étudiants  
10 avril 2024 
Communication entre intelligence humaine et IA – 1H30 –Pierre Le Coz 
12 avril : Participation au colloque « Ethique, sport et handicap » - 7H 
 

2.2.4 Ergothérapie  

(Responsable pédagogique : Pr P. LE COZ) - 40 étudiants  
15 septembre 2023 
Introduction : les grands principes de l'éthique en santé – 1H30 – Pierre Le Coz 
Les modèles philosophiques de résolution des dilemmes moraux -1H30 – Pierre Le Coz 
Le handicap, la compassion et le regard des autres- 1H30 – Pierre Le Coz 
20 octobre 2023 
La vie en société. Coopération, conflits, compromis - 1H30 – Pierre Le Coz 
La vieillesse : dimension philosophique et questionnements éthiques -1H30 – Pierre Le Coz 
Autonomie, consentement et refus de soin : avis du CCNE -1H30 – Pierre Le Coz 
 

2.2.5 École d’Orthoptie   

Responsable : Pr P. LE COZ et Laure Trinquet –30 étudiants  
31 janvier 2024 
Initiation à l'Ethique - 3H – Pierre Le Coz 
12 février 2024  
Ethique et Handicap - 1H30 – Pierre Le Coz 
13 mars 2024 
La vie en société. Conflits & compromis 1H30 – Pierre Le Coz 
De quelles ressources disposons-nous face aux conflits ? 1H30 – Pierre Le Coz  
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2.2.6 École de pédicure / podologie 

1ère année - (Responsable pédagogique du module : Pierre LE COZ ) - 40 étudiants  
22 novembre 2024 
Introduction : les grands principes de l'éthique médicale - 1H30 – Pierre Le Coz 
Croyances, doutes et connaissances - 1H30 – Pierre Le Coz 
14 décembre 2024 
Les relations sociales : coopération, conflit, négociation - 1H30 – Pierre Le Coz 
Les phénomènes affectifs. La compassion et le regard des autres - 1H30 – Pierre Le Coz 
Autonomie de la personne et refus de soin : avis du CCNE - 1H30 – Pierre Le Coz 
La vieillesse. La fin de vie : approches philosophiques et éthiques - 1H30 – Pierre Le Coz 
 
3ème année - (Responsable pédagogique : Patricia GRIFFON) – 30 étudiants 
26 février 2024 
Introduction au module. La perception du corps. Le corps handicapé. 2H – Pierre Le Coz 
28 février 2024 
La douleur et la souffrance - 1H30 – Pierre Le Coz 
29 février 2024 
Témoignages de patients experts avec un handicap. 2H – Marion Mathieu 
 

2.2.7 Institut de formation Auxiliaire de Puériculture 

(Responsable pédagogique : Pr P. LE COZ) - 90 étudiants -  7h de cours 
Jeudi 7 mars 2024 
Ethique, bioéthique, morale, déontologie : repères terminologiques - Le refus de soin - 
Ethique et fin de vie - Pierre LE COZ (1h30) 
Laïcité à l’hopital - Perrine MALZAC (1h30) 
 

2.2.8 Institut de formation des Aides-soignantes   

Responsable : Pr P. LE COZ – 50 étudiants – 7h de cours 
Vendredi 26 janvier 2024 
Ethique, bioéthique, morale, déontologie : repères terminologiques – refus de soin. Ethique 
et fin de vie.  Pierre LE COZ (1h30) 
Sommes-nous gouvernés par nos émotions ? Pierre LE COZ (1h30) 
La laïcité à l’hôpital – Perrine MALZAC (1h30) 
 
 

3 Formation continue  

 

3.1 Formations à l’Espace Ethique – site Marseille 

 

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  
 
 

3.2 Actions de formation 

3.2.1 Au niveau régional 

 
URIOPSS Paca-Corse 
30 janvier 2024 : participation de Perrine MALZAC à la 1ère formation « Engager une 
démarche éthique en ESSMS », mise en œuvre par Claire JOURNOU 
 
 
DAC – Provence Santé Coordination - Ouest- Etang de Berre  
Frédérique Lagier et Annagrazia Altavilla 
Soutien à la préparation et intervention  lors du  webinaire éthique  
"Quand l'accompagnement devient éthiquement difficile" – 30 janvier 2024 
thèmes abordés refus de soins, signalements, droit de retrait  
Pour 130 professionnels du Grand-Age  
 
 
Direction Qualité – Gestion des risques – Expérience patient – AP-HM - Marseille 
Webinair’éthic en lien avec la Direction Qualité – Gestion des risques –Expérience patient 
de l’AP-HM 
Une heure pour permettre aux professionnels de l’AP-HM d’échanger sur diverses 
thématiques.  
 

 Droit à l’image par Maitre Annagrazia Altavilla et Dr. Perrine Malzac 
82 participants 
Mercredi 17 avril de 16h à 17h 
Mardi 23 avril de 13h à 14h 

 Laïcité par Marie-Pierre Attali et Dr. Perrine Malzac  
37 participants 
Jeudi 23 mai de 13h à 14h 
Lundi 27 mai de 16h à 18h 
Lundi 9 décembre de 12h à 13H 

 Lutte contre la Maltraitance par Maitre Annagrazia Altavilla et Dr. Perrine Malzac 
40 participants 
Jeudi 20 juin de 13h à 14h 
Mardi 25 juin de 13h à 14h 

 Un collège d’appui éthique à l’AP-HM par Marie-Pierre Attali et Dr. Perrine Malzac 
45 participants 
Mardi 5 novembre de 13h à 14h 
Mardi 12 novembre de 13h à 14h 
Jeudi 14 novembre de 13h à 14h  
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Service de formation de l’AP-HM- Marseille 
5 juin 2024 :  
Formation d’éthique appliquée «  Analyse de cas pour l’aide à la décision » à l’attention des 
professionnels de l’AP-HM  
par Le Dr Malzac et le Dr Lagier  
8 professionnels 
 

ARS PACA  
Formation en Ligne 
Par Maitre Annagrazia ALTAVILLA et Dr. Perrine MALZAC à l’attention de 35 inspecteurs en 
médico-social de l’ARS PACA 
Jeudi 17 octobre de 13h à 14h - Formation en ligne « Enjeux éthiques et Sexualité en 
EHPAD » 
Jeudi 28 novembre de 13h à 14H - Formation en ligne « Enjeux éthiques, Sexualité et 
handicap »  
 
 
Association SERENA- Hôpital Salvator - Marseille 
4 novembre 2024 – 1 jour 
Formation d’éthique appliquée - Analyse de cas pour l’aide à la décision 
à l’attention des membres du comité d’éthique de l’Association SERENA   
Par Perrine Malzac et Frédérique Lagier en lien avec le centre de formation de l’AP-HM 
A la demande de Marion Ducrest et de Corinne Harignordoquy  
10 participants. 
 
 
Centre Hospitalier  Henri Guérin- Pierrefeu-du-Var 
18 décembre 2024  
Formation Ethique Appliquée – Analyse de cas pour l’aide à la décision 
A l’attention des membres du comité d’éthique de l’Hôpital psychiatrique : 
par Perrine Malzac et Frédérique Lagier 
A la demande de Flora Moncany Delcourt et Dr Philippe Garcia 
10 participants. 
 
 
 

3.2.2 Au niveau national ou international 

 
ANDDI-Rares 
Ces e-rencontres permettent la diffusion des connaissances, des échanges riches et variés 
et un accompagnement de proximité avec les associations.  

 
4 avril 2024 - Marion Mathieu est intervenue de 12h30 à 14h, lors du 15ème e-Rendez-vous 
des associations de la filière AnDDI-Rares sur le thème de la recherche clinique (de quoi 
s’agit-il ? Rôle des associations de patients dans la recherche et enjeux éthiques), pour une 
vingtaine de participants. 
Le replay est disponible sur la chaîne YouTube de la filière AnDDi-Rares :  
https://youtu.be/GGVKHCW2BFE?si=geodwcEJpjHNgZ-V 
 
28 novembre 2024 - Marion Mathieu est intervenue de 12h30 à 14h, lors du 19ème e-Rendez-
vous des associations de la filière AnDDI-Rares sur le thème du partenariat en santé dans 
les maladies rares, et plus précisément en recherche, pour une quinzaine de participants. 
 
 

https://youtu.be/GGVKHCW2BFE?si=geodwcEJpjHNgZ-V
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European Association of Health Law 
Annagrazia Altavilla 
Co-coordination scientifique et d’organisation de la formation on-line -EAHL Training on-
line course for PHD students in health law and bioethics (méthodologie et éthique de la 
recherche, intégrité scientifique, plagiat…)  
Conférences téléphoniques et échanges mensuels puis webinaires de février à Juin 2024,  
1 cours par mois 
environ 40 participants de 10 pays.  
 
 
Young Scholars Workshop de l’European Association of Health Law  
Annagrazia Altavilla 
Co-coordination scientifique, organisation et participation au Young Scholars Workshop de 
l’European Association of Health Law, Université de Varsovie (conférences téléphonique et 
échanges mensuels) 
Rédaction de l’appel à candidature, évaluation des abstracts, organisation du programme, 
évaluation des dossiers pour l’attribution de bourses, échanges avec les jeunes chercheurs 
sur la méthodologie des présentations)  
18 septembre 2024 
Pologne  
30 participants de 11 pays. 
 
 
MOOC  
Fondation maladies Rares/EJPRD (European Joint Programme on Rare Diseases) 
 "Health Data Ethics & Regulatory Frameworks in Rare Disease Research"  
Annagrazia Altavilla auteur des modules:  
1. Children rights and data protection principles relevant for paediatric research;  
2. The paediatric assent forms for processing and sharing health data within ERNs 
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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) 

La gestion complète des ressources du CRD a été revue pendant l’année 2024, grâce à un 
accompagnement par l’équipe de documentation des bibliothèques d’Aix-Marseille 
Université. 
 

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 
 
 

1.2 Modalités de fonctionnement 

 
Horaires : Ouverture tous les jours en périodes d’enseignement universitaire 
 
Le prêt est réservé à la communauté universitaire de l’Université d’Aix-Marseille (étudiants, 
enseignants, chercheurs) ainsi qu’aux personnels de l’AP-HM, sur demande. 
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  2762 
Revues  une dizaine de titres de périodiques  

 
Articles  plus de 4180 articles ont été catalogués dans la base informatisée 
Mémoires   231 (DU - DIU – Master – mémoires et fiches lectures de master) 
Thèses 19 
 
 

1.4 Consultations informatiques  

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



Rapport d’activités 2024 
 

   Page 42 sur 136 
 

 
Des membres de l'espace éthique ont suivi une formation auprès du département 
"Ingénierie documentaire" de  amU pour maîtriser les interfaces et outils Sudoc et Koha, de 
référencement des ouvrages utilisés par les différentes bibliothèques de amU. 
La majorité des ouvrages du CRD de l’espace éthique PACA-Corse – site de Marseille 
figurent donc dorénavant dans l’outil Koha et tous devraient l’être d’ici début 2025.  

Le CRD dispose  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 proposé pour les 
étudiants inscrits et qui disposent d’une carte de la bibliothèque du CRD ou carte amU. 

 

2 Politique de documentation 

 

2.1 Acquisition d’ouvrages 

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

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

 
 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. 

 
 

2.2 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.  
 

 

 

3 Les outils informatiques et de communication 

 

3.1 Le site Internet 

www.ee-paca-corse.com n’est plus actif depuis novembre 2023 et n’a pas pu être accessible 
en ligne tout au long de l’année 2024 
 

http://www.ee-paca-corse.com/
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3.2 La chaine YouTube 

Les différentes captures vidéo de nos événements y sont déposées et transmises aux 
personnes qui nous suivent via une Newsletter mensuelle. 
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3.3 Les inscriptions en ligne via EVENTBRITE 

Depuis septembre 2022, une page organisateur « Espace éthique PACA Corse » a été créée 
sur Evenbrite afin de faire connaitre nos évènements par le plus grand nombre et d’offrir la 
possibilité de s’inscrire (gratuitement ou contre paiement avec paiement en ligne).  
 
Certains participants ont la possibilité de nous suivre via cette application et d’être ainsi 
informés dès la publication d’un nouvel évènement. 
 

 
Au 31/12/2024  - 65 évènements sont répertoriés via l’organisateur « espace éthique PACA 
corse »  et 290 personnes sont abonnées 
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Exemples d’annonces d’évènements via EVENTBRITE 
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3.4 La diffusion mensuelle d’une Newsletter 

9 Newsletters ont été adressées courant 2024, présentant les différentes rencontres 
organisées par l’Espace éthique PACA Corse – site de Marseille et ses partenaires ainsi que 
des podcasts au listing qui regroupe 4950 adresses mails au 31 décembre 2024 
 
 
Extrait : 
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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 co-
organisés 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 la Direction des affaires culturelles des Hôpitaux Universitaires de 
Marseille et l’Association CEREM (Centre d’étude et de recherche en éthique médicale) 
 

1.1.1 Cin’éthique 

Mardi 30 janvier 2024 de 18h30 à 22h 
Projection du film « Pauvres créatures » de YORGOS LANTHIMOS 
Suivie d’un débat en présence de François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-HM et Marc 
ROSMINI, Professeur en philosophie ; sur la chirurgie esthétique. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 150 personnes  
 
 
Lundi 11 mars 2024 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « De son vivant » d’Emmanuelle BERCOT 
Suivi d’un débat avec la salle en présence de l’équipe des soins palliatifs et de réanimation 
de l’hôpital Nord, sur les directives anticipées et la fin de vie. 
Lieu : Auditorium de l’hôpital Nord de l’AP-HM, Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 100 personnes  
 
 
Mardi 12 mars 2024 de 20h à 22h 
Projection du film « Yves » de Benoit FORGEAR 
Suivie d’un débat en présence de François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-HM et Marc 
ROSMINI, Professeur en philosophie sur l’intelligence artificielle. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 50 Personnes  
 
 
Mardi 2 avril 2024 de 20h à 22h 
Projection du film « Dehors-Dedans » de François HAVEZ 
Organisé en collaboration avec l’Association TOUS CHERCHEURS 
Suivie d’un débat en présence du réalisateur et 2 co-chercheurs sur les pensions de famille. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 70 Personnes  
 
 
Mardi 14 mai 2024 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « Toute la beauté du monde et le sang versé » de Laura POITRAS 
Suivie d’un débat en présence de François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-HM et Marc 
ROSMINI, Professeur en philosophie sur l’addiction. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
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Format : présentiel 
Nb de participants : 95 Personnes  
 
 
Lundi 21 mai 2024 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « De son vivant » d’Emmanuelle BERCOT 
Organisé en collaboration avec le service Qualité de l’AP-HM 
Suivi d’un débat avec la salle en présence de l’équipe des soins palliatifs et de réanimation 
de l’hôpital Timone, sur les directives anticipées et la fin de vie. 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 60 personnes 
 
 
Mardi 18 juin 2024 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « Réparer les vivants » de Katell QUILLEVERE 
Suivie d’un débat en présence de François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-HM et Marc 
ROSMINI, Professeur en philosophie sur le don d’organes. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 50 Personnes  
 
 
Mardi 10 septembre 2024 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « Get out » de Jordan PEELE 
Suivie d’un débat en présence de Marc ROSMINI, Professeur en philosophie sur le racisme. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 70 Personnes  
 
 
Mardi 12 novembre 2024 de 19h30 à 22h30 
Projection du film « Plan 75 » de Chie HAYAKAWA 
Suivie d’un débat en présence de François CRÉMIEUX Directeur Général de l’AP-HM et Marc 
ROSMINI, Professeur en philosophie sur le. 
Lieu : Cinéma « Les variétés », Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 70 Personnes  
 
 
 
 

1.1.2 – Rencontre Éthique, Culture, Santé 

 
Samedi 24 février 2024 de 17h è 19h 
Ça mouv’en Corps - Quand la culture (physique et artistique) devient thérapie 
En présence de : 

 Dr Stéphanie RANQUE-GARNIER, Centre d’Etude et de Traitement de la Douleur - 
AP-HM 

 Emilie GARETIER, Danseuse et intervenante danse - Kelemenis&cie / KLAP Maison 
pour la danse  

 Yannique BOURGLAN, Intervenante équithérapeute - Association EquipM  
 Mikael RICHAUD, Enseignant en Activité Physique Adaptée et Santé, Dirigeant SASU 

RMSS 
 Des patientes participant aux activités du programme « Ça mouv’en Corps ». 
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Rencontre ponctuée d’une présentation dansée de l’atelier danse et d’intermèdes proposés 
à l’ensemble du public. 
Rencontre animée par Perrine Malzac, Directrice adjointe de l’EE-PACA-Corse 
Lieu : Auditorium de la bibliothèque de l’Alcazar, Marseille  
Format : présentiel  
Nb de participants : 90 personnes   
 
 
Samedi 8 juin 2024 de 17h à 19h 
Pratique sportive et situations de vulnérabilités 
Rencontre autour de la question des représentations et de la place des corps dans nos 
sociétés, nos imaginaires autour du handicap, des vulnérabilités et de la pratique sportive. 
En présence de : 

 Julie BEAUTE, Doctorante en philosophie - Archives Husserl, ENS Ulm. 
 Dominique GUENDE, Directrice - Association AVI SOURIRE. 
 Floriane POUBANNE, Psychologue Clinicienne- Espace Transition La Timone 

Enfants - AP-HM 
La rencontre sera ponctuée de lectures par la comédienne Laure Wolf d’extraits de romans 
de : Murène, Valentine Goby, Actes Sud, 2021 et La petite communiste qui ne souriait jamais, 
Lola Lafon, Actes Sud, 2014 
Rencontre animée par Perrine Malzac, Directrice adjointe de l’EE-PACA-Corse 
Lieu : Auditorium de la bibliothèque de l’Alcazar, Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 15 personnes   
 
 
Samedi 12 octobre 2024 de 14h à 16h 
La pratique artistique, source de liberté face à l’enfermement 
En présence de : 

 Virginie CRETIN, Ergothérapeute, UHSA - AP-HM 
 Leila DELANNOY AISSAOUI, Sociologue, chercheuse associée au SOPHIAPOL, 

Université Paris-Nanterrre. 
 Jérémie DELHOME, Artiste-enseignant, INSEAMM 
 Lison GARDE, Psychologue, UHSA - AP-HM 
 Dr Pascale GIRAVALLI, Psychiatre, Cheffe de service UHSA, AP-HM 
 Raphaël IMBERT, Artiste et Directeur Général, INSEAMM 
 Nicolas PILARD, Artiste-enseignant, INSEAMM 
 Laurent REYES, Cinéaste et photographe auteur 

Rencontre animée par Perrine Malzac, Directrice adjointe de l’EE-PACA-Corse 
Lieu : Auditorium de la bibliothèque de l’Alcazar, Marseille  
Format : présentiel  
Nb de participants : 80 personnes   
 
 

1.1.3 Théâtre & débat 

Mardi 16 avril 2024 de 18h à 20h 
Projection de la captation théâtrale « Echec et mat » de l’association LMC France 
Organisé en collaboration avec l’Association LMC France 
 
Comment se projeter dans la vie malgré l'annonce d'une maladie grave ? Comment 
avancer ses pions pour combattre et vaincre ? 
Les CATs, troupe d’étudiants en santé partageant la passion du théâtre, ont créé la pièce « 
Echec et Mat », inspirée de l’histoire de Mina DABAN, Présidente de l'Association LMC 
France. 
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Ces futurs professionnels de santé se sont intéressés à une maladie chronique et tout ce 
que cela implique. Cette pièce aborde, entre autres, l’annonce d’une maladie grave, 
l’évolution de la relation qui se crée entre le malade et sa maladie ou entre le médecin et 
son patient. 
Cette séance de projection faite dans les locaux de l’EE PACA-Corse a été suivie d'un 
échange avec le public, animé par Marion MATHIEU, en présence d'experts, de patients et 
bien sûr, Mina DABAN afin d'aborder avec les participants ces questionnements 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 25 personnes   
 
 
 

1.2 Débats-citoyens 

Organisés dans le cadre des démarches de Démocratie en Santé.  
 

1.2.1 Journée Européenne des droits en santé : « Les directives anticipées 
et la personne de confiance, parlons-en ! »  

Jeudi 18 avril de 14h à 16H  
Webinaire organisé par France Asso Santé en partenariat avec l’Espace Ethique PACA-
Corse, l’association Les Petits Frères des Pauvres, l’association JALMALV Grand-Est Avignon 
et l’association ADMD des Bouches du Rhône 
En présence de :  

 Perrine Malzac de l’Espace Ethique PACA-Corse,  
 Nathalie Gaurin de l’association Les Petits Frères des Pauvres,  
 Laurent Decrop de l’association JALMALV Grand-Est Avignon  
 Keith Lund de l’association ADMD des Bouches du Rhône 

100 participants  
Replay :  
https://www.youtube.com/watch?v=ZSvMQYGslpA 
Production d’un memento : 
 https://paca.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/sites/20/2024/11/Memento-DA-et-

PC-2.pdf 

 

1.2.2 Débat citoyen génétique et éthique 

Mardi 21 mai 2024 de 13h45 à 16h15 (100% en visio) 
Depuis plus de 10 ans, l’Espace de réflexion éthique PACA-Corse et l’association Tous 
Chercheurs co-organisent des tables rondes à destination de membres d’associations de 
malades, de patients et de professionnels, dans le cadre des rencontres « Santé, génétique 
& Éthique ».  
L’édition 2024, organisée 100% en visioconférence, s’est déclinée en 2 temps : 
13h45-15h : « l'annonce, la ré-annonce, aux malades et à leurs proches »  
15h-16h15 : « l'inclusion : comment trouver sa place dans la société ? »  
L’accent a été mis sur le dialogue et les échanges entre les intervenantes et le public en 
distanciel, à partir de situations vécues, afin de replacer ces problématiques dans leur 
contexte, faire émerger les préoccupations des malades et leurs proches, et imaginer des 
pistes d’amélioration. 
Au total, 160 personnes se sont inscrites à l’une ou les deux tables-rondes virtuelles. 
Les tables rondes sont accessibles en replay : https://youtu.be/nwJkaEd4T-A  

https://www.youtube.com/watch?v=ZSvMQYGslpA
https://paca.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/sites/20/2024/11/Memento-DA-et-PC-2.pdf
https://paca.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/sites/20/2024/11/Memento-DA-et-PC-2.pdf
https://youtu.be/nwJkaEd4T-A
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1.2.3 Journée des Lycéens -Ethique en actes 2024 : « Le Consentement » 

Vendredi 24 mai 2024 de 9h30 à 15h  
 
Lycée Fontlongue - Miramas  
"Que veut dire consentir quand on est adolescent ? A partir de 3 situations concrètes 
Par les élèves de la classe de terminale STAV - Professeures Valérie TARDIF, Emma 
HERMANN et Marie-Paule BELLE  
 
Lycée Antonin ARTAUD - Marseille 
"Trafics de drogues et violences : en sortira-t-on un jour ?" 
Par les élèves de la classe de CPES - Professeur Marc ROSMINI 
 
Lycée Chevreul La Blancarde - Marseille  
"Éducation au consentement"  
Par les élèves de la classe de terminale - Professeure Laurence ISELIN  
 
Lycée La Nativité - Aix en Provence  
"La médecine doit-elle consentir au désir de mourir du patient ou bien doit-elle s’en tenir à 
son rôle de soigner ? "  
Par les élèves de la classe de terminale - Professeure Sandrine POUSSARD 
 
Jury : 

 Evelyne Bechtold, IA-IPR de philosophie, académie d’Aix-Marseille 
 Véronique Huet - Fondatrice des AREJ 
 Frédérique Lagier- Psychiatre - Espace éthique PACA Corse 
 Perrine Malzac - Directrice Adjointe de l’Espace éthique PACA Corse 
 Marion Mathieu - Chargée de missions de l’Espace éthique PACA Corse  
 Armelle Saint-Pierre - Chargée de missions de l’Espace éthique PACA Corse 

 
Lieu : Lycée La Nativité, 8 rue Jean Andréani, Aix-en-Provence 
90 personnes  
 
 

1.2.4 Débat citoyen sur le partenariat en santé et en recherche 

Jeudi 17 octobre 2024  
Table-ronde sur le partenariat en santé et en recherche proposée lors de la première 
journée avec les Associations de Patients, organisée par l’institut NeuroMarseille de Aix-
Marseille Université (en partenariat avec L’EE-PACA-Corse). 
 « Le partenariat patients-chercheurs-cliniciens : Quoi ? Pourquoi ? Comment ? » (1h) 
Intervenants : 

 Marie Delenne (Patiente Experte SEP) 
 Jean Pelletier (Président du Comité Médico-Scientifique de France Sclérose en 

Plaques), 
 Julien Fieschi (Président de l’AFSR)  
 Françoise Revest (Membre du collège de relecteurs de l’Inserm, Présidente des 

associations APIC06 et DSF06) 
Modératrice : Marion Mathieu (EE-PACA-Corse) 
Lieu : Amphi HA1, La Timone (Marseille) 
Nombre de participants : 60 
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1.3 Colloques Régionaux et Nationaux 

 

1.3.1. Colloque HANDICAP du CEREM 

Vendredi 12 avril 2024 de 9h à 17h 
« Ethique, sport et handicap » 
 
« Comment accompagner vers la réussite des étudiants en situation de handicap ? » Pr 
BENSOUSSAN Laurent 
« Être en situation de faire du sport malgré le handicap » Pr YELNIK Alain et Pr VITON Jean-
Michel 
« Innovation et handicap dans le sport de haut niveau » Pr BERTIN Denis et CHIARONI 
Jacques 
« Qu’est-ce que le sport ? » GIMOND Marie 
« Handicap, sport et performance » – Table ronde animée par le Pr CHABROL Brigitte en 
présence d’Emmanuel CHAROT, Clara MATTEI et Arthur BAUCHET 
‘Le sens de la responsabilité » Pr LE COZ Pierre 
« Handicap et sport en milieu institutionnel » – Table ronde animée par le Pr VITON Jean-
Michel en présence de Marina GAUVRIT, Serge DAHAN et Arnaud CHIKLI. 
« Handicap, loisirs et culture » – Table ronde animée par le Dr MALZAC Perrine en présence 
d’Adda ABDELLI, Corinne TOURAME, Cécile MARTINEZ et Sophie BELLON 
 
Lieu : Amphithéâtre Maurice TOGA, Facultés des sciences médicales et paramédicales, 
Marseille 
Format : Présentiel 
Nb de participants : 150 personnes 
 
 

1.3.2. Journée de réflexion éthique inter-filière Maladie Rares 

Co-organisé avec la Plateforme Maladies Rares APHM 
Vendredi 19 avril 2024 de 9H à 17H 
« Enjeux éthiques autour de la transplantation d’organes » 

https://www.youtube.com/watch?v=ookIfSPBZr0 
« Enjeux éthiques autour de la fin de vie » 

https://www.youtube.com/watch?v=9qbr3XgOZjQ 
Lieu : Salle de conférence de l'espace éthique - Marseille  
Format : Présentiel et Visioconférence 
Nb de participants : 50 Personnes en présentiel et 50 en visioconférence 
 

 

1.3.3. Colloque de l’Espace Ressources Ethiques pour le Travail Social 

Vendredi 7 juin 2024 de 9h à 12h45 
« Ethique et réalités dans la relation d’accompagnement du travail social » 
Organisé en collaboration avec l’Espace Ressources Ethiques pour le Travail Social 
 
A quoi sert l’éthique appliquée dans l’accompagnement en travail social ? Présentation 
d’une expérience conduite par l’UNAPEI en PACA 
Comment peut-on faire ? Présentation d’un cas d’école à propos d’accompagnement en 
Maison d'Enfants à Caractère Social (MECS) 

https://www.youtube.com/watch?v=ookIfSPBZr0
https://www.youtube.com/watch?v=9qbr3XgOZjQ
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Ces deux thématiques seront suivies de temps d’échanges animés par Stéphanie 
GOVERNALE, (ERETS Paca) et le Docteur Perrine MALZAC (ERE Paca Corse), sur les attentes 
des acteurs en termes de développement de démarches éthiques. 
 
Lieu : Salle de conférence de l'espace éthique - Marseille  
Format : Présentiel et Visioconférence 
Nb de participants : 30 Personnes en présentiel et 78 en visioconférence 
 
 

1.3.4. Université d’été ÉTHIQUE ET MALADIES NEURO-ÉVOLUTIVES 

Du jeudi 19 au samedi 21 septembre 2024  
« Dilemmes et choix des personnes malades et de leurs proches »  
Pour quel engagement des professionnels et de la société ? 
Organisée par l’Espace national de réflexion éthique sur les maladies neuro-évolutives, 
l’Espace éthique PACA Corse et l’Espace éthique Île-de-France. 
 
Co-construction de la programmation et interventions de P. LE COZ P.MALZAC et de 
partenaires de l’EE PACA Corse (participation au conseil scientifique) 
 
Lieu : Palais du Pharo & Mucéem, Marseille  
Format : présentiel 
Nb de participants : 400 personnes  
 
 

1.3.5. Colloque national du GEMPPI 

Samedi 26 octobre 2024 de 13h à 17h30 
Organisé en collaboration avec l’association GEMPPI 
« Santé et dérives sectaires : les victimes parlent ». 
  
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 100 personnes 
 
 
 

1.3.6. Les estivales de comités « éthique » PACA Corse & Journée du 
conseil d’orientation 

Vendredi 22 novembre 2024 de 9h à 17h 
Rencontre annuelle des membres du conseil d’orientation et de comités d’éthique 
d’établissements de la région.  
« Les nouvelles frontières du soin : soigner et après ? Quelles responsabilités pour les 
soignants ? » 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Ethique Méditerranéen, Marseille  
Format : Présentiel 
Nb de participants : 60 personnes 
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1.3.7. Rencontre annuelle des commissions de l'Espace de réflexion 
éthique Site Marseille 

Mardi 10 décembre 2024 de 14h à 17h 
« Santé et hospitalité : comment repanser le soin ? »  
 
 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel et Distanciel 
Nb de participants : 80 personnes   
Liens replay : https://youtu.be/5GMsjJe7wDU   
                      https://youtu.be/boDjcGbdiFE  
                         https://youtu.be/TeOBjWtfvsY  
                         https://youtu.be/mOMKw7XPcJs 
                         https://youtu.be/kZal2kCI0Qk 
 
 

1.3.8. Colloque des « 10 ans de l’université des patients de amU » 

Jeudi 5 décembre 2024  
Colloque pour célébrer "Les 10 ans de l'université des patients de amU : retour 
d'expérience et perspectives autour du partenariat en santé". 
Organisé par la Faculté des Sciences Médicales et Paramédicales d’amU, en partenariat 
avec l’espace éthique PACA-Corse et ADÈS,  
Depuis sa création en 2013, l'Université des Patients est devenue un acteur clé de l'inclusion 
des patients dans les processus de soins, d'éducation et de recherche. Avec ses deux 
diplômes – CU Éducation thérapeutique pour patients-experts et DU Patients-experts - 
maladies chroniques, elle forme des patients à devenir de véritables partenaires dans le 
système de santé. 
La matinée réservée aux anciens diplômés (45 participants). 
L’après-midi ouverte plus largement à tout public (120 participants).  
 
Lieu : Faculté des sciences médicales et paramédicales – Amphi Grisoli 
Format : Présentiel 
Nb de participants : 120 personnes  
Vidéo de présentation : https://vimeo.com/1036663207 

 
 

1.4 Conférences-Débats 

 

1.4.1. Conversation éthique & espaces de soin : récits de métamorphoses 

WEBINAIRE : Mercredi 3 avril de 13H30 à 15H30  
Julie Beauté, Carine Delanoë-Vieux, Julien Arq 
Modératrice : Perrine Malzac 
Format : Distanciel 
Nb de participants : 35 personnes  
 
Lien replay : https://youtu.be/14E0Ccy59lA  
 
 
 

https://youtu.be/5GMsjJe7wDU
https://youtu.be/boDjcGbdiFE
https://youtu.be/TeOBjWtfvsY
https://youtu.be/mOMKw7XPcJs
https://youtu.be/kZal2kCI0Qk
https://vimeo.com/1036663207
https://youtu.be/14E0Ccy59lA
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1.4.2. Séminaire sur « Quelle médecine pour le patient de demain ? »  

Vendredi 28 novembre 2024 de 14h à 17h 
Avec la participation de Jean-François Delfraissy, président du Comité national d’éthique et 
Le Coz P. Chabrol B 
Lieu : Salle de conférence de l’Espace Éthique PACA Corse, Marseille  
Format : Présentiel et Distanciel 
Nb de participants : 40 personnes  
 
 

2 Communication 

Diffusion dans les médias 

Malzac P. - Interview pour un dossier sur les gènes en avril dans le journal usbek et rica, le 
26 février 2024 
 
Le Coz P. Interview sur l’eugénisme et le diagnostic prénatal, Journal Science et vie, mai 
2024 
 
Le Coz P. Dépistage, traitements, recherche… Halte aux idées reçues sur le cancer chez les 
plus âgés !   Tribune dans Le Figaro, avec la Société Francophone d'Onco-Gériatrie SoFOG 
novembre 2024  
 
Interview de F Gzil et Malzac P par Neijma Lechevallier 
Ethique : « les maladies neuro-évolutives nous confrontent à des paradoxes entre moyens 
prédictifs et thérapeutiques » Le quotidien du médecin Publié le 06/12/2024 
 
Marion Mathieu a présenté ADÈS et le projet IGPrare pour l’institut MaRMaRa d’amU, ce 
qui a conduit à la captation vidéo suivante :  
https://amupod.univ-amu.fr/video/32181-marmara_ades_interdisciplinaritemp4/ 

 
Vidéos sur le partenariat en santé 
L’espace éthique a coordonné avec Sandrine de Montgolfier la réalisation et la captation de 
5 vignettes vidéo autour du partenariat en santé dans différents champs (recherche, soin, 
formation, ETP). Le projet a été financé par l’ARS-PACA.  
Ces différentes vidéos sont accessibles gratuitement et diffusées largement depuis 
décembre 2024 :  
Marie Delenne et le Docteur Audrey Rico-Lamy : https://vimeo.com/1037959218 
Priscilla Saracco et le Docteur Christine Levêque : https://vimeo.com/1037958139 
Murielle Sevenne et Léa Baillat : https://vimeo.com/1037939861 
Marion Mathieu, Véronique Witkowski, Catherine Guille, Magali Ferre Rigaud et Dalila El 
Jaouadi : https://vimeo.com/1038154594 
Myriam Dordonne-Honoré et le Docteur Thérèse Aurran-Schleinitz : 
https://vimeo.com/1038156786 
Un medley des cinq précédents entretiens a été réalisé et diffusé lors du colloque organisé 
pour les 10 ans de l’Université des Patients (5 décembre 2024) 
 
 

 
 
 

https://amupod.univ-amu.fr/video/32181-marmara_ades_interdisciplinaritemp4/
https://vimeo.com/1037959218
https://vimeo.com/1037958139
https://vimeo.com/1037939861
https://vimeo.com/1038154594
https://vimeo.com/1038156786
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Travaux de Recherche & 

Expertises 
 

« 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 :  
 

Mme Julie BEAUTÉ jusqu’en aout 2024  
        Mme Joyce BRUNET-JAILLY 
        Docteur Ariane CAMOIN 

Professeur Brigitte CHABROL 
        Professeur Anne-Laure COUDERC 
        Docteur Sonia DAHAN COHEN  
        Docteur Maud GUIVARC’H  

Docteur Frédérique LAGIER-BALDI 
        Docteur Romain LUTAUD 
        Professeur Thierry MERROT 

Professeur Fabrice MICHEL 
Mr Eric PARDOUX à partir de septembre 2024 

        Mme Rachel OHNOUNA 
        Professeur Corinne TARDIEU  
        Professeur Barthélémy TOSELLO 
 

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 » : Approches Ethiques, 
Déontologiques, Anthropologiques de la santé 

En 2024 l’équipe de recherche a encadre 20 étudiants, dont 18 ont présenté leur mémoire. 
 
Mémoires de master 2 recherches soutenus en 2024 – 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 8 doctorants en 2024 dont 1 a soutenu sa thèse 
d’Université en 2024 
 
Thèse d’université soutenue :  
 
VIELLE M. (28 novembre 2024). 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.) 
 
Thèses d’université en cours :  
 
VALENTIN J.P.  Place de l’intelligence artificielle dans la résolution des dilemmes moraux 
en médecine (encadrants P. LE COZ – B. TOSELLO), - Ecole Doctorale Sciences de la Vie et 
de la Santé n°62 
 
BRUNET-JAILLY J. Place de l’autonomie dans les décisions en fin de vie. France, Suisse, 
Belgique, (encadrants P. LE COZ – P.Y. QUIVIGER), - Ecole Doctorale Sciences de la Vie et de 
la Santé n°62 
 
TROUSSELARD M. Les biais cognitifs et délibération en éthique médicale (encadrants Pr. T. 
MERROT, P. LE COZ) SVS - Ecole Doctorale Sciences de la Vie et de la Santé n°62 
 
DOUDARD S, « Ethique et handicap : Confrontation des attentes morales des personnes 
avec les attentes sociales des pairs et des accompagnants » (encadrants : P. LE COZ – L. BEN 
SOUSSAN) 
 
QUINTINI D. Dilemmes éthiques lors des essais cliniques précoces (encadrants : P. LE COZ 
– T. MERROT)  
 
BERTRAND Pierre-Marie « Impact éthique du règlement européen de la recherche » 
(encadrants : Pr LE COZ (AMU) & Pr LAUTRETTE (UCA) 
 
SAUDEMONT Gaëtan, « Médicalisation des souffrances psychiques en médecine palliative » 
(encadrants : P. LE COZ-B. TOSELLO) 
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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. 
 

2.3.1. Habilitation à Diriger des Recherches (HDR) : 

 
LE COZ P. Rapporteur interne de l’HDR de Sandrine de Montgolfier sur « Comment 
mobiliser au service des personnes concernées les concepts d’autonomie, de vulnérabilité 
et de responsabilité dans le soin, la recherche et la prévention ? » Faculté des sciences 
médicales de Marseille, 27 novembre 2024 
 
 

2.3.2. Thèse de sciences : 

 
LE COZ P. Président du jury de la thèse de Madame Isabelle Blanchet intitulée Annonce 
diagnostique de l’oligodontie au cabinet dentaire : enjeux éthique, Faculté des sciences 
médicales et paramédicales de Marseille, 10 décembre 2024. 
 
 

2.3.3. Thèse d’exercice (médecine) : 

 
LAGIER F. Directrice de thèse pour l’obtention du grade de docteur en médecine de Mme 
Kelli PADGETTE « Approches éthiques du vécu des soignants face à la chambre 
d’isolement », Soutenance le 10 Avril 2024 

LAGIER F. Membre du jury de la thèse de Mr Lyes MOUSTPGAOUI « L’expérience des soins 
sans consentement du point de vue des usagers en psychiatrie ; résultats d’une recherche 
issue de l’étude DAIP », Soutenance le 10 octobre 2024. 

 

3 Participation à des projets de recherche 

 

3.1 Projets de recherche nationaux  

 

3.1.1 Projet de Recherche IGPrare (Information Génétique de la Parentèle 
dans les maladies rares) 

 

Le Coz P, investigateur principal et Membre du comité de pilotage de l’étude 
Mathieu M, Malzac P : Co-Investigatrices 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 
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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 : 

 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. 

 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. 
 
L’année 2024 a été consacrée principalement à la communication et diffusion des résultats 
auprès de différents publics (professionnels de santé, chercheurs, associations de patients) 
que ce soit oralement (intervention lors de colloques, présentation de posters, intervention 
lors de webinaires) ou par écrit (rédaction et soumission d’articles scientifiques).  
 
Plus d’informations : www.igprare.fr  
 
 

3.1.2 Projet HOSPICREA 

Projet « Pour une culture de l’hospitalité en santé, expérimenter, théoriser et promouvoir 
un design d’hospitalité dans les services et les organisations des milieux de soins 
(HOSPICREA) » en réponse à l’appel à projets de recherche 2024 « Services, Interventions et 
politiques favorables à la santé » de l’IRePS (Institut pour la recherche en santé publique) 
Projet pilote de recherche interventionnelle - 18 mois - 97 472 €  
Axe 2 - Service de santé organisation et financement  

Phase pilote pour construire un dispositif de recherche et d’expérimentation collaboratif, 
dit recherche-projet, dans l’épistémologie des sciences sociales du design et de l’éthique 
médicale. 
 
Carine Delanoë-Vieux est coordonnatrice scientifique du Projet 
Le Coz P, Mathieu M et Malzac P sont partenaires du projet pour ADES et l’EE-PACA-Corse 
Coopération entre 4 équipes : 
Équipe 1 : le laboratoire UPR Projekt de l’Université de Nîmes  
Équipe 2 : L’ADES, UMR 7268 (Anthropologie bio-culturelle, droit, éthique et santé) « Corps, 
normes, santé » Aix Marseille Université.  
Équipe 3 : L’espace de réflexion éthique PACA Corse, site Marseille  
Équipe 4 : Chaire Archidessa, l'unité de recherche pluridisciplinaire EVCAU 
(Environnements numériques, Cultures Architecturales et Urbaines) - École nationale 
supérieure d’architecture Paris-Val de Seine  
 

Question de recherche : La promotion de la santé, l’amélioration de l’expérience sensible de 
la prise en soins par les usagers et la qualité de vie au travail impliquant la possibilité pour 
le soignant d’exercer sa bienfaisance reposent sur une culture de l’hospitalité que le design 
est en capacité de matérialiser et de symboliser dans les espaces, les artefacts, les 

http://www.igprare.fr/
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organisations et les relations, notamment en privilégiant la participation et la prise en 
compte de l’expérience des professionnels et des usagers dans un système de 
collaboration. 
 

3.1.3 Projet ANTIGONE 

Le Coz P. Participation en tant que contributeur au projet ANR ANTIGONE.  
« Accompagnement spécifique des travaux de recherche et d’innovation défense, appel 
thématique guerre cognitive » rubrique « Repérer les biais cognitifs pour s’aguerrir dans un 
contexte de Guerre cognitive » (15000 €) depuis 2022 
 
 
 

3.4 Projets de recherche internationaux  

 
ARISE (African Research and Innovative Initiative for Sickle cell Education: Improving 
Research Capacity for Service Improvement) 
Annagrazia Altavilla, expert en éthique pour la mise en place de bonnes pratiques en 
tenant compte les enjeux éthiques et réglementaires d’un projet de recherche incluant des 
enfants, avec maladies rares aussi dans des pays non européens (depuis 2018) 
Echanges téléphoniques et par email avec les chercheurs et les autres experts  
 

4 Publications 

 

4.1 Participation à des ouvrages collectifs 

Le Coz P. Fondements philosophiques de la notion d'intérêt supérieur de l'enfant in : « Le 
droit et le vivre ensemble au prisme de la personne, de la famille et de la santé », (sous la dir. 
Pierre & Rissel), coll. l'univers des normes, PUR, Rennes, déc. 2024, pp.191-200 
 
Le Coz P. La compassion est-elle la solution au problème de la souffrance humaine ? in : 
Douleurs et souffrances de l'Antiquité au XXIème siècle (dir. François Vialla), Actes du 
colloque, Ed. LEH, sept. 2024, pp. 855-866 
 
Le Coz P. L’interdiction des expositions de cadavres en France in : Les restes humains : 
législation, intérêt scientifique et enjeux éthiques des ensembles anthropobiologies (dir. 
Ardagna Y. & Chaillou A.), 2024, PUP, Aix, pp. 150-158 
 
Mathieu M, Malzac P 
« Recherche-participative : croiser les regards de patients, professionnels de santé et 
chercheurs en SHS pour mieux décrire et améliorer l’information génétique de la parentèle 
dans les maladies rares »  
In Soi-même avec et pour les autres : Soif d’éthique dans l’action collective en santé. 
Éditions Les Études Hospitalières, coll. Les chemins de l'éthique, nov. 2024. pp 153-162. 
 
Perrine Malzac 
Secularism and religious practices around birth – questions of young french childcare 
workers .Chapter 16 : - p263 à p270 
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in Reproductive technologies bioethics and women’s rights in islamic contexts - A 
comparative approach. (dir. Guessous N., Henk ten Have) Edition ESKA. Aout 2024  
 
Annagrazia Altavilla,  
Ethical and human rights implications of own oocyte storage  
in Reproductive technologies bioethics and women’s rights in islamic contexts - A 
comparative approach. (dir. Guessous N., Henk ten Have) Edition ESKA. Aout 2024  
 
 
 

4.3 Participation à des groupes de travail, comité de rédaction, jurys, 
etc… 

 

Perrine Malzac 
Travail de relecture d’un « Guide Ressource Ethique » 
A la demande d’Annie TASSY, pour le Club Qualité FISAF (Fédération nationale pour 
l’Inclusion des Personnes en situation de handicaps sensoriels et DYS) qui fédère plus de 
200 associations, établissements et services pour plus de 18 000 personnes en situation de 
handicap sensoriel grâce à un réseau de 7 000 professionnels experts représentés dans plus 
de 50 métiers. 
Expertise – Relecture. Aout 2024 
 
Perrine Malzac 
Participation à la mise en place d’un groupe de réflexion éthique au sein de la Filière 
FILNEMUS 
Réunion de concertation avec B Chabrol et I Desguerre : mercredi 16 octobre de 16H à 17H :  
Remise d’un document-projet à la filière : 15 novembre 
 
Pierre Le Coz.   
Membre du comité éditorial de la collection Sciences, Technologies, Santé des presses. 
Universitaires d’Aix-Marseille (responsable de la série « sciences de la santé »). 
 
Pierre Le Coz.  
Reviewing pour la revue Journal international de bioéthique sur « Le principe 
d’autonomie », déc. 2024 
 
Pierre Le Coz 
Reviewing pour la revue Ethics, Medicine and Public Health sur « Protection of the elderly 
patient and preservation of decision-making autonomy at the end of life » in Belgian 
law  revue, sept. 2024  
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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  

 
 
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. Paru en février 2024, 
Pages 169 à 182  DREES Ministère de la santé ISSN 0035-2985 DOI 10.3917/rfas.242.0169 
 
LE COZ  P. L'innovation thérapeutique ne saurait tenir lieu de progrès médical. Plaidoyer 
contre l'abus de la dénomination de médicament innovant, co-écrit avec G. Bouvenot in: 
Bull Académie de médecine, vol. 208, n° 8, Elsevier ed, Oct 2024, p. 1135-1140. 
  
MAAKARON E., MERROT T. LE COZ P. Transidentité et dépsychiatrisation : enjeux éthiques. 
Enquête nationale auprès des psychiatres en formation, Annales Médico-psychologiques, 
revue psychiatrique, Volume 182, Issue 4, April 2024, Pages 318-324 
 
GONZALEZ S, COMTE F., ISRAËL JM, REZUNGLES F, LE COZ P., TAÏEB D: Patient 
communication of nuclear imaging results: do nuclear medicine practitioners have a role 
to play?, Eur J Nucl Med Mol Imaging. 2024 Jul;51(9):2528-2531, DOI: 10.1007/s00259-024-
06768-w 
 
PISA C.A, LE COZ P, EINAUDI MA, TOSELLO B, KATSOGIANNOU M, REVON-RIVIÈRE G, 
CHABROL B, MICHEL F. Continuous Deep Sedation Until Death of Children at the End of 
Life: French Physicians' Opinions.F.J Palliat Med. 2024 Apr;27(4):451-463. doi: 
10.1089/jpm.2023.0228. Epub 2024 Feb 14.PMID: 38354284 
 
LANDI A, MIMOUNI Y,…ALTAVILLA A … The creation of an adaptable informed consent 
form for research purposes to overcome national and institutional bottlenecks in ethics 
review: experience from rare disease registries, Front. Med., 17 April 2024, Vol 11, 
https://doi.org/10.3389/fmed.2024.1384026  
 
 
 

4.3.2 ACLN : Articles dans des revues avec comité de lecture non 
répertoriées dans des bases de données internationales. 

 
LE COZ P. La théorie morale implicite du serment d’Hippocrate in Dossier : « Regards sur 
le serment d'Hippocrate », vol. 21, n°3, revue Éthique & Santé, Ed. Elsevier-Masson, 
sept.2024, pp. 197-182 
 
J.-P. VALENTIN, B. TOSELLO, I. ROUQUETTE VINCENTI, D. SZEKELY, P. LE COZ : 
Acceptabilité de l’aide de l’intelligence artificielle pour résoudre des dilemmes moraux en 
service de réanimation : une approche par la valence émotionnelle : Revue Ethique et 
santé, 05/05/24, Doi : 10.1016/j.etiqe.2024.03.006  
 
 
 

https://doi.org/10.3389/fmed.2024.1384026
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5 Conférences / Congrès 

 

5.1 Communications dans des congrès nationaux 

 
12èmes Assises de génétique humaine, 9 au 12 janvier 2024, Paris 
Marion Mathieu « L’information génétique de la parentèle : un défi partagé par les 
professionnels de santé et les patients » (Conférence plénière), 
 
12èmes Assises de génétique humaine, 9 au 12 janvier 2024, Paris 
Annagrazia Altavilla « La participation des enfants au processus décisionnel en santé : du 
cadre légal aux bonnes pratiques en Europe »,  
 
Journées nationales d’échographie fœtale, congrès international francophone, Paris, 
 4 février 2024 
LE COZ P. L’intelligence artificielle : évolution ou révolution ?  
 
Ecole Nationale de Santé Publique, Rabat (Maroc), 23/24 fév. 2024 
LE COZ P.  « La médecine à l’ère de la santé numérique » :   
 
33ème Congrès de l’Association CMT-France  - Samedi 23 mars - 100% digital 
Perrine Malzac – « Le rôle du généticien » -  
Replay : 
https://www.youtube.com/watch?v=dIbVZmZm4qY&list=PLLgt0cDsqCNTauOdm1rTzLSm
QaVFPstlM&index=6 
 
33ème Congrès de l’Association CMT-France  - Samedi 23 mars - 100% digital 
Marion Mathieu – « La recherche participative »  
Replay : 
https://www.youtube.com/watch?v=__er3DCzAk8&list=PLLgt0cDsqCNTauOdm1rTzLSmQa
VFPstlM&index=7 
 
Congrès National de la Fédération JALMALV, organisé par l'association JALMALV Hautes-
Alpes,  
Chorges 3, 4 et 5 mai 2024,  
LE COZ P.   
 
Troisième édition des Rencontres Sciences Humaines et Sociales et médecine 
génomique 
Université de Toulouse Paul Sabatier 2 et 3 juillet 2024 – Format hybride : Faculté de 
Médecine, 37 allées Jules Guesde – Amphithéâtre Montastruc, et en visioconférence 
Perrine Malzac, Communication orale – Lors de la table ronde : « La démocratie sanitaire en 
médecine génomique » – 11h15-13H   
 
Congrès de droit de la santé, « Douleurs et souffrances », Faculté de droit de Montpellier, 
6-8 sept. 2024 
LE COZ P.  La compassion est-elle la solution au problème de la souffrance humaine ?  
 
13e université d’été des maladies neurologiques évolutives, Palais du Pharo,  
Marseille, 19-21 sept. 2024  
Projection – débat : La mémoire éternelle (2024) , un film de Maite Alberdi  
Perrine Malzac, Fabrice Gzil, Pascale Gérardin – Décryptage du Film « La mémoire 
éternelle » 
 

https://www.youtube.com/watch?v=dIbVZmZm4qY&list=PLLgt0cDsqCNTauOdm1rTzLSmQaVFPstlM&index=6
https://www.youtube.com/watch?v=dIbVZmZm4qY&list=PLLgt0cDsqCNTauOdm1rTzLSmQaVFPstlM&index=6
https://www.youtube.com/watch?v=__er3DCzAk8&list=PLLgt0cDsqCNTauOdm1rTzLSmQaVFPstlM&index=7
https://www.youtube.com/watch?v=__er3DCzAk8&list=PLLgt0cDsqCNTauOdm1rTzLSmQaVFPstlM&index=7
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13e université d’été des maladies neurologiques évolutives, Palais du Pharo,  
Marseille, 19-21 sept. 2024  
Conférence plénière 
LE COZ P.  « Brève histoire des modèles philosophiques de résolution des dilemmes » :  
 
13e université d’été des maladies neurologiques évolutives, Palais du Pharo,  
Marseille, 19-21 sept. 2024  
Animation ATELIER 4 - Cas pratique - Décider de se soigner : entre compliance et 
coopération  
Perrine Malzac et Marie Delenne –  
Intervention liminaire de : Sylvie Robin suivi d’une étude de cas. 
 
Assises du corps transformé, Centre Rabelais, Montpellier, 19-20 sept. 2024.  
LE COZ P, « Place de la peau dans l’éthique du soin » in : « Le corps à fleur de peau »,  
Video : 
https://www.youtube.com/watch?v=fd1opn2q7yU 
 
9éme Conférence de l’EAHL, 18-20 septembre 2024 
ALTAVILLA A To strengthening children’s participation in their health: the new guide of the 
Council of Europe, abstract accepté 9émé  
ALTAVILLA A Orateur invité in “Workshop Fundamental Rights as a Pillar of the EU Global 
Health Strategy”, au sein de la 9émé Conférence de l’EAHL, 19 septembre 2024 (on-line) 
 
Congrès national du Groupe d’étude des Tumeurs Endocriniennes,  
21&22 novembre 2024, Paris 
Marion Mathieu « L’information génétique de la parentèle : un défi partagé par les 
professionnels de santé et les patients. » 
 
Assises nationales des données de la recherche, ministère de l’Enseignement supérieur, 
MUCEM, Marseille, 26 novembre 2024 
LE COZ P : L’exploitation des données génomiques : nouveaux enjeux éthiques  
 
Société française de transplantation d’organes, Palais du Pharo,  
Marseille, 3-6 décembre 2024 
LE COZ P.   Opposition au don d’organes : aspects sociologiques et enjeux éthiques,  
 
Académie des sciences et des Lettres, Montpellier, 14 et 15 nov. 2024 
LE COZ P.  Attentes sociétales et évolution du langage en médecine, in : « Soigner : des 
pratiques et des attentes en mutation »,  
 
Faculté de droit et de sciences politiques, Aix-en-P., 11 déc. 2024 
LE COZ P.  Conférence introductive sur « Le médecin est-il maître du corps du patient ? » 
 
 

5.3 Communications dans des congrès régionaux 

 
Journée organisée par la plateforme d’expertise Maladies Rares, l’institut MarMaRa et 
l’Alliance Maladies Rares PACA, Marseille 
16 février 2024 
Marion Mathieu, « L’information génétique de la parentèle : un défi partagé par les 
professionnels de santé et les patients. Retour sur la recherche IGPrare »,  
 
PHAR83 – Journée régionale des Aides à domicile: « Mieux vivre chez soi grâce à mon aide 
à domicile » - Brignoles  
Mercredi 13 mars  

https://www.youtube.com/watch?v=fd1opn2q7yU
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Perrine Malzac – « Aide à domicile aujourd’hui, ça veut dire quoi ? Ethique de l’aide à 
domicile »   
 
Réseau périnatalité Méditerranée. Journée régionale sur la santé sexuelle  
Aix en Provence (Bouches du Rhône) 
Barthélémy Tosello (pour l’EE-PACA-Corse) 
3 avril 2024  
Conférence : « Enjeux éthiques de l’IMG pour détresse psychologique » lors de la  
 
Colloque « Ethique, sport et Handicap » - Salle de conférence Maurice Toga - Faculté des 
sciences médicales et paramédicales - Campus Timone - Marseille  
Vendredi 12 avril 2024 
Perrine Malzac – Présidente de séance pour la table ronde : « Handicap loisirs et culture » 
Les bienfaits du sport vus par les personnes concernées   par Adda Abdelli et Corinne 
Tourame 
Projets / expériences autour de la danse, en tant que « sport et activité culturelle » par 
Sophie Bellon et Cécile Martinez  
 
Association ALZHEIMER- AIDANTS Bouches-du-Rhône. AA 13 - Colloque de l’association 
4 juin 2024   
Intervention du PR P. LE COZ sur la « Fragilité ». 
 
« Junior Phocéenne du Médicament », Amphithéâtre Pastor, Faculté de pharmacie de 
Marseille, 18 septembre 2024.  
LE COZ P. « Entre ruptures et prix abusifs, quel remède éthique pour guérir le 
médicament? »  
 
Festival des Sciences et des Arts 2024 - 5ème édition MUCEM - Aix-Marseille Université, 
Marseille 20 septembre 2024. 
LE COZ P.  Présidence de table ronde sur le thème : « Maladie d’Alzheimer et Fin de vie »,  
 
Première journée « avec les associations », organisée par NeuroMarseille,  
Marseille, 17 octobre 2024  
Marion Mathieu, « Exemple de partenariat en recherche : Le projet de recherche-action 
collaborative IGPrare » 
 
Journée du Dispositif Spécifique Régional du Cancer OncoPaca-Corse, 3e Forum 
régional de Cancérologie,  
Peypin, 17 octobre 2024. 
LE COZ P. Quelle place pour l’humain à l’ère de l’IA ? 
 
 
 

5.4 Communications affichées 

 
Marion Mathieu, Bérengère Saliba-Serre , Sandrine De Montgolfier , François Faurisson , 
Martine Libany, Paola De Carli, Pierre Le Coz, , Annagrazia Altavilla, Perrine Malzac 
« Recherche participative : croiser les regards de l’ensemble des parties prenantes pour 
mieux décrire et améliorer l’information génétique de la parentèle dans les maladies rares »  
Affiché lors des 12èmes Assises de génétique humaine et médicale (9-12 janvier 2024, Paris) 
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5.4 Rapports 

 
Enquête : « Éthique des soins et religions » 
La commission « éthique des soins et religions » de l’Espace de réflexion éthique PACA-
Corse souhaite proposer une approche éthique de situations de soins où le fait religieux 
interfère avec la prise en charge du patient et de sa maladie, depuis le diagnostic jusqu’au 
traitement.  
En janvier 2024, nous avons donc diffusé, auprès de soignants, un questionnaire (version 
courte) pour nous éclairer sur les problématiques les plus fréquentes ou les plus 
embarrassantes que rencontrent les soignants. Les réponses ont permis d’organiser des 
ateliers/débats par thématiques au cours de l’année 2024 et seront restitués sous la forme 
d’un colloque en 2025.  
Nombre de réponses : 390 (diffusé de fin janvier à fin mars 2024) 
Les résultats ont été présentés lors de 3 Webinair’éthic (Jeudi 23 mai, Lundi 27 mai et Lundi 
9 décembre), lors de la Rencontre annuelle des commissions de l'Espace de réflexion 
éthique Site Marseille (Mardi 10 Décembre 2024) et à l’occasion d’un cours aux étudiants du 
Master Ethique – Fondements théorique de l’éthique médicale (5 novembre 2024). 
 
BBMRI guide (BBMRI-ERIC is the European Research Infrastructure for biobanking and 
biomolecular resources established in 2013 under EU legislation. BBMRI-ERIC enables the 
development of innovative technology and processes as a cross-domain network that 
facilitates responsible access to high quality samples, data and biomolecular resources). 
Annagrazia Altavilla et al, “How-to guide: next generation biobanking / biobanking with 
the next generation”, BBMRI guide Mai 2024 (contribution à la construction, commentaries, 
revisions drafts) 
 
BBMRI guide 
Annagrazia Altavilla, Guide sur la participation des enfants au processus décisionnel en 
santé avril 2024 (révision du texte) 
 
 
 

6 Participation de l’Espace à des instances  

6.1. Instances régionales  

Des établissements de santé et hors ces établissements 

 

6.1.1 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.  
 

6.1.2 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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6.1.3 Aix-Marseille Université 

P. LE COZ - Membre du comité d’éthique d’Aix-Marseille Université  
P. LE COZ - Membre du comité d’expérimentation animale d’Aix-Marseille Université  
LE COZ P. – Membre du comité d’éthique pour le don du corps à la science, Faculté des 
sciences médicales et paramédicales de Marseille  
P LE COZ - Chargé de mission en sciences humaines à la Faculté des sciences médicales de 
Marseille 
P LE COZ - Responsable du parcours-type « Approches éthiques & déontologiques  de la 
santé » du Master « Humanités médicales », l’UFR SMPM, Aix-Marseille Université. 
 

6.1.4. IHU Méditerranée infection 

P. LE COZ –  
Président du comité d’éthique de l’IHU Méditerranée Infection, Marseille, sur proposition au 
CA de Madame Prada-Bordenave, Conseillère d’Etat, Présidente de l’IHU Méditerranée 
Infection. 
 

6.1.5.  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  
Membres du comité de pilotage depuis 2021 
 
 

6.1.6.  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) 
 

 

6.2. Expertise au sein de groupes de travail, conseils scientifiques, 
comités de rédaction, etc… 

 

6.2.1 Conseil scientifique et du comité d’organisation de la 13ème 
Université d’été Ethique et maladies Neuro-Evolutives  

Perrine Malzac, Pierre Le Coz, Armelle Saint-Pierre : membres 
Réunion préparatoire : vendredi 8 mars de 9H30 à 12H30 
Réunion conseil scientifique : jeudi 4 avril de 9h à 10h30 et vendredi 28 juin de 9h à 10h30 
Réunion et présentation du projet au Directeur Général : vendredi 24 mai de 16H30 à 19H 
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6.2.2. Club Qualité FISAF (Fédération nationale pour l’Inclusion des 
Personnes en situation de handicaps sensoriels et DYS)  

Perrine Malzac : Travail de relecture d’un « Guide Ressource Ethique » 
 A la demande d’Annie TASSY, pour le Club Qualité FISAF (Fédération nationale pour 
l’Inclusion des Personnes en situation de handicaps sensoriels et DYS) qui fédère plus de 
200 associations, établissements et services pour plus de 18 000 personnes en situation de 
handicap sensoriel grâce à un réseau de 7 000 professionnels experts représentés dans plus 
de 50 métiers. 
Expertise – Relecture. Aout 2024 
 

6.2.3. Groupe de réflexion éthique au sein de la Filière FILNEMUS 

Perrine Malzac : Participation à la mise en place d’un groupe de réflexion éthique au 
sein de la Filière FILNEMUS 
Réunion de concertation avec B Chabrol et I Desguerre : mercredi 16 octobre de 16H à 17H :  
Remise d’un document-projet à la filière : 15 novembre 
 
 

6.2.4. Comité de pilotage de l’étude IGPrare 

Marion Mathieu, Perrine Malzac, Annagrazia Altavilla, Pierre Le Coz : 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.  
 
 

6.2.5. Consortium dans le cadre du projet pilote « Pour une culture de 
l’hospitalité en santé », 

Marion Mathieu, Perrine Malzac, Pierre Le Coz : Membres du consortium dans le cadre 
du projet pilote « Pour une culture de l’hospitalité en santé », porté par Carine Delanoë-
Vieux (Projet financé par l’IReSP dans le cadre de l’AAP « Services, Interventions et Politiques 
favorables à la santé » (SIP)) 
 
 
 

6.2.6. Groupe de travail NeuroMarseille-Associations 

Marion Mathieu. : Membre du groupe de travail NeuroMarseille-Associations.  
Participation aux réunions (en moyenne, une réunion (2h) par mois de mars à octobre) et 
implication dans la journée « Neuromarseille avec les associations » le 17 octobre 2024  
 
 

6.2.7. Groupe de travail de l’institut MarMara de AMU sur les maladies 
rares.  

Marion Mathieu. : Membre du groupe de travail de l’institut MarMara de AMU sur les 
maladies rares.  
Participation aux réunions (en moyenne, une réunion tous les 2 mois) 
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6.2.8. Comité d’organisation du colloque « Les 10 ans de l’Université des 
Patients de AMU ». 

 
Marion Mathieu. : Membre du comité d’organisation du colloque « Les 10 ans de 
l’Université des Patients de AMU ». Participation aux réunions (en moyenne, une réunion 
(2h) par mois de février à décembre), participation à l’organisation de la journée (réalisation 
d’une enquête en amont de l’évènement, contact des intervenants, conception d’outils de 
communication, coordination du projet de film sur le partenariat en santé, etc.). Au total, 
une vingtaine de réunions ont été organisées pour préparer l’événement. 
 

6.2.9. Comité de sélection pour un poste de chargé d’études du pôle 
Ethique, droit et usages de l’Institut Laennec  

Pierre LE COZ : Membre du comité de sélection pour un poste de chargé d’études du 
pôle Ethique, droit et usages de l’Institut Laennec, Marseille, sept. 2024 
 

 

6.3. Expertises dans le domaine de l’éthique au sein d’institutions 
nationales  

 

6.3.1. Académie nationale de médecine  

Pierre LE COZ est membre titulaire de l’Académie nationale de médecine, depuis 2020. 
LE COZ P.  Audition par le Groupe de travail de l’Académie de médecine sur « Vaccination 
chez la femme enceinte : les aspects éthiques » (19 sept. 2024) 
LE COZ P.  Membre du Groupe de travail de l’Académie de médecine sur « La médecine face 
à la question transgenre » (janvier-décembre 2024) 
LE COZ P.  Membre du Groupe de travail de l’Académie de médecine sur « Handicap : le 
passage à l’âge adulte » (juin-déc. 2024) 
 
 

6.3.2 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.  
 
 

6.3.3 Santé Publique France (SPF) 

Annagrazia ALTAVILLA  
membre du Comité éthique et déontologie de santé publique France, expert pour les 
aspects éthiques juridiques dans une perspective européenne – Janvier 2021 
 
Annagrazia ALTAVILLA  
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) 
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Perrine Malzac  
membre du Comité éthique et déontologie de Santé Publique France depuis 2022 
 
 

6.3.4 CNERER 

Perrine Malzac 
Membre du conseil d’administration de la CNERER depuis  2021     
 
 

6.3.5 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).  
Ce groupe de travail se réunit tous les mois en visio, pendant 3 heures. 
[Plus d’information sur le groupe de travail : 
Gozlan D, Mathieu M, de Montgolfier S, Morillon L, et al. « Vers un consentement plus éclairé 
- Rendre l’information accessible », Med Sci (Paris), Volume 39, Number 8-9, Août–
Septembre 2023, P.650-657, https://doi.org/10.1051/medsci/2023092] 
 
 

6.3.6  Etablissement Français du Sang 

P. LE COZ –  
Membre du comité d’éthique & de déontologie de l’Etablissement français du sang (EFS) 
 
 

6.3.7 Ligue contre le cancer 

LE COZ P.  
Membre du comité « Ethique et cancer » de la Ligue contre le cancer, élu en avril 2021 
 
 
 

6.4. Collaborations et expertises internationales 

 

6.4.1. 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) 
 
 

6.4.2. Association Mondiale de Droit Médical (WAML) 

ALTAVILLA A,  
Membre de la WALM  
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6.4.3. Fondation « Gianni BENZI » (Italie) 

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

6.4.4. CVBF Consorzio per le Valutazioni Biologiche e Farmacologiche 
(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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Ateliers éthique appliquée – URIOPPS 
EE-PACA-corse 
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Création ERETS PACA 
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Programme Webinair’éthic 

 

 
Exemple annonce 
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EVENEMENTS 
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Le lien pour la vidéo : https://youtu.be/nwJkaEd4T-A 

 

https://urldefense.com/v3/__https:/youtu.be/nwJkaEd4T-A__;!!JQ5agg!YHHH111GEYyvnDBqZhIptlgmFzjKz6oQQj1rqc7m-BByw0iQN_4SNOmhsQ77ETZct8BDvP5GnuSmgMbe0-cnY4BVg7u_DVTCti99fka6pqH-$
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