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Contribuer a des choix démocratiques

« Pour la premiére fois peut-étre, les questions éthiques dans leur extréme diversité sont traitées dans

ce livre avec la rigueur d'un traité scientifique et en méme temps la profondeur d'un traité de
philosophie. On ne sort pas indemne de sa lecture. »

Didier Sicard

Président d’honneur du Comité consultatif national d’éthique

La publication de ce Traité de bioéthique en trois tomes' constitue un événement significatif dans
I’histoire de la réflexion éthique et de la biomédecine en France®. Ouvrage de référence il bénéficie de
la contribution de 170 auteurs’, tous reconnus dans la diversité de leurs champs de compétence®. Il

! Voir sommaire général p. 4.

211 prolonge et approfondit une approche éditoriale de diffusion des savoirs relatifs & la bioéthique, entreprise en 2007 par la
publication de Ethique, médecine et société. Nous avons également choisi de 1’éditer en 2010 pour marquer les trente années
d’existence de la Faculté de médecine Paris-Sud 11 et les quinze ans de I’Espace éthique/AP-HP.

? Voir la liste et I’index des auteurs p- 10.

4 L’Espace éthique/AP-HP [www.espace-éthique.org] est considéré en France comme 'un des centres universitaires
d’éthique biomédicale le plus réputé — il fait partie des 6 centres collaborateurs pour la bioéthique de I’Organisation mondiale
de la santé. C’est ainsi que c’est constitué a travers les années un réseau de compétences associant a la fois des professionnels
de santé, des chercheurs en sciences humaines et sociales, des responsables institutionnels et politiques directement impliqués
dans la conception de ce Traite de bioéthique.
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permet ainsi de comprendre le profond mouvement d’ou émerge aujourd’hui une autre conception de
la personne malade, de I’approche des maladies et de leurs traitements, des activités médicales et de la
recherche scientifique.

Ce Traite de bioéthique vise a réconcilier les valeurs humaines du soin avec les pratiques biomédicales
innovantes dont la haute technicité bouleverse parfois nombre de principes et de repéres. 1l propose les
conceptions, les analyses, les points de vue mais aussi les expériences qui éclairent les enjeux les plus
forts de la médecine et de la recherche aujourd’hui. La nécessité de mettre a la disposition des
professionnels de santé ou du secteur social en formation un manuel qui leur permette d’intégrer des
connaissances désormais considérées dans leurs cursus comme des apports fondamentaux, justifie
¢galement cette publication dans une édition accessible a tous.

Les questions de bioéthique concernent I’existence de chacun et interrogent les valeurs de la
démocratie. Elles sont enjeux de débats de société, mais souvent ¢galement source de dilemmes, de
controverses. Depuis 1994 le 1égislateur a souhaité fixer quelques régles parfois rediscutées a la suite
des évolutions biomédicales. La loi relative a la bioéthique a été revue en 2004, ce qui sera a nouveau
le cas dans les prochains mois.

Il ne s’agit pas tant d’étre prescriptif que de soutenir une pédagogie de la responsabilité partagée. Le
questionnement bioéthique incite a assumer ensemble une exigence de dignité, de respect, de justice et
de sollicitude. Comment mobiliser les compétences, les connaissances, les moyens au service du bien
commun ? Selon quels critéres arbitrer des choix justes qui n’accentuent pas les vulnérabilités dans
I’acces aux soins ? Quelles priorités fixer a la recherche biomédicale sans négliger les causes moins
reconnues ou moins défendues que d’autres ? Jusqu’ou les innovations biotechniques peuvent—elles
transformer nos conceptions de la vie, du vivant, mais également renforcer nos capacités
d’intervention sur la personne, son identit¢é ? N’évoque-t-on pas [’homme « augmenté »,
« transformé », voire en capacité de transcender son humanit¢ méme ? Ce qui est techniquement
envisageable est-il toujours acceptable et a quelles conditions ? Comment, en fait, respecter le droit
fondamental a un soin digne et de qualité, du début jusqu’au terme de la vie, tout en intégrant les
évolutions biomédicales qui interviennent dans un contexte de surenchéres idéologiques, de
compétition scientifique et de pressions économiques ou plus encore financiéres ? Les circonstances
actuelles, pas toujours conciliables avec les exigences éthiques, en appellent a un devoir de vigilance
et a des régles de gouvernance qu’il conviendrait de penser ensemble.

La France révise actuellement sa législation relative a la bioéthique. Dans ce domaine, une forte
demande de débats démocratiques émerge, afin de contribuer a I’arbitrage de choix politiques dans le
champ des évolutions biomédicales. L approche de la prévention et des thérapeutiques modifie nos
représentations de la maladie, tout en nous confrontant aux défis et menaces qui gagnent en visibilité
sociale du fait de la politisation des questions de santé (cancer, Alzheimer, maladies rares,
dépendances, etc.) et a des décisions graves, notamment en termes de financement de dépenses
croissantes. Le systéme de santé et 1’hopital vivent des mutations avec un impact déterminant sur la
santé publique. Il importait donc de mettre a la disposition d’un large public certaines des données
essentielles du questionnement bioéthique, pour lui permettre d’acquérir une culture permettant de
fonder une opinion propre, d’argumenter et ainsi de participer aux délibérations qui s’imposent
désormais. Ainsi chacun est reconnu dans sa faculté de contribuer a des choix démocratiques
responsables et solidaires, sans concéder aux experts ou aux instances spécialisées une légitimité
qu’ils s’octroient lorsque la concertation est négligée.

Plan du Traité de bioéthique

La conception de ce traité qui se développe en trois phases complémentaires, procéde de
I’expérience acquise depuis 1995 au sein de I’Espace éthique/AP-HP, ce laboratoire trés
singulier implanté au cceur du plus important groupe hospitalier européen. Penser la
biomédecine, les applications des connaissances et leurs conséquences, c’est accepter une
position d’humilité au plus prés des pratiques de terrain, tout en se dotant des capacités d’une
recherche universitaire exigeante qui associe la multiplicité des expériences et des expertises
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significatives. Notre ambition ne vise donc pas a I’exhaustivité savante. Elle reléve plutot du
souci de transmettre — selon une approche forcément subjective puisque nécessitant des choix
— les ¢éléments constitutifs d’une réalité complexe et évolutive qui sollicite 1’intelligence du
discernement mais également le courage de décisions politiques fortes. Ne serait-ce que pour
que ne s’accentuent pas davantage les vulnérabilités préjudiciables a I’idée du vivre ensemble.

I - Fondements, principes, repéres

Les débats et controverses que suscitent les évolutions biomédicales les plus sensibles, ne sauraient se limiter a
des enjeux d’ordre scientifique ou technique relatifs aux pratiques les plus innovantes. L’approche bioéthique
s’efforce d’entreprendre une investigation exigeante dans des domaines qui concernent nos conceptions de la
dignité humaine et les responsabilités assumées a 1’égard des personnes vulnérables dans la maladie. Il convient
donc de solliciter différents registres de la connaissance (notamment dans le champ des sciences humaines et
sociales) afin d’identifier les concepts indispensables a la compréhension et a I’appropriation de savoirs
complexes. L’anthropologie, la philosophie, la sociologie, le droit et I’économie, notamment, sont convoqués
dans ce volume introductif qui permet ¢galement de prendre en compte différents aspects de la révolution
biomédicale et des biotechnologies. Les réalités de la santé publique et de la vie hospitaliére sont désormais
déterminées par I’émergence de régles et de principes qui imposent leurs logiques : responsabilité, gouvernance,
protocoles, gestion des risques, précaution. Parce que le souci bioéthique reléve de I’attention démocratique, il ne
peut s’exonérer d’une analyse argumentée.

II - Soigner la personne, évolutions, innovations thérapeutiques

La bioéthique ne concerne pas que les aspects les plus innovants ou performants de la biomédecine. Il convient
aussi de saisir les significations du soin. Cette notion de care désormais au ceeur du politique confére une
signification autre que strictement médicale a 1’acte de soin. La personne malade revendique le droit d’étre
reconnue dans ses valeurs propres et son autonomie, au-dela de ce que serait le seul traitement (cure) de sa
maladie. Au cceur du soin, les circonstances délicates de 1’annonce de la maladie, celles de la décision partagée,
voire du refus de traitement incitent & penser selon d’autres termes la relation de soin. Mais les avancées
biomédicales sollicitent également une vigilance soutenue notamment dans les domaines particuliérement
sensibles des tests génétiques, la thérapie cellulaire, 1’assistance médicale a la procréation, les neurosciences, les
allogreffes de face, les prélévements d’organes. Les nouvelles représentations de la vie, du vivant, de la fin de vie,
voire de la mort dite « clinique » déplacent les repéres et peuvent inciter a des ruptures qui affectent nos
conceptions de la personne et les principes constitutifs de la démocratie. Il importe de pouvoir concilier la
technicité médicale avec I’humanité du soin et sa portée politique.

III - Handicaps, vulnérabilités, situations extrémes

Nombre de questions essentielles de la réflexion bioéthique sont négligées au regard des aspects
fascinants de la biomédecine qui donnent le sentiment de pouvoir modifier les limites naturelles et
d’envisager ainsi des performances au-dela du possible, voire de I’humain. Il convient pourtant
d’assumer les responsabilités parfois les plus redoutables de la médecine et du soin, aupres de
personnes vulnérables dans le handicap et la maladie, également dans les situations extrémes en
réanimation ou en fin de vie. Les dépendances liées aux affections psychiatriques, aux maladies
neurologiques dégénératives interrogent au méme titre que le soin en prison ou les modalités de prises
de décisions dans un contexte ou les dilemmes ne parviennent au mieux qu’a viser au moindre mal.
Comment intervenir avec humanité, témoignant sollicitude et respect a la personne en rééducation a la
suite d’'un AVC ou éprouvée par une souffrance qu’elle ne parvient plus «a vivre » ? Comment
accompagner une personne en situation d’échec thérapeutique, en phase terminale, ou un proche
endeuillé a la suite d’années de présence active dans le contexte de la maladie grave ? L’attention
bioéthique tient a la qualité d’un questionnement nécessaire, 1a ou abdiquer équivaut a abandonner la
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personne malade a la solitude et au désespoir. Il convient de comprendre I’exigence bioéthique comme
I’expression d’un engagement et parfois d’une résistance, au nom des valeurs indispensables.

Emmanuel Hirsch
Hopital Saint-Louis, AP-HP, 2 novembre 2010
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Préface

«Penser 16 MANQUE ».........coooiiiiiiiiiiiiiiii ettt
Jean-Claude Ameisen

1. Handicaps

Le concept de personne dans le champ du handicap ................cocoooiiiiiie,
Danielle Moyse

Les chemins périlleux du handicap et de la réadaptation ....................occoooiiiiiiiiiniie,
Olivier Dizien

Ethique et kinésithérapie : 1a raison sensible du SOIN ................coocoovevvrivrrercieeeceeeeeeeeeeeeeean.
Véronique Normand

Ethique et polyhandicap : la liberté humaine en qUestion ................c...ccoccoooovvvererieereereereneenenn.

Elisabeth Zucman

Théories psychologiques et pratiques de soin : pour une clinique de la prudence et du

FESQIUC ..onieiii ittt ettt et h e sh e bbbt b bbbt ettt aesae s
Régine Scelles

Parents et professionnels partenaires dans ’accompagnement des personnes

RANICAPEES ...ttt ettt ettt ettt naees
Anne Dupuy-Vantroys

Le « handicap Memtal » ..........coooiiiiiiiiiiiii ettt ettt naees
Nicole Diederich

2. Vulnérabilités

La maladie chronique ou le temps douloureux ...
Claire Marin

La rémission : un statut pour Pincertitude. Le cas de la cancérologie.......................cooinne
Marie Ménoret

Respect de ’autonomie, consentement

et usage de la contrainte en psychiatrie....................oiiiie
Georges Berthon

Soigner en psychiatrie. Conjuguer, au quotidien, vulnérabilité et autonomie ................................
Sophie Rouillard

La construction des soins dans la schizophrénie :

quelle liberté pour 1a Personne ?..............cc.ocooiiiiiiiiiiiiii e
Aymeric Reyre

EAhiQUe €t VICHIESSE ..............ovvooveeeeeceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e seee e s e eeseeaneeon:
Jérome Pellerin
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Approches humaine, sociale et institutionnelle

de la maladie d’AIZheImer ...
Michéle Frémontier, Marion Villez

Face aux situations dites de démence ...
Emmanuel Hirsch

Dépendance tabagique : 1a vie et la mort dans un seul geste................cccooiiiiiiiiiiininiiie,
Olivier Bernard

La rencontre de soin avec le patient toxicomane, ou comment faire en contexte de défiance
Aymeric Reyre

Le médecin face aux conflits éthiques en prison.................c.ccoiiiiiiie
Aude Lagarrigue

SOIZNET €N PIISOI .....ooiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt ettt
Djamel Khodja

3. Situations extrémes

A. Réalités pratiques
Enjeux éthiques de la prise en charge aigué

des accidents vasculaires CErébrauX ............occooiiiiiiiiiiiiii e
Sophie Crozier

Nouveaux enjeux éthiques autour de la dialyse...............cccooiiiiiiiiiiniiii e,
Isabelle Tostivint

Approches éthiques de la sclérose latérale amyotrophique...................cooooiii
Vincent Meininger

Ce que permet cette maladie c’est d’étre dans sa vérité (témoignage)..............cccocoeveevvevierenenennne
Pierre Jaquier

La décision médicale en cas de cancer incurable....................c.coooiiiiiiiie
Frangois Goldwasser

Enjeux éthiques en réanimation...................c..ocoiiiiiiiiiiiiii e
Jean-Michel Boles

Peut-on tout faire quand on ne sait plus quoi faire 2 ................cocooiiiiii,
Sandra Malak

De la neuro-réanimation a la réanimation d’organes : théorie conséquentialiste

Armelle Nicolas-Robin

Parents et soignants en réanimation néonatale :

lorsqu’informer signifie aider & penser ...
Laurence Caeymaex, Catherine Jousselme

Décision en médecine d’UrZEICE ...............ocoeiiiiiiiiiiiiiiiiii e
Frangois Dolveck

Ethique et soins psychologiques auprés des victimes de catastrophes .................c.cccoocoooeeruerrennnn.
Michel Grappe

Situations extrémes et décision médicale......................ococooiiiiiiie
Patrick Verspieren

B. Douleurs, souffrance

L’homme souffrant : solitude et altérité...................c..oooiiiiiiiiiiiii e
Donatien Mallet

Douleur et soins. Altérité sociale et culturelle................ccccoooiiiiiiiiiinii e
Catherine Le Grand-Sébille

Peut-on répondre a la souffrance d’un point de vue médical ?.................ccoooiiiiiiininiiiiiiee,
Mylene Botbol-Baum

Regard éthique du médecin soignant sur la douleur et la souffrance ................c...coocoiiiinnnn.
Pierre Basset

C. Jusqu’au terme de la vie

La critique de Phomme mourant au XX® SI8CIE ...........ococovriruiiriiiiiiiiieieieeeeeie s
Elisabeth Lepresle

Ethique des S0INS de SUPPOTt ..............co.covvuiveeeeeeeeeeeeeeeseeeeeeeeeeeeee e e e
Pierre Canoui

L’annonce pronostique en fin de Vie. ...
Pascale Vinant

Cultures de fin de vie en réanimation........................
Nancy Kentish-Barnes

Réanimation, arrét cardio-respiratoire et fin de vie :

mieux comprendre de quoi NOUS PATIONS .............ccooiiiiiiiiiiiii e
Renaud Gruat
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Fin de vie en réanimation néonatale et pédiatrique ..................c.coooiiiiiiiii
Denis Devictor, Pierre Tissieres

Réflexions éthiques et pratiques hospitaliéres autour de la mort des tout-petits

Maryse Dumoulin

MOUTIE QUX UFZEIICES .....oviiiiiiiiiiiiiiiitititeet ettt ettt et ettt sttt ea et ess s e bbbt b e bt e bt ettt et estesaesae e
Laurent Haas

Mourir en prison, penser PIntolérable ..................c.occoiiiiiiiiiiiiie
Christophe Dupont

Le sens d’une mort convenable :

normes et valeurs a I'approche de la mort en soins palliatifs.........................
Michel Castra

Clinique palliative en situation extréme : la sclérose latérale amyotrophique

Hélene Brocq

Laisser mourir : une option dul SOIN.............oc.ooiiiiiiiiiiiiiiiiii e
Sylvain Pourchet

Euthanasia exterior : sur les origines antiques de I’idée d’euthanasie...................ccccoccoiniinnnn.
Denis Villard

Ethique et accompagnement des personnes en deuil .................coo.cooovvervrreeiineenceseeeeeeeseeean.
Michel Hanus

Postface
Relations dans 1€ SOIM ..............coooiiiiiiiiiiii ettt e et e et e e teeesabeeenbaeeneeas
Sylvie Froucht-Hirsch

Liste et index des auteurs des tomes I, II, I1I

Alexandre Abensour

Professeur agrégé de philosophie en classes préparatoires économiques et commerciales, Lycée Saint-Jean de Douai (59),
psychologue clinicien

Atmane Aggoun

Docteur en sociologie, associé au CNRS-GSRL (Groupe sociétés, religions, laicités), UMR 8582, EPHE-Sorbonne, enseignant dans
le master «Ethique, science, santé, sociétél», Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Nicole Alby

Psychologue, présidente d’honneur d’Europa Donna Forum France

Patrick Alvin

Pédiatre, chef du service de médecine pour adolescents, pdle adolescent-mére-enfant, CHU Bicétre, AP-HP

Jean-Claude Ameisen

Professeur de médecine, président du Comité d’éthique de 'INSERM, membre du Comité consultatif national d’éthique

Elie Azria

Gynécologue-obstétricien, Département de gynécologie et d’obstétrique, groupe hospitalier Bichat-Claude Bernard, AP-HP,
université Paris 7 Diderot, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université
Paris-Sud 11

Philippe Barrier

Philosophe, docteur en sciences de I'éducation, enseignant dans le master «Ethique, science, santé, sociétéll», Département
de recherche en éthique, université Paris-Sud 11, consultant en philosophie, Fondation pour I'enseignement des malades,
Genéve (Suisse)

Pierre Basset

Praticien hospitalier, médecin responsable de l'unité et de I'équipe mobile Douleur, soins palliatifs, consultation Douleur
chronique rebelle, Centre hospitalier de Chambéry (73), Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Isabelle Baszanger

Directeur de recherche au CNRS, membre du Centre de recherche « Médecine, sciences, santé et société » (CERMES 3)
Anne-Marie Begué-Simon

Médecin, maitre de conférences HDR en anthropologie, Faculté de médecine, Département de santé publique, Rennes (35)
Lazare Benaroyo

Professeur d’éthique et philosophie de la médecine, Faculté de biologie et de médecine, président de la Plateforme
interdisciplinaire d’éthique (Ethos), université de Lausanne, Suisse

Yann Benoist

Docteur en anthropologie, université Paris Descartes, chargé d'enseignement, master « Ethique, science, santé et société »,
Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11
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Bernadette Bensaude-Vincent

Professeur de philosophie et d'histoire des sciences, université Paris Ouest-Nanterre

Alain Bergeret

Professeur de médecine, praticien hospitalier, chef de service des maladies professionnelles et médecine du travail,
Hospices civils de Lyon (59) - CHU Lyon Sud

Olivier Bernard

Médecin tabacologue en cabinet libéral, Paris (75)

Marie-Odile Bertella-Geffroy

Vice-président chargé de l'instruction au péle de santé publique du TGI de Paris (75)

Georges Berthon

Psychiatre, chef de péle de psychiatrie, Centre hospitalier Jacques Lacarin, Vichy (03), Département de recherche en éthique, EA
1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Pierre Bétrémieux

Membre du conseil de vigilance de la Fédération des associations pour adultes et jeunes handicapés

Philippe Bizouarn

Médecin anesthésiste-réanimateur, CHU de Nantes (44), docteur en philosophie

Anne-Laure Boch

Neurochirurgien, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP, docteur en philosophie

Odile Bodo

Directeur d’hépital, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université
Paris-Sud 11

Pierre Boitte

Professeur HDR, Faculté Libre de Médecine et Centre d’éthique médicale du Département d’éthique de |’université
catholique de Lille (59)

Jean-Michel Boles

Professeur de médecine, chef de service de réanimation médicale, hopital de la Cavale Blanche-CHU de Brest (29), codirecteur
de I'Espace éthique de Bretagne occidentale, membre de la jeune équipe «@Ethique, professionnalisme et santé@» (JE 2535),
université de Bretagne occidentale, faculté de médecine et des sciences de la santé de Brest

Myléne Botbol-Baum

Professeur de philosophie et bioéthique, HELESI (Health, ethics, law, economics and social issues), IRSS (Institut de recherche
santé et société), université catholique de Louvain, Belgique

Marie-Héléne Boucand

Médecin, praticien hospitalier, ancien chef de service en médecine physique et réadaptation, DEA en éthique médicale,
médecin attachée de I'’Association frangaise des syndromes d’Ehlers-Danlos, conciliateur de la MDPH du Rhéne (69)

Odile Bourguignon

Professeur émérite de l'université Paris Descartes

Edwige Bourstyn

Chirurgienne, Centre des maladies du sein, CHU Saint-Louis, AP-HP, directrice de Saint-Louis Réseau Sein

Armelle de Bouvet

Ancienne directrice du Centre d’éthique médicale du Département d’éthique de ['université catholique de Lille (59)
Marie-Louise Briard

Professeur honoraire de génétique

Hélene Brocq

Psychologue clinicienne, chargée de cours a l'université de Nice Sophia-Antipolis, Centre de référence pour les maladies
neuromusculaires et la SLA, Péle des neurosciences cliniques, Hopital Archet 1, CHU de Nice (06)

Marc Brodin

Professeur de santé publique, Faculté de médecine, université Paris 7 Diderot

Astrid Brunswick

Psychologue clinicienne, Unités de diagnostic anténatal et des grossesses a haut risque, CHU Antoine-Béclére, AP-HP

Yann Bubien

Maitre de conférences a Institut d’études politiques de Paris, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etude sur les
sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Laurence Caeymaex

Praticien hospitalier, pédiatre, Service de médecine néonatale, hopital de Port-Royal, AP-HP, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Pierre Canoui

Pédopsychiatre, praticien hospitalier, CHU Necker-Enfants malades, coordinateur de I'équipe de pédopsychiatrie de liaison et
des soins de support, docteur en éthique médicale

Didier Castiel

Economiste de la santé, maitre de conférences, université Paris 13, UFR Santé, médecine et biologie humaine

Michel Castra

Maitre de conférences a [l'Institut de sociologie et d’anthropologie, université de Lille 1 (59), chercheur au laboratoire du
CLERSE-CNRS
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Tanguy Chatel

Sociologue, Observatoire national de la fin de vie, accompagnant bénévole en soins palliatifs (ASP-F), enseignant dans le
master « Ethique, science, santé, société B», Département de recherche en éthique, membre de I'EA 1610 « Etude sur les sciences
et les techniques », université Paris-Sud 11

Philippe D. Chaumet-Riffaud

Maitre de conférences des universités, université Paris-Sud 11, praticien hospitalier, Service de biophysique et de médecine
nucléaire, CHU de Bicétre, AP-HP

Hervé Chneiweiss

Neurologue, directeur de recherche au CNRS, directeur du laboratoire Plasticité gliale, Centre de psychiatrie et neurosciences,
INSERM U894, université Paris Descartes, Centre hospitalier Sainte-Anne, Paris

Jean-Philippe Cobbaut

Directeur du Centre d’éthique médicale du Département d’éthique de ['université catholique de Lille (59), maitre de
conférences a | 'université catholique de Louvain-la-Neuve, Belgique

Yannis Constantinides

Professeur agrégé et docteur en philosophie, enseignant dans le master «BEthique, science, santé, sociétél», Département de
recherche en éthique, membre de 'EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Alain Cordier

Ancien directeur général de I’Assistance publique-Hépitaux de Paris, vice-président du Haut conseil pour I'avenir de I'assurance
maladie

Laure Coulombel

Directrice de recherche a I'Inserm, rédactrice en chef adjointe de Médecine/Sciences

Sophie Crozier

Neurologue, praticien hospitalier, service des urgences cérébrovasculaires, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP,
Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Michel Daigne

Professeur d'ingénierie de la santé et animateur du programme de formation « L'ingénierie au service de la Santé », Ecole
Centrale, Paris (75)

Virginie Dangles-Marie

Membre des comités régionaux d’éthique en matiére d’expérimentation animale Ile-de-France Paris 1 et Ile-de-France Paris
Descartes, Centre de recherche Institut Curie (Paris), UMR 8149 CNRS, Faculté de pharmacie Paris Descartes

Dominique Davous

Co-fondatrice du Groupe de réflexion et de recherche « Parents et soignants face a l'éthique en pédiatrie », Espace
éthique /AP-HP, Associations Cent pour sang la vie et Apprivoiser l'absence

Henri Debois

Médecin du travail, théologien, expert temporaire auprés de la Commission européenne pour I'évaluation éthique des
projets du 7¢ programme-cadre

Armelle Debru

Professeur émérite de l'université Paris Descartes, enseignante dans le master «Ethique, science, santé, sociétél»,
Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Frangoise Demoulin

Responsable du bénévolat a la Fondation Claude Pompidou, présidente de I’Alliance nationale des associations en milieu de
santé (ANAMS)

Denis Devictor

Professeur de médecine, chef de service de réanimation néonatale et pédiatrique, CHU Bicétre, AP-HP, enseignant dans le master
«Ethique, science, santé, sociétél», Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11, membre de I'EA 1610
« Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Nicole Diederich f

Sociologue, chargée de recherches INSERM-CEMS, Paris

Olivier Dizien T

Professeur de médecine, chef du service de médecine physique et de réadaptation, hdpital Raymond-Poincaré, Garches AP-HP -
Francois Dolveck

Médecin urgentiste, SAMU des Hauts-de-Seine, SMUR de Garches, département d’anesthésie réanimation, hépital Raymond-
Poincaré, AP-HP, chef de projet ARS [le-de-France

Christine Dosquet

Praticien hospitalier, hématologue, Centre d’investigation clinique en biothérapie, CHU Saint-Louis, AP-HP, et Inserm
UMR-S-940

Yves-Marie Doublet

Chargé d'enseignement en droit, master « Ethique, science, santé et société », Département de recherche en éthique,
université Paris-Sud 11

Julien Duménil

Médecin gynécologue-obstétricien, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris-Sud 11
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Maitre de conférences des universités en éthique et santé publique, université de Lille 2, faculté de médecine, praticien
hospitalier en pathologie maternelle et feetale, CHRU de Lille (59), Hopital Jeanne de Flandre, présidente de I’Association
« Nos tout-petits », membre du Comité national d’éthique du funéraire

Speranta Dumitru

Chaire Hoover, université catholique de Louvain, Belgique

Serge Duperret

Praticien hospitalier, anesthésiste-réanimateur, CHU de la Croix-Rousse, Lyon (69), Département de recherche en éthique,
EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Bernard-Marie Dupont

Médecin généticien, philosophe, professeur de bioéthique a la faculté de médecine de l'université Laval (Québec), enseignant
dans le master «Ethique, science, santé, société@», Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Christophe Dupont

Psychologue clinicien a la Maison d’arrét des Yvelines, Bois-d’Arcy (78)

Anne Dupuy-Vantroys

Chef de service auprés d’enfants polyhandicapés, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences
et les techniques », université Paris-Sud 11

Francois Eisinger

Professeur de médecine, Département d’oncogénétique, prévention et dépistage, institut Paoli-Calmettes, Marseille (13)

Grégory Emery

Interne de santé publique et de médecine sociale, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences
et les techniques », composante « Ethique, science, santé et société », université Paris-Sud 11

Daniel Frangois-Wachter

Professeur de philosophie, enseignant dans le master «BEthique, science, santé, société@», Département de recherche en
éthique, université Paris-Sud 11

Michéle Frémontier

Docteur en ethnologie, directrice de la Fondation Médéric Alzheimer

Sylvie Froucht-Hirsch

Médecin anesthésiste-réanimateur, Fondation ophtalmologique Rothschild, Paris, Département de recherche en éthique, EA
1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

René Frydman

Professeur de médecine, Service de gynécologie-obstétrique et médecine de la reproduction, CHU Antoine-Béclére, AP-HP
Marcela Gargiulo

Psychologue clinicienne, docteur en psychologie, Institut de myologie, attachée a la consultation de génétique du Département
de génétique et cytogénétique, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP

Héléne Gaumont-Prat

Professeur de droit a l'université Paris 8, directeur du master « Propriété industrielle et industries de santé », directeur du
Laboratoire « Droit de la santé », ancien membre du Comité consultatif national d'éthique

Nicolas Gegout

Psychologue clinicien, Unité EVC/EPR de la Clinique du canal de I'Ourcq (Paris), EMSP de la Maison médicale Jeanne
Garnier (Paris), membre du groupe EVC/EPR du Centre ressources francilien du traumatisme crdnien

Olivier Godard

Directeur de recherche au CNRS, Département humanités et sciences sociales, Ecole polytechnique

Francois Goldwasser

Professeur de médecine, Unité de cancérologie médicale, groupe hospitalier Broca-Cochin-Hdtel-Dieu, AP-HP, Faculté de
médecine, université Paris Descartes

Alain Graf

Philosophe, agrégé de ['université, rapporteur général des états généraux de la bioéthique

Michel Grappe

Pédopsychiatre, ancien responsable de la CUMP de la Seine-Saint-Denis, consultant en psychotraumatologie, hépital Tenon, AP-
HP

Nicola Grignoli

Psychologue, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-
Sud 11

Alain Grimfeld

Professeur de médecine, chef de service de pédiatrie, pneumologie et allergologie, hépital Armand Trousseau, AP-HP,
président du Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et la santé

Olivia Gross

Présidente de l'association frangaise des dysplasies ectodermiques, présidente de la Fédération des maladies orphelines
(2005 a 2009)

Florence Gruat

Cadre supérieur de santé, coordinatrice de démarches éthiques a la coordination générale des activités de soins, coordinatrice
de prélévements d’organes et de tissus (formatrice en IFSI) au centre hospitalier René-Dubos de Pontoise (95), Département de
recherche en éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11
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Médecin
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Praticien hospitalier, Service des urgences, CHU Saint-Louis, AP-HP, Département de recherche en éthique, EA 1610
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d’éthique du funéraire

Jean-Jacques Hauw
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d’anatomie et cytologie pathologiques (neurologie) du groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP, membre de I'’Académie
nationale de médecine

Marie de Hennezel

Psychologue clinicienne, membre du Comité de pilotage de I'Observatoire national de la fin de vie

Emmanuel Hirsch
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Département de recherche en éthique, membre de I'EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11
Frangois Hirsch

Directeur de recherche a 'INSERM, Département de recherche en éthique, membre de 'EA 1610 « Etude sur les sciences et les
techniques », université Paris-Sud 11

Philippe Houdy

Professeur de physique, université d’Evry (91), responsable des nanosciences

Dominique Jacquemin

Professeur HDR, Centre d’éthique médicale du Département d’éthique de ['université catholique de Lille (59)
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Alexandre Jaunait
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Hugues Joublin
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en éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Catherine Jousselme

Professeur de médecine, pédopsychiatre Fondation Vallée, Inserm U669, Paris, université Paris-Sud 11, université Paris
Descartes, UMR-S0669

Yves Kagan

Meédecin interniste gériatre, Fondation gériatrique de Rothschild, Paris

Nancy Kentish-Barnes

Sociologue, Groupe de recherche Famiréa, Service de réanimation, CHU Saint-Louis, AP-HP

Jean de Kervasdoué

Professeur titulaire de la chaire d’économie et de gestion des services de santé, Conservatoire national des arts et métiers
Djamel Khodja

Médecin, Unité de consultations et soins ambulatoires, D3, Maison d’arrét de Fleury-Mérogis (91)

Ulysse Korolitski

Professeur agrégé de philosophie, maitre de conférences a l'Institut d’études politiques de Paris, enseignant dans le master
«BE thique, science, santé, sociétéll», Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Patrick Lagadec

Directeur de recherche a I’Ecole polytechnique, membre de I’Académie des technologies, spécialiste des crises non
conventionnelles

Aude Lagarrigue

Médecin en UHSI (unité hospitaliére sécurisée interrégionale), service de médecine légale et médecine en milieu
pénitentiaire, CHU de Toulouse (31), EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Lionel Larue

Président du comité régional d’éthique en matiére d’expérimentation animale [le-de-France Paris 1, « Génétique du

Traité de bioéthique — sortie novembre 2010 14



développement des mélanocytes », UMR 146 CNRS, Institut Curie (Paris)

Pierre Lasjaunias t

Chef de service de neuroradiologie diagnostique et thérapeutique, CHU Bicétre, AP-HP

David Le Breton

Professeur de sociologie, université Marc Bloch, Strasbourg (67), membre de 'Institut universitaire de France

Pierre Le Coz

Maitre de conférences en philosophie, directeur du département des sciences humaines et sociales de la faculté de
médecine de Marseille (13), Espace éthique méditerranéen (EA 3783), vice-président du Comité consultatif national
d'éthique

Nadine Le Forestier

Praticien Hospitalier, Département de neurologie, groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, AP-HP, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « FEtudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Catherine Le Grand-Sébille

Socio-anthropologue, maitre de conférences, Faculté de médecine Lille 2, enseignant dans le master «Ethique, science, santé,
sociétélly, Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Jean Leonetti

Député des Alpes-Maritimes (06), rapporteur de la mission parlementaire d’information sur la révision des lois de bioéthique
Alain Leplege

Professeur d’histoire et de philosophie des sciences, REHSEIS, UMR 7596, CNRS-U, université Paris 7 Diderot

Elisabeth Lepresle

Praticien hospitalier d’anesthésie-réanimation, docteur en philosophie, chargée de missions a la direction médicale et
scientifique de I’Agence de la biomédecine

Béatrice Levaltier

Praticien hospitalier, néphrologue, Service de néphrologie-dialyse-transplantation, CHU de Caen (14), Département de
recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Sandra Malak

Chef de clinique, Service d’hématologie clinique, CHU Saint-Antoine, AP-HP, Département de recherche en éthique, EA
1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Donatien Mallet

Médecin responsable de 'unité de soins palliatifs de Luynes-CHRU de Tours (37), docteur en philosophie

Claire Marin

Professeur agrégé, docteur en philosophie

Jonathan M. Mann t

Directeur du Centre Frangois-Xavier Bagnoud de santé publique et droits de 'homme, université Harvard (Etats-Unis)

Sylvie Manouvrier-Hanu

Professeur de médecine, praticien hospitalier, Service de génétique clinique, CHRU de Lille (59), université Lille-2

Laure Marmilloud

Infirmiére en unité de soins palliatifs, Hopital de la Croix-Rouge, Lyon (69), collaboratrice au Centre Interdisciplinaire
d’éthique de 'université catholique de Lyon

Anne Masson

Psychologue clinicienne, docteur en psychopathologie fondamentale et psychanalyse, Centre hospitalier public du
Cotentin, Cherbourg (50), Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques »,
université Paris-Sud 11

Vincent Meininger

Professeur de médecine, neurologue, Centre référent maladies rares sur la SLA, Fédération des maladies du systéme nerveux,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP

Jean-Paul Meningaud

Professeur de médecine, chirurgien maxillo-facial, praticien hospitalier, Service de chirurgie plastique reconstructrice et
esthétique, CHU Henri-Mondor, AP-HP

Marie Ménoret

Sociologue, maitre de conférences a l'université Paris 8, Centre de recherches sociologiques et politiques de Paris
(CRESPPA) - UMR 7217

Lucie-Blanche Miamouini-Nkouka

Docteur en histoire et civilisations (EHESS, Paris), Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Jean-Francois Michard

Praticien attaché, service de médecine légale de I'Hopital Sud Francilien, site d'Evry-Courcouronnes (91), Département de
recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Roger Mislawski

Chirurgien, docteur en droit, médecin coordonnateur (Saint-Louis réseau sein, Paris), Département de recherche en éthique,
université Paris-Sud 11

Danielle Moyse

Professeur de philosophie, agrégée de l'université, chercheur associée a I'IRIS (Institut de recherche interdisciplinaire sur les
enjeux sociaux)

Traité de bioéthique — sortie novembre 2010 15



Armelle Nicolas-Robin

Praticien hospitalier, Département d’anesthésie-réanimation chirurgicale, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP,
Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Israél Nisand

Professeur de médecine, responsable du péle universitaire de gynécologie obstétrique, CHU de Strasbourg (67)

Annie Nivelon-Chevalier

Médecin, praticien hospitalier, Centre de génétique, CHU de Dijon (21)

Véronique Normand

Kinésithérapeute, Bondy (93), Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques »,
université Paris-Sud 11

Vanessa Nurock

Maitre de conférences, Département de philosophie, université Montpellier 3 (34) - Philosophies contemporaines Paris 1-
Panthéon Sorbonne

Catherine Ollivet

Présidente de I'association France Alzheimer 93 (Le Raincy), Coordinatrice groupe de réflexion et de recherche « Ethique
et société : vieillesse et vulnérabilités », Espace éthique/AP-HP

Didier Ouedraogo

Professeur de philosophie, enseignant dans le master «BEthique, science, santé, sociétél», Département de recherche en
éthique, université Paris-Sud 11

Eléonore Pauwels

Diplémée en philologie classique et en sciences politiques, Bruxelles, Belgique

Jérome Pellerin

Praticien hospitalier, chef de service de psychiatrie pour les personnes dgées, hopital Charles-Foix, AP-HP

Marie-Aude Piot

Interne en psychiatrie, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques »,
université Paris-Sud 11

Benjamin Pitcho

Maitre de conférences, université Paris 8, avocat a la Cour, enseignant dans le master «Ethique, science, santé, société»,
Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Virginie Ponelle

Adjointe du directeur et coordinatrice des formations universitaires, Espace éthique/AP-HP, Département de recherche en
éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11 Sylvain Pourchet

Médecin responsable, unité de soins palliatifs, hépital Paul-Brousse, AP-HP, Département de recherche en éthique, EA 1610
« Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

José Polo Devoto

Praticien hospitalier, Service de médecine interne, CHU Antoine-Béclére, AP-HP, membre du Conseil d’administration du
Comité médical pour les exilés (Comede)

Bertrand Pulman

Professeur de sociologie a I'UFR Santé, Médecine, Biologie humaine de l'université Paris 13, Membre de I'IRIS (Institut de
recherche interdisciplinaire sur les enjeux sociaux), UMR 8156 CNRS - 723 Inserm - EHESS - UP13

Régis Quéré

Infirmier, coordonnateur de prélévements d’organes et de tissus, groupe hospitalier Necker-Enfants malades, AP-HP,
Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Gérard Reach

Professeur de médecine, diabétologue, hépital Avicenne, AP-HP, UFR-SMBH, Bobigny, et CRNH-IDF

Aymeric Reyre

Psychiatre, praticien hospitalier, Centre Boucebci, CHU Avicenne, AP-HP, Département de recherche en éthique, EA 1610 « Etude
sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Jean-Jacques Romatet

Directeur général du CHU de Toulouse (31)

Sophie Rouillard

Cadre supérieur de santé, Péle santé mentale, Centre hospitalier Loire Vendée Océan (85), Département de recherche en
éthique, EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Christian Saout

Ancien président de 'association AIDES, président du Collectif interassociatif sur la santé (CISS)

Régine Scelles

Psychologue clinicienne dans un service de soins et d'éducation spécialisée a domicile, professeur de psychopathologie,
Université de Rouen (76)

Roland Schaer

Agrégé de philosophie, directeur sciences et société a Universcience (Cité des sciences et de l'industrie, Paris), enseignant
dans le master « Ethique, science, santé, société », Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Valérie Sebag-Depadt

Maitre de conférences, faculté de droit, université Paris 13, enseignant dans le master «Ethique, science, santé, société»,
Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11, membre de 'EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques »,
université Paris-Sud 11

Traité de bioéthique — sortie novembre 2010 16



Didier Sicard

Professeur de médecine interne, président d’honneur du Comité consultatif national d’éthique

Benjamin Simmenauer

Professeur agrégé de philosophie, enseignant dans le master «@Ethique, science, santé, sociétél», Département de recherche en
éthique, université Paris-Sud 11, membre de I'EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11
Chantal de Singly

Directrice générale de I’Agence régionale de santé (ARS) Océan Indien

Elisabeth G. Sledziewski

Philosophe, maitre de conférences HDR de science politique, université de Strasbourg (Institut d’études politiques), membre de
I'EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11, chargée de cours dans le master «Ethique,
science, santé, société@», Département de recherche en éthique, université Paris-Sud 11

Claude Sureau

Professeur honoraire de gynécologie-obstétrique, ancien chef de service de la maternité Baudelocque, ancien président de la
Fédération internationale des gynécologues-obstétriciens, président honoraire de I’Académie nationale de médecine, membre
du Comité consultatif national d’éthique

Jean-Christophe Thalabard

Professeur des universités, praticien hospitalier, endocrinologue, Hétel-Dieu, AP-HP, MAPS, UMR CNRS 8145, université Paris
Descartes

Pierre Tissiéres

Meédecin, Service de réanimation néonatale et pédiatrique, CHU Bicétre, AP-HP

Isabelle Tostivint

Praticien hospitalier, Service de néphrologie, groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP, Département de recherche en éthique,
EA 1610 « Etude sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Gérard Toulouse

Directeur de recherche, laboratoire de physique de I'Ecole normale supérieure (Paris)

Jean-Francois Toussaint

Praticien hospitalier, pdle imagerie et explorations fonctionnelles, Hétel-Dieu, AP-HP, directeur de I'IRMES, président de la
commission prévention et promotion de la santé, Haut conseil de la santé publique

Monette Vacquin

Psychanalyste, ancien membre du Colléege de psychanalystes, membre de la Commission d’éthique biomédicale du
Consistoire israélite de Paris

Jean-Pierre Vannier

Professeur de médecine, Service d’oncologie pédiatrique, hépital Charles Nicolle, CHU de Rouen (76)

Patrick Verspieren

Enseignant d’éthique biomédicale, responsable du Département d’éthique biomédicale du Centre Sévres, Paris

Denis Villard

Professeur agrégé de philosophie, enseignant dans le master « Ethique, science, santé et société », université Paris-Sud 11,
Département de recherche en éthique, membre de I’EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », composante
« Ethique, science, santé et société », université Paris-Sud 11

Marion Villez

Sociologue, chargée de mission senior a la Fondation Médéric Alzheimer, doctorante en sociologie CERIES, université Lille 3 (59)
Pascale Vinant

Médecin, praticien hospitalier, unité mobile douleur et soins palliatifs, groupe hospitalier Broca-Cochin- Hétel-Dieu, AP-HP -
Phyllis Wieringa

Professeure a la Haute école de la santé La Source - Lausanne (Suisse), Département de recherche en éthique, membre de
I'EA 1610 « Etudes sur les sciences et les techniques », université Paris-Sud 11

Elisabeth Zucman

Médecin de réadaptation, présidente d’honneur du Groupe polyhandicap France (GPF)

—> ESPACE ETHIQUE

ASSISTANCE PUBLIQUE - HOPITAUX DE PARIS

= UNIVERSITE
y— PARIS-SUD 11

A
"%‘3 Centre collaborateur de
Y

y =
PR Y u inAthi : -
E#2 1'0MS pour la bioéthique FACULTE DE MEDECINE

DEPARTEMENT DE RECHERCHE EN ETHIQUE

exres

LES SCIENCES HUMAINES ET LES PRATIQUES QUI S’EN INSPIRENT

Traité de bioéthique — sortie novembre 2010 17



