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—> EDITORIAL

LE SOIN COMME ENGAGEMENT ETHIQUE

(( Ce que soigner signifie

Face aux vulnérabilités de la maladie et aux détresses qui
affectent la personne dans sa dignité, des professionnels de santé
et des volontaires associatifs s’efforcent de préserver une concep-
tion de la vocation et de la fonction soignantes. « Prendre soin »,
assumer en pratique — autrement que ne le serait une incanta-
tion — les exigences du care, c’est tenter de préserver les droits
de ces personnes qui, dépourvues de cette ultime sollicitude,
erreraient sans refuge, démunies du moindre recours, jusqu’a
ne plus avoir le sentiment d’exister, reconnues quelque part au
sein de la cité. Lorsque l'on soigne, l'attention éthique caractérise
un sens de la responsabilité, de la faculté de manifester une
préoccupation humaine dont bien souvent l'existence méme de la
personne malade dépend, mais également une certaine concep-
tion de l'idée d’humanité.

Les avancées biomédicales, l'avénement des technologies du
vivant ont profondément transformé les fonctions de ['hépital, la
culture, les missions et les pratiques du soin. Il n'en demeure pas
moins que l'acte soignant constitue encore l'expression la plus
sensible de nos obligations a ['égard de ['autre. C’est pourquoi il
importe tant d'y consacrer une attention éthique, cela d'autant
plus que le quotidien du soin au sein des hdpitaux est fait de
confrontations constantes & des interrogations profondes qui
sollicitent certes les réflexions et méditations mais tout autant
des arbitrages justes.

La « dignité humaine », la « primauté de [étre humain »
constituent les repéres fondamentaux auxquels devraient étre
ramenées des décisions particulierement sensibles du fait de
leurs enjeux humains : « L'intérét et le bien de l'étre humain
doivent prévaloir sur le seul intérét de la société ou de la science. »
Se dote t-on des dispositions nécessaires — en termes de
gouvernance, de sensibilisation a léthique, de délibérations
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pluralistes, de procédures de prises de décisions collégiales
— qui nous convaincraient qu'au-dela de formules vaguement
consensualistes, nos institutions de soin et de recherche
s'attachent sérieusement a assumer les responsabilités qui
s'imposent a elles dans un contexte ou cumulent simultanément
les incertitudes et les défis ?

Il semble indispensable que puisse se développer un échange
qui permette a la société de comprendre ce qui se joue de vital
dans la relation de soin et dans la recherche biomédicale, ce que
l'on doit préserver contre toute tentation de désistement ou au
contraire d’excés, comme ce que l'on doit honorer pour assumer
nos obligations morales et sociales a l'égard de la personne
malade et de ses proches.

Le souci du bien commun

Confronté a la complexité, il nous faut élaborer ensemble, par
la médiation d'une approche cohérente et éthiquement satisfai-
sante, les repeéres indispensables a la détermination de décisions
justifiées et mesurées. Cette obligation de délibération, d’anti-
cipation et de retenue reléve de nos devoirs immédiats. Il y va
d’enjeux démocratiques évidents, des lors qu'il parait acquis que
le possible n'équivaut pas au permis et que le préférable doit étre
pensé et déterminé selon des arbitrages démocratiques afin de
parvenir a des choix légitimes et recevables.

Au vif des enjeux les plus délicats de la vie en société, le soin
est sollicité par des demandes et des attentes chaque jour
plus fortes. Garant dans son domaine si particulier des valeurs
démocratiques, notre systéeme hospitalier constitue encore
majoritairement un espace d’exception, accessible de maniere
continue et en toutes circonstances, créatif et performant, vers
lequel sont dirigées les fragilités et les souffrances de la vie, mais
également d’autres attentes ou espérances qui ne trouvent plus
audience ailleurs. L'hospitalité y est vécue dans l'engagement
éthique et pratique du soin.

S'il s'avere donc heureux de pouvoir évoquer comme un concept
fort, porteur de références indispensables, celui de démocratie
sanitaire, encore faudrait-il que sa mise en ceuvre soit adossée

"Convention d'Oviedo pour la protection des droits de '(homme et de la dignité de ['étre humain a ['égard des applications de
la biologie et de la médecine, Conseil de U'Europe, 4 avril 1997, article 2, « Primauté de ('étre humain ».
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a des concertations et a des procédures garantes d'engagements
tangibles assumés dans le cadre d'une bonne gouvernance.
Est-on en capacité d'accompagner dignement les malades et
leurs proches dans le parcours si difficile, incertain et complexe
de la maladie chronique ? Accueille-t-on dans nos hédpitaux
selon les principes que devrait rendre tangible un service public
moderne, efficace, reconnu dans les valeurs fortes issues de
son histoire, et doté des moyens de fonctionnement qui lui sont
indispensables ? N'a-t-on pas déja renoncé a prendre en soin
les exclus de la vie sociale, ceux qui ne parviennent plus a faire
valoir des droits qu’on leur dénie, ces sans voix qui perdent ainsi
progressivement toute citoyenneté ?

Evoquer le concept de démocratie sanitaire c'est affirmer la
dimension, voire la mission politique de la fonction soignante au
ceeur de la vie de la cité, mais également a ses marges, la ou les
vulnérabilités humaines bénéficient encore de cette hospitalité
témoignant d’'une conscience qui n'abdique et ne renonce pas.
L'exercice de cette démocratie s'impose comme une urgence,
l'appel & une mobilisation dans le soin qui serve mieux encore
celle et celui qui attendent de la société un message de confiance,
un geste de sollicitude.

D’une certaine maniére, un espace éthique hospitalier peut se
comprendre comme un lieu d’expression et d’affirmation des
valeurs sensibles de la démocratie. Ses missions exercées au
plus prés des engagements humains et sociaux du soin linves-
tissent d’'une fonction d'accompagnement des professionnels et
des associatifs dans leur implication constante et continue pour
servir la personne malade et ses proches. C'est l'objectif qui
motive notre équipe et lincite, cette année encore, a créer les
conditions favorables a l'accueil, 'échange, au partage d'expé-
riences et d'expertises, a la transmission de savoirs a la fois uni-
versitaires et soucieux des réalités immédiates et des urgences
de lavie. ))

Emmanuel Hirsch' et U'équipe de UEspace éthique/IDF

! Professeur d'éthique médicale, Faculté de médecine Paris Sud, directeur de UEspace éthique/IDF
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— DEDICACE

Cette année universitaire est tout particulierement dédiée a Jean-Louis Lorrain. Sénateur du Haut-
Rhin, décédé le 27 juin 2013, il a suivi jusqu’au doctorat notre cursus universitaire. Impliqué au plus
prés des réalités humaines et sociales, il a su développer en pratique cette attention éthique qui pour
Lui relevait de l'engagement politique.

Nous la dédions également, a Hugues Liborel-Pochot, psychologue clinicien, psychanalyste. Il a
accompagné le développement du mouvementdes soins palliatifs en France, notamment dans le cadre
de Lunité de soins palliatifs de Uhdpital Paul Brousse, AP-HP. Hugues Liborel-Pochot nous confiait
il y a quelques années : « Albert Cohen écrit trés justement : « Le terrible avec les morts, c’est
leurs gestes de vie dans notre mémoire. Car alors ils vivent atrocement, et nous n’y comprenons
plus rien». Laccompagnement est ce qui fait et construit ce chemin, la matiére de cette interroga-
tion. Ce qui est notre écoute, nos observations, notre faire avec et pour celui ou celle qui va mourir.
A supposer que nous ayons pris préalablement le temps, pour nous-mémes, de cerner ce champ
sémantique d’actions, en demeurant a notre place au sein de l'équipe, nous pouvons alors nous
situer dans une proximité a lautre. »

Bernadette Le Nouvel, elle aussi, est bien présente dans cette dédicace. Psychologue clinicienne
a Uhépital Broca, AP-HP, elle a été des plus engagée dans notre groupe de réflexion Ethique et
vieillesse. Elle est morte en Haiti le 24 ao(it, dans le cadre d’une mission pour U'Association fraternité
universelle. Dans un des textes qu’elle nous a confié, Bernadette exposait trés justement: « Il n’est
pas facile de transcrire la douleur provoquée par le déchirement d’une séparation, ou Uhorizon de
sa propre finitude ».

Enfin une pensée particuliére pour Philippe Etre. Depuis le début de UEspace éthique, cet ancien
photographe de U'hépital Bicétre nous accompagnait avec simplicité et délicatesse. Son humour lui
avait permis de s’élever au-dela des représentations discriminantes du handicap. Il s’est consacré
avec passion a faire reconnaitre leurs droits, notamment dans le cadre de UAPF.

Ces amis nous manquent.
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—> QUI SOMMES-NOUS ?

Créé en 1995, UEspace éthique de U'Assistance publique - Hopitaux de Paris est le premier Espace
éthique concu et développé au sein d’une institution (repris en 2004 comme modéle de dispositif
de réflexion éthique dans le cadre de la loi relative a la bioéthique). En 2013 il a été désigné Espace
de réflexion éthique de la région Ile-de-France (ERE/IDF).

En 2010 U'Espace éthique/AP-HP s'est vu confier le développement de l'Espace national de réflexion
éthique sur la maladie d’Alzheimer (EREMA) dans le cadre du Plan Alzheimer 2008-2012. De 2010
a 2012 UEspace éthique/AP-HP a fait partie des Centres collaborateurs OMS pour la bioéthique.
Depuis 2010 son équipe de recherche développe la composante « Ethique, science, santé et société »
(ES3) de l'équipe d'accueil 1610 « Etude sur les sciences et les techniques » de l'université Paris Sud,
cela dans la continuité du Département de recherche en éthique Paris Sud créé en septembre 2003.
En 2012 U'Espace éthique avec son EA a été désigné, dans le cadre des investissements davenir,
membre du laboratoire d’excellence DISTALZ (Développement de stratégies innovantes pour une
approche transdisciplinaire de la maladie d’Alzheimer). Il est plus spécifiquement en charge d’'une
recherche portant sur les interventions et les diagnostics précoces, notamment de la maladie
d’Alzheimer et des maladies associées.

1/ ESPACE DE REFLEXION ETHIQUE DE LA REGION ILE-DE-FRANCE

Un Espace éthique se définit comme un lieu d’échange, d’enseignements universitaires, de forma-
tions, de recherches, d'évaluation et de propositions portant sur l'éthique hospitaliere et du soin. Il
assure également une fonction de ressource documentaire.

» SES MISSIONS :

Activités institutionnelles

- observation et analyse des pratiques (recherche et expertise) des situations relevant au sein des
hopitaux de considérations d'ordre éthique ;

- réponses adaptées aux sollicitations des professionnels de santé et d’associations intervenant
dans le domaine médico-social: concertations, sensibilisation, formations, conseils, consultations;

- formations universitaires, séminaires interdisciplinaires et réflexions thématiques;

- développement et encadrement des recherches menées par des professionnels ou des étudiants
intervenant dans le champ de l'éthique hospitaliére et du soin ou du social, mais également de
la bioéthique;

- synthése et analyse de publications consultables dans un centre de ressources documentaires
(matériel bibliographique, électronique, web, multimédia audio et vidéo, etc.). Le centre docu-
mentaire est installé a la Faculté de médecine de lUuniversité Paris Sud;

- mise en réseau des références, des réflexions et des recherches, au moyen de sites Internet
qui informent également sur les activités de UEspace éthique et sa programmation mais
aussi sur les initiatives nationales susceptibles d'étre relayées : www.espace-ethique.org /
www.espace-ethique-alzheimer.org;

- contribution a la concertation publique a travers l'organisation d'évenements et de rencontres
thématiques;
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- publications qui restituent la diversité des réflexions et des recherches pour contribuer a
l'expression, a la diffusion et au renforcement d’une culture de l'éthique hospitaliere et du soin
(Collection Espace éthique, éditions éres).

2/ LA COMPOSANTE ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE (ES3) DE L'EA 1610

La composante « Ethique, science, santé et société » (ES3) de l'équipe d’accueil 1610 ‘Etude sur
les sciences et les techniques’ s'est constituée dans la continuité du Département de recherche en
éthique Paris Sud créé en septembre 2003. Il s'agit d'une équipe qui a pour vocation de contribuer
au développement d’une recherche-action en éthique. Sa composition en témoigne par lalliance de
compétences universitaires et d’expertises professionnelles. L'éthique ne relevant pas en tant que
telle d’une discipline universitaire spécifique, son approche en appelle naturellement a la pluridis-
ciplinarité. Un effort important est consacré au suivi des doctorants qui, comme l'ensemble de nos
étudiants, sont des professionnels en activité. Laboutissement de travaux de recherche de haut
niveau universitaire constitue un enjeu essentiel a 'EA quiy consacre une attention particuliéere.
En 2013, 20 étudiants menent une recherche doctorale dans le cadre de ES3. Depuis 2005 ils ont été
12 a soutenir un doctorat.

> THEMATIQUES DE RECHERCHE DEVELOPPEES DANS LE CADRE DE L’ES3

Maladies chroniques

- Cancers

- Maladies du cerveau : notamment, maladies neurologiques dégénératives, maladies mentales
- Dépendance et vulnérabilité

- Parcours de soin

Décisions

- Annonce de la maladie

- Les limites du concept de consentement

- Décisions en situations extrémes

- Implémentation en réanimation des procédures de Maastricht 3

- Innovation biomédicale ; nouvelles stratégies thérapeutiques

- Approche des personnes en état de conscience minimale ou altérée, en état d"éveil non répondant
(EVC/EPR)

Recherche en éthique appliquée a la santé et aux soins

- Diagnostics précoces (génétique, maladies neurologiques dégénératives, cancérologie)
- Stimulation cérébrale profonde, psychochirurgie

- Imagerie fonctionnelle, imagerie interventionnelle

- Approche transversale de ['éthique de la recherche scientifique (constitution d'un réseau)
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—> PROGRAMME UNIVERSITAIRE

Les informations
communiquées dans

ce document sont
susceptibles d’évolutions
en cours d’année.

Il est recommandé de

se référer au site
www.espace-ethique.org
qui est régulierement
mis a jour et présente
le détail actualisé de
certaines formations.

Formations de UEspace éthique/IDF : la réflexion éthique au
service des professionnels dans Uexercice de leurs missions.

Dipléme d’université (DU), certificats thématiques, masters,
doctorat... Les enseignements et différentes formations univer-
sitaires proposées par UEspace éthique/IDF (nouvelle appellation
de UEspace éthique/AP-HP) dans le cadre du Département de
recherche en éthique de luniversité Paris Sud sont reconnus
comme une référence nationale. Ils se sont imposés au sein
de la communauté des professionnels du champ médico-social
et des intervenants dans le milieu associatif comme un espace
privilégié de transmission de savoirs et d'approfondissement des
expériences.

Concus pour répondre a des attentes et des demandes chaque
jour plus complexes dans un contexte souvent difficile, ces ensei-
gnements tiennent compte des réalités pratiques de terrain.
Soucieux de favoriser les capacités d'analyses et de discerne-
ment indispensables a des missions professionnelles de res-
ponsabilité, ils visent a permettre l'appropriation par les acteurs
des savoirs essentiels a un soin pertinent et juste. Ils rendent
également possible une meilleure mise en ceuvre des dispositifs
relevant de l'éthique requis par UHAS dans la certification des
établissements.

Les anciens étudiants associés au réseau national ainsi constitué
depuis pres de vingt ans, reconnaissent la valeur et lintérét pra-
tique de ce temps consacré a 'éthique. Du fait d'une organisation
adaptée aux contraintes de la vie professionnelle, 'enseignement
est suivi sur une ou deux années (davantage pour ceux qui sou-
haitent envisager un doctorat...) au rythme de quelques jours de
cours regroupés sur une semaine chaque mois d’octobre a juin.
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Les enseignements dispensés a U'Espace éthique/AP-HP:

- Certificat Ethique hospitaliére et du soin

- Certificat Ethique de la recherche biomédicale

- Certificat Droits des malades et fin de vie

- Certificat Ethique et travail social (en partenariat avec
UIFTS/AP-HP)

Les diplomes universitaires en partenariat avec la Faculté

de médecine Paris Sud:

- Dipléme universitaire Ethique et pratiques de la santé
et des soins

- Dipléme Universitaire Deuil et travail de deuil

- Master 1 Ethique, science, santé et société

- Master 2 Ethique, science, santé et société, spécialité 1:
Ethique des pratiques de la santé, des soins
et de Uinstitution hospitaliere

- Master 2 Ethique, science, santé et société, spécialité 2:
Ethique des pratiques de la recherche scientifique

- Master 2 Ethique, science, santé et société, spécialité 3:
Ethique, Maladie chronique, fin de vie, soins palliatifs.

La participation a nos formations se fait exclusivement dans
le cadre d’une formation universitaire, les candidatures aux
Certificats, au Dipléme universitaire (CV, lettre de motivation]
et au Master [cv, lettre de motivation et copie des derniers
diplémes] sont & faire parvenir a partir du mois de février de

chaque année pour une rentrée 'année suivante a:
formation.ethique@sls.aphp.fr

ou par courrier a:

Espace éthique/AP-HP, Département Formation,
1, av Claude Vellefaux, 75010 Paris.

a: patrice.dubosc@sls.aphp.fr, dans la limite des places
disponibles.

Les auditeurs libres ont la possibilité de s’inscrire par mail
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—> MASTER

ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE

Directeur de 'enseignement : Emmanuel Hirsch, Professeur des universités

» MASTER 1 « ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE »

La premiére année du Master Ethique, science, santé et société
évalué A par U'Agence d’évaluation de la recherche et de U'ensei-
gnement supérieur, vise a doter les professionnels de santé et
du secteur social, les chercheurs en sciences et les membres
d’associations, de compétences en éthique appliquée aux
différents domaines des pratiques de la santé en institution ou au
domicile ainsi que des activités de la recherche.

Cette premiere année permet d’acquérir des connaissances fon-
damentales, mettant ainsi a la disposition les savoirs théoriques
indispensables aujourd’hui (philosophie, droit, épistémologie,
histoire des idées). De telle sorte que le cursus permette de
disposer d'une vision d’ensemble avant de poursuivre éventuel-
lement une spécialité en M2:

- Ethique des pratiques de la santé, des soins et de Uinstitution

hospitaliére (SP1)
- Ethique des pratiques de la recherche scientifique (SP2)
- Ethique, maladie chronique, fin de vie et soins palliatifs (SP3)

Le Master Ethique, science, santé et société a pour originalité
de proposer des parcours adaptés a la diversité des demandes
suscitées par ce type de formation considéré novateur. Le recru-
tement est limité chaque année a 30/40 étudiants en M1. Les étu-
diants bénéficient d'un tutorat personnalisé pour accompagner la
rédaction de leur mémoire.

On constate que la demande des inscriptions progresse chaque
année, indice de l'attractivité de cette formation un peu partout
en france. Dans le contexte national des activités médicales et
de la recherche, le Master Ethique, science, santé et société
a déja constitué a travers les années un réseau de personnes
ressources qui interviennent dans le cadre de leurs activités
professionnelles, des instances de régulation, de formations
professionnelles, d’enseignements universitaires, des sociétés
savantes ou des groupes de réflexion instaurés dans les éta-
blissements et organismes. Une méme dynamique commence a
diffuser dans d’autres champs de la recherche scientifique, ses
enjeux portant sur les conditions de la réflexion indispensable a
l'accompagnement des recherches, aux arbitrages des choix et
aux débats de société qu'ils justifient.

15 SEMESTRE
6 UE OBLIGATOIRES

¢ UE 01: Philosophes et
histoire de la philosophie

¢ UE 02: Origine et
développement de l'éthique

¢ UE 03: Fondements
philosophiques de U'éthique
médicale

e UE 04: Philosophie morale

¢ UE 05: Philosophie de
'Antiquité

¢ UE 11: Histoire, éthique et
politique de la médecine et

des sciences biomédicales
(XIXe-XXe siécles)

1 UE FACULTATIVE

*UE 28 : Séminaire
Méthodologies

2F SEMESTRE
3 UE OBLIGATOIRES

* UE 08: Philosophie:
lecture de grands textes

¢ UE 09: Ethique, droits
de 'homme et droit de
la biomédecine

¢ UE 15: Sciences, techniques
et responsabilité

- MEMOIRE




15® SEMESTRE
7 UE OBLIGATOIRES

¢ UE 06: Philosophie politique

¢ UE 10: Approches pratiques
de l'éthique du droit

« UE 13: Epistémologie du
raisonnement scientifique
et de la décision médicale

* UE 16: Ethique et
communication scientifique

*UE 18: La place de
la personne malade
et des proches dans le soin

* UE 20: Anthropologie de
la douleur et de la maladie
e UE 27: La mort aujourd’hui

2f SEMESTRE
5 UE OBLIGATOIRES

¢ UE 07: Philosophie
anglo-saxonne

e UE 19: Décision médicale,
prélévements et greffes
d'organes

¢ UE 22: Autonomie, droits
et soins du grand age

¢ UE 23: Ethique, Alzheimer
et maladies apparentées

*UE 28 : Séminaire
Méthodologies

- MEMOIRE
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» MASTER2  «ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE »

Ethique des pratiques de la santé, des soins
et de Uinstitution hospitaliere

Spécialité 1

Cette spécialité de Master, évaluée A+ par U'Agence d’évaluation
de la recherche et de U'enseignement supérieur, vise a doter
les professionnels de santé et du secteur social, les membres
d’associations, de compétences en éthique appliquée aux diffé-
rents domaines des pratiques de la santé en institution ou au
domicile.

Le contexte législatif (loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé, loi du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la fin de vie, loi du 22 juillet
2009 hopital, patients, santé et territoires) mais également les
différents plans nationaux (cancer, maladie d’Alzheimer, mala-
dies rares, maladies chroniques), les procédures d’accréditation
des établissements et les évolutions de la relation de soin dans
un contexte ou l'autonomie de la personne malade est valorisée,
induisent des mutations qui justifient que se renouvelle la culture
du soin, notamment du point de vue de l'éthique. Cette spécialité
s'efforce donc de mettre a la disposition les savoirs théoriques
indispensables aujourd’hui (philosophie, droit, épistémologie,
anthropologie, communication] en insistant sur la place de la per-
sonne malade au sein du systéme de santé. De telle sorte que le
cursus permette de disposer d'une vision d’ensemble renforcée
par des connaissances approfondies et concrétes de domaines
révélateurs des avancées actuelles, notamment dans le champ
de la biomédecine.
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» MASTER2  «ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE »

Spécialité 2  Ethique des pratiques de la recherche scientifique
Cette spécialité de Master, évaluée A par U'Agence d’évaluation
de la recherche et de U'enseignement supérieur, est destinée a
des professionnels ou des étudiants évoluant dans les champs
de la recherche qui souhaitent bénéficier de compétences dans
les domaines de la réflexion éthique.

Sa création en 2006 relevait notamment de l'observation d'une
montée en puissance des débats (voire des controverses)
relatifs aux choix scientifiques dans le contexte des organismes
de recherche, d'instances de gouvernance mais également des
débats publics émergents qui justifiaient une qualité d'argu-
mentation. Une réponse semblait nécessaire dans un cadre
universitaire, 'UPS présentant de ce point de vue l'avantage d'un
pole de référence dans les champs de la recherche. Le projet a
été concu dans une perspective de développement et d'ajuste-
ments sur plusieurs années, tenant compte de la diversité des
domaines concernés et de la nécessité de créer les conditions
d’une attractivité qui incite des chercheurs a consacrer du temps
a cet autre aspect de leurs activités. Actuellement cette spécialité
propose donc un cadre de réflexion et de recherche accessible
a des scientifiques qui envisagent de se doter de références et
de savoirs dans un domaine promis a d’importants développe-
ments au cours des prochaines années. Il s'agit la d'une urgence
démocratique dont les plus avertis ont conscience.

1% SEMESTRE
6 UE OBLIGATOIRES

e UE 06: Philosophie
politique

* UE 10: Approches pratiques
de l'éthique du droit

e UE 12: Epistémologie
des sciences de la vie
et de la médecine

¢ UE 13: Epistémologie du
raisonnement scientifique
et de la décision médicale

* UE 16: Ethique et
communication scientifique

¢ UE 21: Séminaire
universitaire de recherche

2F SEMESTRE
5 UE OBLIGATOIRES

¢ UE 07: Philosophie
anglo-saxonne

e UE 14: 6 lecons d'éthique

e UE 17: Approches éthiques
de la biologie et
des biotechnologies

e UE 19: Décision médicale,
prélevements et greffes
d’organes

* UE 28 : Séminaire
Méthodologies

- MEMOIRE




1% SEMESTRE
6 UE OBLIGATOIRES

e UE 10: Approches pratiques
de 'éthique du droit

¢ UE 13: Epistémologie
du raisonnement scientifique
et de la décision médicale

¢ UE 18: La place de
la personne malade et
des proches dans le soin
e UE 20: Anthropologie de
la douleur et de la maladie
e UE 26: Approches cliniques
du deuil

¢ UE 27: La mort aujourd’hui

2F SEMESTRE
5 UE OBLIGATOIRES

e UE 19: Décision médicale,
prélévements et greffes
d'organes

¢ UE 23: Ethique, Alzheimer
et maladies apparentées

o UE 24: Approches cliniques
des soins palliatifs

¢ UE 25: Séminaire
Recherches en soins
palliatifs

e UE 28 : Séminaire
Méthodologies

- MEMOIRE
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» MASTER2  «ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE »

éthique. maladie chronique, fin de vie
et soins palliatifs

Spécialité 3

Sous la direction de Emmanuel Hirsch et Sylvain Pourchet

Cette spécialité de Master, évaluée A+ par UAgence d’évalua-
tion de la recherche et de U'enseignement supérieur, propose
une formation compléte pluridisciplinaire qui permet de doter
les professionnels de santé et les membres d’association des
savoirs indispensables a leur exercice dans le suivi des person-
nes malades jusqu’au terme de leur existence.

On le constate a travers les débats publics, les discussions susci-
tées par Uapplication de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades en fin de vie, les enjeux éthiques et sociétaux justi-
fient lacquisition de connaissances approfondies dans le cadre de
formations universitaires.

L'Espace éthique/IDF, partenaire du Master, est au plan national
parmi les structures les plus investies dans ces domaines. De
telle sorte qu'il a constitué un réseau de compétences engagées
dans la conception de ce diplome universitaire inédit. Lexpertise
acquise et la légitimité reconnue permettent de proposer une
spécialité adaptée a une demande que l'on sait significative et qui
s'amplifiera dans les prochaines années. A travers une réflexion
développée au sein d'un conseil scientifique, larchitecture du
Master a été concue en tenant compte des finalités profession-
nelles et des ressources indispensables a la faisabilité de cette
création. Louverture aux spécificités de maladies chroniques
comme la maladie d’Alzheimer tient également compte du dispo-
sitif du plan Alzheimer et maladies apparentées. Cette initiative
s'imposait donc.
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NOUVEAUTE 2015/2016

» MASTER2  «ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE »

Spécialité 4 Pratiques psychologiques et éthique
en cancérologie

Enseignement coordonné par Sarah Dauchy et Emmanuel Hirsch.

Dans le cadre d'un partenariat avec UEcole des sciences du
cancer de UIGR, une spécialité master 2 «Pratiques psycholo-
giques et éthique en cancérologie », sera proposée a la rentrée
universitaire 2015/2016.

Ce master propose de mettre a disposition de professionnels de
santé ou d'étudiants des outils conceptuels et pratiques issus
des champs psychologiques, éthiques et sociologiques indis-
pensables a leur exercice auprés des personnes atteintes de
cancer ou de maladie grave engageant le pronostic vital, et de
leurs proches. Le cancer ici est a entendre comme paradigme
d’affection chronique engageant potentiellement le pronostic vital
et dont les soins s’ancrent dans une triple dimension: individuelle
(pour lajustement psychologique du patient et de ses proches),
collective (pour le groupe familial ou social du patient comme
pour le groupe soignant] et sociale (notamment en termes
médico-économiques et juridiques). L'association disciplinaire a
la base de cet enseignement de Master en fait une formation ori-
ginale a méme de répondre aujourd'hui a la complexité de cette
triple dimension.

Plus précisément, les apports théoriques et cliniques de cette
formation universitaire auront pour but de permettre:

- de saisir au mieux les dynamiques psychologiques en jeu dans
la confrontation au cancer et la traversée des traitements, en
partant des grands principes de la psychologie applicables en
situation médicale pour approcher ensuite ce qui appartient
plus spécifiquement a loncologie ;

- de s'approprier une démarche attachée a systématiquement
considérer les personnes malades dans leur globalité et leur
singularité, en interaction continuelle avec leur environne-
ment social ; cette démarche sera notamment appréhendée a
travers la présentation du modéle que représentent les soins
de supports en oncologie, tant dans leur philosophie d'exercice
que dans son organisation (pluridisciplinarité, travail en trans-
versal, importance donnée aux transmissions, etc.) ;



Conditions pour intégrer
cette spécialité de master 2:
étre titulaire du M1 « Ethique,
science, santé et société », ou
sur dossier pour les profes-
sionnels pouvant justifier d'un
parcours initial en SHS.
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- de comprendre les problématiques propres a certaines prises
en charge et de s’y adapter avec davantage de facilité, la parti-
cularité des ces situations provenant soit des caractéristiques
du contexte (essais thérapeutiques, préservation de la fertilité
et grossesse, consultation d'oncogénétique, phase d'apres-
cancer), soit des besoins spécifiques d'une tranche d'age
(bébé, enfant, adolescent-jeune adulte, sujet 4gé] ou d'une
population (handicap mental, patients atteints de pathologies
psychiatriques, proches, différences culturelles) ;

- de faciliter les interactions entre professionnels et entre
soignants-soignés a partir d'un éclairage relationnel et com-
municationnel, qui puisse dans son application pratique venir
au service d'aspects centraux dans la prise en charge des
patients et de leurs proches tels que d'une part le lien, la
coordination et la transmission pour un travail en collabo-
ration respectueux, rigoureux et efficace, tels que d'autre
part la relation d'aide, 'accompagnement et le soutien qui
impliquent le maintien d'une juste distance pour une préser-
vation mutuelle, tant du soignant que du soigné.

Envoi des dossiers de candidature a partir d’avril 2015 a Virginie
Ponelle : formation.ethique@sls.aphp.fr (CV, lettre de motivation,
copies des diplémes).
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—> DIPLOME UNIVERSITAIRE

ETHIQUE ET PRATIQUES DE LA SANTE ET DES SOINS

Le Diplome Universitaire éthique et pratiques de la santé et des soins permet d’acquérir, dans
le cadre d’une formation interdisciplinaire, des compétences en philosophie, éthique et dans
d’autres champs des sciences humaines. Il répond aux besoins de formation des professionnels
dans des domaines qui concernent directement les pratiques de la santé et des soins et comporte
une option « Recherche biomédicale ». Les étudiants peuvent, selon leurs résultats, poursuivre leurs
études dans le cadre du Master Ethique, science, santé & société. Le D.U. constitue donc a la fois
une ouverture de qualité sur les grands enjeux du questionnement éthique appliqué a la santé et aux
soins, et une opportune possibilité de « mise a niveau» pour les professionnels souhaitant s’engager
dans une formation Master.

Cette formation concerne particulierement les professionnels intervenant dans les domaines de la
santé, des soins et de la recherche: administratifs, assistants sociaux, ergothérapeutes, étudiants
en médecine, infirmiers, médecins, odontologistes, pharmaciens, psychologues, sages-femmes,
kinésithérapeutes, orthophonistes, chercheurs, membres des CPP, membres d’associations.

MODALITES D’INSCRIPTION

Linscription au Dipléme Universitaire Ethique et pratiques de la santé et des soins se fait sur
sélection de dossier. Le candidat souhaitant s'inscrire au diplome doit envoyer un curriculum vitae
et une lettre de motivation au :

secrétariat pédagogique du D.U.

patrice.dubosc@sls.aphp.fr / tél. : 01 44 84 17 82

PROGRAMME DE LA FORMATION

> LE DIPLOME COMPREND 11 UNITES D’ENSEIGNEMENT (UE) - 226H

« UE1 Philosophes et histoire de la philosophie (20h)

e UE2 Origine et développement de L'éthique (16h)

* UE3 Fondements philosophiques de 'éthique médicale (24h)

e UE4 Concepts de la philosophie morale (24h)

e UE 10 Approches pratiques de l'éthique du droit (24h) - UE facultative

e UE 11 Histoire éthique et politique de la médecine et des sciences biomédicales (24h)
e UE 18 La place de la personne malade et des proches dans le soin (18h) - UE facultative
e UE 20 Anthropologie de la douleur et de la maladie (20h)

e UE 22 Autonomie, droit et soin du grand age (20h)

e UE 27 La mort aujourd’hui (36h) - UE facultative

e UE 28 Séminaire méthodologies - UE facultative

EVALUATION

L'obtention du dipléome est validée par un examen écrit en juin (3 heures) et la rédaction d’'un mémoire
(3 remettre en juillet pour celles et ceux qui voudraient poursuivre dans le cadre d'un Master;
en octobre pour les autres).
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—> DIPLOME UNIVERSITAIRE

DEUIL ET TRAVAIL DE DEUIL

Le Diplome Universitaire Deuil et travail de deuil propose un enseignement théorique et clinique
interdisciplinaire sur le théme du deuil (définition, déroulement, complications, facteurs de
risque, etc.) ainsi qu’une formation pratique autour de laccompagnement des endeuillés (enfants,
adolescents, adultes). Il répond aux besoins de formation des professionnels dans des domaines
qui concernent directement les pratiques de la santé, des soins et de la prévention. Les étudiants
peuvent, selon leurs résultats, poursuivre leurs études dans le cadre du Master éthique, science,
santé & société. Ce dipldme constitue donc a la fois une ouverture de qualité sur les grands enjeux
du questionnement éthique appliqué a la santé et aux soins.

Cette formation est ouverte a tous les professionnels engagés dans laccompagnement des
personnes endeuillées, impliqués dans une activité interrogeant les concepts du deuil, de travail de
deuil et désirant approfondir leurs connaissances sur ces thémes (soignants, médecins, infirmiers,
psychologues, sages femmes, assistants sociaux, bénévoles, chercheurs, étudiants, professionnels
du funéraire, responsables religieux...).

PROGRAMME DE LA FORMATION

» LE DIPLOME COMPREND 2 UNITES D’ENSEIGNEMENT (UE) - 100H
e UE 26 Approches cliniques du deuil

e UE 27 La mort aujourd’hui

Les étudiants peuvent s’inscrire s'ils le souhaitent a d'autres UE proposées dans le cadre des
formations universitaires : patrice.dubosc@sls.aphp.fr

EVALUATION
La rédaction d’'un mémoire (30 pages) constitue U'élément de validation de cet enseignement.
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—> CERTIFICATS

DE 'ESPACE ETHIQUE/IDF

Dans le cadre de ses formations, UEspace éthique/IDF propose trois certificats thématiques
d’éthique présentant les grands fondamentaux: le Certificat Ethique hospitaliére et du soin,
le Certificat droit des malades et fin de vie et le Certificat Ethique de la recherche biomédicale.

Professionnels intervenant dans les domaines de la santé, des soins et de la recherche:
administratifs, assistants sociaux, ergothérapeutes, étudiants en médecine, infirmiers, médecins,
odontologistes, pharmaciens, psychologues, sages-femmes, kinésithérapeutes, orthophonistes,
chercheurs, membres des CPP, membres d’associations, intervenant notamment dans le domaine
de la santé et du soin.

PROGRAMME DE LA FORMATION

» 1/ CERTIFICAT ETHIQUE HOSPITALIERE ET DU SOIN

Le certificat comprend 5 unités d’enseignement (UE)

e UE2 Origine et développement de 'éthique

e UE 4  Philosophie morale

e UE 10 Approches pratiques de l'éthique du droit - UE facultative

e UE 18 La place de la personne malade et des proches dans le soin - UE facultative
e UE 20 Anthropologie de la douleur et de la maladie

» 2/ CERTIFICAT DROITS DES MALADES ET FIN DE VIE

Le certificat comprend 4 unités d’enseignement (UE)
e UE 20 Anthropologie de la douleur et de la maladie
e UE 23 Ethique, Alzheimer et maladies apparentées
e UE 26 Approches cliniques du deuil

e UE 27 La mort aujourd’hui - UE facultative

» 3/ CERTIFICAT ETHIQUE DE LA RECHERCHE BIOMEDICALE

Le certificat comprend 4 unités d’enseignement (UE)

e UE 13 Epistémologie du raisonnement scientifique et de la décision médicale
e UE 14 6 lecons d'éthique

e UE 15 Sciences, techniques et responsabilités

e UE 17 Approches éthiques de la biologie et des biotechnologies



ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

> 4/ CERTIFICAT ETHIQUE ET TRAVAIL SOCIAL (EN PARTENARIAT AVEC L'IFTS/AP-HP)
Le certificat comprend 6 unités d’enseignement (UE) sur deux années

1RE ANNEE :

e UE3 Fondements philosophiques de 'éthique médicale
e UE 4 Philosophie morale

e UE 6 Philosophie politique

e UE 22 Autonomie, droits et soins du grand age

2°E ANNEE :
e UE 18 La place de la personne malade et des proches dans le soin (II)
e UE 20 Anthropologie de la douleur et de la maladie

EVALUATION

Le certificat est validé par l'assiduité aux cours et apres remise d'un bref rapport écrit ou d'un plan
détaillé pour celles et ceux qui voudraient poursuivre dans le cadre du Diplome Universitaire Ethique
et pratiques de la santé et des soins.

Le certificat Ethique et travail social est évalué dans le cadre du cursus de Ulnstitut de formation
des travailleurs sociaux de UAP-HP (IFTS).
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—> ANNEE UNIVERSITAIRE 2013/14
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Contrairement aux experts du passé qui se contentaient
de constater les injustices et de souhaiter pieusement que puisse
changer lasociété, nous sommes désormais en mesure d’analyser
et d’agir en nous référant aux principes inspirés par les droits de
[’homme. Peu importe a quel niveau on intervient. Avec de tels
outils conceptuels, U'expert en santé publique peut élaborer une
analyse cohérente des défaillances de la société, tout en proposant
les formes d’actions qui modifient ces situations.

C’est tout l'avantage qu’on obtient en cherchant comment
intégrer les concepts de santé a ceux des droits de ["lhomme. [...]
Nous comprenons le sens politique de l'action conduite dans les
projets de santé publique, mais aussi la nature des obstacles qui
s’opposent a nombre de nos projets. Les questions de santé ne
sont pas réductibles a leur seule dimension médicale.

Jonathan M. Mann

Hommage a J. M. Mann, professeur de santé publique, premier directeur
du Programme mondial contre le sida [OMS) en 1986, mort avec Mary-Lou
Clements-Mann le 3 septembre 1998 dans le crash du vol Swissair 111.

LIEUX DES ENSEIGNEMENTS

De maniére habituelle:

Espace éthique/IDF [EE]
CHU Saint-Louis, quadrilatere
historique, porte 9,

1, avenue Claude Vellefaux
75010 Paris.

Pour certains enseignements
précisés sur le programme:

Faculté de médecine
Paris Sud [FM]

63, rue Gabriel Péri

94276 Le Kremlin-Bicétre.

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium [FOR]
25, rue Manin - 75019 Paris.

UNIVERSITE

PARIS
S

Camprendre le mande,
construire lavenirs

L'Université Paris Sud posséde un spectre complet de compétences allant des sciences
les plus dures jusqu’aux pratiques cliniques de la médecine, en passant par les sciences
de la vie et de la santé, les sciences juridiques et économiques. www.u-psud.fr




PROGRAMME UNIVERSITAIRE

GRANDES
CONFERENCES

Les Grandes conférences
constituent un moment
important que peuvent suivre
lensemble des étudiants.
Elles ne sont pas attachées a
une UE en particulier.

ETHIQUE

APPROCHES ETHIQUES
DE LA VULNERABILITE
HUMAINE

Pierre Bétrémieux

Docteur en philosophie, EA 1610,
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

1 - REPONDRE DE
LA VULNERABILITE HUMAINE

Répondre de la vulnérabilité
humaine c’est s’engager en sa
faveur au travers du souci de
l'autre, le plus vulnérable, par
une responsabilité illimitée a
son égard. Cette responsabi-
lité infinie est représentée par
celle qui nous oblige a protéger
le plus vulnérable, symbolisé
par U'enfant dont la souffrance
est injustifiable, ou bien par la
personne handicapée qu'il faut
accompagner tout au long de
sa vie. Le concept de respon-
sabilité est introduit a partir
des ceuvres de Ricceur, Jonas
et Levinas. Par le vocable
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Les informations communiquées

dans ce document sont susceptibles
d’évolutions en cours d’année.

Il est recommandé de se référer au site
www.espace-ethique.org

qui est réguliérement mis a jour

et présente le détail actualisé

de certaines formations.

«soucide l'autre » s’expriment
les diverses formes de respon-
sabilité par laquelle le sujet
est convoqué pour répondre
de la vulnérabilité humaine.
La responsabilité pour autrui
considéré comme principe
d’individuation chez Levinas,
détermine un « concerne-
ment » pour lautre, identifié
comme l'un des aspects du
processus de maturation du
nouveau-né par Winnicott. Le
souci de l'autre se traduit chez
Kant par une sympathie active
envers autrui, a l'origine d'une
éthique que l'on peut qualifier
de « bienveillance active et de
respect » : Kant fait de la bien-
faisance envers l'autre dans la
détresse, un devoir. C'est au
sein de la cellule humaine élé-
mentaire, la famille - quelle
qu'en soit la structure eth-
nologique - que se réalise
cette hospitalité sacrée, qui
accueille originairement le
plus faible et le plus vulné-
rable : le pacte parental et la
bienveillance qu’il implique,
représente le paradigme de
la responsabilité envers autrui
en tant que protection et
défense du droit a l'existence
de toute personne vulnérable
et plus généralement de tout
étre humain indépendamment
de ses déficiences ou de ses
capacités.

2 - LE HANDICAP
COMME EMPHASE

DE LA VULNERABILITE
HUMAINE

Le handicap représente l'une
des situations limites, au sens
de Jaspers, que doit affronter
l'étre humain ; au méme titre
qu'il est assigné a faire face
a sa détermination historique,
au combat, a la culpabilité,
a la souffrance et a la mort
en tant que situations limites.
Ceux qui leur sont les plus
chers peuvent certes les aider
a surmonter le stigmate et la
honte irréductible dont sont
marquées les personnes han-
dicapées, mais ils ne peuvent
leur enlever le fardeau de la
déficience. Trés éloigné de sa
version étatique et coercitive,
un eugénisme négatif, libé-
ral et préventif est désormais
admis dans nos sociétés : une
fois cet état de fait légitimé,
il devient impératif d'ana-
lyser les theses utilitaristes
qui, au nom d'un supposé
« antispécisme », proposent
de définir un «critére moral »
de distinction entre la vie qui
vaut d'étre vécue et celle qui
ne le vaut pas, refusant ainsi
d'accorder la méme valeur a
tous les étres humains selon
leurs capacités : une restric-
tion des traitements médicaux
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« futiles » devrait s’appliquer
a des personnes dont « la vie
devient futile », parce que
considérées « aux marges de
la vie ». De telles propositions
« indicibles » remettent en
cause le pacte parental, l'une
des conditions du maintien de
la cohésion de toute société
décente. La famille représente
la premiere sphére normative
de la reconnaissance : celle
des liens affectifs par lesquels
se réalise l'accueil de l'étre
vulnérable, marque d'une
hospitalité sacrée qui peut
servir de modele a suivre pour
la famille élargie que devrait
constituer la société.

» DATES [EE]

Jeudi 9 janvier
18H30-20H30

Mercredi 5 février
18H30-20H30

EPISTEMOLOGIE

INNOVATIONS
THERAPEUTIQUES

EN CANCEROLOGIE,
TRANSFORMATIONS
DES PRISES EN
CHARGE MEDICALES
ET EXPERIENCE DE LA
MALADIE CHRONIQUE

Norbert Amsellem

Docteur en sociologie, coordinateur
des recherches en SHS, Institut
national du cancer

La cancérologie peut étre consi-
dérée comme la pointe avancée
de la biomédecine contempo-
raine - comme le montre histo-
riguement, a travers l'étude de
la mise en place des premiers
Centres anticancéreux dans
les années 20, le réle qu'elle a
joué dans la structuration du
systeme général de soins, en
France au moins. L'impact de
"évolution de la biomédecine
contemporaine sur lorganisa-
tion des soins en cancérologie
conduit a explorer en particulier
le paradoxe ou la tension entre,
d'une part, l"évolution vers une
médecine (diagnostic, traite-
ments) et une prise en charge
(parcours de soins, organisa-
tions hospitalieres, réseaux de
soins) qui se présentent comme
de plus en plus « personnali-
sées » et, d'autre part, les exi-
gences propres au déploiement
de la médecine des preuves,
notamment en termes de stan-
dardisation des procédures
et de commensurabilité des
données individuelles.

Plus précisément, on peut se
demander comment les progres
thérapeutiques en cours dans le
champ de la cancérologie (thé-
rapies ciblées), liés en amont a
une réorganisation des modes
de production de la recherche
biomédicale autour de la géno-
mique, induisent des transfor-
mations majeures des modes
de prise en charge et d'organi-
sation des soins. Au-dela des
discours d'allure scientiste et
souvent enchantés sur la portée
des nouvelles découvertes, il
convient d'étudier les conditions
sociales [mais aussi écono-
miques, politiques et institution-
nelles) de production des inno-
vations thérapeutiques, avant
d'aborder les effets sociaux et
l'acceptabilité sociale de l'adop-
tion en routine clinique des
nouvelles molécules.

1. Condition et statut de
malade(s) atteint de cancer
Repérage historique du
cancer : les maladies infec-
tieuses/transmissibles dans
Uhistoire (les épidémies et
les modeles différenciés
de prévention et « prise en
charge » de la lepre et de
la peste] ; la tuberculose
et l'apparition de la figure
sociale du patient. Les mala-
dies chroniques au XX® siecle
en Occident (transition épidé-
miologique) ; inscription dans
Uhistoire de linstitution hos-
pitaliere (et des associations)
en France.

Cadrage épidémiologique du
cancer : incidence, mortalité,
survie (et évolutions dans le



temps), types de pathologies
(localisations  tumorales),
distributions selon le sexe
et l'dge, autres critéres
cliniques (stade au diagnos-
tic, etc.).

2. Organisation et parcours

de soins en cancérologie,
évolution des modes
de prise en charge
Relations patient/équipe
et institution médicale ; les
recours non-conventionnels
en cancérologie.
Conditions et organisation du
travail a U'hopital ; la coordi-
nation des prises en charge.
Stress et burn-out des
soignants en cancérologie.

3. L’expérience de la maladie
chronique. Le cas du cancer
- Ruptures biographiques,

remaniements identitaires.

- Impact et « ajustement »
psychologique a la maladie
cancéreuse. L’évolution de
la qualité de vie des patients
au cours de la durée.

- L’entourage des patients,
les « aidants naturels » et
l'accompagnement psycho-
social.

- Vivre avec/aprés un cancer:
la « réhabilitation » sociale
et professionnelle.

» DATES [EE]

Jeudi 12 décembre
18H30-20H

Mardi 7 janvier
18H30-20H

Lundi 3 février
18H30-20H
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PROGRAMME UNIVERSITAIRE
UNITES D’ENSEIGNEMENT

Les informations communiquées dans ce document sont
susceptibles d’évolutions en cours d’année. Il est recommandé
de se référer au site www.espace-ethique.org

qui est réguliérement mis a jour et présente le détail
actualisé de certaines formations.

PHILOSOPHIE

UE 01
PHILOSOPHES
ET HISTOIRE DE
LA PHILOSOPHIE

1 - PHILOSOPHIE DU SOIN

Bernard-Marie Dupont

Docteur en médecine et en génétique,
docteur en philosophie, habilité a
diriger des recherches, Département
de recherche en éthique, EA 1610,
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université de Paris
Sud, directeur de Ulnstitut européen
d'éthique de la santé, Bruxelles

L’acte de soin n'est pas d'abord
un acte technique. Il s’enracine
dans une histoire philosophique
et éthique qui lui donne sens,
depuis UAntiquité jusqu’a nos
jours. Ce cours explore la pensée
de six philosophes majeurs qui
sont des repéres incontournables
pour les soignants : Hippocrate,
qui pose les fondements de l'acte
de soin; Kant et son argumen-
tation morale ; Michel Foucault
et Georges Canguilhem pour
leurs démonstrations épisté-
mologiques ; Paul Ricceur pour
son souci éthique et Francois
Dagognet pour ses interrogations
trés contemporaines.

Bibliographie qui accompagne
l'enseignement:

Hippocrate, Connaitre, soigner,
aimer: Le Serment et autres
textes, Paris, Seuil, 1999.
Emmanuel Kant, Critique de
la raison pure (1781, 1787),
Préface de la deuxiéme édi-
tion, Paris, PUF collection
Quadrige, 2004.

Michel Foucault, Naissance de
la clinique, Paris, (1963), PUF,
collection Quadrige, chapitre
7, «Voir, savoir».

Georges Canguilhem, Le
Normal et le pathologique,
Paris, (1966), PUF, collec-
tion Quadrige), chapitre 4,
«Maladie, guérison, santé ».

Paul Ricoeur, «Avant la
loi morale: Léthique», in
Encyclopaedia Universalis,
Supplément 1, Les Enjeux,
1985, p. 42-45.

Francois Dagognet, Pour une
philosophie de la maladie,
Paris, Textuel, 1996.

» DATES [EE]

Jeudi 21 novembre
9H-13H

Vendredi 22 novembre
9H-13H

Mardi 18 mars
9H-13H
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2 - TRADITION DE L’ETHIQUE
EXISTENTIELLE

Stéphane Robineau

Docteur en philosophie, enseignant-
chercheur en éthique et philoso-
phie, université Paris Sud, direc-
teur d'études et formateur, Institut
Ethique et philosophie existentielle
(IPHE / EcoPhil’)

Il s'agit de découvrir une voie
de léthique, celle issue de la
tradition de la philosophie
existentielle, qui invite a passer
d'une éthique du savoir a une
éthique en acte. L'éthique appa-
rait ici comme une « praxis »,
ou exercice de soi, une épreuve
de l'étre, ou rapport a laltérité,
un savoir-étre, ou connaissance
existentielle.

Toute pratique soignante présup-
pose une vision de 'homme et
de la vie, de la santé et de la
maladie, une certaine maniere
d'étre au monde, qu'il s'agit ici
d'interroger a partir de l'ceuvre
de quelques penseurs majeurs
de léthique existentielle
Spinoza, Kierkegaard, Nietzsche
et Jankélévitch.

Partir a la rencontre de lexis-
tant qu'est l'étre humain, c’est
retrouver cette parole compré-
hensive et sensible qui nous fait
cheminer vers l'essentiel et qui
nous offre la possibilité d'une
construction de soi en lien avec
un engagement pour les autres -
et ce, dans une triple perspective:
fonder, agir, aimer.

1. Spinoza
Introduction a UEthique:
la servitude des passions
et l'éthique de la joie

2. Kierkegaard
La communication
existentielle et l'éthique
comme stade de l'existence

3. Nietzsche
La sagesse tragique
et l'éthique de la grande
santé

4. Jankélévitch
L’occasion, l'organe-
obstacle et l'éthique
de Uinstant

» DATES [EE]

Mercredi 8 Janvier
9H-13H

Mardi 4 février
9H-13H

ETHIQUE

UE 02
ORIGINE ET
DEVELOPPEMENT
DE L’ETHIQUE

1 - L’ETHIQUE : ART DE BIEN
AGIR OU REFLEXION
INTELLECTUELLE ?

Paul-Loup Weil-Dubuc
Chercheur en philosophie, chargé
de mission, DISTALZ / Espace
éthique/IDF, EA 1610, « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

L' « éthique » est aujourd’hui
convoquée chaque fois que le
soignant, le policier, 'homme
politique ou toute personne se
trouve confronté a une situation
qui met a l'épreuve ses intui-
tions morales. Mais qu’est-ce
précisément que ' « éthique » ?
Et a quelles conditions ce besoin
d'éthique peut-il et doit-il étre
satisfait ?

L'enjeu de ce cours consis-
tera @ mettre en évidence un
clivage fondamental entre
deux conceptions de l'éthique.
Celle-ci peut d'abord dési-
gner lactivité pratique d'un
agent s'accomplissant comme
vertueux par la délibération
dans un contexte particu-
lier. On pourra parler alors,
suivant Aristote, d'une vie
bonne ou vertueuse, d'un bon
soignant ou d'un mauvais soi-
gnant. La seconde conception
de léthique, incarnée malgré
leurs profondes différences par
le kantisme et lutilitarisme,



s'entend plutét comme une
activité strictement intellec-
tuelle visant a déterminer des
normes universellement parta-
gées. Autrement dit : U'éthique
est-elle une réflexion visant a
énoncer et a discuter des prin-
cipes universellement vrais
ou doit-elle étre plutdt pensée
comme l'art de bien agir dans
des circonstances données ?

Le cours examinera successive-
ment ces deux conceptions de
'éthique, comme art d'agir et
comme réflexion intellectuelle,
en s'appuyant sur les auteurs
classiques et contemporains.

» DATES [EE]

Mardi 19 novembre
9H-13H

Mardi 10 décembre
14H-18H

2 - LA RELIGION DANS
L’ETHIQUE CONTEMPORAINE

Alexandre Abensour
Professeur agrégé de philosophie
en classe préparatoire économique
au Lycée Saint-Jean de Douai, et
psychologue clinicien

On trouve dans l'éthique médi-
cale un certain nombre de
notions (la justice, la personne,
l'autonomie, la compassion, les
droits de L'homme, etc.) dont
l'origine philosophique est
assez obvie : utilitarisme anglo-
saxon, morale kantienne... Mais
ces notions sont aussi impré-
gnées d'un héritage religieux
souvent passé sous silence,
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comme s'il risquait de miner
leur pureté morale. Il nous
semble au contraire important
de montrer comment ['héritage
religieux travaille de maniére
consciente et précise certaines
des grandes pensées morales
de notre temps. Nous avons
choisi trois auteurs dont le rap-
port aux textes religieux et a
la philosophie est suffisamment
différent pour montrer la diver-
sité des approches possibles :
Hannah Arendt, philosophe juive
mais athée, qui a beaucoup
médité sur les textes pauliniens
et augustiniens, Emmanuel
Levinas, philosophe et penseur
juif revendiqué, grand connais-
seur de la traditions hébraique,
et Paul Ricceur, philosophe
protestant, chez qui la question
de U'herméneutique biblique
nourrit une réflexion originale
sur linterprétation des actes
moraux.

1. Ethique et Bible

2. Théologie et morale
Augustin, Thomas, Duns
Scot

3. Philosophie moderne et
Bible : Emmanuel Levinas,
Paul Ricceur

» DATES [EE]

Jeudi 12 décembre
9H-13H

Mercredi 5 février
9H-13H

Mercredi 19 mars
9H-13H

ETHIQUE

UE 03

FONDEMENTS
PHILOSOPHIQUES DE
L’ETHIQUE MEDICALE

Suzanne Rameix
Maitre de conférences en philo-
sophie, UFR de médecine, univer-
sité Paris 12, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Ce cours général probléma-
tisé de philosophie morale
et politique expose les outils
conceptuels nécessaires pour
identifier les valeurs et les
conflits de valeurs en jeu dans
les situations médicales. Une
interrogation philosophique
sur lorigine, le fondement
et les justifications de nos
jugements moraux, étayée
par des exemples médicaux,
permet un premier exercice de
la réflexion morale.

1. Origine de nos théories
morales: Antiquité et
morales du Bien (Aristote) ;
Moyen Age et hétéronomie
(Augustin) ; découverte
de 'homme (Machiavel,
Descartes) ; théories de
['autonomie et morales du
Devoir (Rousseau, Kant);
«mort de 'homme »
[philosophies du «soupcon »).

2. Fondements de Uéthique
aujourd’hui: les nouvelles
éthiques de U'hétéronomie
et leurs limites (H. Jonas,
utilitarisme), les nouvelles
éthiques de l'autonomie
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(J. Rawls, J. Habermas),
limites des solutions pro-
cédurales, droit et morale,
disjonction des champs ou
dialectique (E. Levinas, P.
Ricoeur).

Conclusion :
démocratie.

morale et

3. Politique

1/ L’évolution de la rela-
tion médecin-patient: d'un
modele paternaliste bienfai-
sant a un modele autono-
miste ? L'autonomie est-elle
'autodétermination ? Pays
de common law et pays de
droit romain. Une troisiéme
voie, dans la loi « Kouchner »
et la jurisprudence francaise
récente ?

2/ Les décisions de fin de
vie: distinction des actes,
conséquence et intention.
Les différents « droits du
mourir » et leurs justi-
fications, jurisprudence
de la CEDH et de la Cour
Supréme des USA, liber-
tés individuelles et valeurs
démocratiques.

» DATES [FOR]

Mercredi 2 octobre
9H-18H

Mercredi 20 novembre
9H-18H

Mercredi 11 décembre
9H-18H

PHILOSOPHIE

UE 04
PHILOSOPHIE MORALE

1- CONCEPTS DE LA
PHILOSOPHIE MORALE

Benjamin Simmenauer
Agrégé de philosophie, ancien éléve
de ['Ecole normale supérieure

Confrontation avec les pen-
seurs, les notions, les
doctrines et les textes de la
philosophie morale.
Application a des situations
pratiques. Par exemple : le
doute, la décision.

Dans ce cours, on s'attache
moins a la lecture détaillée
de textes philosophiques qu‘au
travail d‘analyse de quelques
grands concepts de la philo-
sophie morale. En essayant
d'adosser le plus souvent ce
travail spéculatif a l'examen de
cas concrets, on vise a déga-
ger les problemes les plus
fondamentaux liés aux notions
étudiées. Bien entendu, des
doctrines empruntées a l'his-
toire de la philosophie sont
présentées par la suite, mais
toujours comme des solutions
possibles, et parfois concur-
rentes, a ces problemes.

» DATES [FOR]

Vendredi 10 janvier
9H-18H

Vendredi 7 février
9H-18H

2 - APPROCHES PRATIQUES
DE LA MORALE

Corine Pelluchon

Professeur  en  philosophie,
Département de philosophie, uni-
versité de France-Comté

Approfondissement et discus-
sion des principaux concepts
de la philosophie morale au
regard de certains aspects
des activités de la médecine
et du soin : devoir, compas-
sion, respect, dignité, confi-
dentialité, autonomie de la
personne, décision. Cette
formation permet de reprendre
les différents reperes théo-
riques appliqués en situation.

» DATES [FOR]

Vendredi 21 mars
9H-18H



PHILOSOPHIE

UE 05
PHILOSOPHIE
DE L’ANTIQUITE

L'enseignement de la philo-
sophie antique est avant tout
pratique et la portée éthique
en est indéniable. Elle donne
également au corps sa juste
place. On y découvre les
fondements de notre pensée.

1 - ETHIQUE

DES PHILOSOPHIES
DE L’ANTIQUITE
PLATON, ARISTOTE

Aurore Mrejen
Chercheur en philosophie, Centre
de sociologie des pratiques et des
représentations politiques, univer-
sité Paris Diderot

Cet enseignement se pro-
pose de traiter la question de
l'éthique chez les Anciens par
contraste avec la facon dont
elle est appréhendée par les
Modernes en analysant les
implications du fondement de
la morale sur l'idée de cosmo.
Alors que, chez les Anciens,
c’est la nature qui fixe les fins
de U'homme et donne ainsi
sa direction a l'éthique, les
Modernes fondent en 'homme
lui-méme la source des
normes et des valeurs.

La question de la morale sera
abordée a partir des pensées
de Platon et d'Aristote en se
fondant plus particulierement
sur la République et | Ethique
a Nicomaque. Chez Platon, la
construction d'une cité juste
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nécessite des fondements
stables, objectifs et rationnels
et implique de s'élever a la
Justice en soi, au Vrai en soi,
au Bien en soi. Pour Platon, il
n'est pas possible de régler la
question du pouvoir politique
tant qu’on ne pose pas le Juste
en soi ou le Bien en soi comme
des valeurs qui transcendent
toutes les pratiques humaines.
Les sagesses cosmologiques
définissent la vertu comme un
prolongement de la nature,
la réalisation aussi parfaite
que possible, pour un étre, de
ce qui constitue sa nature et
indique ainsi sa finalité.

» DATES [EE]

Mardi 1°" octobre
14H-18H

Mardi 19 novembre
14H-18H

2 - ETHIQUE ET SAGESSE
STOICIENNES

Stéphane Robineau
Docteur en philosophie,
gnant-chercheur en éthique et
philosophie, université Paris Sud,
directeur d'études et formateur,
Institut Ethique et philosophie exis-
tentielle (IPHE / EcoPhil’]

ensei-

Ce parcours est une intro-
duction a la philosophie
stoicienne a travers la
lecture du Manuel d'Epictéte.
Ce manuel rassemble des
« exercices spirituels » (Pierre
Hadot) destinés a atteindre
une connaissance qui soit le
fruit d'une transformation

intérieure. Ces exercices, qui
font appel tant a l'émotion
qu'a la raison, visent a for-
mer une juste compréhension
des choses et a forger une
force d'ame, afin de faire face
a l'adversité. A partir d’un tra-
vail sur les représentations,
ils fournissent les clés de la
liberté et de la sérénité. Ils ont
en cela un réle thérapeutique
ayant pour but d'assurer la
santé de 'ame.

1. Epictéte et I'éthique
stoicienne
Epictéte et la philosophie
stoicienne. Des Entretiens
au Manuel.
Les fondements et
les principes de l'éthique
stoicienne d'Epictéte.

2. Le Manuel d’Epictéte
et les exercices éthiques
Les exercices spirituels
et les trois disciplines
du jugement, du désir
et de l'action.
Concepts éthiques
et philosophiques stoiciens:
l'apprentissage de
la liberté et de la sérénité.

» DATES [EE]

Jeudi 6 février
9H-13H

Mercredi 19 mars
14H-18H
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PHILOSOPHIE

UE 06
PHILOSOPHIE POLITIQUE

1 - FONDEMENTS
PHILOSOPHIQUES
ET HISTOIRE

DE LA DEMOCRATIE

Ulysse Korolitski

Agrégé de philosophie, ancien
éléve de I'Ecole normale supé-
rieure, maitre de conférences a
Ulnstitut d’études politiques de
Paris

Les parties (les citoyens) défi-
nissent-elles le tout (la société)
qu'elles composent ou ne
prennent-elles sens qu’a partir
de ce tout?

La politique est-elle une acti-
vité naturelle, ou bien le lieu
de Vlartifice grace auquel
'homme s’arrache a la nature
pour construire son monde
propre ?

Ces deux questions sont celles
que toute pensée politique doit
affronter. Il s’agira pour nous
d’examiner les réponses qui
leurs furent données au cours
de la longue histoire de l'idée
de démocratie.

1. La pensée grecque
Platon, Aristote

2. La naissance
de Uindividualisme
Hobbes, Spinoza, Rousseau

3. Les héritages contemporains
les utilitaristes, Robert
Nozick et les libertariens,
John Rawls

> DATES [EE]

Lundi 30 septembre
9H-13H

Lundi 18 novembre
9H-13H

Lundi 9 décembre
9H-13H

2 - CITOYENNETE,
ETHIQUE ET POLITIQUE,
FIGURES HISTORIQUES
DU SUJET DANS LA CITE

Elisabeth G. Sledziewski

Philosophe, maitre de conférences
de science politique, habilitée a
diriger des recherches, Université
de Strasbourg - IEP, Département
de recherche en éthique, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

Pour comprendre comment
notre société peut, avec la
méme insistance, exalter
l'individualité et se référer
aux valeurs de la citoyenneté,
a l'exigence éthique, au souci
d'autrui, le cours propose une
généalogie du sujet individuel
et collectif dans la cité occi-
dentale.

A Uheure de leffacement du
sujet moral au profit du sujet
désirant et de la dissolution
du sujet politique, individuel ou
collectif, dans le sujet consom-
mateur, la conscience contem-
poraine affiche un souci inquiet
du vivre-ensemble. Au coeur
de ce paradoxe, un héritage
occidental marqué par des
figures du sujet dans la cité,
concurrentes sans étre néces-
sairement incompatibles.
Celles-ci sont confrontées

dans un parcours en cing
étapes a travers les doctrines
philosophiques, mais aussi les
idéologies et les croyances, de
'Antiquité a nos jours.

A. Vertus publiques et
privées du citoyen antique

1 Lacité: un espace selon
l'ordre du Adyog

2 Les vertus civiques contre
la perversion du politique
(Platon), « communauté
du bien-vivre » et @IAia
(Aristote)

3 Le souci de soi épicurien
et stoicien

B. Le sujet monothéiste
entre Dieu et César

1 Un ou deux maitres?

2 Figures médiévales de la
justice, de saint Thomas
a Ibn Khaldln

3 Luther, Calvin: naissance
du sujet moderne

C. L’homme-citoyen du
contrat social, ses droits,
ses devoirs

1 Le paradigme du contrat:
Hobbes, Locke, Rousseau

2 Homme et/ou citoyen,
droits et/ou devoirs

3 Citoyennes ou femmes
de citoyens?

D. La liberté des Modernes
et le sacre de Uindividu

1 «Nous nous chargerons
d'étre heureux»
(B. Constant)

2 Individualisme et modernité
selon Tocqueville

3 Contre-révolutionnaire et
socialistes contre
«l’homme égoiste »



E. Le sujet hypermoderne
entre inquiétude citoyenne
et narcissisme

1 Combats contre l'absurde:
personnalisme,
existentialisme et
engagement

2 Hédonisme, tyrannies de
lintimité, amour liquide :
du self-service normatif au
parc humain

3 Crépuscule du devoir
ou renouveau éthique ?

» DATES [EE]

Mercredi 8 janvier
14H-18H

Jeudi 9 janvier
9H-13H

Mercredi 5 février
9H-13H

Mercredi 19 mars
9H-13H

Vendredi 21 mars
9H-13H
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JOURNEE THEMATIQUE

ETHIQUE ET
POLITIQUE : SOUS

LE SIGNE DU FRAGILE,
AVEC PAUL RICEUR

La phénoménologie de
«’homme capable » selon
Paul Ricceur spécifie, en
regard de la capacité, ce
qui fait sa vulnérabilité.
Des menaces s'exercent de
'extérieur sur l'autonomie
du sujet : l'éthique s’exerce
en interaction avec l'envi-
ronnement économique et
technique, sous l'arbitrage

du politique.
Par une unité

d’inten-
tion qui leur donne sens,
Ricoeur articule éthique
et politique. Il met ainsi
sur la piste d'une respon-
sabilité pour autrui mue
par le sens du fragile.

» DATES [EE]
Vendredi 15 novembre

9H-18H

Détail de
la programmation,
p 63

PHILOSOPHIE

UE 07
PHILOSOPHIE
ANGLO-SAXONNE

FONDEMENTS DE
LA PHILOSOPHIE
ANGLO-SAXONNE

Benjamin Simmenauer
Agrégé de philosophie, ancien éléve
de ['Ecole normale supérieure

Ce cours est une introduction
a la philosophie morale anglo-
saxonne. Il sera centré, d'une
part, autour de Hume, dont la
philosophie morale est sou-
vent mal connue en France et
présentera, dans une seconde
partie, les grands courants de
la philosophie morale et de
'éthique analytiques, qui se
caractérisent par une théorie
du langage de l'éthique et par
un souci particulier d'exami-
ner des cas concrets pour sou-
tenir la réflexion conceptuelle.

David Hume concoit la philo-
sophie comme une critique,
terme qui sera repris par Kant.
L’empire se crée ainsi que de
nouvelles fortunes, le roi laisse
les affaires aux affairistes. Le
philosophe pose un regard
sceptique sur cette préfigura-
tion du capitalisme; scepticisme
qu'il étend jusqu’a combattre la
causalité rationnelle.

» DATES [EE]

Mardi 8 avril
9H-13H

Mardi 13 mai
9H-13H
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PHILOSOPHIE

UE 08
PHILOSOPHIE : LECTURE
DE GRANDS TEXTES

1- PLATON - ARISTOTE

Francoise Kleltz-Drapeau
Docteur en philosophie, chargée
de cours, université Sorbonne
Nouvelle - Paris 3

Mieux comprendre comment
un auteur construit sa pen-
sée, la structure, l'expose et
quelles sont les composantes
d'une réflexion argumen-
tée d'un point de vue philo-
sophique. L'approche est
construite a partir d'une ana-
lyse méthodique des textes.

1. Platon: Le Phedre
2. Platon: Le Phédre

3. Aristote: livres Il et V,
Ethique & Nicomaque

4. Aristote: livres Il et V,
Ethique a Nicomaque
> DATES [EE]

Mardi 1°" octobre
9H-13H

Lundi 18 novembre
14H-18H

2 - PHILOSOPHIES
DE L’EXISTENCE

Stéphane Robineau

Docteur en philosophie, ensei-
gnant-chercheur en éthique et
philosophie, université Paris Sud,
directeur d'études et formateur,
Institut Ethique et philosophie exis-
tentielle (IPHE / EcoPhil’]

La philosophie existentielle
contemporaine déploie une
réflexion éthique féconde pour
interroger l'étre humain enga-
gé dans la relation de soin.

Un chemin de questionne-
ment est proposé sur le
rapport entre « existence » et
« objectivité », « éthique » et
«technique », afin de découvrir
le sens d’une philosophie de
l'étre incarné, de l'étre rela-
tionnel, de l'étre en situation.
Les textes a l'étude pré-
sentent quelques concepts
éthiques fondamentaux pour
comprendre en quoi consiste
l'épreuve de la maladie et de
la vie, ainsi que pour éclairer
la pratique du soin et l'art de la
relation a l'autre : singularité
et irréductibilité, fragilité et
ouverture, probléeme et mys-
tere, engagement et décision,
individu et personne, commu-
nication et amour, présence et
disponibilité, don et récipro-
cité, altérité et rencontre...

Ce cheminement par les textes
est en méme temps une initia-
tion a la méthode de l"hermé-
neutique existentielle : éclair-
cissement du sens, éclaire-
ment de l'existence.

1. Martin Heidegger
La modernité technicienne,
le rapport sujet-objet
et le sens de l'étre

2. Henri Maldiney
La phénoménologie
de l'événement, la vérité
du sentir et U'épreuve
de l'ouvert

3. Gabriel Marcel
L'irréductible, la présence
et la disponibilité

4. Emmanuel Mounier
La communication,
Uindividu et la personne

» DATES [EE]

Lundi 6 janvier
9H-13H

Mercredi 5 février
14H-18H



DROIT

UE 09
ETHIQUE, DROITS

DE L’'HOMME ET DROIT
DE LA BIOMEDECINE

1 - ETHIQUE ET DROITS
DE L’'HOMME

Benjamin Pitcho

Maitre de conférences en droit,
université Paris 8, avocat a la Cour,
Département de recherche en
éthique, université Paris Sud

Les droits de 'homme véhi-
culent des valeurs éthiques.
Du fait de leur valeur consti-
tutionnelle ils s'imposent donc
comme référence supréme
dans l'élaboration des textes
d'éthique.

Les droits des patients ont
connu ce qu'un auteur a appelé
une année faste. Cette émer-
gence permet la mise en cause
fréquente, et sur tous les
points, de tous les personnels
soignants dans Ll'exercice de
leur profession. Cette recon-
naissance a surtout conduit a
la découverte de droits fonda-
mentaux de l'homme malade
et partant, une interroga-
tion sur les valeurs éthiques
essentielles du soin.

» DATES [EE]
Jeudi 15 mai
9H-18H

Lundi 2 juin
9H-18H
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2 - APPROCHES LEGISLATIVES
ET JURIDIQUES DES
PRATIQUES HOSPITALIERES
ET DU SOIN

Benjamin Pitcho

Maitre de conférences, université
Paris 8, Département de recherche
en éthique, université Paris Sud

Présentation et analyse des
références juridiques indis-
pensables a une plus juste
compréhension des réalités
hospitaliéeres et du soin ainsi
que de leurs enjeux.

Le droit posséde un double
impact sur Llorganisation
des soins. En premier lieu,
la volonté de maitriser les
dépenses de santé impose de
réformer l'offre de soins, par
la répartition et la limitation
des structures de soins.
Ensuite, U"émergence des
droits des patients a entrai-
né une remise en cause des
conditions d’exercice, condui-
sant a une incompréhension
du personnel soignant face a
cette reconnaissance brutale.

> DATES [EE]

Jeudi 5 juin
9H-18H
Vendredi 6 juin
9H-18H

DROIT

UE 10
APPROCHES PRATIQUES
DE L’ETHIQUE DU DROIT

1 - ETHIQUE ET DROIT

Valérie Depadt-Sebag

Maitre de conférences, université
Paris 13, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », univer-
sité Paris Sud

La régulation sociale se fait
majoritairement par le droit.
La norme juridique est valide
lorsqu’elle est édictée par
les institutions auxquelles la
Constitution accorde un tel
pouvoir, qu’il soit réglemen-
taire ou législatif. Toutefois le
droit ne peut se contenter de
cette légalité purement for-
melle. Il doit étre percu par
le citoyen ou le justiciable
comme incarnant la justice.
De ce fait le droit entretient
nécessairement des rapports
avec léthique. Il est impor-
tant de saisir les termes du
dialogue fructueux mais par-
fois problématique qui se noue
entre ces deux disciplines.

> DATES [EE]

Mercredi 2 octobre
9H-13H

Mercredi 20 novembre
9H-13H

Lundi 6 janvier
9H-13H



ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

2 - LALOI DU 22 AVRIL 2005
RELATIVE AUX DROITS DES
MALADES ET A LA FIN DE VIE

Yves-Marie Doublet
Administrateur, chef de division,
Assemblée Nationale, Département
de recherche en éthique, université
Paris Sud

1. Le rapport de la mission
parlementaire d'information
sur 'accompagnement de
la fin de vie (2004)

2. La loi n® 2005-370 du
22 avril 2005 relative
aux droits des malades
et a la fin de vie

3. Le rapport de la mission
parlementaire
d’information d’évaluation
de la loi du 22 avril 2005
relative aux droits
des malades et a la fin
de vie (2008)

> DATES [EE]

Vendredi 4 octobre
9H-13H

Lundi 6 janvier
14H-18H

HISTOIRE

UE M
HISTOIRE, ETHIQUE

ET POLITIQUE DE

LA MEDECINE ET DES
SCIENCES BIOMEDICALES
(XIXE-XXE SIECLES)

1 - SCIENCE, SANTE,
ETHIQUE ET POLITIQUE :
CAS D’ETUDES EN HISTOIRE
DE LA MEDECINE

Benoit Massin

Docteur en histoire des sciences,
spécialiste de ['histoire des
sciences biomédicales

Les sciences médicale et
biologique influencent notre
représentation du monde et
s'inscrivent dans un contexte
institutionnel et politique. La
médecine nazie et la psychia-
trie soviétique en témoignent.
Ce cours présente et discute
les documents historiques
significatifs de choix politiques
et scientifiques qui ont eu un
impact profond sur les concep-
tions des pratiques médicales.

A.

1 L'eugénisme comme
utopie. De 'Utopia de
Thomas More au Meilleur
des mondes d’'Aldous
Huxley.

2 L’eugénisme et la science.

3 La mise en pratique de
'Utopie.

«Les maladies de l'esprit
sont des maladies du
cerveau.» Histoire de la
psychiatrie occidentale

et de ses traitements
(1850-1950].

2 La psychiatrie soviétique au
service de la répression
des dissidents politiques.

» DATES [EE]

Lundi 30 septembre
14H-18H

Vendredi 4 octobre
14H-18H

Lundi 22 novembre
14H-18H

Lundi 9 décembre
14H-18H

2 - LE CODE DE NUREMBERG

Bruno Halioua

Docteur en histoire des sciences
et en médecine, chargé de cours
d’histoire a l'université Paris 6,
Département de recherche en
éthique, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », univer-
sité Paris Sud

Dix-neuf mois apres la fin de la
Seconde Guerre Mondiale est
mise en place, le 9 décembre
1946, une juridiction inter-
nationale, le Medical Case
ou proces des meédecins de
Nuremberg au cours duquel
sont jugés les crimes des
médecins du llle Reich accu-
sés d'avoir participé a l'Action
T4 et aux expérimentations
médicales dans les camps de
concentration. A cette occa-
sion, on assiste a une prise de
conscience des horreurs que
'homme a été capable de réa-
liser au nom de la science. Le



flou juridique qui entoure les
expérimentations sur ’homme
conduit les quatre juges du
tribunal militaire américain
a élaborer un code de droit
international sur l'expérimen-
tation humaine connu sous le
nom de Code de Nuremberg.
A lissue de ce procés des
médecins de Nuremberg, qui
marque le début de l'éthique
médicale moderne, est éta-
blie la nécessité d'encadrer
les programmes de recherche
médicale.

» DATES

[Mémorial de la Shoahl]
17, rue Geoffroy UAsnier
75004 Paris

Lundi 9 décembre
9H-13H

Mardi 7 janvier
9H-13H

Lundi 3 février
9H-13H
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EPISTEMOLOGIE

UE 12
EPISTEMOLOGIE
DES SCIENCES DE LA VIE

1 - LES PRINCIPES
DE LA BIOETHIQUE

Valérie Gateau

Chercheur en philosophie affi-
lié a la Direction de la recherche
clinique et de l'enseignement,
Institut Curie, chercheur asso-
cié au Centre de recherche sens,
éthique, société, UMR 8137 CNRS/
université Paris Descartes

La bioéthique est largement
« a la mode » : on ne compte
plus les débats médiatisés,
souvent virulents, sur telle ou
telle question de bioéthique
(recherche sur lembryon,
gestation pour autrui, etc.).
Pour autant, la bioéthique
comme « discipline » reste
largement méconnue, tant
dans son histoire que dans ses
développements successifs
et questionnements contem-
porains. L'objet du cours est
d'offrir une introduction a ces
questions.

Le cours propose une intro-
duction aux grandes lignes
de Uhistoire de la bioéthique
dans son volet nord-améri-
cain comme dans son volet
européen. Il expose ensuite
les principaux courants, prin-
cipes, et cadres théoriques
qui constituent la bioéthique

comme discipline  (prin-
cipisme, éthique clinique,
éthique narrative, etc.) et

montre comment ces diffé-
rents courants et principes
questionnent les origines et
fondements philosophiques

de la bioéthique en mélant de
facon disparate les références
a des auteurs peu conciliables
entre eux comme Kant, Mill ou
Aristote. La mise en perspec-
tive des contradictions bioé-
thiques conduit enfin a interro-
ger les débats contemporains
sur la possibilité d'une disci-
pline bioéthique et les tensions
intra et interdisciplinaires qui
accompagnent les tentatives
de structuration de la bioé-
thiqgue comme discipline.

» DATES [EE]

Mardi 7 janvier
9H-13H

2 - QUEST-IL JUSTE

DE FAIRE ?

PENSER LES DILEMMES
ETHIQUES AVEC

LA LITTERATURE

Frédérique Leichter-Flack
Maitre de conférences a l'univer-
sité de Paris Ouest Nanterre et a
Sciences Po Paris, ou elle enseigne
les humanités, ['éthique et
U’histoire des idées

Puiser dans la fiction Llitté-
raire des outils pour poser,
a nouveaux frais, les ques-
tions d’éthique de notre actua-
lité, telle est la démarche
dans laquelle cette journée
d'étude veut engager. Car la
littérature porte en elle une
formidable réserve de sens
que le raisonnement théorique
ne peut combler. Elle apprend
a faire avec l'émotion, a ne pas
croire qu’en matiere de justice
ou de morale, les principes
peuvent suffire. Elle empéche
d'en rester a des réponses



ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

trop tranchées, oblige sans
cesse a déplacer le regard,
invite l'inquiétude et le doute a
la table du décideur.

Ainsi, qui sauver quand on ne
peut pas sauver tout le monde ?
A-t-on le droit de sacrifier
une vie pour en sauver cent ?
Une famille peut-elle dire
a l'un des siens, gravement
handicapé ou malade : « cela
ne peut plus durer»? A qui
attribuer un enfant que deux
meéres se disputent ? Autant de
cas pratiques complexes qu’on
peut explorer, parmi d’autres,
a laide d’extraits de grandes
ceuvres littéraires.

Ouvrage a consulter :
Frédérique Leichter-Flack,
Le Laboratoire des cas de
conscience, Alma éditions.
2012.

> DATES [EE]

Mardi 7 janvier
14H-18H

3 - EPISTEMOLOGIE ET
EPISTEME. LA NAISSANCE
DE LA CLINIQUE DANS

LA CONTINUITE DE L'ESPRIT
DES LUMIERES

Julie Cheminaud

Agrégée de philosophie, atta-
chée temporaire d’enseignement
et de recherche, université Paris
Sorbonne

Cet enseignement a pour
objectif d'introduire les étu-
diants aux différentes formes
de raisonnement mis en
ceuvre dans le cadre de l'éta-
blissement des connaissances
médicales et dans leur appli-
cation, y compris sous l'aspect
éthique. Des notions comme
celles de cause, de risque, des
méthodes comme la quanti-
fication, le calcul statistique
ou l'essai comparé sont étu-
diés a travers des exemples
historiques. Ce parcours doit
permettre aux étudiants d'ori-
gines différentes d'acquérir
une formation de base ainsi
qu'une culture en histoire et
épistémologie de la médecine.

» DATES [EE]

Vendredi 11 avril
9H-18H

EPISTEMOLOGIE

UE 13

EPISTEMOLOGIE

DU RAISONNEMENT
SCIENTIFIQUE ET DE

LA DECISION MEDICALE

1 - EPISTEMOLOGIE
DU RAISONNEMENT
SCIENTIFIQUE

Bernard-Marie Dupont
Docteur en médecine et en géné-
tique, docteur en philosophie,
habilité a diriger des recherches,
Département de recherche en
éthique, EA 1610, « Etudes sur les
sciences et les techniques », uni-
versité de Paris Sud, directeur de
Ulnstitut européen d’éthique de la
santé, Bruxelles

Le raisonnement scientifique
est un acte intellectuel qui s'ins-
crit dans Uhistoire de la pensée
et de nos représentations. La
philosophie des sciences éclaire
cette démarche.

L'approche épistémologique
s'avere essentielle a l'approche
éthique des pratiques, présen-
tant les outils de connaissance
indispensables a une analyse
critique.

1. Etude critique des sciences:
définitions et principes
méthodologiques
de l'épistémologie
des sciences.

2. Le raisonnement médical
contemporain.

3. Les épistémologies
régionales: les exemples
de la logique,
des mathématiques
et de la biologie.



> DATES [EE]

Jeudi 21 novembre
14H-18H

Mardi 18 mars
14H-18H

Mardi 8 avril
14H-18H

2 - EPISTEMOLOGIE
DE LA DECISION MEDICALE

Elie Azria

Médecin, gynécologue obstétricien,
Département de gynécologie et
d’obstétrique, Groupe hospitalier
Bichat-Claude Bernard, AP-HP,
université Paris 7 Diderot, Docteur
en éthique médicale, Département
de recherche en éthique, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

Enjeu déterminant de la pra-
tigue médicale, la prise de
décision reléve de principes,
de dispositifs, de savoirs que
peut éclairer une approche en
épistémologie.

Cet enseignement permet-
tra de mieux saisir un champ
extrémement riche et com-
plexe de Llexercice profes-
sionnel dont les composantes
n'apparaissent pas toujours
dans leurs spécificités.

» DATES [EE]

Mercredi 11 décembre
9H-18H
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JOURNEE THEMATIQUE

DECISION MEDICALE,
CODECISION ET
ETHIQUE CLINIQUE

Complexité, pluralité des
influences, évolutions des
processus décisionnels

La décision médicale, en
particulier dans des situa-
tions complexes comme
celles de la dépendance,
du refus de soins, des choix
en périnatalité ou en fin
de vie renvoie a des pro-
cessus en pleine mutation.
L’objectif de cet enseigne-
ment est d’explorer en
quoi la construction de la
décision, au-dela du col-
loque singulier, évolue en
intégrant la pluralité des
acteurs, la pluralité des
attentes, la pluralité des
connaissances et la plu-
ralité des expertises, tant

du c6té soignants que soi-
gnés. Seront ainsi abordés
les principes éthiques qui
accompagnent aujourd’hui

ces évolutions, comme
l'analyse des dilemmes et
des conflits et la construc-
tion d'une démarche de
discussion et de décision
collégiale et partagée.
Seront également étudiés
les éléments qui impactent
aujourd’hui sur la décision,
comme la connaissance
des patients, l'environne-
ment juridique, la place des
proches et 'évolution de la
liberté de choix et de libre
circulation des patients.

» DATES [EE]

Lundi 16 décembre
9H-18H

Détail de
la programmation,
p 64

ATELIERS D’ETHIQUE APPLIQUEE

DISCUSSIONS
AUTOUR DE CAS
CLINIQUES

Ces rencontres entre pro-
fessionnels autour de cas
cliniques, permettront
de mieux appréhender
l'approche d'une argu-
mentation éthique étayée.
A partir d'une situation
significative, les échanges
doivent favoriser un travail
d'approfondissement per-
mettant de mieux cerner et
de hiérarchiser les termes
d’un arbitrage en vue d'une
prise de décision fondée.

» DATES [EE]

Jeudi 21 novembre
Mercredi 11 décembre
Mardi 18 mars

Mardi 08 avril

Jeudi 15 mai
18H30-20H

Détail de
la programmation,
p 69
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ETHIQUE

UE 14
UNIVERSITE D’ETE
ETHIQUE, SCIENCE
& SOCIETE

LECONS D’ETHIQUE

Depuis des années, le
Département de recherche en
éthique de Lluniversité Paris
Sud [EA 1610] organise avec
l'Espace éthique AP-HP des
journées dédiées a l'éthique
des sciences. Accessibles
gratuitement a des étudiants
et a des chercheurs, cette
formation pluridisciplinaire
plutét consacrée a l'éthique
des sciences biomédicales a
élargi son public a d'autres
professionnels ainsi qu'a des
personnes intéressées par ces
thématiques. C'est dans cette
dynamique qu’'a été envisagée
l'organisation d’une univer-
sité d’'été Sciences, éthique &
société ouverte sur la diversité
des enjeux et des question-
nements portés par les évo-
lutions dans les champs de
la recherche scientifiques. En
2013, nous avons présenté sa
préfiguration (en partenariat
avec le Ministere de l'Ensei-
gnement supérieur et de la
recherche) dans le cadre d'une
programmation  favorisant
l'appropriation de repéres
dans des domaines qui jus-
tifient approfondissements et
concertations. Dés 2014, l'uni-
versité d'été Sciences, éthique
& société se présentera dans
sa version aboutie, disposant a
la fois des orientations et des

préconisations d'un conseil
scientifique de niveau inter-
national, mais également de
la synergie d'un réseau uni-
versitaire de réflexion et de
recherche en éthique. Au
cours des prochains mois
des relations seront établies
avec les différentes instances
d’éthique qui ceuvrent avec
compétence dans un domaine
qui se veut exigeant et créatif
et souhaiteront s’associer a
cette initiative ouverte et par-
ticipative. C'est dire que notre
ambition est, comme nous
l'avons rendu possible dans
d’autres champs de nos inves-
tissements, de contribuer aux
synergies, aux échanges, aux
partages et transmissions des
savoirs et des expériences,
dans le contexte du débat
démocratique et de l'exercice
de responsabilités pensées et
assumées ensemble.

Intervenants en 2013 :

Jean Claude Ameisen
Professeur d'immunologie, univer-
sité Paris 7, président du Comité
consultatif national d’éthique

Roberto Andorno

Docteur en droit, chercheur
a ['Université de Zurich. Ancien
membre du Comité international
de bioéthique de 'UNESCO

Jean-Michel Besnier
Professeur de philosophie a ['uni-
versité Paris-Sorbonne (Paris IV]

Arnaud Cachia
Maitre de conférences en neuros-
ciences, université Paris Descartes

Etienne Klein
Directeur de recherches au CEA

Marc Lévéque
Neurochirurgien, Groupe hospita-
lier Pitié-Salpétriere, AP-HP

Thierry Magnin

Professeur des universités, res-
ponsable du groupe de recherche
« Epistémologie et éthique des
sciences et technologies », univer-
sité catholique de Lyon

Vanessa Nurock
Maitre de conférences, université
Paris 8, Labtop

Roland Schaer

Agrégé de philosophie, ancien
éléeve de ['Ecole normale supé-
rieure, Département de recherche
en éthique, université Paris Sud

Dominique Vermersch
Professeur Agrocampus Ouest,
Recteur de l'université catholique
de l'ouest

> DATES

2, 3 et 4 juin

Détail de la programmation
ultérieur



ETHIQUE

UE 15
SCIENCES, TECHNIQUES
ET RESPONSABILITES

Roland Schaer

Agrégé de philosophie, ancien
éléve de ['Ecole normale supé-
rieure, Département de recherche
en éthique, université Paris Sud

Tout se passe comme si les
progrés scientifiques et les
innovations technologiques
conféraient désormais aux
humains une puissance iné-
dite sur la nature. En méme
temps, la croyance au Progres
connait, dans nos régions, une
crise profonde. Ce double pro-
cessus a pour effet d'ouvrir un
espace problématique, autour
de la question de la responsa-
bilit¢. Comment, aprés Hans
Jonas, construire des concepts
qui permettent de penser la
nature de cette responsabi-
lité et les conditions de son
exercice, aux plans éthique et
politique.

1. La puissance
techno-scientifique:
les nouveaux paradigmes
de la recherche
contemporaine.

2. La notion de responsabilité:
réflexions sur la contribution
de Hans Jonas.

3. Anticipation des risques
et responsabilité
des scientifiques.

4. Puissance et précarité:
qu'est-ce que répondre
du vivant?

> DATES [EE]

Jeudi 10 avril
9H-13H

Vendredi 11 avril
9H-13H

Mercredi 14 mai
9H-13H

Vendredi 16 mai
14H-18H
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ETHIQUE

UE 16
ETHIQUE ET
COMMUNICATION
SCIENTIFIQUE

1 - ETHIQUE, SCIENCE
& COMMUNICATION
SCIENTIFIQUE

Jean-Francois Ternay

Docteur en histoire et philosophie
des sciences, maitre de confé-
rences en sciences de l'information
et de la communication, université
Paris Diderot, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

La communication ne permet
pas toujours une appropria-
tion citoyenne de la science et
des techniques. Pourtant l'in-
novation scientifique est trés
souvent au cceur des débats
de société. Logiques des
scientifiques et des médecins,
logiques des médias, logiques
des industriels, des institu-
tions et des gouvernements :
quels sont les dysfonctionne-
ments qui rendent difficiles le
débat public sur les savoirs et
ses applications ?

» DATES [EE]

Lundi 30 septembre
14H-18H

Mardi 19 novembre
14H30-18H30
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2 - VULGARISATION
SCIENTIFIQUE :
APPROCHES PRATIQUES,
ENJEUX ETHIQUES

En partenariat avec le Centre de
vulgarisation scientifique de l'uni-
versité Paris Sud

Sous la direction de:

Karine Demuth-Labouze
Maitre de conférences, laboratoire
de biochimie appliquée, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

Nicolas Graner
Ingénieur de recherche, directeur
du CVC, université Paris Sud

Les relations entre les cher-
cheurs et la société, au méme
titre que celles entre des pro-
fessionnels de santé et les
personnes accueillies dans le
soin, justifient une capacité de
pédagogie favorable a la trans-
mission de savoirs souvent
sensibles et complexes. Il ne
s'agit pas tant d'imposer, de
préconiser que de permettre
a chacun de s’approprier des
connaissances et de gagner
ainsi en compréhension, en
autonomie, en capacité d'ana-
lyse et de discernement.

Dans un contexte de com-
plexité et d'atomisation des
connaissances, contribuer a
la lisibilité, a la cohérence,
a cette faculté reconnue a
chacun d'assumer ses res-
ponsabilités en disposant des
éléments d'appréciation indis-
pensables, reléve d'une exi-
gence éthique.

On comprend dés lors mieux
ce a quoi peut inviter une

réflexion thématique consa-
crée a la vulgarisation scien-
tifique, cela dans un contexte
ou la confusion est amplifiée
par des sources d'informa-
tions multiples aux statuts
incertains. Au cours de cette
formation seront exposés a la
fois les principes, les finalités,
les modalités pratiques et les
enjeux éthiques de la vulga-
risation scientifique. Il y sera
donc question d’information et
de communication.

» DATES [EE]
Vendredi 7 février
9H-18H

Détail de la programmation
ultérieur

EPISTEMOLOGIE

UE 17 )
APPROCHES ETHIQUES
DE LA BIOLOGIE ET

DES BIOTECHNOLOGIES
En complément UE 12

1 - PROCREATION HUMAINE
HISTOIRE, PRATIQUES
SCIENTIFIQUES, ETHIQUE

Jacques Gonzales

Ancien pédiatre, professeur de
médecine et de biologie de la
reproduction, historien de la
médecine, auteur de Histoire de
la procréation humaine. Croyances
et savoirs dans le monde occi-
dental, Albin Michel, 2012, 702 p.
et de Initiation a Uhistoire de la
médecine. Comprendre pour mieux
apprendre, Heures de France,
2005, 180 p.

1¢" cours

Chronologie scientifique

et positions éthiques de 1875
a nos jours

Depuis plusieurs années,
l'idée que médecins et bio-
logistes pourraient s'affran-
chir dans leurs pratiques et
leurs recherches de toute
régle éthique est confusément
admise par notre société :
les interprétations ont sou-
vent pris le pas sur la relation
des faits dans les médias, les
acteurs politiques vivant de
leur électorat en ont partagé
les émois et épousé les sou-
haits. Nombreux sont ceux qui
imaginent que les réflexions
sur les PMA témoignent d'une
modernité active et se flattent
de considérations morales



épanouissantes, alors qu'ils
s’appuient sur des données
historiques, qui remontent au
maximum a la seconde guerre
mondiale et/ou sur la peur du
développement de certaines
innovations technologiques.

Vers 1875, les inséminations
artificielles intraconjugales
déclenchaient débats et méme
querelles alors qu’elles étaient
pratiquées déja avec succes
depuis des décennies. Dans
les années 1920, des greffes de
testicules et d'ovaires étaient
effectuées pour «rajeunir» les
organismes, accompagnées de
réflexions sur le don poten-
tiel d'ovocytes. On découvrait
les génes et pourtant l'eugé-
nisme était né bien avant,
au XIX® siécle ; cette théorie
avait la faveur des autorités
de l'époque avec l'organisa-
tion de congrés... mais elle a
servi aussi de prétexte a des
idéologies politiques qui ont
meurtri les coceurs et estro-
pié les esprits durablement.
Le féminisme a imposé dans
les années 50 la découverte
de la « pilule » qui a servi a
la légalisation de la contra-
ception, en France, dans les
années 60. Les banques de
sperme, elles, sont nées d'une
découverte de laboratoire
accidentelle. La Fécondation
in vitro, au contraire, a été le
fruit d'une longue expérimen-
tation humaine, menée avec
méthode et détermination par
un chercheur, Robert Edwards,
qui a recu le Prix Nobel, trente
ans plus tard seulement, en
2010. Quand les premiéres lois
francaises de bioéthique sont
parues en 1994, le décryp-
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tage en cours du génome
humain révélait que 'homme
ne possédait pas 100 000
genes, mais un nombre bien
moindre. Finalement 'homme
ne possede qu'environ 30 000
genes, un nombre proche de
celui d'animaux méme pri-
mitifs comme la drosophile.
L'omnipotence de la génétique
a di reculer au profit de U'épi-
génétique : l'impact des fac-
teurs environnementaux sur
l'expression des genes a fait
émergé un « nouvel » idéal,
« le bio », un certain retour
vers l'ordre naturel de Jean-
Jacques Rousseau, coinci-
dant avec le tricentenaire de
sa naissance, fété en 2012.
C'est dire que l'éthique dite
moderne est enracinée dans
des faits souvent anciens, par-
tiellement oubliés ou partiale-
ment compris.

Reconsidérer en détail des
moments  d’histoire  pour
en tirer des vérités éclaire
par conséquent les positions
éthiques contemporaines
et certaines idéologies. Il y a
nécessité de reconstituer avec
objectivité Uhistoricité de nos
connaissances, de comprendre
les croyances qui se sont
greffées sur elles, d'analyser
"élaboration de certaines théo-
ries nées de découvertes aux
conclusions erronées ou inat-
tendues.

A partir de quelques faits
majeurs dont les dates s'éche-
lonnent de 1875 a nos jours,
cette premiere partie de cet
enseignement servira a plonger
dans les aspects éthiques qui
ont jalonné Uhistoire de la pro-
création humaine, pour mieux

choisir aujourd’hui entre le pos-
sible et le souhaitable, 'éthique
d'Hippocrate étant devenue
insuffisante quoique nécessaire.
La réflexion éthique doit se nour-
rir constamment des évene-
ments historiques, se garder du
poids de certains mots (clonage,
manipulations génétiques), du
choc d'images suscitées par
des photos d’animaux trans-
géniques ou chimériques ou
par des romans et des films nés
de la fiction.

2¢ cours

Six themes d’actualité,

sujets de controverses

e Diagnostic préimplantatoire
(DPI) : eugénisme/médecine
prédictive

e Cellules
artificiels

* Gestation pour autrui (GPA)/
greffe d'utérus

e Vitrification
d’ovocytes

e PMA et loi :

- Statut de U'embryon,
clonage/faits
embryologiques

- Des manques de
cohérence dans la Loi
relative a la bioéthique

- Dons de gametes
et anonymat

- Sexe et genre face
a la conception

* PMA: de lindication
médicale a la demande
potentielle de la société :

- Don de gametes: a qui
donner la priorité?

- Allongement de la vie:
andropause/ménopause

- Evolution biologique de
'homme : un risque ?

souches/gametes

d’embryons,



ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

- Tourisme et PMA,
transparence des résultats
et des colts

- Biomédecine/Fiction :
"éthique de l'information,
Internet

» DATES [EE]

Mercredi 14 mai
9H-13H

Jeudi 5 juin
9H-13H

2 - PATIENTS, EXPERTS
ET MILITANTS :

LES NOUVEAUX ACTEURS
DE LA BIOMEDECINE

Delphine Berdah

Maitre de conférences en épisté-
mologie, Groupe d'histoire et diffu-
sion des sciences d'Orsay, EA 1610
« Etudes sur les sciences er les
techniques », université Paris Sud

Plus que jamais apres la
seconde guerre mondiale,
la science devient, comme
le reste du monde et des
échanges, globale. Afin de sou-
ligner quelle fut la spécificité
de la biomédecine francaise
dans cette période, le cours
aborde rapidement la maniére
dont la « biomédecine » se
caractérise comme un chan-
gement global des pratiques
médicales a partir de la fin des
années 1940. Il insiste ensuite
dans un deuxieme temps sur
'émergence d'associations de
patients comme acteurs inter-
venant non seulement dans
la régulation de ces pratiques
biomédicales, mais aussi dans
la production des connais-
sances et des innovations.
Parmi les exemples étudiés, le
cours reviendra sur « l'affaire
du sang contaminé » comme
sur les diverses actions de
l'Association Francaise contre
les Myopathies (AFM].

» DATES [EE]

Jeudi 20 mars
14H-18H

ETHIQUE

UE 18

LA PLACE DE

LA PERSONNE MALADE
ET DES PROCHES
DANS LE SOIN

1 - PHILOSOPHIE
DE LA PSYCHOLOGIE

Benjamin Simmenauer

Agrégé de philosophie, ancien
éléve de ['Ecole normale supé-
rieure

Ce cours est une introduction
a la philosophie de la psycho-
logie. Son domaine recouvre
deux dimensions : d'une part,
des questions générales
relatives a lesprit et a la
cognition et, d'autre part,
l'épistémologie de cette
science que lon nomme la
« psychologie ». Ainsi, nous
aborderons aussi bien les
thémes de la conscience, de
l'intentionnalité, de l'architec-
ture cognitive, de la relation
corps/esprit, que les fonde-
ments épistémologiques des
différentes formes de théories
psychologiques, en particulier
les neurosciences. Une atten-
tion spécifique sera consacrée
a la question de la douleur et
aux difficultés philosophiques
qu’engendrent le concept de
« sensation corporelle ». Ce
cours s'appuiera principa-
lement sur des discussions
philosophiques récentes ou
contemporaines, et peut éga-
lement servir d’initiation a la
philosophie analytique d'inspi-
ration anglo-saxonne.



> DATES [EE]

Mardi 10 décembre
9H-13H

Mardi 7 janvier
14H-18H

2 - ETHIQUE ET RELATION
DE SOIN DANS LA MALADIE
CHRONIQUE

Philippe Barrier
Professeur de philosophie, CNED,
docteur en sciences de ['éducation

Transformer la relation per-
sonne malade/professionnel
de santé par la reconnais-
sance de l'autonomie et de la
subjectivité, permet de créer
les conditions d'une véri-
table alliance thérapeutique
respectueuse des personnes
dans leurs valeurs propres et
leurs préférences. Au-dela de
formules séduisantes, com-
ment reconfigurer la récipro-
cité dans le soin et envisager
la construction d'un rapport
susceptible d'accompagner
la personne sur le parcours
de la maladie chronique ?
L’argumentation philoso-
phique permet d'éclairer et
d’enrichir de tels enjeux.

» DATES [EE]

Mercredi 20 novembre
14H-18H

Lundi 3 février
14H-18H
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JOURNEE THEMATIQUE

TRAVERSER ENSEMBLE
"’ERREUR MEDICALE":
APPROCHE ETHIQUE
ET PRATIQUE

Cette journée thématique
sollicitera une réflexion
pluraliste, prenant en
compte la spécificité de la
pédiatrie, sur l'éthique de la
communication avec pour
souci d'améliorer la qualité
et la sécurité des soins. Ces
regards croisés conduiront
a penser la relation de soin,
en termes d’alliance, de
confiance réciproque, de
coopération entre patients,
familles et professionnels
de santé. Il apparait alors
tout naturel de s’interro-
ger sur les situations ou la
confiance peut étre mise
a mal avec un risque de
rupture dans les rapports
interindividuels.

C’est ainsi que sera explo-
rée "lerreur médicale”,
au sens de lerreur au
cours d'un soin. A ces
regards croisés s'ajoutera
celui du juriste qui indi-
quera les raisons du choix
de ce terme générique.

» DATES [EE]
Lundi 10 février

9H-18H

Détail de
la programmation,
p 64

JOURNEE THEMATIQUE
MALADIE CHRONIQUE

Annonce de 1a maladie
grave

A partir de différentes
approches  spécifiques,
étayées par une expé-
rience de terrain et des
recherches universitaires,
ce séminaire organisé
depuis trois ans se propose
d’'approfondir les questions
que souleve l'annonce de
la maladie ou du handi-
cap grave. Moment initial
a enjeux déterminants
dans la relation de soin,
la dynamique de l'annonce
se concoit et s'éprouve de
maniere différente en can-
cérologie, en neurologie,
en psychiatrie et dans bien
d’autres secteurs du soin.

» DATES [EE]
Vendredi 14 mars

9H-18H

Détail de
la programmation,
p 65
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ETHIQUE

UE 19
DECISION MEDICALE,
PRELEVEMENTS ET

GREFFES D’ORGANES

1 - ETHIQUE ET DON
D’ORGANES

Philippe Barrier
Professeur de philosophie, CNED,
docteur en sciences de ['éducation

Au-dela de la technicité, la
transplantation et la greffe
d'organes sont dotées d'une
dimension éthique. Le fait
d'utiliser le corps d'autrui a
des fins thérapeutiques sus-
cite de la part du receveur un
sentiment trés particulier de
responsabilité qu'il convient
d'approfondir. La gratuité, le
consentement et l'anonymat
bornent-ils le geste du don
afin d’en préserver le carac-
tere éthique ? Comment pré-
venir une instrumentalisation
du corps et du cadavre au
nom d’intéréts qui pourraient
étre considérés supérieurs
aux principes de dignité et de
décence?

> DATES [EE]

Lundi 17 Mars
9H-13H

Jeudi 10 Avril
14H-18H

2 - LES CONCEPTS ETHIQUES
ET PHILOSOPHIQUES
A L’EPREUVE DE LA GREFFE

Valérie Gateau

Chercheur en philosophie affi-
lié & la Direction de la recherche
clinique et de l'enseignement,
Institut Curie, chercheur asso-
cié au Centre de recherche sens,
éthique, société, UMR 8137 CNRS/
université Paris Descartes

Si la greffe d'organe apparait
souvent comme non problé-
matique (sauver des vies ne
saurait poser probleme], elle
constitue en réalité l'un des
thémes sources de la bioé-
thique, en ce qu'elle ques-
tionne l'ensemble des prin-
cipes classiques de L'éthique
biomédicale contemporaine.
Dans le contexte du don entre
vivants, elle interroge la capa-
cité de consentir des donneurs
vivants, tout comme le respect
du principe de non-malfai-
sance dans une situation ou
un donneur sain est mis en
danger pour sauver un proche
malade. Dans le contexte du
don post-mortem, elle ques-
tionne la place du consente-
ment (présumé ? explicite ?) du
donneur et de ses proches. Du
coté des malades, la question
de la juste répartition d'une
ressource rare est majeure.
En plus de ces questions
appliquées, la greffe ques-
tionne des concepts éthiques
et philosophiques majeurs.
Par exemple, qu'est-ce que la
mort cérébrale ? Qui définit la
mort ? La mort est-elle une
définition ? Ou encore, du coté
des malades greffés, qu'est-
ce qui constitue lidentité ?

L'incorporation d'un organe
étranger modifie-t-elle l'iden-
tité de la personne ou bien les
organes sont-ils de simples
pieces interchangeables ?

Le cours s'organise en deux
temps. Un premier temps
est consacré aux questions
éthiques et philosophiques
liées aux dons entre vivants :
autonomie et consentement du
donneur, non malfaisance et
balance des risques et béné-
fices, gratuité du don, identité
et relations entre donneurs
et receveurs etc. Un second
temps est consacré aux ques-
tions liées aux prélevements
sur donneurs en mort céré-
brale. Il s'agit alors de discuter
les critéres diagnostics de la
mort cérébrale, les modalités
du consentement et les nou-
velles solutions (coeur arrété,
etc.) élaborées pour limiter la
"pénurie” des organes.

» DATES [EE]

Vendredi 21 Mars
14H-18H

Jeudi 10 avril
9H-13H



ESPACE ETHIQUE —> Formations universitaires 2013/2014

JOURNEE THEMATIQUE
ETHIQUE ET REANIMATION EXTREME

Réanimation entre vie et mort

Aujourd’hui, U'hopital n'est plus seulement l'endroit ou l'on
accueille les malades et les blessés pour les soigner et les
guérir. Il est banal de dire aussi que c'est 'endroit ou l'on nait
et ou l'on meurt, et l'on y meurt de plus en plus. Mais cette
vision est trop réductrice. L'augmentation des connaissances
due aux moyens techniques disponibles et sans précédents
fait changer l'attitude des médecins face a la maladie et a la
mort. Voila qu'inéluctable, cette derniere devient probléma-
tique, réversible, traitable, utilisable. Voila que de nouvelles
techniques donnent encore plus de pouvoir aux médecins
en leur permettant bient6t a la fois de soigner, de guérir, de
sauver, mais aussi de laisser ou de faire mourir.

Il n"existe pas de définition claire, univoque et universelle de
la mort. La mort comme concept instable a permis tout au
long de Uhistoire de la pratique scientifique et médicale des
interprétations, des représentations et des créations paradig-
matiques propres a non seulement éclaircir la compréhension
de ce concept, mais a le complexifier, volontairement ou non,
en le faisant certes dépendre de l'évolution des connais-
sances, mais aussi du contexte sociétal et socio-économique.
Comme si 'étrangeté et la complexité conceptuelle servaient
aux experts et a la société a repenser la mort, mais également
a la techniciser le plus souvent dans une finalité utilitariste.

» DATES [EE]

Jeudi 3 avril
9H-18H

Détail de la programmation, p 66

ANTHROPOLOGIE

UE 20
ANTHROPOLOGIE
DE LA DOULEUR ET
DE LA MALADIE

1 - APPROCHES
SOCIOLOGIQUES
DE LA DOULEUR
ET DE LA MALADIE

Lionel Pourtau

Docteur en sociologie, char-
gé de programmes a l'Unité de
recherches en sciences humaines
et sociales [URSHS] de Ulnstitut de
cancérologie Gustave Roussy, EA
1610 « Etudes sur les sciences et
les techniques », université Paris
Sud

A. QU’EST CE QU’ETRE EN

BONNE SANTE ?

Ce cours présentera les
évolutions sur un siecle
des représentations de
ce qu'est et doit étre une
bonne santé ou un état de
santé normal.

Au début du XXe siécle, le
chirurgien René Leriche
expliquait que la santé était
le silence des organes.
Quelques décennies plus
tard Georges Canguilhem
pensait le probleme de la
normalité en médecine a
travers, entre autres, le
probléme de la vie malade,
et une réflexion sur les
liens entre normalité-san-
té/anomalie-pathologie. Au
fur et @ mesure ou locci-
dent entre dans ce que l'on
appelle la modernité tar-
dive, ce rapport a la norme
se fragmente. D'un coté
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les tenants de « l’homo
medicus » voient le corps
humain comme un capital
santé qu'il faut, avant tout
autre priorité de vie, éco-
nomiser. D'un autre coté,
certains comportements
appelés de maniere exagé-
rée « a risques » montrent
des modalités acceptées
si ce n'est justifiées de
consommation voire de
consumation de sa santé.

. LES INSTITUTIONS
COMPREHENSIVES

DE SANTE

Ce cours présentera le
concept d’institutions com-
préhensives tel qu'il a été
élaboré par des auteurs
comme Jean-Paul Payet,
Frédérique Giuliani ou
Denis Laforgue et lappli-
quera a certaines insti-
tutions de santé comme
Médecins du Monde ou
dans les associations d'au-
tosupport. La notion d’ins-
titution compréhensive est
quelque peu paradoxale.
En effet, historiquement,
l'institution n'a pas voca-
tion a se reconfigurer au
gré des expressions indi-
viduelles de la souffrance
sociale.

Et pourtant l'évolution des
institutions vers une pos-
ture plus compréhensive
a légard des usagers est
une des conséquences
du développement de la
démocratie sanitaire. Elle
est tout particulierement
présente dans les projets
de santé communautaire.
Elle permet aussi de favo-

riser la participation des
acteurs faibles aux projets
sanitaires et sociaux qui les
concernent.

> DATES [EE]

Mardi 1°" octobre
9H-13H

Lundi 18 novembre
14H-18H

2 - ANTHROPOLOGIE
DE LA DOULEUR
ET DE LA MALADIE

Catherine le Grand-Sébille
Docteur de U'EHESS en anthropolo-
gie sociale et ethnologie, maitre de
conférences, faculté de médecine,
université Lille Il

Ouverture sur une approche
anthropologique et intercul-
turelle de la maladie et de
la douleur, en s’intéressant
de maniére privilégiée a la
vie symbolique des groupes
humains. Au cceur de la rela-
tion de soin, cette attention
portée a l'expression la plus
sensible de ce qu'éprouve la
personne dans la confronta-
tion a la maladie et le parcours
des traitements, témoigne
d'une sollicitude qui requiert
une compréhension de l'autre
a travers la reconnaissance
d'une demande parfois infor-
mulée tant elle est complexe.

» DATES [EE]

Jeudi 12 décembre
14H-18H

3 - STRUCTURES

ET REPRESENTATIONS

DE LA MALADIE EN MILIEU
AFRICAIN NOIR

Didier Ouedraogo

Docteur en philosophie,
Département de recherche en
éthique, université Paris Sud

Approche transculturelle
des constructions sociales
de la maladie. Rencontre
entre théories scientifique et
profane : du discours a la
pratique (annonce, maladies
chroniques, douleurs, etc.).

1. De la structure

spatio-temporelle

des vivants : perception

cosmogonique

e Immanence de la maladie
(la maladie sous contrdle
des humains)

e Transcendance de la
maladie (la maladie sous
contréle des ancétres)

2. Des raisons de la maladie

e Lirrationalité d'une
causalité (le sort,
les dieux, le tribu;
la défiance) : contréle
du corps social

¢ Les raisons objectives :
controle du corps propre

3. Du soin [entre éthique

et justice)

e La requéte traditionnelle

e La thérapie sacrificielle
(transcendance)

e La pharmacopée
(immanence)

e Le dispositif clinique
ou le droit au soin
(Uattente de soin)



e Le domicile et U'hopital:

milieu, soin et vie

e Entre deux mondes:
la fin de vie

e | 'accompagnement
(inachevé) a la mort

e Les soins apportés au
corps de l'autre

e Le retour aux origines:
la différence
infranchissable

» DATES [EE]

Mardi 04 février
9H-13H

Jeudi 6 février
14H-18H

Lundi 17 mars
14H-18H
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EPISTEMOLOGIE

UE 21
SEMINAIRE
UNIVERSITAIRE
DE RECHERCHE
SCIENTIFIQUE

Ces séminaires ou journées
thématiques permettent d’ap-
profondir les questions les
plus actuelles de la recherche
scientifique, notamment dans
le champ de U'épistémologie,
de la bioéthique et des activi-
tés scientifiques a fort enjeu
sociétal.

1 - RECHERCHE CLINIQUE
ET SOIN MEDICAL
Perspectives
épistémologiques et
enjeux éthiques

Sous la direction de Elie Azria
Médecin, gynécologue obstétricien,
Département de gynécologie et
d’obstétrique, Groupe hospitalier
Bichat-Claude Bernard, AP-HP,
université Paris 7 Diderot, Docteur
en éthique médicale, Département
de recherche en éthique, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

Si la médecine a connu depuis
la fin du XIX® siecle des pro-
gres majeurs, le développe-
ment de la recherche clinique
et U'appropriation par les soi-
gnants d'une connaissance
produite suivant les principes
de la rationalité scientifique
n'y sont pas étrangers. Les
évolutions épistémologiques
qui ont donné a la médecine
une dimension scientifique

ont accompagné ces progres,
mais n'ont pas su éliminer
Uincertitude qui reste plus
que jamais consubstantielle a
la connaissance mobilisée au
quotidien par les soignants.
Au cours de ce séminaire de
deux jours, nous proposerons
d'analyser limpact qu'ont pu
avoir ces évolutions épistémo-
logiques sur la pratique et le
rapport de soin.

La premiére partie du sémi-
naire concernera directement
la recherche clinique et nous
chercherons a comprendre
comment celle ci a puimposer
ses normes a la connaissance,
modifiant ainsi radicalement la
nature de cette derniére. Nous
analyserons ensuite cette
résistance de lincertitude
a Llévolution des méthodes
scientifiques. Les raisons
d’une telle résistance seront
recherchées aussi bien dans
les processus de production
de la connaissance que dans
ceux de sa diffusion, aussi bien
dans les méthodes de l'épidé-
miologie clinique, que dans les
processus académiques.

La seconde partie du sémi-
naire sera centrée sur 'appli-
cation du savoir médical au
soin. Au travers de ces impli-
cations pratiques et de ces
enjeux éthiques, nous propo-
serons une analyse critique de
l'Evidence Based Medicine, qui
se présente comme le médium
entre connaissance scienti-
fique et soin médical et qui
s'est tres rapidement imposé
comme le nouveau paradigme
de la pratique du soin. Dans
un paysage médical ou l'épi-
démiologie et la recherche
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clinique ont acquit une impor-
tance majeure et ceuvré pour
une normalisation procédu-
rale du soin, nous tenterons
de dégager la place qui reste
a l'individu dans le rapport de
soin.

Rédaction par l'étudiant d’un
court mémoire de validation.

> DATES [EE]

Mercredi 2 octobre
14H-18H

Vendredi 13 décembre
9H-18H

Mercredi 8 janvier
9H-13H
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2 - METHODOLOGIES DE
RECHERCHE QUALITATIVE

Aymeric Reyre

Psychiatre, praticien hospitalier,
centre Boucebi, CHU Avicenne,
AP-HP, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Les questions  éthiques
émergent en premier lieu de
l'expérience du soin, de la
rencontre, de l'accompagne-
ment... Au fil de sa réflexion,
un étudiant pourra souhaiter
approfondir une problématique
au travers d'une recherche
de terrain. Les méthodolo-
gies qualitatives issues des
sciences humaines et sociales
et adaptées au contexte du soin
permettent de concevoir des
études respectant la complexi-
té des questions éthiques sans
requérir un dispositif lourd. De
telles études peuvent servir a
enrichir une réflexion, étayer un
travail universitaire ou préparer
une publication scientifique. Cet
enseignement aborde les bases
d'une approche rigoureuse
de la recherche qualitative et
présente certaines méthodes
classiques ainsi  que les
ressources nécessaires a l'étu-
diant qui souhaite les utiliser.

> DATES [EE]

Mardi 4 février
14H-18H



JOURNEE THEMATIQUE

ALLOCATION DES RESSOURCES EN
SANTE : ENJEUX ETHIQUES

L allocation des soins a longtemps répondu a la
logique du principe millénaire de bienfaisance
selon lequel le médecin devait s'efforcer, dans
les limites du savoir, de guérir son patient quel
qu’en soit le colt. La recherche de traitements
de plus en plus ciblés et, par conséquent,
de plus en plus colteux, impose désormais
des arbitrages économiques aussi bien au
niveau de la recherche qu’au niveau de l'allo-
cation des soins. Il est donc dépassé d'opposer
une approche « personnaliste » du soin a une
approche « utilitariste » du soin (avis 101 du
CCNE, 2007). Il appartient plutét désormais aux
citoyens, aux associations et aux profession-
nels de santé de penser un systéme de prise en
charge qui conjugue respect du patient dans sa
singularité et solidarité.

Jusqu’a présent, l'espace public francais est
resté relativement fermé a ce questionne-
ment. L'enjeu est pourtant fondamental: qu’'en
est-il de la mise en ceuvre d'une « démocra-
tie sanitaire » (loi du 4 mars 2002) suscep-
tible de garantir U'expression des citoyens sur
des questions aussi sensibles ? Les sociétés
doivent-elles cheminer vers une plus grande
rationalisation et une plus grande « procé-
duralisation » de l'offre de soins a tous les
niveaux ? Ne risque-t-on pas ainsi d'affaiblir
la dimension hospitaliere de linstitution de
soin ? Se pose ici en filigrane la question
philosophique de ['évaluation de la vie humaine :
est-il possible et souhaitable d'attribuer a la vie
une valeur universelle et objective ?

» DATES [EE]

Vendredi 9 mai
9H-18H

Détail de la programmation, p 67
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JOURNEE THEMATIQUE

ETHIQUE ET MANAGEMENT

Sous la pression d'évolutions techniques et
de contraintes économiques, les organisa-
tions - entreprises privées comme institu-
tions publiques - sont aux prises aujourd’hui
avec une demande croissante de sens por-
tant sur les finalités collectives comme sur
la signification individuelle du travail. La
réplique, qui ne peut émaner uniquement du
sommet de la hiérarchie, mobilise centrale-
ment le management, qui organise et anime
'activité au quotidien. Mais le sens que la
ligne hiérarchique s’attache a communiquer
n'est parfois pas moins problématique pour
elle-méme, qu’il s'agisse de le discerner ou
de le faire accepter par d'autres.

Cette journée se penchera sur les pré-
misses d'une éthiqgue du management dans
le contexte hospitalier. On s’attachera a
rechercher une intrigue qui ravive le sens
de l'engagement au travail tout en rédui-
sant les contradictions qui souvent opposent
meétier et vie personnelle, travail individuel et
coopération, rapports hiérarchiques et aspi-
ration a l'autonomie, sphére professionnelle
et vivre-ensemble dans la Cité. Il s’agira
moins de suggérer des techniques que de
puiser dans la philosophie des approches qui
permettent de voir les problemes autrement,
en quéte d'un sens qui restitue aux situations
une visée cohérente a partir d'une unité
d’intention.

» DATES [EE]

Lundi 19 mai
9H-18H

Détail de la programmation, p 68
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3 - PARTICIPATION A UN
COLLOQUE UNIVERSITAIRE

JOURNEE THEMATIQUE

DIAGNOSTICS
PRECOCES :
LES PRATIQUES
INTERROGENT
L’ETHIQUE

Journée de réflexion
organisée dans la conti-
nuité du workshop orga-
nisé le 4 avril 2013 a Paris
« Interventions précoces
/ diagnostics précoces.
Une approche multidis-
ciplinaire ». Les premiers
points identifiés seront
repris, approfondis et dis-
cutés, notamment dans le
cadre de la démarche du
Laboratoire d’excellence
DISTALZ, mais également
en support a la constitu-
tion d’'un réseau national
de concertation éthique
consacré a ces enjeux.

» DATES
Institut Pasteur, Lille
Amphithéatre Buttiaux

Vendredi 20 septembre
9H-18H

Détail de
la programmation,
p 61

ETHIQUE

UE 22
AUTONOMIE,
DROITS ET SOINS
DU GRAND AGE

Sous la direction
de Michel Billé
Sociologue

Avec la participation
notamment de :

Christian Gallopin

Médecin, responsable de l'unité
de soins palliatifs du Centre hospi-
talier de Troyes

José Polard

Psychologue, psychanalyste,
chargé de cours a l'université de
Versailles Saint-Quentin

Aujourd’hui, lallongement
de la vie humaine, non seu-
lement ouvre des perspec-
tives positives, mais pose de
redoutables interrogations
culturelles, techniques et éco-
nomiques. Nous ne sommes
pas tout a fait préparés pour
y apporter des réponses res-
pectueuses de valeurs huma-
nistes.

L'étatdevieillesse exige un lien
social solidaire fort, une vision
trop technique peut rendre les
décisions déshumanisantes.
L'évolution trop individualiste
de notre époque renvoie les
derniéres années de notre
vie devant la déchéance phy-
sique, mais aussi la déchéance
sociale, beaucoup plus inac-
ceptable a notre avis. Ajouter
a la solitude devant les souf-

frances du vieillissement dans
la plus grande indifférence de
la société, c’'est désavouer les
valeurs de solidarité et de res-
pect d'autrui.

La déchéance physique peut
étre jugée médicalement et
prise en charge technique-
ment, la déchéance sociale est
essentiellement une affaire
de morale et de responsabi-
lité politique et sociétale. C'est
pour cela que ces interroga-
tions feront l'objet d'un regard
historique, psychanalytique,
philosophique et juridique.
Quelle solidarité peut-on
envisager pour demain ?
L'institutionnalisation  est-
elle la seule réponse, quelles
alternatives existent ? Quelles
réponses les utopies nous
ont-elles proposé ? Est-ce que
les vieux issus des migrations
ont les mémes chances que
les autres ? Comment leur
culture les prépare-t-elle a
vivre leur grand age ? Quels
points d'achoppement peut-on
repérer dans la confrontation
interculturelle ?

> DATES [EE]

Mercredi 9 avril
14H-18H

Jeudi 15 mai
9H-18H

Détail de la programmation
ultérieur



ETHIQUE

UE 23
ETHIQUE, ALZHEIMER ET
MALADIES APPARENTEES

FONDATION [
MEDERIC
_Z%l.zusmm AIDER

Ce module d’enseignement
associe une formation théo-
rique portant sur les fonde-
ments éthiques de l'approche
de la maladie d'Alzheimer et
des maladies apparentées
avec des approches situées
au plus prés des réalités de
terrain.

1 - LA MALADIE
D’ALZHEIMER AU PRISME
DE LA PHILOSOPHIE
MORALE. DE LA PRATIQUE
A LA THEORIE

Fabrice Gzil
Philosophe, Responsable du péle
initiatives  locales, Fondation

Médéric Alzheimer

Les significations et repré-
sentations de la maladie
d’Alzheimer situent d’emblée
les personnes qui y sont
confrontées dans un champ
d’interrogations complexes
ou culminent les questions
d'ordre notamment philoso-
phique ou éthique. L'approche
en terme de philosophie
morale favorise une compré-
hension de concepts comme
la dignité, 'autonomie, liden-

ESPACE ETHIQUE —> Formations universitaires 2013/2014

tité d'ou procede la spécificité
d’engagements soucieux de
la personne reconnue en ce
qu’elle est, dans ses valeurs et
ses droits malgré les entraves
d'une maladie qui peut la spo-
lier de ce qui la constitue.

> DATES [EE]

Lundi 7 avril
9H-18H

2 - RESPECT DES DROITS
DES PERSONNES
ATTEINTES DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER ET ETHIQUE
APPLIQUEE AUX PRATIQUES

Fabrice Gzil
Philosophe, Responsable du péle
initiatives  locales, Fondation

Médéric Alzheimer

Marion Villez

Chargée de mission senior, péle
initiatives  locales, Fondation
Médéric Alzheimer

Laéticia Ngatcha-Ribert
Sociologue, chargée d’études
au Péle Etudes et recherche,
Fondation Médéric Alzheimer

De l'annonce du diagnostic a
l'accompagnement a domi-
cile, de U'entrée en institution
a la fin de vie de la personne
atteinte de la maladie d’Alzhei-
mer, notre intervention s'ap-
puiera sur un rappel du cadre
juridique, éclairé par les résul-
tats et enseignements des tra-
vaux réalisés par la Fondation
Médéric Alzheimer (enquéte
nationale 2010 sur le respect
des droits des résidents en

EHPAD et confrontations des
travaux d'équipes sur le theme
« éthique appliquée aux pra-
tiques »).

L'objectif de cette journée vise,
par le croisement d’'expertises
et d'approches, a souligner les
enjeux et les difficultés de mise
en ceuvre de la réglementation
actuelle dans le cas des per-
sonnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et a valoriser et
discuter les méthodes empi-
riques développées par les
équipes pour engager au sein
de leurs institutions ou ser-
vices a domicile une démarche
de réflexion éthique.

» DATES [EE]

Lundi 12 mai
9H-18H

3 - FAIRE VIVRE LA CHARTE
ALZHEIMER ETHIQUE &
SOCIETE

Sous la direction de
Catherine Ollivet

Présidente de France Alzheimer
93, Groupe de réflexion Ethique et
société - vieillesse et vulnérabili-
tés, Espace éthique/IDF

La Charte Alzheimer éthique
& société constitue désor-
mais une référence nationale.
Proposée dans sa premiére
version en 2007 par le groupe
de réflexion Ethique et société
- vieillesse et vulnérabilités
- Espace éthique/AP-HP dans
le cadre d'une large concer-
tation, il convenait d’en actua-
liser les termes. La version
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2010 constitue des lors a la
fois un texte de référence ou
sont affirmés les principes,
et un document pratique
indispensable sur le terrain
du soin, en institution ou au
domicile. Chaque année seront
développés dans le cadre de
cette formation certains points
spécifiques de cette charte. Le
détail de la journée sera pré-
cisé ultérieurement.

> DATES [EE]

Mardi 3 juin
9H-18H

4 - LA RELATION DES
PERSONNES MALADES
ATTEINTES D’ALZHEIMER
AVEC LEUR ENTOURAGE

En partenariat avec France
Alzheimer
ASSOCIATION
FRANCE ALZHEIMER®
www.francealzheimer.org

Un malade, c'est toute une famille qui a besoin d'aide

Sous la direction de

Judith Mollard

Psychologue clinicienne, associa-
tion France Alzheimer

Puisque le terme Care est uti-
lisé, non seulement dans le
champ de la santé ou plus
exactement dans le champ des
soins, mais aussi par les poli-
tiques, il nous semble intéres-
sant de nous appuyer sur cette
notion pour réfléchir la rela-
tion des personnes atteintes
d’'Alzheimer avec leur entou-
rage.

Besoin, désir, vulnérabi-
lité, liberté, interdépendance,
dépendance, handicap, auto-
nomie, responsabilité, soli-
darité, fraternité, altérité
sont autant de notions qu'il
nous faudra aborder pour
éclairer la relation interin-
dividuelle avec le malade,
maisaussiinterprofessionnelle
entre les «acteurs du soin ».

Que devient le malade dans la
triangulation malade-famille-
professionnel ? Quid de l'auto-
nomie du patient ? Quid de
l'autonomie de l'acteur du soin
dans une équipe pluri, inter,
trans-professionnelle ? Enfin
qu’'en est-il de la solidarité si
on regarde le malade a travers

la lunette collective, institu-

» DATES [EE]

Mercredi 4 juin
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UNIVERSITE D’ETE ALZHEIMER, ETHIQUE ET SOCIETE 2013
VOULOIR SAVOIR

Anticiper, diagnostiquer, mobiliser

En 2011 notre université d'été avait pour theme « Choisir
et décider ensemble ». En 2012, « Apres l'annonce, vivre au
quotidien ». Il nous semblait dés lors nécessaire en 2013
d’interroger la volonté de savoir, ce « vouloir savoir » qui,
des les premiers signes évocateurs d’'une maladie possible,
provoque, parfois durement, a la nécessité d'anticiper, de
diagnostiquer et de mobiliser. Il n'est pas évident d'aborder a
la fois ce qui motive le besoin d'apporter de la clarté lorsque
le doute devient insupportable, ainsi que ces phases progres-
sives d'accés a une certaine connaissance. Il s’agit de mieux
saisir les enjeux d’'une révélation qui n’est humainement
recevable qu'en bénéficiant d'un accueil, de conseils, d'un
accompagnement, d'une écoute a la hauteur d’enjeux humains
délicats et complexes. Les professionnels se doivent d'étre en
capacité de mobiliser en équipe des compétences pluridisci-
plinaires adaptées a des circonstances toujours singuliéres :
elles déterminent un parcours de vie et peuvent contraindre
a des décisions aux conséquences redoutées. Les interven-
tions précoces doivent trouver un sens, une cohérence, une
justesse favorables a une relation de confiance, a un véri-
table partenariat dans le soin. Tout cela tient pour beaucoup
aux conditions d’hospitalité, de disponibilité, de communica-
tion, d'orientation et de suivi dans la complémentarité d'un
dispositif en mesure de répondre et de s'adapter a de mul-
tiples considérations. S'ajoutent désormais a cette complexité
les réflexions que suscitent les possibilités que la science per-
met d’envisager, dés lors qu’il serait possible, trés en amont
du développement de la maladie, d’identifier des facteurs de
susceptibilité indicateurs d’une maladie future probable. Que
faire alors d'un savoir incertain dont on ne saurait au juste ce
qu’il signifie et quels avantages effectifs en tirer ?

Programmation compléte :
www.espace-ethique-alzheirmer.org

SOINS PALLIATIFS

UE 24
APPROCHES CLINIQUES
DES SOINS PALLIATIFS

Sous la direction de

Sylvain Pourchet

Praticien hospitalier, responsable
de l'unité de soins palliatifs, groupe
hospitalier Bicétre-Paul Brousse,
AP-HP. EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », uni-
versité Paris Sud

En partenariat avec

de Diplome universitaire
le Soins palliatifs

et d’accompagnement,
université Paris Sud

Cet enseignement permet
d'aborder les questions quo-
tidiennes de la prise en charge
des malades : soulagement
des symptomes, décisions
médicales, soins du corps,
besoins psychologiques et spi-
rituels, accompagnement des
proches, organisation et com-
plémentarité des structures.
L'étudiant consolidera ses
connaissances fondamentales
et développera ses capacités
a ajuster regles de bonne pra-
tique et cas particuliers, idéal
du soin et contraintes quoti-
diennes.

Il témoigne d'un engagement
dans la mise en ceuvre de la
loi du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades et a la
fin de vie.
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1 - STRUCTURES
DE SOINS PALLIATIFS
ACCOMPAGNEMENT
A DOMICILE

Elisabeth Balladur
Praticien hospitalier, HAD, AP-HP

» DATES [EE]

Lundi 25 novembre
9H-18H

2 - PHYSIOPATHOLOGIE
DE LA DOULEUR

Christian le Marec
Médecin chef, anesthésiste, centre
hospitalier Bégin

Prise en charge de la douleur
Francine Hirszowski,
Praticien attaché

Martine Gabolde

Praticiens hospitaliers, unité de
soins palliatifs, groupe hospitalier
Bicétre-Paul Brousse, AP-HP

Controle des symptomes
respiratoires

Sabine Voisin-Saltiel

Praticien hospitalier, pneumo-
logue, DISSPO, Institut Gustave
Roussy, Villejuif

» DATES [EE]

Vendredi 6 décembre
9H-18H

3 - SOINS DU CORPS

Marie-Fleur Bernard
Cadre de santé, Hépital Emile-
Roux, AP-HP

Les mécanismes de défense
Catherine Vilanou-Lacroix
Psychologue, unité de soins
palliatifs, groupe  hospitalier
Bicétre-Paul Brousse, AP-HP

Besoins spirituels

Patrick Thominet

Formateur IFSI, groupe hospitalier
Bicétre-Paul Brousse, AP-HP

» DATES [EE]

Lundi 13 janvier
9H-18H

4 - CHIMIOTHERAPIE
PALLIATIVE ET SOINS
CONTINUS

Francois Goldwasser
Professeur de cancérologie, Unité
de cancérologie médicale, groupe
hospitalier Broca - Cochin - Hétel-
Dieu, AP-HP

Soins palliatifs

et gérontologie

Sylvie Chapiro

Praticien hospitalier, unité de
soins palliatifs, groupe hospitalier
Bicétre-Paul Brousse, AP-HP

Soins palliatifs et neurologie
Sophie Crozier,

Francois Salachas
Neurologues, praticiens hospi-
taliers, groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, AP-HP

» DATES [EE]

Vendredi 31 janvier
9H-18H

5 - EUTHANASIE

Donatien Mallet
Praticien hospitalier, CH de Luynes

» DATES [EE]

Lundi 24 mars
9H-18H

6 - PRISE EN CHARGE DES
SYMPTOMES DIGESTIFS

Thierry Parmentier

Praticien hospitalier, Unité de
soins palliatifs Claire Demeure,
Versailles

Hervé Mignot

Médecin  responsable équipe
d‘'appui départementale en soins
palliatifs de ['Indre, EADSP36,
Chéateauroux

» DATES [EE]

Vendredi 4 avril
9H-18H



SOINS PALLIATIFS

UE 25
SEMINAIRE DE
RECHERCHE

1 - SOINS PALLIATIFS
Nutrition et hydratation

Sous la direction de

Sylvain Pourchet

Praticien hospitalier, responsable
de l'unité de soins palliatifs, groupe
hospitalier Bicétre-Paul Brousse,
AP-HP

Ce séminaire permet d'appro-
fondir les situations complexes
rencontrées lors des prises en
charge palliatives et de poser
les bases méthodologiques
nécessaires pour le dévelop-
pement d'une recherche spé-
cifique dans ce domaine.

Il témoigne d'un engagement
dans la mise en ceuvre de la
loi du 22 avril 2005 relative
aux droits des malades et a la
fin de vie qui sollicite davan-
tage de travaux universitaires
dans le cadre d'un observa-
toire favorisant l'analyse des
pratiques et de leur impact
dans le milieu du soin et plus
largement dans la société.

Les étudiants peuvent égale-
ment suivre un autre sémi-
naire de recherche universi-
taire consacré aux réalités du
handicap.

ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

Jean-Claude Melchior
Professeur des universités, prati-
cien hospitalier, Hépital Ambroise
Paré, AP-HP

Bernard Devalois

Praticien hospitalier, Unité de
soins palliatifs, centre hospitalier
de Pontoise

» DATES [EE]

Mardi 13 mai
9H-18H

2 - MALADIE CHRONIQUE
Annonce de la maladie grave

Sous la direction de

Caroline Besson

Praticien hospitalier, service d'hé-
matologie, CHU Bicétre, AP-HP

Nadine le Forestier

Praticien hospitalier, Département
de neurologie groupe hospita-
lier  Pitié-Salpétriere, AP-HP,
Département de recherche en
éthique, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », uni-
versité Paris Sud

Aymeric Reyre

Praticien hospitalier, service de
psychiatrie, Centre Boucebci, CHU
Avicenne, AP-HP, Département
de recherche en éthique, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

A partir d'approches spéci-
fiques, solidement étayées
par une expérience de terrain
et des recherches universi-
taires, ce séminaire se pro-
pose d'approfondir les mul-
tiples questions que souleve
l'annonce de la maladie grave.
Moment initial a enjeux déter-
minants dans la relation de

soin, la dynamique de l'an-
nonce se concoit et s'éprouve
de maniéere différente en can-
cérologie, en neurologie ou en
psychiatrie.

» DATES [EE]

Vendredi 16 mai
9H-18H
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ANTHROPOLOGIE

UE 26
APPROCHES CLINIQUES
DU DEUIL

La clinique du deuil s'est déve-
loppée a mesure que se ren-
forcaient les dispositifs dédiés
a l'accompagnement des per-
sonnes en fin de vie. L'impact
de la phase terminale et de la
mort sur les proches consti-
tue un enjeu a la fois éthique
et de santé publique, dans la
mesure ou les deuils patholo-
giques peuvent constituer un
insurmontable obstacle pour
les survivants.

Il est différentes typologies du
deuil justifiant une approche
circonstanciée qui trouve sa
place dans la globalité du soin
en institution comme a domi-
cile. Ces multiples domaines
sont éclairés dans le cadre
d'une approche pluridiscipli-
naire.

» DATES [EE]

A. CLINIQUE DU DEUIL

1 Définition, déroulement
du deuil et du travail
de deuil
Christophe Fauré
Psychiatre

Vendredi 4 octobre
9H-18H

2 Complications somatiques
et psychologiques du deuil
Patrick Hardy
PU-PH, Faculté de médecine
Paris Sud

Emmanuelle Corruble 5
PU-PH, Faculté de médecine
Paris Sud

Jeudi 21 novembre
14H-18H

. DEUIL, PERINATALITE

ET ENFANCE

Deuil périnatal 6
Maryse Dumoulin

Maitre de conférences des
universités en éthique et santé
publique, Université de Lille

2, Faculté de médecine, prati-
cien hospitalier en pathologie
maternelle et feetale, CHRU de
Lille, Hopital Jeanne de Flandre

Vendredi 13 décembre
9H-13H

L’enfant et la mort
Chantal Papin

Psychologue clinicienne

Vendredi 13 décembre

14H-18H C.

Deuil et complication
du deuil chez U'enfant
Laure Guillemin

Psychologue clinicienne

Vendredi 7 février
9H-18H

Rencontrer et

accompagner les enfants 2
en deuil

Laure Guillemin

Psychologue clinicienne

Vendredi 7 février
9H-18H

Les souffrances en fin

de vie et le pré-deuil
Cynthia Mauro

Docteur en psychologie, unité
de soins palliatifs Saint-
Vincent-de-Paul (Lille)

mardi 1°" octobre
14H-18H

La mort d’un enfant atteint
de maladie grave: spécifi-
cité du deuil, accompagne-
ment et ressources
Dominique Davous
Co-fondatrice de l'association
Apprivoiser ['’Absence (accom-
pagnement des parents apres
la mort d'un ou plusieurs
enfants] et du groupe “Parents
et soignants face a ['éthique en
pédiatrie”, Espace éthique/IDF

Jeudi 9 janvier
14H-18H

ASPECTS PARTICULIERS
DU DEUIL

Le deuil des soignants
Pierre Canoui
Pédopsychiatre, Groupe hospi-
talier Necker-Enfants malades,
AP-HP

Jeudi 6 février
14H-18H

Deuil et grand age
Vincent Landreau
Psychologue conseil

Mercredi 9 avril
9H-13H

Le deuil chez

les adolescents
Cécile Séjourné
Psychologue clinicienne
Mardi 8 avril
9H-18H



4 Les deuils sans mort,
les deuils non reconnus
Cécile Séjourné
Psychologue clinicienne
Mardi 8 avril
9H-18H

5 Deuils traumatiques,
le deuil aprés suicide
Cynthia Mauro

Vendredi 21 mars
9H-18H

D. MEMOIRE, EVALUATION,
BILAN
Cynthia Mauro

Vendredi 9 avril
14H-18H
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ANTHROPOLOGIE

UE 27
LA MORT AUJOURD’HUI

Cet enseignement sollicite des
approches pluridisciplinaires
(sociologiques, anthropolo-
giques) et vise a permettre de
mieux comprendre lidée de
mort et les pratiques sociales
traditionnelles et actuelles
dans le champ si délicat de la
fin de vie et de la mort.
Au-dela des représenta-
tions convenues, connaitre et
interroger les attitudes, les
mentalités et les rites, mais
également tenter de déce-
ler ce que peut révéler cette
confrontation de tous temps
avec l'énigme de notre mor-
talité permet certainement
d’acquérir un savoir, voire une
sagesse indispensables aux
approches humaines et pro-
fessionnelles la ou la respon-
sabilité impose compétence et
rigueur.

» DATES [EE]

A. APPROCHE
PHILOSOPHIQUE :
EST-ON OBLIGE
DE MOURIR SEUL?

Damien Le Guay
Philosophe et critique littéraire

Jeudi 3 octobre
9H-18H

B. APPROCHE CULTURELLE:
RETOUR SUR L'HISTOIRE
Armelle Debru
Professeur honoraire dhistoire
de la médecine, université
Paris Descartes, Département
de recherche en éthique,
université Paris Sud

Vendredi 22 Novembre
9H-13H

C. LAMORTEN
REANIMATION :
UNE REALITE COMPLEXE
Nancy Kentish-Barnes
Sociologue, Groupe de recherche
Famiréa, Service de réanimation,
CHU Saint Louis, AP-HP

Jeudi 12 décembre
14H-18H

D. LACCOMPAGNEMENT
DE LA FIN DE VIE
DANS UNE SOCIETE
DE LA PERFORMANCE
Tanguy Chatel )
Sociologue, docteur de ['Ecole
pratiques des hautes études,
chercheur a ['Observatoire
national de la fin de vie

Vendredi 10 janvier
9H-18H

E. APPROCHES
CULTURELLES ET
RELIGIEUSES DU DEUIL

1 Approche anthropologique
de la mort et du mourir
Daniel Faivre
Historien des religions, direc-
teur de recherches au centre
universitaire catholique de
Bourgogne

Vendredi 22 novembre
14H-18H
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2 Le parcours des funérailles,
la mort et la loi
Jean Ruellan
Directeur  des relations
publiques, directeur de la com-
munication et des relations
clients, OGF

Jeudi 12 décembre
9H-13H

3 Lesrites funéraires
Francois Michaud-Nérard
Directeur des Services funé-
raires de la Ville de Paris

Jeudi 20 mars
9H-13H

4 Mort et deuil dans
les religions (catholicisme,
islam, judaisme,
protestantisme)
Christian Biot
Aumbénier catholique
Stuart Ludbrook
Auménier protestant, Hépital
européen Georges Pompidou,
AP-HP, docteur en anthropolo-
gie religieuse
Said Ali Koussay

Auménier musulman

Jeudi 20 mars
14H-18H

F. STRUCTURES ET REPRE-
SENTATIONS DE LA MORT
EN MILIEU AFRICAIN NOIR
Didier Ouedraogo
Docteur en  philosophie,
Département de recherche en
éthique, université Paris Sud

Jeudi 6 février
9H-13H

METHODOLOGIE

UE 28
SEMINAIRE
METHODOLOGIES

1 - METHODOLOGIE
GENERALE

Francoise Kleltz-Drapeau
Docteur en philosophie, chargée
de cours, université Sorbonne
Nouvelle - Paris 3

Cette formation est consi-
dérée fondamentale pour
les étudiants qui souhaitent
disposer de bases pratiques
pour suivre les enseignements
universitaires dans les meil-
leures conditions (en remet-
tant dans ce domaine leurs
connaissances a jour). De
maniére tres méthodique sont
rappelées dans cette approche
générale les regles de bonnes
pratiques dans la prise de
notes de cours, la rédaction
de fiches de lecture, la pré-
paration aux examens et la
rédaction du mémoire de fin
d’année (recherche du théme,
constitution des dossiers
préparatoires, bibliographie,
rédaction, etc.).

» DATES [EE]

Lundi 17 mars
9H-13H

Mercredi 9 avril
9H-13H

2 - METHODOLOGIES
PHILOSOPHIQUES

Stéphane Robineau

Docteur en philosophie, ensei-
gnant-chercheur en éthique et
philosophie, université Paris Sud,
directeur d’études et formateur,
Institut Ethique et philosophie
existentielle (IPHE / EcoPhil’)

Il s'agit de découvrir la
méthode philosophique
comme art de penser: non
seulement pour se forger des
outils de pensée, mais surtout
pour apprendre a faire de sa
pensée un outil.

Ce cours s'attache a présen-
ter des repéeres conceptuels
et distinctions fondamentales
et il s’appuie sur des exer-
cices qui constituent autant de
« travaux d'approche » pour
se familiariser avec la disser-
tation et le commentaire de
texte, ainsi que le mémoire de
recherche universitaire.

Il se propose de fournir des
conseils  méthodologiques
pratiques et d'expérimenter
les concepts fondamentaux
pour toute réflexion éthique
et philosophique, parmi les-
quels :

Quelle est la nature d'une
question  philosophique ?
Comment conduire les pro-
cessus de pensée propre au
philosopher (problématisation,
conceptualisation, argumenta-
tion) ? Quelle différence y a-t-il
entre un « probléme » et une
« problématique » ? Comment
construire une problématique ?
Comment saisir le sens
d'une question, d'un texte ?



Comment en identifier l'en-
jeu philosophique ? Qu’est-ce
qu’'un présupposé et comment
l'identifier dans un énoncé
ou dans un texte ? Qu'est-ce
qu’un concept et comment for-
ger des concepts ? Comment
faire dialoguer l'expérience et
le concept ? Qu'est-ce que la
dialectique ? Comment arti-
culer des idées et structurer
une argumentation ? En quoi le
sens de l'écoute et l'exercice
de U'époche, l'art du dialogue
et U'éthique de laltérité sont-
ils au coeur de la méthode
philosophique ?

» DATES [EE]

Jeudi 3 octobre
9H-13H

Lundi 18 novembre
9H-13H

Lundi 6 janvier
14H-18H
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3 - METHODOLOGIES DE
RECHERCHE QUALITATIVE

Aymeric Reyre

Psychiatre, praticien hospitalier,
centre Boucebi, CHU Avicenne,
AP-HP, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Les questions  éthiques
émergent en premier lieu de
l'expérience du soin, de la
rencontre, de l'accompagne-
ment... Au fil de sa réflexion,
un étudiant pourra souhaiter
approfondir une problématique
au travers d'une recherche
de terrain. Les méthodolo-
gies qualitatives issues des
sciences humaines et sociales
et adaptées au contexte du
soin permettent de conce-
voir des études respectant
la complexité des questions
éthiques sans requérir un dis-
positif lourd. De telles études
peuvent servir a enrichir
une réflexion, étayer un tra-
vail universitaire ou préparer
une publication scientifique.
Cet enseignement aborde les
bases d'une approche rigou-
reuse de la recherche qua-
litative et présente certaines
méthodes classiques ainsi que
les ressources nécessaires a
'étudiant qui souhaite les uti-
liser.

» DATES [EE]

Mardi 4 février
14H-18H
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PROGRAMME UNIVERSITAIRE
LES FORMATIONS EN
ETHIQUE APPLIQUEE

Les missions de UEspace
éthique (désormais régional
dans le cadre de Ulle-de-
France) nous ont, depuis 1995,
attaché a porter une constante
attention aux aspects éthiques
des pratiques hospitaliéres et
du soin.

Des groupes de recherche ou
de réflexion sont ainsi consa-
crés a des thématiques spé-
cifiques qui sont approfondies
dans le cadre de concerta-
tions développées avec les
professionnels dans une pers-
pective pluridisciplinaire. Un
réseau régional d’éthique IDF
se développe depuis 2011, il
est ouvert a toutes les ini-
tiatives et permet de mettre
en commun les expériences
et les questionnements. Sur
le terrain s'imaginent et se
mettent en ceuvre nombre
d'initiatives de qualité qu’il
convient de soutenir parfois
et de faire reconnaitre. A tra-
vers des échanges réguliers
sur différents sites, chacun
apprend avec intérét d'autres
réalisations, et découvre sou-
vent des aspects inédits de
la vivacité et de la créativité
d'un engagement éthique au
quotidien.

Le réseau régional organisera
au cours du premier semestre

Pour étre informé des réalisations
du Réseau régional d’éthique IDF :
Catherine Collet:
catherine.colletdsap.aphp.fr

2014 sa premiere Rencontre
régionale sur le theme
« Ethique et procédures ».

Il convient également de per-
mettre une meilleure appro-
priation des savoirs dans le
champ de l'éthique, cela afin
d'étre en capacité de déve-
lopper des groupes ou des
instances de réflexion éthique
de proximité. Nous propo-
sons donc des journées thé-
matiques et des ateliers qui
seront complétées dans les
prochains mois par une forma-
tion dédiée a la mise en place
d’une instance éthique dans le
contexte d'établissements des
champs sanitaire et social.

A. JOURNEES THEMATIQUES

Renouant avec une tradition,
cette année nous proposons
des journées thématiques lar-
gement ouvertes a un public de
professionnels ou de membres
d’associations. A titre excep-
tionnel d'autres personnes
peuvent les suivre sur simple
demande motivée.

Nous avons opté pour des
approches relevant de
'éthique appliquée, conciliant
ainsi l'argumentation a par-
tir des enjeux et des réalités
pratiques avec la transmission

de repéres indispensables a
l'exercice de responsabilités,
notamment dans la prise de
décision.

Il s’agit donc de formations
accessibles a tous : elles per-
mettent des approfondisse-
ments dans un cadre a la fois
universitaire et convivial.

Ces journées thématiques
peuvent justifier des approfon-
dissements théoriques dont
disposent nos étudiants dans
le cadre de leur parcours uni-
versitaire a travers les diffé-
rentes unités d'enseignement.

Nous proposons en 2013/2014
les journées thématiques sui-
vantes (d'autres initiatives
interviendront dans U'année) :
e Diagnostics précoces:
les pratiques interrogent
'éthique
P. 61
« Ethique et politique :
sous le signe du fragile,
avec Paul Ricceur
P. 63
e Décision médicale,
codécision et éthique
clinique
P. 64
e Traverser ensemble
«l'erreur médicale » :
approche éthique et pratique
P. 64



e Maladie chronique -
Annonce de la maladie grave
P. 65

« Ethique et réanimation
extréme
P. 66

e Allocation des ressources
en santé : enjeux éthiques
P. 67

. Ethique et management
P. 68

« Ethique et procédures

La participation est gratuite,
exclusivement sur inscription.
Renseignements, inscriptions :
Catherine Collet:
catherine.collet@sap.aphp.fr

B. ATELIER D’ETHIQUE
APPLIQUEE

L'atelier d'éthique appliqué
permet d'associer, dans le
cadre d’un groupe de concer-
tation, des personnes qui
abordent ensemble largu-
mentation d'une situation
cliniqgue selon une approche
éthique.

Les enjeux sont analysés, sol-
licitant a la fois quelques éclai-
rages théoriques et l'expertise
des participants qui peuvent
ainsi acquérir une compé-
tence dans linstruction d'un
dilemme justifiant un arbi-
trage collégial.

La participation est gratuite,
exclusivement sur inscription.
Nombre limité de participants.
Renseignements, inscriptions :
Catherine Collet : catherine.
collet@sap.aphp.fr
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JOURNEES THEMATIQUES

DIAGNOSTICS PRECOCES
Les pratiques interrogent
U'éthique

En complément

UE 21 et UE 23

Sous la direction

de Emmanuel Hirsch
Professeur d'éthique médicale,
Faculté de médecine Paris Sud,
directeur de 'Espace éthique/IDF
et du Département de recherche en
éthique Paris Sud

Journée de réflexion organisée
dans la continuité du works-
hop organisé le 4 avril 2013
a Paris « Interventions pré-
coces / diagnostics précoces.
Une approche multidiscipli-
naire ». Les premiers points
identifiés seront repris, appro-
fondis et discutés, notamment
dans le cadre de la démarche
du Laboratoire d’excellence
DISTALZ, mais également en
support a la constitution d'un
réseau national de concerta-
tion éthique consacré a ces
enjeux.

9H - CONFERENCE
INTRODUCTIVE

Anticiper les devoirs créés par
la possibilité d'un diagnostic
plus précoce

Fabrice Gzil

Philosophe, responsable du péle
études et recherche, Fondation
Médéric Alzheimer

9H30 - TABLE RONDE

Entre hypothéses de recherche
et données scientifiques
avérées.

Président de séance

Philippe Amouyel

Professeur d’épidémiologie et
de santé publique, directeur de
['UMR 744 Inserm - université Lille
2 - Institut Pasteur de Lille et du
Laboratoire d’excellence DISTALZ,
directeur général de la Fondation
de coopération scientifique Plan
Alzheimer

Intervenants
Considérations introductives

Bruno Dubois

Professeur de neurologie, Groupe
hospitalier ~ Pitié-Salpétriére,
AP-HP, directeur de lInstitut de la
mémoire et de la maladie d’Alzhei-
mer, président de la Fédération
nationale des Centres mémoires
des CMRR

Faits avérés concernant les
phases précliniques de la
maladie et les hypotheéses
justifiant U'essai précoce des
traitements aux personnes a
haut risque.

Didier Hannequin

Professeur de neurologie, chef
du service de neurologie et res-
ponsable du CMRR et du centre
de référence malades Alzheimer
Jeune, CHU de Rouen
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Quand les résultats de la
recherche se transférent
précocement vers le lit du
malade...

Carole Dufouil
Neuroépidémiologiste, directrice
de recherche Inserm U708 et
CIC-EC, université Bordeaux
2, co-responsable de la cohorte
Memento

Geneviéve Chéne

Professeur de santé publique,
directrice d'équipe dans le Centre
Inserm 897 - Coordinatrice du
CIC-EC7, université Bordeaux 2,
directrice du Groupe méthodolo-
gies Alzheimer, co-responsable de
la cohorte Memento

DISCUSSION

11H30 - TABLE RONDE

Droit de savoir, volonté de
savoir, obligation de faire
savoir ?

Présidente de séance
Catherine Ollivet

Présidente de France Alzheimer
93, Espace éthique/IDF

Intervenants

Lorsque la connaissance
contribue a soulager les
inquiétudes.

Quel intérét pour le diagnostic
différentiel ?

Florence Pasquier

Professeur de neurologie, univer-
sité Lille 2, Centre national de réfé-
rence pour les malades Alzheimer
jeunes, CHRU de Lille, Labex
DISTALZ

Peut-on évaluer ce que la
personne et ses proches
veulent savoir ?

Laurence Hugonot-Diener
Psychogériatre, Hépital Broca,
AP-HP, consultation mémoire
CMRR Paris Sud et a Mémorys
(réseau Alzheimer du sud Parisien)
Savoir sur soi : droit de savoir, droit
d’ignorer, droit de transmettre a
qui?

Julie Lesueur

Psychologue clinicienne, service de
clinique génétique et CMRR, CHRU
de Lille

Quand informer le patient ?
Modalités juridiques
Benjamin Pitcho

Maitre de conférences en droit,
université Paris 8, avocat a la Cour,
EA 1610 « Etudes sur les sciences

et les techniques », université Paris
Sud

DISCUSSION

14H15 - CONFERENCE
INTRODUCTIVE

« Diagnostic précoce » : le
droit de savoir a-t-il toujours
un sens?

Paul-Loup Weil-Dubuc
Chercheur en philosophie, char-
gé de mission, DISTALZ / Espace
éthique/IDF, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

14H40 - TABLE RONDE

Du diagnostic précoce a
l’action précoce : approche
des Centres mémoires res-
sources, recherche (CMRR)

Président de séance
Pierre-Francois Pradat
Neurologue,  chercheur  au
Laboratoire d’imagerie fonction-
nelle (Unité 678 INSERM), Groupe
hospitalier Pitie-Salpétriere, AP-HP

Intervenants

Une logique d’action interdis-
ciplinaire

Matthieu Ceccaldi

Chef de service de neurologie
et neuropsychologie, Pdle de
Neurosciences Cliniques, coordon-
nateur du CMRR PACA-Ouest

Justifier Uintervention a partir
d’'une demande ou des
ressources ?

Pierre Bonhomme

Psychiatre, référent du CMRR de
Nice pour la démarche éthique

Et lorsque le diagnostic n'est pas
précoce ?

Olivier Drunat

Médecin gériatre, chef de service
de neuro-psycho-gériatrie, Hopital
Bretonneau HUPNVS, AP-HP

16H00 - TABLE RONDE
Face aux probabilités
Présidente de séance

Perrine Malzac

Praticien  hospitalier, généti-
cienne, Coordonnatrice de ['Espace
éthique Méditerranéen, Assistance
Publique - Hépitaux de Marseille



Intervenants

Diversité d’itinéraires, d’ac-
teurs, de termes, de probabi-
lités et de temporalités

Pascal Antoine

Professeur de psychopathologie,
laboratoire URECA EA 1059, Labex
DISTALZ, université Lille 3

Imagerie, complexité d’'une
approche diagnostique

Franck Semah

Neurologue, médecin nucléaire,
professeur de médecine nucléaire,
université Lille 2, chef de service
de médecine nucléaire et d'ima-
gerie fonctionnelle, CHRU de Lille

Ce que représente lincer-
titude de Uévolution pour le
patient et ses proches

Agnés Michon

Neurologue, groupe hospitalier
Pitié-Salpétriére, AP-HP

17H30 - SYNTI’-II‘ESE
DE LA JOURNEE

Hervé Chneiweiss

Directeur de recherches au CNRS
[DR1), neurobiologiste et neuro-
logue, directeur du laboratoire
« Plasticité Gliale » Inserm U752/
université Paris Descartes/Hdpital
Sainte-Anne

> DATES
[Institut Pasteur, Lillel
Amphithéatre Buttiaux

Vendredi 20 septembre
9H-18H
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JOURNEES THEMATIQUES

ETHIQUE ET POLITIQUE
Sous le signe du fragile,
avec Paul Riceeur

En complément UE 06

Pierre-Olivier Monteil
Docteur en philosophie

La  phénoménologie de
« 'homme capable » selon
Paul Ricceur spécifie, en
regard de la capacité, ce
qui fait sa vulnérabilité. Des
menaces s'exercent de l'exté-
rieur sur l'autonomie du sujet:
l'éthique s’exerce en inte-
raction avec l'environnement
économique et technique, sous
l'arbitrage du politique.

Par une unité d'intention qui
leur donne sens, Ricceur arti-
cule éthique et politique. Il met
ainsi sur la piste d'une respon-
sabilité pour autrui mue par le
sens du fragile.

THEMES

I. ETHIQUE ET
VULNERABILITE DE
«L’"HOMME CAPABLE »
CHEZ PAUL RICCEUR

1 La vulnérabilité comme

probléme
A - Figures de la vulnérabi-
lité

B - La critique sociale:
deux exemples

C - «L'insatisfaction de
'lhomme moderne »
et sa réplique chez
Ricoeur

2 La vulnérabilité comme
ressource
A - «Responsabilité et
fragilité »
B - La «dette sans faute »
C - Les médiations de la
sagesse pratique

Il. ETHIQUE ET POLITIQUE :
LE SENS DU FRAGILE
1 Le projet politique
de Ricceur
A - Avoir, pouvoir, valoir
B - Articuler éthique et
politique
C - La figure du « paradoxe »

2 Reépliquer au Systéme

avec systématicité

A - La systématicité de
la figure du « paradoxe
politique »

B - L'autonomie
du politique

C - L'Etat selon Ricceur
confronté a la raison
néolibérale

D - La citoyenneté :
une responsabilité
herméneutique

3 Des totalitarismes au

réenchantement du monde

A - Le mal politique
et les totalitarismes
du XXe siecle

B - L'événement
et Uinstitution

C - L'universel et
le singulier

» DATES [EE]

Vendredi 15 novembre
9H-18H
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JOURNEES THEMATIQUES

DECISION MEDICALE,
CODECISION ET ETHIQUE
CLINIQUE

Complexité, pluralité

des influences, évolutions
des processus décisionnels
En complément UE 13

La décision médicale, en par-
ticulier dans des situations
complexes comme celles de
la dépendance, du refus de
soins, des choix en périnata-
lité ou en fin de vie renvoie
a des processus en pleine
mutation. L'objectif de cet
enseignement est d'explorer
en quoi la construction de la
décision, au-dela du colloque
singulier, évolue en intégrant
la pluralité des acteurs, la plu-
ralité des attentes, la pluralité
des connaissances et la plu-
ralité des expertises, tant du
coté soignants que soignés.
Seront ainsi abordés les prin-
cipes éthiques qui accom-
pagnent aujourd’hui ces évo-
lutions, comme l'analyse des
dilemmes et des conflits et la
construction d'une démarche
de discussion et de déci-
sion collégiale et partagée.
Seront également étudiés
les éléments qui impactent
aujourd'hui sur la décision,
comme la connaissance des
patients, l'environnement juri-
dique, la place des proches
et U'évolution de la liberté de
choix et de libre circulation des
patients.

THEMES

1 Conflit, dilemmes, consen-
sus, éthique de la discus-
sion et place de la collégia-
lité

2 La place des proches dans
la relation de soins et dans
la décision

3 Personnalisation des soins
et limites de lUimplication
des patients dans les choix

4 Le cadre de la responsabi-
lité professionnel, U'impact
des notions de faute

5 Décision et réanimation

6 Génétique : choix individuel
et impact familial

7 Colloque singulier et auto-
nomie des concepts a
relativiser ?

Détail de la programmation
ultérieur

> DATES [EE]

Lundi 16 décembre
9H-18H

JOURNEES THEMATIQUES

TRAVERSER ENSEMBLE
"L’'ERREUR MEDICALE"
Approche éthique et pratique
En complément UE 18

Sous la direction de
Dominique Davous
Co-fondatrice du groupe de
réflexion et de recherche Parents
et Soignants face a l'éthique en
pédiatrie, Espace éthique /IDF

Cette journée thématique
sollicitera une réflexion plu-
raliste, prenant en compte la
spécificité de la pédiatrie, sur
'éthique de la communication
avec pour souci d'améliorer la
qualité et la sécurité de soins.
Ces regards croisés condui-
ront a penser la relation de
soin, en termes d’alliance,
de confiance réciproque, de
coopération entre patients,
familles et professionnels de
santé. Il apparait alors tout
naturel de s’interroger sur les
situations ou la confiance peut
étre mise a mal avec un risque
de rupture dans les rapports
interindividuels.

C'est ainsi que sera explorée
"Uerreur médicale”, au sens
de l'erreur au cours d’un soin.
A ces regards croisés s'ajou-
tera celui du juriste qui indi-
quera les raisons du choix de
ce terme générique.

Nous prendrons appui sur
le film documentaire de Nils
Tavernier : Que reste-t-il
de nos erreurs ?, pour faire
ensuite appel aux expériences
des participants, pour ouvrir



des questionnements autour

de quelques axes :

e Gérer lerreur en équipe...
La question des la respon-
sabilité individuelle et de la
responsabilité collective ;

e Dire l'erreur: a qui, quand,
comment?... La nécessité de
la reconnatltre;

e Se rencontrer entre patients,
familles et soignants... Est-
ce possible ? Souhaitable ?

e Accompagner les uns et les
autres.

En vue d’apprendre des
erreurs, d'y donner du sens
et d'en faire un patrimoine
commun de linstitution hos-
pitaliére.

Autour de ces interrogations,
nous construirons quelques
repéres éthiques et pratiques,
sachant que les réponses a
donner a chaque situation

singuliere relevent d'une
exigence de discernement
éthique.

Intervenants

Notamment :

Franck Bourdeaut

Pédiatre, oncologue, U830 géné-
tique et biologie des cancers,
Institut Curie, Paris

Etienne Seigneur
Pédopsychiatre, Institut
Paris

Curie,

Elise Nedellec
Infirmiére, service des maladies du
sang, CHRU de Lille
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Benjamin Pitcho

Maitre de conférences en droit,
université Paris 8, avocat a la Cour,
EA 1610 « Etudes sur les sciences
et les techniques », université Paris
Sud

Détail de la programmation
ultérieur

» DATES [EE]

Lundi 10 février
9H-18H

JOURNEES THEMATIQUES

MALADIE CHRONIQUE -
ANNONCE DE LA MALADIE
GRAVE

En complément UE 18

Comité scientifique:

Caroline Besson,

Aymeric Reyre et

Nadine le Forestier

Praticiens hospitaliers, AP-HP,
Département de  recherche
en éthique Paris Sud, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les
techniques », université Paris Sud

A partir de différentes approches
spécifiques, étayées par une expé-
rience de terrain et des recherches
universitaires, ce séminaire orga-
nisé depuis trois ans se propose
d’approfondir les questions que
souléve l'annonce de la maladie
ou du handicap grave. Moment ini-
tial a enjeux déterminants dans la
relation de soin, la dynamique de
l'annonce se concoit et s'éprouve
de maniére différente en cancéro-
logie, en neurologie, en psychiatrie
et dans bien d'autres secteurs du
soin.

Détail de la programmation
ultérieur

» DATES [EE]

Vendredi 14 mars
9H-18H
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JOURNEES THEMATIQUES

ETHIQUE ET REANIMATION
EXTREME

Réanimation entre vie et mort
En complément UE 19

Sous la direction de

Renaud Gruat

Médecin anesthésiste réanimateur,
coordinateur du Réseau nord-fran-
cilien de prélévements d'organes
et de tissus

Aujourd’hui, U'hopital n'est
plus seulement l'endroit ou
l'on accueille les malades et
les blessés pour les soigner et
les guérir. Il est banal de dire
aussi que c'est l'endroit ou l'on
nait et ou l'on meurt, et l'ony
meurt de plus en plus. Mais
cette vision est trop réductrice.
L’augmentation des connais-
sances due aux moyens tech-
niques disponibles et sans
précédents fait changer l'atti-
tude des médecins face a la
maladie et a la mort. Voila
qu'inéluctable, cette derniere
devient problématique, réver-
sible, traitable, utilisable. Voila
que de nouvelles techniques
donnent encore plus de pou-
voir aux médecins en leur per-
mettant bientét a la fois de
soigner, de guérir, de sauver
mais aussi de laisser ou de
faire mourir.

Il n'existe pas de définition
claire, univoque et universelle
de la mort. La mort comme
concept instable a permis
tout au long de U'histoire de la
pratique scientifique et médi-
cale des interprétations, des
représentations et des créa-
tions paradigmatiques propres

a non seulement éclaircir la
compréhension de ce concept,
mais a le complexifier, volon-
tairement ou non en le faisant
dépendre de lévolution des
connaissances certes, mais
aussi du contexte sociétal et
socio-économique. Comme si
l'étrangeté et la complexité
conceptuelle servaient aux
experts mais également a la
société pour repenser la mort,
mais aussi a la techniciser le
plus souvent dans une finalité
utilitariste.

THEMES

1 La réanimation entre vie
et mort. Du sens des mots.
De linterpénétration des
concepts philosophiques
et du droit dans les pra-
tiques.

2 La question de la réani-
mation cardio-pulmonaire.
La mort comme instant ou
comme processus ?

3 Laquestion de la réanima-
tion et de la fin de vie : des
réunions de limitation des
thérapeutiques actives a la
loi relative aux droits des
malades et a la fin de vie.
De la sédation a l'eutha-
nasie. De lobstination a
l"abandon.

4 Les questions éthiques
présentes et a venir en
lien avec U'état de mort
encéphalique, les préléve-
ments d’organes sur des
personnes décédées aprés

arrét cardiaque dits per-
sistants ou réfractaires,
les personnes dites de la
catégorie Il de Maastricht ;
les greffes d’utérus.

» DATES [EE]

Jeudi 3 avril
9H-18H




JOURNEES THEMATIQUES

ALLOCATION DES
RESSOURCES EN SANTE :
enjeux éthiques

En complément UE 21

Paul-Loup Weil-Dubuc

Docteur en philosophie, chargé de
mission Distalz, Espace éthique/
IDF, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », uni-
versité Paris Sud

L"allocation des soins a long-
temps répondu a la logique du
principe millénaire de bienfai-
sance selon lequel le méde-
cin devait s’efforcer, dans les
limites du savoir, de guérir
son patient quel qu’en soit le
colt. La recherche de traite-
ments de plus en plus ciblés
et, par conséquent, de plus en
plus colteux, impose désor-
mais des arbitrages écono-
miques aussi bien au niveau
de la recherche qu’au niveau
de l'allocation des soins. Il est
donc dépassé d'opposer une
approche « personnaliste » du
soin a une approche « uti-
litariste » du soin (avis 101
du CCNE, 2007). Il appartient
plutdét désormais aux citoyens,
aux associations et aux pro-
fessionnels de santé de pen-
ser un systéme de prise en
charge qui conjugue respect
du patient dans sa singularité
et solidarité.

Jusqu'a présent, Llespace
public francais est resté rela-
tivement fermé a ce question-
nement. L'enjeu est pourtant
fondamental: qu'en est-il de la
mise en ceuvre d'une « démo-
cratie sanitaire» (loi du 4 mars
2002) susceptible de garantir
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l'expression des citoyens sur
des questions aussi sensibles ?
Les sociétés doivent-elles che-
miner vers une plus grande
rationalisation et une plus
grande « procéduralisation »
de loffre de soins a tous les
niveaux ? Ne risque-t-on pas
ainsi d'affaiblir la dimension
hospitaliere de linstitution de
soin ? Se pose ici en filigrane
la question philosophique de
["évaluation de la vie humaine:
est-il possible et souhaitable
d’attribuer a la vie une valeur
universelle et objective ?

1- L'I;MERGENCE
DE L’EVALUATION
MEDICO-ECONOMIQUE

Nous décrirons l'émergence,
a partir des années 1960, de
'évaluation économique en
matiére d’allocation des soins
et des politiques dites de mai-
trise des dépenses de santé.
Ce questionnement écono-
mique est indissociable d'un
changement épistémologique
caractérisant une médecine
de plus en plus préventive et
ciblée.

2 - RATIONNER LES SOINS ?

Deux modalités de rationne-

ment doivent étre examinés:

a) L'intervention sur le budget
consacré aux soins

b) L'intervention sur le panier
des soins remboursables

3 - MESURER LA VALEUR DE
LAVIE ?

Une rationalisation explicite,
aussi bien au premier qu'au
deuxiéme niveau, suppose que
l'on confie aux Etats la défini-
tion d'un étalon commun pour
mesurer le co(t de la vie.

a) Doit-on mesurer le colt de
la vie humaine ?

b) Peut-on mesurer le colt
d'une vie humaine ?

Puisque chaque personne
est singuliere, le défi d'une
politique équitable d'alloca-
tion des ressources est de
tenir compte des singulari-
tés individuelles et commu-
nautaires. Cette hypothése
nous conduirait a examiner
le concept de « démocratie
sanitaire » et la possibi-
lité d'un ancrage local des
choix en matiére d'alloca-
tion des ressources.

C

Mais comment concevoir cette
démocratie de la santé et sur
quelles expériences existantes
pouvons-nous nous appuyer ?

» DATES [EE]

Vendredi 9 mai
9H-18H
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JOURNEES THEMATIQUES

ETHIQUE ET MANAGEMENT
En complément UE 21

Pierre-Olivier Monteil
Docteur en philosophie

Sous la pression d'évolutions
techniques et de contraintes
économiques, les organisa-
tions - entreprises privées
comme institutions publiques
- sont aux prises aujourd hui
avec une demande croissante
de sens portant sur les fina-
lités collectives comme sur
la signification individuelle du
travail. La réplique, qui ne peut
émaner uniquement du som-
met de la hiérarchie, mobilise
centralement le management,
qui organise et anime l'activité
au quotidien. Mais le sens que
la ligne hiérarchique s’attache
a communiquer n’est parfois
pas moins problématique pour
elle-méme, qu'il s'agisse de le
discerner ou de le faire accep-
ter par d’'autres.

Cette journée se penchera sur
les prémisses d'une éthique du
management dans le contexte
hospitalier. On s’attachera a
rechercher une intrigue qui
ravive le sens de l'engagement
au travail tout en réduisant
les contradictions qui souvent
opposent métier et vie per-
sonnelle, travail individuel et
coopération, rapports hiérar-
chiques et aspiration a l'auto-
nomie, sphére professionnelle
et vivre-ensemble dans la Cité.
Il s’agira moins de suggérer
des techniques que de pui-
ser dans la philosophie des

approches qui permettent de
voir les problemes autrement,
en quéte d'un sens qui resti-
tue aux situations une visée
cohérente a partir d'une unité
d’intention.

CONTEXTE

1 Approche synchronique.
L'éthique du travail en
organisation : pluralité des
cultures et culture de la
pluralité. Confiance et com-
munication.

2 Approche diachronique :
que nous est-il arrivé ?
Regard rétrospectif sur les
modeles fordiste et toyo-
tiste.

ENJEUX MANAGERIAUX

3 Management et culture
(1). Evaluation et grille de
lecture
Management et bien-
veillance. Evaluation et
pardon. Pluraliser Lagir.
Responsabilité et sens du
fragile.

4 Management et économie
La profession entre pré-
destination et vocation :
relecture de Max Weber.
Equivalence et surabon-
dance: les deux économies.

5 Management et pou-
voir. Ethique et politique.
Management et engage-
ment.

6 Management et culture
(1) : Uactualisation de la
grille de lecture. Travail et
parole. Vertus de linterlo-
cution.

VUE D’ENSEMBLE

7 Management du soin et
soin du management :
éthique de la vulnérabilité
et management hospitalier.

8 L’action a plusieurs.
Figures de la sagesse pra-
tique : comment combiner
identité et altérité ?

> DATES [EE]

Lundi 19 mai
9H-18H
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CAS CLINIQUES N 2

DISCUSSIONS AUTOUR
DE CAS CLINIQUES
En complément UE 13

Jean-Louis Misset

Professeur d’oncologie, université
Paris 7, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », uni-
versité Paris Sud

Ces rencontres entre profes-
sionnels autour de cas cli-
niques, permettront de mieux
appréhender l'approche d'une
argumentation éthique étayée.
A partir d'une situation signi-
ficative, les échanges doivent
favoriser un travail d'appro-
fondissement permettant de
mieux cerner et de hiérarchi-
ser les termes d'un arbitrage
en vue d'une prise de décision
fondée.

CAS CLINIQUES N° 1
Transparence, arbitrage et
autonomie de décision

Une personne nonagénaire,
en bon état général et auto-
nome se voit, a loccasion
d'une complication aigué, dia-
gnostiquer un cancer digestif
en phase avancée. La mala-
die n'est pas curable mais
les standards thérapeutiques
d’aujourd’hui, souvent appelés
normes, peuvent prolonger sa
survie. Oui mais a quel prix ?
Comment et sur quelles bases
élaborer le projet le plus juste
pour elle et avec elle ?

» DATES [EE]

Jeudi 21 novembre
18H30-20H

Obstination déraisonnable.
0u commence-t-elle ?

Un homme octogénaire est
pris en charge pour une alté-
ration de l'état général d'ins-
tallation brutale avec syn-
drome médiastinal et troubles
neurologiques et cognitifs. Il
ne peut quitter son lit du fait
de troubles neurologiques et
se dégrade vite. On établit le
diagnostic de cancer du pou-
mon a petites cellules avec

métastases multiples dont
d'innombrables métastases
cérébrales. Cette maladie

est incurable mais est le plus
souvent tres améliorée pour
quelques mois par la chimio-
thérapie et la radiothérapie.
Le malade n'est pas en état
d’exprimer ses souhaits.
Faut-il ou non tenter un trai-
tement?

» DATES [EE]

Mercredi 11 décembre
18H30-20H

CAS CLINIQUES N° 3
Obstination déraisonnable et
cancer. Qui a le dernier mot ?

Les recommandations interna-
tionales disent de ne pas pour-
suivre la chimiothérapie si l'on
n‘a pas la preuve scientifique
qu’elle peut apporter un béné-
fice. En France, la loi Léonetti
de 2005 a fait de l'obstination
déraisonnable un acte illégal.
Mais qu’en est-il si le patient
demande que l'on continue
le traitement ou qu'on tente

encore autre chose méme de
« déraisonnable » ou de non
encore validé ? L'autonomie
du patient revendiquée par les
textes trouve-t-elle sa limite
dans le mot obstination ?
[llustration a partir de lob-
servation d'une patiente de 56
ans atteinte d'un cancer de
l'ovaire et qui a recu 13 lignes
de chimiothérapie en 5 ans.

» DATES [EE]

Mardi 18 mars
18H30-20H
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CAS CLINIQUES N° 4
Traitement symptomatique,
sédation, euthanasie.

0u situer les frontiéres ?

Un homme de 80 ans vit depuis
13 ans avec un cancer du rein
non guéri mais d'évolution
lente et qui a été amélioré,
ou au moins maintenu, par de
nombreux traitements pluri-
disciplinaires.

Il se dégrade rapidement,
souffre et demande a étre
hospitalisé et soulagé fat-ce
en agissant sur sa vigilance si
nécessaire.

Le traitement mis en route (qui
atteindra son objectif de sou-
lagement) ne sera pas percu
de la méme maniére par le
patient, ses enfants, le méde-
cin des soins palliatifs et le
cancérologue référent.

> DATES [EE]

Mardi 8 avril
18H30-20H

CAS CLINIQUES N° 5
EMPATHIE ET/OU PROXIMITE
Dans le rapport soignant/
soigné en cancérologie

Le cancer, maladie redou-
tée et vécue dans la chroni-
cité méme quand la guérison
est acquise, requiert une
confiance et une connivence
entre la personne malade et
ses soignants, notamment le
médecin référent. Le patient
veut que le médecin vive son
probleme avec le méme inves-
tissement que si c'était le sien,
jusqu'a laffectif. Cela conduit
a un effacement des distances
jusqu’a les anéantir. La proxi-
mité peut-elle faire partie du
soin ? Ou s'arréter pour ne
pas étre intrusif ? Illustration
a partir de plusieurs cas cli-
niques.

> DATES [EE]

Jeudi 15 mai
18H30-20H
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ESPACE ETHIQUE/ERES

UNE COLLECTION AU SERVICE DES VALEURS DU SOIN

smmansel Hirsch prmanset HiCSCh emmanuet HiTsCh
T : de biodthi de bioéthique
de bioéthique Wiy . I -e&lm:}fwrmﬂeuf:lulhm v m .
1+ Fomlements, pringipes, rpéres &K et inmovations thirspestiques i
€res éres eres

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

3 tomes format poche

La publication de ce Traité de bioéthique en trois tomes consti-
tue un événement significatif dans Uhistoire de la réflexion
éthique et de la biomédecine en France. Ouvrage de réfe-
rence il bénéficie de la contribution de 170 auteurs, tous
reconnus dans la diversité de leurs champs de compétence. Il
permet ainsi de comprendre le profond mouvement d'ol émerge
aujourd’hui une autre conception de la personne malade, de
lapproche des maladies et de leurs traitements, des activités
médicales et de la recherche scientifique.

Ce Traité 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.
Il 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 également sa publication dans
une édition accessible a tous.
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AGENDA DES ENSEIGNEMENTS

2013/14
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P MASTER ETHIQUE, SCIENCE, SANTE ET SOCIETE

P DIPLOME UNIVERSITAIRE ETHIQUE ET PRATIQUES
DE LA SANTE ET DES SOINS

P DIPLOME UNIVERSITAIRE DEUIL ET TRAVAIL
DE DEUIL

'CERTIFICATS THEMATIQUES:
ETHIQUE HOSPITALIERE ET DU SOIN ;
CERTIFICAT DROITS DES MALADES ET FIN DE VIE ;
ETHIQUE DE LA RECHERCHE BIOMEDICALE

LIEUX DES ENSEIGNEMENTS

De maniére habituelle:

Espace éthique/IDF [EE]
CHU Saint-Louis, quadrilatere
historique, porte 9,

1, avenue Claude Vellefaux
75010 Paris.

Pour certains enseignements
précisés sur le programme:

Faculté de médecine
Paris Sud [FM]

63, rue Gabriel Péri

94276 Le Kremlin-Bicétre.

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium [FOR]
25, rue Manin - 75019 Paris.

- Informations non contractuelles susceptibles d’évolutions en cours d’année.
Vérifier la programmation définitive sur: Www.espace-ethique.org




OCTOBRE

Lundi 30 septembre
Espace éthique/IDF
14H-18H

UE 16: Ethique et
communication scientifique
1. Ethique, science et
communication scientifique

9H-13H

UE 6: Philosophie politique

1. Fondements philosophiques
et histoire de la démocratie

14H-18H

UE 11: Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe -XXe siécles)

1. Science, santé, éthique

et politique : cas d'études en
histoire de la médecine

Mardi 1°" octobre

Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 20: Anthropologie de

la douleur et de la maladie

1. Approches sociologiques
de la douleur et de la maladie

14H-18H

UE 5: Philosophie

de U'Antiquité

1. Ethique des philosophies
de U'Antiquité

14H-18H

UE 26: Approches cliniques
du deuil

II. Deuil, périnatalité

et enfance

5. Les souffrances en fin

de vie et le pré-deuil
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Mercredi 2 octobre
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 10: Approches pratiques
de U'éthique du droit

1. Ethique et droit

14H-18H

UE 21: Séminaire universitaire
de recherche scientifique

1. Recherche clinique et soin
médical

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium
9H-18H

UE 3 : Fondements
philosophique de l'éthique
médicale

1. Origine de nos théories
morales

Jeudi 3 octobre

Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 27: La mort aujourd’hui

|. Approche philosophique,
est-on obligé de mourir seul ?

9H-13H

UE 28: Séminaire
méthodologies

2. Méthodologies
philosophiques

Vendredi 4 octobre
Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 26: Approches cliniques
du deuil

I. Clinique du deuil

1. Définition, déroulement

du deuil et du travail de deuil
9H-13H

UE 10: Approches pratiques
de U'éthique du droit
1. Ethique et droit

14H-18H

UE 11: Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe - XXe siécles)

1. Science, santé, éthique

et politique : cas d'études

en histoire de la médecine

NOVEMBRE

Vendredi 15 novembre
Espace éthique/IDF

9H-18H

Journée thématique - UE 6
Sous le signe du fragile avec
Paul Ricoeur

Lundi 18 novembre
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 6: Philosophie politique
2. Les questions morales
et éthiques de la prévention

9H-13H

UE 28: Séminaire
méthodologies

2. Méthodologies
philosophiques

14H-18H

UE 20: Anthropologie de

la douleur et de la maladie
2. Les questions morales
et éthiques de la prévention
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14H-18H

UE 08: Lecture des grands
textes

1. Platon

Mardi 19 novembre
Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 2 : Origine et
développement de l'éthique
1. De l'éthique a la bioéthique

14H-18H

UE 5: Philosophie

de U'Antiquité

1. Ethique des philosophies
de U'Antiquité

14H 30 -18H 30

UE 16: Ethique et
communication scientifique
1. Ethique, science et
communication scientifique

Mercredi 20 novembre
Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 10 : Approches pratiques
de l'éthique du droit

2. Ethique et droit

14H-18H

UE 18 : La place de

la personne malade et

des proches dans le soin

2. Ethique et relation de soin
dans la maladie chronique

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium
9H-18H

UE 3: Fondements
philosophiques de l'éthique
médicale

2. Fondements de l'éthique
aujourd’hui

Jeudi 21 novembre
Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 1: Philosophes et histoire
de la philosophie

1. Philosophie du soin

14H-18H

UE 13: Epistémologie et
raisonnement scientifique
et de la décision médicale
1. Epistémologie du
raisonnement scientifique

14H-18H

UE 26 : Approches cliniques
du deuil

I. Clinique du deuil

2. Complications somatiques
et psychologiques du deuil

18H30-20H

Atelier cas clinique N°1
Transparence, arbitrage et
autonomie de décision

Vendredi 22 novembre
Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 1: Philosophes et histoire
de la philosophie

1. Philosophie du soin

14H-18H

UE 11: Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe = XXe siécles)

1. Science, santé, éthique

et politique : cas d'études

en histoire de la médecine

9H-13H

UE 27: La mort aujourd’hui
Approche culturelle :
retour sur lhistoire

14H-18H

UE 27: La mort aujourd’hui
Approche anthropologique
de la mort et du mourir

Lundi 25 novembre
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 24: Approches cliniques
des soins palliatifs

1. Structures de soins
palliatifs

DECEMBRE

Vendredi 6 decembre
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 24 : Approches cliniques
des soins palliatifs

2. Prise en charge de

la douleur

Lundi 9 decembre

Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 6: Philosophie politique

1. Fondements philosophiques
et histoire de la démocratie

14H-18H

UE 11 : Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe - XXe siécles)

1. Science, santé, éthique

et politique : cas d'études

en histoire de la médecine



9H-13H

UE 11: Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe - XXe siécles)

1. Généralités : Médecins et
droits de 'homme

Mardi 10 decembre
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 18: La place de

la personne malade

et des proches dans le soin
1. Philosophie de

la psychologie

14H-18H

UE 2: Origine et
développement de l'éthique
1. Ethique de la vulnérabilité

Mercredi 11 decembre
Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 13 : Epistémologie

du raisonnement scientifique
et de la décision médicale

2. Epistémologie

de la décision médicale

18H30-20H

Atelier cas clinique n°2
Obstination déraisonnable.
0u commence-t-elle ?

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium
9H-18H

UE 3: Fondements
philosophiques de l'éthique
médicale

3. Politique

ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

Jeudi 12 decembre
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 27: La mort aujourd’hui
V. Approches culturelles

et religieuses du deuil

2. Le parcours des
funérailles, la mort et la loi

14H-18H

UE 27 : La mort aujourd’hui
[Il. La mort en réanimation :
une réalité complexe

9H-13H

UE 2: Origine et développe-
ment de 'éthique

1. La religion dans 'éthique
contemporaine

14H-18H

UE 20: Anthropologie de
la douleur et de la maladie
3. Normes sociales

et variations historiques

18H30-20H

Grande conférence
Innovations thérapeutiques

en cancérologie.

1. Condition et statut

de malade(s) atteint de cancer

Vendredi 13 decembre
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 26 : Approches cliniques
du deuil

[I. Deuil, périnatalité

et enfance

3. Deuil et complication

du deuil chez U'enfant

14H-18H

UE 26 : Approches cliniques
du deuil

[I. Deuil, périnatalité

et enfance

4. L’enfant et la mort

9H-18H

UE 21: Séminaire
universitaire de recherche
scientifique

1. recherche clinique et soin
médical

Lundi 16 decembre
Espace éthique/IDF

9H-18H

Journée thématique - UE 13
Décision médicale, codécision
et éthique clinique

JANVIER

Lundi 6 janvier

Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 10 : Approches pratiques
de l'éthique du droit

1. Ethique et droit

14H-18H

UE 10 : Approches pratiques
de U'éthique du droit

2. La loi du 22 avril 2005

9H-13H

UE 08 : Lecture des grands
textes

1. Philosophies de l'existence

14H-18H

UE 28: Séminaire
méthodologies

2 . Méthodologies
philosophiques
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Mardi 7 janvier
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 12 : Principes
de la bioéthique

14H-18H

UE 12 : Epistémologie
des sciences de la vie
et de la médecine

14H-18H

UE 18: La place de

la personne malade

et des proches dans le soin
1. Philosophie de

la psychologie

18H30-20H

Grandes conférences
Innovations thérapeutiques
en cancérologie

2. Organisation et parcours
de soins en cancérologie

Mémorial de la Shoah
9H-13H

UE 11 : Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe - XXe siécles)

1. Le code de Nuremberg

Mercredi 8 janvier
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 01: Philosophes

et histoire de la philosophie
2. Tradition de l'éthique
existentielle

9H-13H

UE 21 : Séminaire de
recherche scientifique
1. Recherche clinique
et soin médical

14H-18H

UE 06 : Philosophie politique
2. Citoyenneté, éthique

et politique, figures
historiques du sujet dans

la cité

Jeudi 9 janvier

Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 6: Philosophie politique
2. Citoyenneté, éthique

et politique, figures
historiques du sujet dans
la cité

14H-18H

UE 26: Approches cliniques
du deuil

B. Deuil, périnatalité

et enfance

6. La mort d'un enfant atteint
de maladie grave

14H-18H

UE 08 : Philosophie :
Lecture de grands textes
2. Aristote

18H30-20H30

Grande conférence
Approches éthiques de

la vulnérabilité humaine

1. Répondre de la vulnérabilité
humaine

Vendredi 10 janvier
Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 27: La mort aujourdhui
4. L'accompagnement de

la fin de vie dans une société
de la performance

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium
9H-18H

UE 04 : Philosophie morale
1. Concepts de la philosophie
morale

Lundi 13 janvier

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 24: Approches des soins
palliatifs

3. Soins du corps

Vendredi 31 janvier
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 24 : Approches cliniques
des soins palliatifs

4. Soins palliatifs

et neurologie

FEVRIER

Lundi 3 fevrier

Espace éthique/IDF
14H-18H

UE 18: La place de

la personne malade

et des proches dans le soin
2. Ethique et relation de soin
dans la maladie chronique

14H-18H

UE 11 : Histoire, éthique

et politique de la médecine
et des sciences biomédicales
(XIXe - XXe siécles)

1. Médecine nazie

et psychiatrie soviétique



18H30-20H

Grande conférence
Innovations thérapeutiques
en cancérologie

3. L'expérience de la maladie
chronique. Le cas du cancer

Mémorial de la Shoah
9H-13H

UE 11 : Histoire, éthique et
politique de la médecine et
des sciences biomédicales
(XIXe - XXe siécles)

2. Le code de Nuremberg

Mardi 4 fevrier

Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 01: Philosophes

et histoire de la philosophie
2. Tradition de l'éthique
existentielle

9H-13H

UE 20: Anthropologie

de la douleur et de la maladie
1. Structures

et représentations de

la maladie en milieu africain
noir

14H-18H

UE 21: Séminaire
universitaire de recherche
scientifique

2. Méthodologies

de recherches qualitatives
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Mercredi 5 fevrier
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 06: Philosophie politique
2. Citoyenneté, éthique

et politique, figures
historiques du sujet

dans la cité

14H-18H

UE 08 : Philosophie: lecture
de grands textes

2. Philosophies de l'existence

9H-13H

UE 2: Origine et
développement de l'éthique
1. La religion dans
'éthique contemporaine

18H30-20H

Grande conférence
Approches éthiques de

la vulnérabilité humaine

2. Le handicap comme
emphase de la vulnérabilité
humaine

Jeudi 6 fevrier
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 05 : Philosophie
de UAntiquité

2. Ethique et sagesse
stoiciennes

14H-18H

UE 20: Anthropologie

de la douleur et de la maladie
3. Structures et représenta-
tions de la maladie en milieu
africain noir

9H-13H

UE 27: La mort aujourd’hui
Structures et représentations
de la mort en milieu africain
noir

14H-18H

UE 26 : Approches cliniques
du deuil

[Il. Aspects particuliers

du deuil

1. Le deuil des soignants

Vendredi 7 fevrier
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 26: Approches cliniques
du deuil

[Il. Aspects particuliers

du deuil

1. Deuil, complication

et accompagnement

de U'enfant en deuil

9H-18H

UE 16: Ethique et
communication scientifique
2. Crises et turbulences,

se préparer a étre surpris,
s’entrainer a étre créatif

Fondation ophtalmologique
Rothschild/auditorium
9H-18H

UE 04 : Philosophie morale
1. Concepts de la philosophie
morale
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Lundi 10 fevrier

Espace éthique/IDF

9H-18H

Journée thématique - UE 18
Traverser ensemble
«l'erreur médicale » :
approche éthique et pratique

MARS

Vendredi 14 mars

Espace éthique/IDF

9H-18H

Journée thématique

Maladie chronique.

Annonce de la maladie grave

Lundi 17 mars

Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 19: Décision médicale,
prélevements et greffes
d'organes

1. Ethique et don d’organes

9H-13H

UE 28: Séminaire
méthodologies

1. Méthodologie générale

14H-18H

UE 20: Anthropologie

de la douleur et de la maladie
2. Structures et représenta-
tions de la maladie en milieu
africain noir

Mardi 18 mars

Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 01: Philosophes et histoire
de la philosophie

1. Philosophie du soin

14H-18H

UE 13: Epistémologie

du raisonnement scientifique
et de la décision médicale

1. Epistémologie

du raisonnement scientifique

18H30-20H

Atelier cas clinique n° 3
Obstination déraisonnable et
cancer. Qui a le dernier mot ?

Mercredi 19 mars
Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 06: Philosophie politique
4. Citoyenneté, éthique et
politique, figures historiques
du sujet dans la cité

9H-13H

UE 2: Origine et développe-
ment de l'éthique

2. La religion dans
l"éthique contemporaine

14H-18H

UE 05: Philosophie
de U'Antiquité

2. Ethique et sagesse
stoiciennes

Jeudi 20 mars

Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 27: La mort aujourdhui
V. Approches culturelles

et religieuses du deuil

3. Les rites funéraires

14H-18H

UE 27: La mort aujourd’hui
V. Approches culturelles

et religieuses du deuil

4. Mort et deuil dans les
religions (catholicisme, islam,
judaisme, protestantisme)

14H-18H

UE 17 : Approches éthiques
de la biologie et

des biotechnologies

1. Patients, experts et
militants : les nouveaux
acteurs de la biomédecine

Vendredi 21 mars
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 26: Approches cliniques
du deuil

[l Aspects particuliers

du deuil

5. Deuils traumatiques,
deuil apres suicide

9H-13H

UE 06 : Philosophie politique
2. Citoyenneté, éthique et
politique, figures historiques
du sujet dans la cité

14H-18H

UE 19: Décision médicale,
prélevements et greffes
d'organes

2. La greffe d'organe:

une nouvelle forme de contrat
social

Fondation ophtalmologique
Rothschild/Auditorium
9H-18H

UE 04 : Philosophie morale
2. Approches pratiques

de la morale



Lundi 24 mars

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 24: Approches cliniques
des soins palliatifs

5. Euthanasie

AVRIL

Jeudi 03 avril

Espace éthique/IDF

9H-18H

Journée thématique - UE 19
Ethique et réanimation
extréme

Vendredi 4 avril

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 24 : Approches

cliniques des soins palliatifs
6. Prise en charge

des symptémes digestifs

Lundi 7 avril

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 23: Ethique, Alzheimer
et maladies apparentées

1. La maladie d’Alzheimer
au prisme de la philosophie
morale. De la pratique

a la théorie

Mardi 8 avril

Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 07: Philosophie
anglo-saxonne

1. Fondements de

la philosophie anglo-saxonne
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14H-18H

UE 13: Epistémologie

du raisonnement scientifique
et de la décision médicale

1. Epistémologie du
raisonnement scientifique

9H-18H

UE 26: Approches cliniques
du deuil

[Il. Aspects particuliers

du deuil

3. Les deuils chez

les adolescents

18H30-20H

Atelier cas clinique n°4
Traitement symptomatique,
sédation, euthanasie.

Ou situer les frontieres ?

Mercredi 9 avril
Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 28: Séminaire
méthodologies

1. Méthodologie générale

9H-13H

UE 26 : Approches cliniques
du deuil

IIl. Aspects particuliers

du deuil

3. Deuil et grand age

14H-18H

UE 22: Autonomie, droits

et soins du grand age

1. Interrogations éthiques

et engagements dans le soin

14H-18H

UE 26 : Approches cliniques
du deuil

[Il. Aspects particuliers

du deuil

4. Mémoire, évaluations, bilan

Jeudi 10 avril

Espace éthique/IDF
9H-13H

UE 19: Décision médicale,
prélevements et greffes
d'organes

2. La greffe d’organe :
une nouvelle forme de
contrat social

14H-18H

UE 19 : Décision médicale,
prélevements et greffes
d'organes

1. Ethique et don d’'organes

9H-13H
UE 15: Sciences, techniques
et responsabilités

Vendredi 11 avril

Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 12: Epistémologie

des sciences de la vie et

de la médecine

2. Epistémologie et épistéme.
La naissance de la clinique
dans la continuité de l'esprit
des Lumieres

9H-13H
UE 15: Sciences, techniques
et responsabilités
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MAI

Vendredi 09 mai

Espace éthique/IDF

9H-18H

Journée thématique - UE 21
Allocations des ressources
en santé: enjeux éthiques

Lundi 12 mai

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 23: Ethique, Alzheimer
et maladies apparentées
II. Respect des droits

des personnes atteintes
de la maladie d'Alzheimer
et éthique appliquée

au pratiques

Mardi 13 mai
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 25: Séminaire de
recherche

2. Soins palliatifs

9H-13H
UE 07: Fondements de
la philosophie anglo-saxonne

Mercredi 14 mai

Espace éthique/IDF

9H-13H

UE 17 : Approches éthiques
de la biologie et

des biotechnologies

2. Aspects éthiques

des stratégies innovantes
dans la maladie d’Alzheimer

9H-13H
UE 15: Sciences, techniques
et responsabilités

Jeudi 15 mai

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 09: Ethique, droits de
l"homme et droit

de la biomédecine

1. Ethique et droits

de 'lhomme

9H-18H

UE 22 : Autonomie, droits

et soins du grand age

1. Interrogations éthiques et
engagements dans le soin

18H30-20H

Atelier cas clinique n°5
Empathie et/ou proximité
dans le rapport soignant/
soigné en cancérologie

Vendredi 16 mai

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 25: Séminaire de
recherche en soins palliatifs
2. Nutrition et physiologie
de la soif

14H-18H
UE 15: Sciences, techniques
et responsabilités

Lundi 19 mai

Espace éthique/IDF
9H-18H

Journée thématique - UE 21
Ethique et management

JUIN

Lundi 2 juin
Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 9 : Ethique, droits
de 'homme et droit
de la biomédecine

1. Ethique et droits
de 'homme

Université été

9H-18H

UE 14: Fondements éthiques
de la recherche

Mardi 3 juin

Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 23: Ethique, Alzheimer
et maladies apparentées

3. Faire vivre la charte
Alzheimer éthique et société

Université été

9H-19H

UE 14 : Fondements éthiques
de la recherche

Mercredi 4 juin

Espace éthique/IDF

9H-18H

UE 23: Ethique, Alzheimer

et maladies apparentées

4. La relation des personnes
malades atteintes d’Alzheimer
avec leur entourage

Université été

9H-18H

UE 14: Fondements éthiques
de la recherche



Jeudi 5 juin

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 9: Ethique, droits de
l'homme et droit de

la biomédecine

2. Approches législatives
et juridiques des pratiques
hospitaliéres et du soin

9H-13H

UE 17: Approches éthiques
de la biologie et

des biotechnologies

2. Aspects éthiques

des stratégies innovantes
dans la maladie d’Alzheimer

Vendredi 6 juin

Espace éthique/IDF
9H-18H

UE 9: Ethique, droits

de 'homme et droit

de la biomédecine

2. Approches législatives
et juridiques des pratiques
hospitaliéres et du soin
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—> LES ENSEIGNANTS

Alexandre Abensour

Professeur agrégé de philosophie
en classe préparatoire économique
au Lycée Saint-Jean de Douai,
et psychologue clinicien

Elie Azria

Médecin, gynécologue obstétri-
cien, Département de gynécologie
et d'obstétrique, Groupe hospitalier
Bichat-Claude Bernard, AP-HP,
université Paris 7 Diderot, Docteur
en éthique médicale, Département
de recherche en éthique, EA 1610
« Etudes sur les sciences et les tech-
niques », université Paris Sud

Elisabeth Balladur
Praticien hospitalier, HAD, AP-HP

Philippe Barrier
Professeur de philosophie, CNED,
docteur en sciences de ['éducation

Marie-Fleur Bernard
Cadre de santé, Hopital Emile-Roux,
AP-HP

Delphine Berdah

Maitre de conférences en épisté-
mologie, Groupe d’histoire et diffu-
sion des sciences d'Orsay, EA 1610
«Etudes sur les sciences et les tech-
niques », université Paris Sud

Caroline Besson

Praticien hospitalier, service d'hé-
matologie, CHU Bicétre, AP-HP,
Département de recherche en
éthique, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
Université Paris Sud

Michel Billé
Sociologue

Christian Biot
Aumoénier catholique

Pierre Canoui
Pédopsychiatre, Groupe hospitalier
Necker-Enfants malades, AP-HP

Sylvie Chapiro

Praticien hospitalier, unité de soins
palliatifs, groupe hospitalier Bicétre-
Paul Brousse, AP-HP

Tanguy Chatel

Sociologue, docteur de ['Ecole pra-
tiques des hautes études, chercheur
a ['Observatoire national de la fin
de vie

Julie Cheminaud

Agrégée de philosophie, attachée
temporaire d'enseignement et de
recherche, université Paris Sorbonne

Emmanuelle Corruble
PU-PH, Faculté de médecine Paris
Sud

Sophie Crozier

Neurologue, praticien hospitalier,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriére,
AP-HP

Dominique Davous

Co-fondatrice de l'association
Apprivoiser ['Absence (accompagne-
ment des parents aprés la mort d'un
ou plusieurs enfants) et du groupe
« Parents et soignants face a
['éthique en pédiatrie », Espace
éthique/AP-HP

Armelle Debru

Professeur  honoraire d’his-
toire de la médecine, université
Paris Descartes, Département de
recherche en éthique, université
Paris Sud

Valérie Depadt-Sebag

Maitre de conférences, université
Paris 13, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Karine Demuth-Labouze

Maitre de conférences, laboratoire
de biochimie appliquée, université
Paris Sud

Bernard Devalois

Praticien hospitalier, Unité de soins
palliatifs, centre hospitalier de
Pontoise

Yves-Marie Doublet
Administrateur, chef de division,
Assemblée Nationale, Département
de recherche en éthique, université
Paris Sud

Maryse Dumoulin

Maitre de conférence des univer-
sités en éthique et santé publique,
Université de Lille 2. Faculté de
médecine, praticien hospitalier en
pathologie maternelle et feetale,
CHRU de Lille, Hépital Jeanne de
Flandre

Bernard-Marie Dupont

Docteur en médecine et en génétique,
docteur en philosophie, habilité a
diriger des recherches, Département
de recherche en éthique, EA 1610,
«Etudes sur les sciences et les tech-
niques », université de Paris Sud,
Directeur de [lInstitut européen
d'éthique de la santé, Bruxelles

Daniel Faivre

Historien des religions, directeur
de recherches au centre universitaire
catholique de Bourgogne



Christophe Fauré
Psychiatre

Martine Gabolde

Praticien hospitalier, unité de
soins palliatifs, groupe hospitalier
Bicétre-Paul Brousse, AP-HP

Christian Gallopin

Médecin, responsable de lunité de
soins palliatifs du Centre hospitalier
de Troyes

Valérie Gateau

Chercheur en philosophie affilié
a la Direction de la recherche cli-
nique et de l'enseignement, Institut
Curie, chercheur associé au Centre
de recherche sens, éthique, société,
UMR 8137 CNRS/université Paris
Descartes

Francois Goldwasser

Professeur de cancérologie,
Unité de cancérologie médicale,
groupe hospitalier Broca-Cochin-
Hétel-Dieu, AP-HP

Jacques Gonzales

Ancien pédiatre, professeur
de médecine et de biologie
de la reproduction, historien

de la médecine

Nicolas Graner
Ingénieur de recherche, directeur du
CVC, université Paris Sud

Renaud Gruat

Médecin anesthésiste réanima-
teur, coordinateur du Réseau nord-
francilien de préléevements d'organes
et de tissus

Laure Guillemin
Psychologue clinicienne

Fabrice Gzil
Philosophe, responsable du Péle
Etudes et recherche, Fondation

Médéric Alzheimer
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Bruno Halioua

Docteur en histoire des sciences et en
médecine, chargé de cours d’histoire
a l'université Paris 6, Département
de recherche en éthique, EA 1610
«Etudes sur les sciences et les tech-
niques », université Paris Sud

Patrick Hardy
PU-PH, Faculté de médecine Paris
Sud

Emmanuel Hirsch

Professeur d'éthique médicale,
Faculté de médecine Paris Sud,
directeur de 'Espace éthique/IDF
et du Département de recherche
en éthique Paris Sud

Francine Hirszowski
Praticien attaché

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

Francoise Kleltz-Drapeau

Docteur en philosophie, chargée de
cours, université Sorbonne Nouvelle
- Paris 3

Ulysse Korolitski

Agrégé de philosophie, ancien éléve
de ['Ecole normale supérieure, maitre
de conférences a llnstitut d'études
politiques de Paris

Said Ali Koussay
Auménier musulman

Vincent Landreau
Psychologue conseil

Nadine le Forestier

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

Catherine le Grand-Sébille

Docteur de U'EHESS en anthropolo-
gie sociale et ethnologie, maitre de
conférences, faculté de médecine,
université Lille I

Frédérique Leichter-Flack

Maitre de conférences a l'université
de Paris Ouest Nanterre et a Sciences
Po Paris, ot elle enseigne les huma-
nités, l'éthique et ['histoire des idées

Christian le Marec
Médecin chef, anesthésiste, centre
hospitalier Bégin

Damien le Guay
Philosophe et critique littéraire

Stuart Ludbrook

Auménier protestant, Hépital euro-
péen Georges Pompidou, AP-HP,
docteur en anthropologie religieuse

Donatien Mallet
Praticien hospitalier, CH de Luynes

Benoit Massin
Docteur en histoire des sciences,
spécialiste de ['histoire des sciences
biomédicales

Cynthia Mauro

Docteur en psychologie, unité de
soins palliatifs Saint-Vincent-de-Paul
(Lille)

Jean-Claude Melchior

Professeur des universités, praticien
hospitalier, Hépital Ambroise Paré,
AP-HP

Pierre-Olivier Monteil
Docteur en philosophie

Francois Michaud-Nérard
Directeur des Services funéraires de
la Ville de Paris

Hervé Mignot
Médecin responsable de ['équipe
d'appui départementale en soins
palliatifs de ['Indre, EADSP3é,
Chéteauroux



ESPACE ETHIQUE - Formations universitaires 2013/2014

Jean-Louis Misset

Professeur d’oncologie, université
Paris 7, membre de ['EA 1610
«Etudes sur les sciences et les tech-
niques », université Paris Sud

Judith Mollard
Psychologue clinicienne, association
France Alzheimer

Aurore Mréjen

Chercheur en philosophie, Centre
de sociologie des pratiques et des
représentations politiques, université
Paris Diderot

Laétitia Ngatcha-Ribert

Sociologue, chargée d'études au
Péle Etudes et recherche, Fondation
Médéric Alzheimer

Vanessa Nurock
Maitre de conférences, université de
Montpellier 3

Catherine Ollivet

Présidente de France Alzheimer 93,
Groupe de réflexion Ethique et société
- vieillesse et vulnérabilités, Espace
éthique/IDF

Didier Ouedraogo

Docteur en philosophie, Département
de recherche en éthique, université
Paris Sud

Chantal Papin
Psychologue clinicienne

Benjamin Pitcho

Maitre de conférences en droit,
université Paris 8, avocat a la
Cour, Département de recherche
en éthique, université Paris Sud

Corine Pelluchon

professeur en philosophie, Département
de philosophie, université de France-
Comté

Sylvain Pourchet

Praticien hospitalier, responsable de
['unité de soins palliatifs, groupe hos-
pitalier Bicétre-Paul Brousse, AP-HP.
EA 1610 « Etudes sur les sciences et
les techniques », université Paris Sud

Thierry Parmentier
Praticien hospitalier, Unité de soins
palliatifs Claire Demeure, Versailles

José Polard

Psychologue, psychanalyste, chargé
de cours a l'université de Versailles
Saint-Quentin

Lionel Pourtau

Docteur en sociologie, Chargé de
programmes a ['Unité de recherches
en sciences humaines et sociales
[URSHS] & Ulnstitut de cancérologie
Gustave Roussy, EA 1610 « Etudes
sur les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Suzanne Rameix

Maitre de conférences en philoso-
phie, UFR de médecine, université
Paris 12, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Aymeric Reyre

Psychiatre, praticien hospitalier,
centre Boucebi, CHU Avicenne,
AP-HP, Département de recherche
en éthique, EA 1610 « Etudes sur
les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Stéphane Robineau

Docteur en philosophie, enseignant-
chercheur en éthique et philoso-
phie, université Paris Sud, direc-
teur d’études et formateur, Institut
Ethique et philosophie existentielle
(IPHE / EcoPhil’]

Jean Ruellan

Directeur des relations publiques,
directeur de la communication
et des relations clients, OGF

Francois Salachas

Neurologue, praticien hospitalier,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriere,
AP-HP

Roland Schaer

Agrégé de philosophie, ancien
éléve de UEcole normale supé-
rieure, Département de recherche
en éthique, université Paris Sud

Cécile Séjourné
Psychologue clinicienne

Benjamin Simmenauer
Agrégé de philosophie, ancien éléve
de ['Ecole normale supérieure

Elisabeth G. Sledziewski
Philosophe, maitre de confé-
rences de science politique,
habilitée a diriger des recherches,
Université de Strasbourg - IEP,
Département de recherche en
éthique, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », univer-
sité Paris Sud

Jean-Francois Ternay

Docteur en histoire et philosophie
des sciences, maitre de conférences
en sciences de linformation et
de la communication, université
Paris Diderot, EA 1610 « Etudes
sur les sciences et les techniques »,
université Paris Sud

Patrick Thominet
Formateur IFSI, groupe hospitalier
Bicétre-Paul Brousse, AP-HP

Catherine Vilanou-Lacroix
Psychologue, unité de soins pallia-
tifs, groupe hospitalier Bicétre-Paul
Brousse, AP-HP

Marion Villez

Chargée de mission senior, péle ini-
tiatives locales, Fondation Médéric
Alzheimer

Sabine Voisin-Saltiel

Praticien hospitalier, pneumologue,
DISSPO, Institut Gustave Roussy,
Villejuif

Paul-Loup Weil-Dubuc

Chercheur en philosophie, chargé de
mission, DISTALZ / Espace éthique/
IDF, EA 1610 « Etudes sur les
sciences et les techniques », univer-
sité Paris Sud



—> ILS TEMOIGNENT

SENS ET VALEURS D’UNE FORMATION
UNIVERSITAIRE EN ETHIQUE

Nos étudiants témoignent

Chaque année des professionnels, des
membres d'associations ou d’autres personnes
intéressées par les enjeux de l'éthique s'en-
gagent dans une formation universitaire. Ce
n'est pas toujours évident, dans un contexte
délicat et contraint. Toutefois, ils sont nom-
breux a témoigner de la signification de ce
temps d'approfondissement si rare et pourtant
plus indispensable que jamais.

FAIRE NAITRE LE DEBAT

Serge Duperret

Praticien hospitalier en réanimation, Lyon, doctorant,
Département de recherche en éthique, université
Paris Sud / Espace éthique/IDF

Des formations normées en éthique médicale, il
y en a des tas. On peut méme en un week-end
périgourdin apprendre a fabriquer ses terrines
et faconner ses décisions éthiques pour le lundi
matin, le tout dans un environnement sympa-
thique et entouré de plein de gens farcis de cer-
titudes. Je voulais apprendre a questionner le
vivant et surement pas reproduire des recettes
de cuisine bioéthique. Pourquoi ? Avec l'age, les
certitudes s'émiettent et la seule qui persiste est
que chaque décision médicale est singuliere. Ma
diététique je l'ai trouvée dans la découverte ou la
relecture des classiques, mais aussi des rationa-
listes et des modernes bien sur. Une formation
universitaire ne va pas droit au but, elle montre le
chemin et tout devient différent apres, a condition
de travailler. Pour reprendre l'exemple douteux
du sud-ouest, les entonnoirs ne sont pas fournis
a UEspace éthique/AP-HP...
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Au début, je craignais que cette formation soit
a ranger dans le registre de la culture person-
nelle et n'ait pas d'impact sur mon travail. En
fait, je me surprends quotidiennement a placer
les problématiques différemment des autres,
mais, entendons-nous bien, sans emphase,
sans fioriture ni académisme, avec des mots
simples mais qui questionnent et font naitre
le débat. C'est ce que je cherchais. Je n'ai pas
besoin de «placer» un penseur pour ca, méme
si je sais qu'ils ne sont pas loin dans ma téte, ils
se sont invités tout seul.

Pour résumer, je dirais que cette formation
donne, avec la simplicité qui caractérise ses
intervenants, la méthode intellectuelle et nous
met le pied a U'étrier pour continuer a travailler.
Jai le golit a ca maintenant !

UNE FAGCON DIFFERENTE DE SE QUESTIONNER

Anne Dupuy-Vantroys
Responsable d'une institution d’accueil de personnes
handicapées

Lorsque j'ai commencé a travailler avec des
enfants polyhandicapés, j'ai été confrontée de
plein fouet a la vulnérabilité, a la dépendance
extréme, a la maladie, la souffrance (la leur
et celle de leurs proches), la mort, mais aussi
a une formidable joie de vivre, malgré la pré-
carité de leur santé, a une force de vie, un
instinct sans faille pour reconnaitre ceux avec
qui le lien est possible et leur accorder alors
une confiance totale. De cette rencontre est né
un besoin obsédant de trouver un sens a tout
cela, mais aussi la nécessité de trouver ma
place aupres d'eux a travers 'laccompagnement
que je pouvais leur apporter et, au dela de
ma réflexion personnelle, d’accompagner les
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équipes dont j'avais la responsabilité, en tant
que chef de service éducatif, dans une réflexion
commune.

J'ai commencé par assister a quelques confé-
rences a U'Espace éthique/AP-HP, puis ai passé
le D.U. avant de suivre les enseignements du
Master. Mais contrairement a mes attentes ini-
tiales qui avaient guidé ma démarche, je n’ai pas
trouvé de réponses a mon questionnement. Au
contraire, et heureusement, car rien n’est plus
figé qu'une réponse qui n'interroge plus... J'y ai
trouvé une facon différente de se questionner,
une aide a la réflexion. J'y ai surtout appris qu'il
n’existe pas de vérité universelle et définitive (si
ce n'est celle du nécessaire souci et respect de
lautre) mais, sinon des vérités, en tous cas plu-
sieurs facons possibles d'approcher les grands
questionnements éthiques de notre existence ;
et donc, lorsqu’une situation se présente, avant
de répondre a linterrogation qu'elle suscite
pour la gérer ou l'accompagner au mieux, me
semble-t-il nécessaire de la considérer selon
des perspectives différentes, voire opposées
pour en comprendre tous les enjeux (un peu
comme un paysage qui peut paraitre totale-
ment différent selon qu'on le regarde de UEst
ou de l'Quest, ou a des moments différents
de lannée). La richesse et la diversité des
enseignements dispensés et des thématiques
abordées ont alimenté et nourrissent toujours
cette réflexion et ce cheminement. Elles m’ont
amené a modifier ma pratique professionnelle
et a étre beaucoup plus dans l'écoute et l'empa-
thie, tant a l'égard des personnes dépendantes
qu'a légard de leurs proches, que dans le
souci d'apporter une réponse immédiate mais
personnelle. Car finalement, qui sait mieux ce
dont elle a besoin ou ce qu’elle souhaite que la
personne elle-méme, qu’elle puisse l'exprimer
ou qu'elle le donne a voir ?

UN MOMENT VERITABLEMENT "GOUTEUX" DANS
MON QUESTIONNEMENT

Nadine Le Forestier

Praticien hospitalier, Département de neurologie,
groupe hospitalier Pitié-Salpétriere, AP-HP, doctorant,
Département de recherche en éthique, université Paris
Sud / Espace éthique/IDF

Je vis lenseignement dispensé a |Es-
pace éthique/AP-HP avec éblouissement.
L'accumulation des données théoriques
éthiques, philosophiques, juridiques, épisté-
mologiques, anthropologiques et ethnologiques
a forgé un moment véritablement Dgolteuxb
dans mon questionnement. La réflexion qua-
litative du travail de Master 2 (de recherche
en éthique) appliqguée sur la sémantique de
l'annonce de la maladie incurable a été présen-
tée au cours de diverses conférences devant
neurologues, neuroscientifiques, médecins libé-
raux, gériatres, équipes d'unité de soins pallia-
tifs, pneumologues. Depuis 2008, ces travaux
ont aidé a la conception d'un texte consensuel
sur les annonces et des décisions autour de
la trachéotomie. Ils charpentent également la
grille d’auto évaluation des centres maladies
rares et leur validation d’activité. Tout en char-
pentant la réflexion autour du verbe médical
et son importance dans les vies du soigné, du
soignant et du soin, je souhaite développer
les concepts de la perception du temps et de
lespace chez les patients affectés de mala-
die neurologique dégénérative paralysante trés
évolutive, conduisant rapidement a la mort. A
travers une réflexion éthique, anthropologique
et épistémologique, j'essaierai de soutenir U'hy-
pothése que les vécus et faire des patients et
de leurs proches conduisent chacun a entrevoir
un lien entre les différents courants de pensée
philosophique occidentale et orientale. En évi-
tant l'éloge de l'épreuve, je tenterai de montrer
que l'exigence d'une humanité préservée dans
sa vulnérabilité ne repose pas uniquement sur
l'utopie de la toute autonomie existentielle dans
une société du surabondant normatif mais avant
tout sur une éthique du respect de la tempora-
lité du soin.



REPENSER SON ENGAGEMENT

Aymeric Reyre

Praticien hospitalier, service de psychiatrie, centre
Boucebci, CHU Avicenne, AP-HP, doctorant,
Département de recherche en éthique, université Paris
Sud / Espace éthique/IDF

Ma rencontre avec 'Espace éthique remonte
a mes premieres années d'études médicales.
Mes premieres expériences de la souffrance
de lAutre et des différentes formes de violence
dans le soin ébranlaient profondément lidéal
de mon engagement dans la profession médi-
cale. L'exposition a la douleur et a la mort, le
spectacle de la disparition de Uhumanité des
patients derriere leur souffrance puis derriere
le diagnostic et la technique médicale, tout
comme la découverte d'une institution hospi-
taliere bien laborieusement démocratique, me
faisaient remettre en cause mon choix.

Une rencontre faite durant un mouvement de
protestation des étudiants en médecine m’a
conduit a participer a un groupe de lecture sur
la fin de vie a UH6tel de Miramion (site initial de
UEspace éthique/AP-HP). J'ai pu comprendre
alors que d'autres facons d’'aborder les patients
et de parler d'eux existaient, qu'il était possible
a UEspace éthique/AP-HP de soulever des ques-
tions et de développer des opinions qui sem-
blaient malvenues, voire taboues a la faculté.
Cette expérience a relancé mon engagement et
m’a aidé a le repenser. Les formations univer-
sitaires de Espace éthique (DU, Master, puis
Doctorat) sont devenues un étayage permanent
de mon apprentissage et de ma pratique cli-
nique. Elles font de moi un Praticien Hospitalier
souvent en colére et insatisfait mais capables
de le comprendre, de ne pas en étre désarmé,
d’en protéger les patients et d’éprouver aussi
du plaisir a leur contact et a faire mon métier.
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VALEURS PORTEES ET DEFENDUES

Anne Masson

Psychologue clinicienne, service d’oncologie, Centre
hospitalier public du Haut Cotentin, Cherbourg, docto-
rant, Département de recherche en éthique, université
Paris Sud / Espace éthique/IDF

J'exerce en tant que psychologue dans un ser-
vice d’oncologie médicale, au sein d'un établis-
sement hospitalier. Il m’est rapidement apparu
le besoin de compléter ma formation initiale
de psychologue pour analyser les situations
auxquelles je pouvais étre confrontée dans ma
pratique quotidienne et surtout pour y répondre
au mieux.

J'ai trouvé, aupres de UEspace éthique/AP-HP,
un lieu qui répondait a mes attentes, avec une
formation qui concilie l'exigence d'apports théo-
riques et celle de la prise en compte de la réalité
des pratiques de soins. Une telle approche de
'éthique ne peut qu’enrichir le professionnel qui
exerce dans le champ du soin, en lui permettant
d’'aborder les situations avec un autre regard, de
poser les valeurs et les repéres qui le guident
dans le quotidien des pratiques.

La formation proposée par U'Espace éthique/
AP-HP a le mérite de s'inscrire au plus pres
de la réalité de terrain, permettant a chacun
de se positionner et de trouver des éléments
de réponse. Lintérét est également d'y ren-
contrer des professionnels de tous horizons
ayant un souci commun : celui de l'éthique. Les
échanges lors des rencontres sont fort riches
et rendent compte des interrogations des uns
et des autres, permettant une mise en commun
fructueuse pour chacun.

Cette formation se révéle, en outre, d'un sou-
tien précieux dans la contribution apportée a la
concrétisation du projet d'Espace de réflexion
éthique de Ll'établissement hospitalier dans
lequel j'exerce. En effet, il ne peut exister de
véritable démarche éthique en dehors d'un tra-
vail collectif, d'oU la nécessité de sensibiliser les
uns et les autres a cette autre approche du soin.
Il ne s'agit pas de devenir des « éthiciens »,
des professionnels de 'éthique, mais d'étre un
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professionnel pleinement responsable des mis-
sions dont il a la charge et conscient des valeurs
qu'il porte et défend.

PRESERVER LE SENS FRAGILE, LES VALEURS
ET UEXIGENCE ATTACHEES A LETHIQUE DU SOIN

Elie Azria

Gynécologue-obstétricien, groupe hospitalier Bichat
- Claude Bernard, AP-HP, docteur en éthique,
Département de recherche en éthique, université Paris
Sud / Espace éthique/IDF, membre de U'EA 1610
« Etude sur les sciences et les techniques/Ethique,
science santé et société »

Interpellé par nombre de questions que j'avais
du mal a formaliser alors que j'étais encore
interne en gynécologie et obstétrique, je me
suis tourné vers UEspace éthique/AP-HP et
le diplome universitaire qui y était proposé.
Au cours de cet enseignement d’'une richesse
incroyable, prodigué par des enseignants pas-
sionnés et passionnants, plutdt que d’envi-
sager l'éthique comme une activité ou lana-
lyse casuistique et 'apprentissage de principes
ressassés nous auraient fournis d’universelles
recettes a la résolution de problemes, nous
avons été mis en contact avec les outils concep-
tuels qui devaient nous permettre d'élaborer
des réflexions a la foi personnelles et authen-
tiques.

Dans cet environnement bienveillant mais
extrémement exigeant qu’est le Département de
recherche en éthique de l'université Paris Sud,
la liberté laissée aux étudiants pour les amener
a emprunter une voie qui leur est propre mérite
d'étre soulignée. Lorsque j'ai poursuivi mon
parcours en Master 2, puis en doctorat, tout en
bénéficiant d'un encadrement rigoureux et de
critiques de qualité, Uoriginalité de la démarche
que j'avais choisie a été constamment valorisée.
Sion parle aujourd'hui de plus en plus d'éthique,
si les réunions ou les congrés d'éthique se font
plus nombreux, si les comités d'éthique ou
centres d'éthique clinique se multiplient, ne

nous y trompons pas, c’est d'une éthique le plus
souvent vidée de son sens qu'il est question. La
mention «éthique » est devenue un label de vali-
dation utilisé a des fins de communication, pour
satisfaire a des exigences réglementaires ou
cautionner des décisions. Tout comme le soin,
U'éthique est de plus en plus souvent ramenée
a des procédures, au point que la démarche
éthique fait désormais l'objet d'un chapitre dans
le manuel de certification et est élevée (ou
rabaissée) au rang des obligations pour les éta-
blissements de santé. Ce n’est plus un espace
de réflexion que lon rejoint a l'occasion d'une
interpellation ou d'un questionnement, mais un
lieu répondant a une demande réglementaire
par lequel il n'y a d'autres choix que de passer.
Pourtant, dans cet environnement fait de faux
semblants ou l'éthique est sans cesse invoquée,
l'équipe de UEspace éthique a su préserver le
sens fragile, les valeurs et 'exigence attachées
a l'éthique du soin.

La fréquentation assidue d’un lieu comme celui-
ci ne peut gqu’intensifier le regard que nous
portons sur l'autre et ainsi servir le soin médical.
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LE PHOTOGRAPHE HERVE BAUDAT

PARTENAIRE DE L'ESPACE ETHIQUE

SCENES DE VIEILLESSE

Ce que j'aime le plus dans la photographie ce sont
les personnages, comme ceux d’un roman ou d’un poéme :
vieillards, passants, amants, moi-méme, fantémes, jeunes
femmes, fleurs, animaux s’aimant et errant...

Le photographe Hervé Baudat sait concilier avec humanité et justesse le souci témoigné a l'autre
dans sa vulnérabilité et le regard poétique qu'il porte sur ce monde dont il révéele les inattendus.
Depuis des années Hervé Baudat a accepté d'étre partenaire de notre Espace éthique. Dans la série
«scenes de vieillesse » qui illustre ce programme il exprime cette approche subtile et délicate de
la personne au-dela de l'age. Ses portraits évoquent aussi cette autre part de la solitude et de la
relégation lorsque la société renonce a maintenir une place au cceur de la vie sociale a ceux que
trop souvent elle néglige.

La salle de conférence de U'Espace éthique/IDF présente Uexposition consacrée par Hervé Baudat
aux personnes qu'il a rencontré au cours de ce long temps consacré a son approche des aspects
humains et hospitaliers de la maladie d’Alzheimer. Elle avait été présentée en 2012 a la Cité des
sciences et de l'industrie, en partenariat avec 'lEREMA.
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—> ALZHEIMER, ETHIQUE ET SOCIETE

OUVRAGE COLLECTIF

ravrice GZil
Emmanuel H i ['SCh

A Alzheimer,
éthique et société

Editions érés,
672 pages, 18,50 euros

Emmanuel Hirsch est Directeur de
U'Espace éthique/AP-HP et de [Es-
pace national de réflexion éthique
Alzheimer (EREMA], professeur a
l'université Paris-Sud (dont il dirige
le département de recherche en
éthique)

Fabrice Gzil est Responsable
du Pdle Etudes et recherche,
Fondation Médéric Alzheimer

Trois convictions justifient cet ouvrage collectif qui associe les
meilleures compétences dans une approche pluridisciplinaire
désormais indispensable.

- La premiére est que ce sont les personnes malades qui
devraient étre les principaux acteurs de leur histoire et de leur
vie avec la maladie, et que celles-ci devraient étre et rester -
tout au long de la maladie - au cceur de leur accompagnement.

- La deuxiéme est que ceux qui sont en premiére ligne dans
l'accompagnement des personnes malades - les proches, les
professionnels et les bénévoles qui prennent soin d'eux au
quotidien - doivent étre reconnus et soutenus par la société,
carils font vivre cette exigence de solidarité sans laquelle notre
société ne serait plus une société véritablement humaine.

- La troisieme est que ce que Lon appelle la maladie d'Alzhei-
mer et les maladies apparentées ne constituent pas seulement
un défi pour la science et la médecine, mais que les consé-
quences multiples de ces affections appellent une approche
globale et une mobilisation de tous les acteurs de la société.

L'objectif de ce livre est donc de donner a voir comment des
personnes malades, leurs proches, des professionnels du
secteur sanitaire et social, des acteurs du monde associatif, des
chercheurs, des intervenants bénévoles s'efforcent, en France et
a l'étranger, de faire vivre ces trois convictions.
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Un nouveau site internet pour
l'Espace éthique/IDF :
www.espace-ethique.org

Prés de 20 ans apres la création
de l'Espace éthique/AP-HP et au
moment ol il devient U'Espace de
réflexion éthique de la région lle-de-
France, nous proposons un nouveau
site concu a la fois comme un lieu
d'actualité de la réflexion et des débats,
et comme un lieu ressource mettant a
disposition prés de 20 ans d'archives
et des documents d'actualité.

Ce sont donc plus de 1 300 articles,
dossiers thématiques, témoignages,
couvrant des champs de l'éthique
hospitaliere et du soin qui seront
progressivement intégrés a ce site
innovant qui favorisera l'acquisition
des savoirs, le partage d'expériences,
les concertations professionnelles et
le débat public.

A ces ressources s'ajoutera l'ensemble du fonds vidéo de 'Espace éthique depuis sa création, soit
une centaine d'entretiens, prés de 800 interventions lors de colloques ainsi qu'une collection de

cours en ligne en permanente évolution.

Ce site se veut accessible, efficient, documenté, actualisé : au service des valeurs du soin, des
personnes malades, de leurs proches, de ceux qui les soignent et plus généralement de la cité.
Chacun pourra également y apporter sa contribution sous forme de réflexions, de témoignage
ou de communication d'informations relatives a des initiatives dans le champ de l'éthique. Nous
constituerons ainsi ensemble une plate-forme d'information, d'analyse et de débats d'idées utile a
la transmission des connaissances et aux évolutions des pratiques.

Contact, Pierre-Emmanuel Brugeron: pierre-emmanuel.brugeron(@sls.aphp.fr
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