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C’est en 1995 qu’a été initié au sein de l’Assistance Publique-Hôpitaux de  
Paris un nouveau modèle de concertation éthique au cœur de la cité. L’Espace 
éthique Île-de-France n’est pas un comité, un lieu qui dit l’éthique, rend des 

avis, évalue ou prescrit. Il s’inscrit dans le paysage régional de l’accompagnement et 
du soin, au plus près du terrain, en relation directe avec les personnes malades, leurs 
proches, les professionnels, les associatifs et les institutions, respectueux de leurs  
expertises et de leurs savoirs. Attentif aux questions du quotidien et soucieux égale-
ment des questions émergentes, l’Espace éthique Île-de-France a pour vocation de 
contribuer aux concertations favorisant l’appropriation par chacun des « compétences »  
indispensables à l’exercice responsable de ses missions. Dans un contexte plus com-
plexe que jamais, face à des contraintes et des dilemmes, l’arbitrage éthique justifie 
une argumentation de qualité.

Parfaitement intégré à la dynamique de la démocratie sanitaire et de la modernisation 
de notre système de santé, l’art du dialogue y est porté à un niveau d’exigence qui 
permet d’exprimer ce qui parfois ne se dit pas, d’approfondir les questions délicates 
ou nouvelles qui trouvent difficilement audience là où prévalent trop souvent les pro-
cédures, les protocoles, voire d’autres urgences parfois estimées incompatibles avec 
une approche collégiale pourtant fortement recommandée par les instances évaluant 
les bonnes pratiques professionnelles. 

La loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique, a institué la création d’Espaces de ré-
flexion éthique régionaux inspirés de l’expérience et de l’expertise développées au 
sein d’un réseau associant professionnels, membres d’associations représentatives 
des personnes malades au-delà des clivages, autour de principes partagés. L’Espace 
éthique AP-HP, aujourd’hui Île-de-France, a permis de développer un modèle repris 
au plan national. Il constitue toujours un laboratoire d’idées utile aux évolutions dans 
les champs de l’éthique hospitalière, de l’accompagnement et du soin mais également 
en ce qui concerne l’éthique de la recherche à travers son pôle universitaire.

L’arrêté du 4 janvier 2012 relatif à la constitution, à la composition et au fonctionne-
ment des espaces de réflexion éthique régionaux et inter régionaux en fixe les mis-
sions et les modalités de gouvernance.

En 2012, l’Espace éthique AP-HP s’est vu confier par l’ARS Île-de-France (ERER/
IDF) la mission transitoire à la fois de poursuite et de développement des fonctions 
assumées depuis 1995, ainsi que de préparation à la mise en place de l’Espace de 
réflexion éthique de la région Île-de-France en concertation avec les différentes  
instances concernées. La signature de la convention constitutive de l’ERER/IDF s’est 
tenue le 3 juin 2014 au cours d’une cérémonie organisée au Ministère des Affaires  
Sociales et de la Santé pour aboutir à la Décision portant approbation de la convention 
le 3 février 2015 : son Assemblée générale constitutive s’est tenue le 11 mars 2015.
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Depuis avril 2015, l’équipe de l’Espace éthique Île-de-France met en œuvre une  
démarche approuvée et suivie notamment par son Conseil d’orientation. 

Ses engagements principaux sont : sensibilisation des acteurs de terrain et des  
réseaux associatifs à travers des initiatives de proximité ; transmission des savoirs et 
des compétences dans le cadre des formations universitaires ; soutien aux instances 
éthiques en établissements, observatoire des pratiques ; organisation d’événements 
publics réguliers ; mise à disposition de réflexions et de documents (sites, publications, 
éditions d’ouvrages, centre de documentation) ; recherche en éthique dans le cadre 
de ses activités universitaires et de ses missions au sein du Laboratoire d’excellence 
DistAlz, relations et contribution à l’expertise d’instances régionales ou nationales ; 
responsabilité de l’Espace national de réflexion éthique dans le cadre du Plan national 
maladies neuro-dégénératives.

En 2017, L’Espace éthique Île-de-France a honoré les missions qui lui avaient été 
fixées dans l’ordre de route proposé en avril 2015. L’équipe s’est structurée, les opé-
rations extérieures se sont diversifiées avec de nombreuses initiatives de terrain et 
des événements publics, la production de documents de référence permet l’accès à 
des ressources nécessaires, les formations universitaires, notamment en soutien 
au développement d’instances d’éthique dans les établissements, rencontrent un  
succès croissant. En 2018, il conviendra de renforcer le dispositif afin d’encore mieux 
répondre à une demande forte tout en assurant la pérennité de la structure, mais 
également l’actualité justifiera de consacrer un engagement fort aux concertations 
relatives à la révision de la loi relative à la bioéthique.
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PRÉSENTATION DE L’ÉQUIPE

Directeur
Emmanuel Hirsch 

Directrice adjointe 
Virginie Ponelle 

Pôle ressources – éditorial –  
communication & médiation
Pierre-Emmanuel Brugeron 
pierre-emmanuel.brugeron@aphp.fr 
Tél. 01 44 84 17 56 

Patrice Dubosc  
patrice.dubosc@aphp.fr 
Tél. 01 44 84 17 82 

Sébastien Claeys 
sebastien.claeys@aphp.fr 
Tél. 01 40 27 52 80 

Maddalena Chataignier 
Bénévole

Pôle recherche
Paul-Loup Weil-Dubuc 
paul-loup.weil-dubuc@u-psud.fr 
Tél. 01 44 84 17 84 

Léo Coutellec 
leo.coutellec@u-psud.fr 

Sebastian J. Moser1 
sebastian.moser@u-psud.fr 

Pôle réseaux
Céline Louvet
Tél. 01 40 27 52 79 

Observatoire des pratiques éthiques2

Alexia Jolivet 
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Secrétariat pédagogique
Catherine Collet 
catherine.collet@aphp.fr 
Tél. 01 44 84 17 55 

Secrétariat de l’Espace éthique
Alexa Lecuyer  
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Tél. 01 44 84 17 57 

1 Dans le Laboratoire DiztAlz
2 Dans le cadre de l'équipe d'accueil universitaire
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Formations universitaires
La demande en formations se renforce à travers les 
années. Elle répond à une exigence de sens ainsi qu’à 
une attente de repères ainsi que de compétences spéci-
fiques dans un contexte de mutations et de redéfinition 
de certaines fonctions. Cette « envie d’éthique » témoigne 
d’un souci de participation aux concertations qui se déve-
loppent sur le terrain et d’éclairer au mieux les choix. 

L’Espace éthique Île-de-France répond dans ce 
domaine à une mission régionale mais également 
nationale, dès lors que son recrutement tient à son 
attractivité. Un réseau national des étudiants s’est 
constitué. Chaque année, les enseignements sont com-
plétés, dans leur approche pluridisciplinaire, par des 
événements publics (conférences, colloques) reprenant 
des thématiques d’actualité. 

La filière doctorale (18 étudiants inscrits) permet de 
développer des compétences en recherche et de former 
des professionnels en capacité d’assumer des res-
ponsabilités de formation, d’animation de la réflexion 
éthique au sein des instances dédiées et dans leurs 
sociétés savantes.

1/ CURSUS UNIVERSITAIRES  
Détail : www.espace-ethique.org

•  Master mention éthique (Éthique, science, santé  
et société)

 M1 (222H de cours)

 M2 (321H de cours)

•  Diplôme universitaire Éthique et pratiques  
de la santé et des soins (124H de cours) 

•  Diplôme universitaire Deuil et travail du deuil 
(100H de cours)

•  Diplôme universitaire Démarche éthique  
en établissement ou à domicile (127H de cours)

•  Certificat Éthique et travail social  
(intégré au cursus de l’IFTS/AP-HP)

•  Parcours en éthique, spécifiquement destiné  
aux étudiants en médecine (unités d’enseignement 
complémentaires)

• Doctorats

>  130 étudiants suivent une filière universitaire  
au sein de l’ERER/IDF

>  4000 personnes ont suivi (en « auditeur libre ») 
une formation/conférence proposée  
par l’Espace éthique Île-de-France

2/  ÉVÉNEMENTS SPÉCIAUX

Initiative à la Martinique
>  Organisation de la Semaine martiniquaise 

d’éthique de la santé et des soins

Sous la direction de Virginie Ponelle et Paul-Loup Weil-
Dubuc, 30 janvier-4 février 2017.
Cette semaine de formation composée de 4 journées 
de conférences et ateliers à destination des soignants 
a été complétée par un séminaire grand public et 
des conférences en région sur des thèmes autour de 
l’éthique du soin et de l’accompagnement. Cette initia-
tive mise en place par l’Association des soins palliatifs 
de Martinique en partenariat avec l’Espace éthique Île-
de-France, a été également soutenue par l’Espace de 
réflexion éthique de Martinique. L’événement a permis 
de rassembler 200 participants.

1.  En tant que lieu  
de formation universitaire 

« L’Espace de réflexion éthique participe à la sensibilisation et à la for-
mation universitaire des professionnels des sciences de la vie et des  
professionnels de santé, ou de tout autre professionnel ou chercheur 
concerné par les questions d’éthique dans ces domaines, tant au  
niveau de leur formation initiale que de leur formation continue. 

L’Espace de réflexion éthique contribue à la mise en place de 
formations universitaires de troisième cycle, donnant lieu à des 
diplômes universitaires spécifiques1. » 

1 Nota : Dans sa présentation, ce Rapport d’activités reprend les missions imparties à l’ERER/IDF dans la formulation de la Convention constitutive.
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2.  En tant que lieu  
de documentation  

1/ LE CENTRE DE DOCUMENTATION

Le centre de documentation a pour cadre l’UFR de 
médecine Paris-Sud-Paris-Saclay (site CHU Bicêtre). Il 
propose la consultation sur place d'ouvrages de réfé-
rence. L’ensemble des mémoires d’étudiants est numé-
risé après indexation afin de pérenniser leur archivage 
et de permettre leur consultation. 

2/  LE SITE  
www.espace-ethique.org

Site de référence, cet espace de communication et de 
transmission des savoirs constitue une ressource docu-
mentaire élaborée à travers les années. 
Le Département audiovisuel de l'Espace éthique Île-
de-France produit des documents ou filme des événe-
ments organisés par l'Espace éthique Île-de-France qui 
contribuent à une forme de @-learning qui sera davan-
tage structuré dans les prochaines années.

Dossiers thématiques créés en 2017 : « Approche 
éthique en situation d’attentat », « Séminaire universi-
taire Anticipation »; « Initiative loi de bioéthique, penser 
ensemble nos choix, anticiper notre futur ».

> Enrichissement du site 

•  80 nouveaux textes (articles, éditoriaux, Cahiers,  
dossiers) ajoutés à la base de donnée

•  35 nouvelles vidéos (entretiens, reportages, capta-
tions d’événements, etc.)

> Chiffres de consultation du site 2017 

• 305 920 pages vues

• 141 053 utilisateurs uniques sur 184 021 sessions

> Chiffres YOUTUBE

•  140 589 vues de vidéo, 500 nouveaux abonnés  
dans l’année

• 12 newsletters ont été diffusées en 2017

« L’Espace de réflexion éthique constitue un centre de ressources documentaires 
rassemblant les données nécessaires à l’information et à la sensibilisation des 
professionnels, des chercheurs et du grand public (matériel bibliographique, élec-
tronique, audio et vidéo, etc.). Il propose à ce titre un site internet parmi les plus 
consultés dans son domaine de compétences. »
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1/  OBSERVATOIRE RÉGIONAL DES PRATIQUES 
INHÉRENTES AUX SCIENCES DE LA VIE  
ET DE LA SANTÉ 

L’observatoire de l’Espace éthique Île-de-France mène 
depuis 2014 une étude portant sur les démarches en 
éthique du soin dans les établissements de santé en 
Île-de-France. 

Celle-ci a pour objectif de centrer la réflexion autour de 
la compréhension des réalités éthiques telles qu’elles 
sont perçues et telles qu’elles se pratiquent au sein des 
organisations de soin. 

Ses finalités sont de déterminer les conditions d’exis-
tence, de pertinence et d’efficience des démarches 
éthiques au sein des établissements de santé. Elle 
s’est poursuivie depuis 2015 avec une ouverture vers le 
médico-social.

Les résultats de cette étude ont fait l’objet de commu-
nications écrites et orales.

Ces observations permettent également d’organiser 
des formations dans le cadre de réseaux régionaux 
dédiés à la spécificité des pratiques. À ce propos, 
l'Espace éthique Île-de-France répond à des saisines 
régulières et contribue à orienter des demandes  
pratiques.

En 2017, la mission Observatoire a poursuivit son étude 
sur les démarches éthiques en se centrant plus par-
ticulièrement sur le contexte du soin à domicile. Une 
quinzaine d’entretiens ont été réalisés dans une pre-
mière phase exploratoire.

> Enrichissement des formations
Les résultats de l’étude menée précédemment a 
permis notamment d’enrichir les D.U. « Démarches 
éthiques en établissement et à domicile » et « Éthique 
et pratiques de la santé et des soins », proposés par 
l’Espace de réflexion éthique de la région Île-de-France, 
en mettant en place un module spécifiquement dédié : 
« Enjeux et limites de la mise en place d’une structure 
éthique ». Ce module s’appuie sur une présentation 
des résultats des études menées au sein de l’Obser-
vatoire, avec pour angle d’approche la problématique 

de la légitimité institutionnelle. Il est complété de deux 
interventions d’une demi-journée par un responsable 
de structure éthique (autour de la création et l’anima-
tion d’un groupe de réflexion éthique) ainsi que d’une 
présentation d’un enseignant-chercheur, centrée sur le 
concept d’éthique organisationnelle.

> Publications 

Article 
Jolivet A., 2017, « Le futur de l’éthique en établissement de 
soin se conçoit-il à l’orée de son institutionnalisation ? »,  
Revue Française d’Éthique Appliquée, n°4, p.118-125.

Communication colloque
Jolivet A., 2017, « Démarches éthiques dans les éta-
blissements : institutionnaliser la transgression ? Un 
état des lieux », Colloque national annuel des Espaces 
de réflexion éthique régionaux, 17 novembre 2017, 
Besançon.

Interventions Grand public
Jolivet A., 2017, « Comment faire vivre et initier une 
démarche éthique en EHPAD ? », Réseau « Personnes 
âgées au domicile et en institution », Espace éthique 
Île-de-France, 17 octobre 2017.

Interventions au sein de structures éthiques
Jolivet A., 2017, « Comment faire vivre et initier une 
démarche éthique », groupe hospitalier de la Pitié-
Salpêtrière, 18 décembre 2017.
Jolivet A., « Mission Observatoire, Études des démar-
ches éthiques », Commission d’orientation de la 
démarche éthique, 29 septembre 2017.

3.  En tant que coordonnateur des  
initiatives éthiques en Île-de-France 
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2/  GROUPE RÉGIONAL D’APPUI AUX INSTANCES 
ÉTHIQUES

Afin de soutenir la mise en place d’instances éthiques 
de proximité, un Groupe d’appui propose des ren-
contres sur le terrain ainsi que des séminaires de 
retour d’expériences.

➊  Aide-mémoire à destination des porteurs  
de projets

En 2016 avait été rendu public 
un aide mémoire (Check-list) 
destiné aux porteurs d’un pro-
jet de structure éthique en éta-
blissement ou à domicile.

Ce document présente l’en-
semble des questions et 
réflexions nécessaires à la 
mise en place d’une structure :  
quelles en sont les missions, 
les perspectives, les règles de 

fonctionnement ? Doit-elle être 
évaluée, par qui ? Doit-elle produire ou non des res-
sources, et si oui de quel type ?

Le document n’a pas vocation à prendre position sur ces 
points ni à se substituer aux porteurs de projets et aux 
équipes. Il vise plutôt à présenter une “cartographie” 
des questions à se poser en amont pour permettre à 
la structure d’avoir une forme cohérente et partagée.
Ce document est accessible au téléchargement sur le 
site de l’Espace éthique. Une version papier est dis-
ponible depuis 2017 et a été présentée lors de notre 
Université d’été Maladies neuro-dégénératives à Lyon 
en 2017.

➋ Réseau régional de réflexion et d’initiative

Trois réseaux régionaux thématiques se développent 
en partenariat avec les différentes instances et per-
sonnes concernées. Ils concernent le grand-âge et les 
pertes d’autonomie, les situations de handicaps, et les 
situations de maladies mentales.

Le site espace-ethique.org propose dans ses actualités 
un suivi de ces initiatives dont un moment fort est l’or-
ganisation de rencontres sur le terrain qui permettent 
de découvrir les pratiques développées en situation et 
de partager des expériences dans le cadre du réseau, 
dès lors que ces rencontres sont suivies par ses 
membres (en moyenne 70/100 participants, selon les 
places disponibles, à chacune de ces rencontres).

1. Animation des réseaux

•  Réunion du réseau Personnes âgées au domicile et en 
institution : « La démarche multi-sensorielle comme 
nouvelle approche relationnelle », 27 mars EHPAD 
public Résidence La Chesnaye.

•  Réunion du réseau Personnes âgées au domicile et 
en institution : « De nouvelles technologies dans la 
relation de soin, approches éthiques », 27 juin 2017, 
EHPAD Cousin de Méricourt, 

•  Réunion du réseau régional de réflexion éthique 
Situations de handicap : « Le risque de l’assistanat, 
une nécessaire éthique de l'accompagnement », 12 
octobre 2017, Centre FORJA d’insertion profession-
nelle pour personnes déficientes visuelles.

•  Réunion du réseau Personnes âgées au domicile et 
en institution : « Comment initier et faire vivre une 
réflexion éthique en EHPAD ? », 17 octobre 2017, 
EHPAD Grenelle - Les Chemins d’Espérance.

•  Réunion du réseau Personnes âgées au domicile et 
en institution : « Accueil et soins spirituels en EHPAD,  
4 novembre 2017, Maison des Augustines.

•  Réunion du réseau régional de réflexion éthique 
Situations de handicap : « La fin d’accompagnement :  
comment la justifier ? Réflexion autour des limites du 
prendre soin », 16 novembre 2017, Association des 
Paralysés de France.

•  Réunion du réseau régional de réflexion éthique 
Situations de handicap : « Se respecter au sein 
de l’institution, le vivre, y participer, le partager »,  
7 décembre 2017, Association Les Tous petits, MAS 
les Molières.

•  Réunion du réseau Personnes âgées au domicile et en 
institution : « Être auteur(e) de sa vie sous tutelle »,  
13 décembre 2017, Korian Les Amandiers.

2. Cycle de réflexions CNAM

« Handicaps, dépendance, vulnérabilités et solidarités.  
Savoirs expérientiels et pouvoir(s) d’agir »
Un cycle de recherche et de réflexions et de rencontres 
publiques en partenariat avec le CNAM.

Nous assistons depuis plusieurs années à l’émergence 
d’un rapport nouveau aux nécessités de l’existence 
– maladie, handicap, vieillesse – qui ne relève ni du 
témoignage, ni du militantisme. Puisant dans l’ex-
périence quotidienne, les personnes concernées, en 
situation de vulnérabilité, cherchent à faire reconnaître 
leurs savoirs particuliers, à se faire une place au sein 
de la société et, plus largement, à enrichir nos visions 
du bien commun.
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« Pouvoir d’agir » ou encore « empowerment » dit-on 
depuis quelques années pour désigner l’appropriation 
individuelle ou collective des pouvoirs dont chacun(e) 
dispose malgré sa condition, voire grâce à elle. L’enjeu 
est pour nous d’identifier les pratiques, multiples, que 
recouvrent ces formes nouvelles d’action et de voir en 
quoi elles ébranlent nos représentations, les pouvoirs 
institués et les concepts classiques de l’éthique.

Ce cycle de rencontres publiques a été l’occasion de 
multiples partages de savoirs et de points de vue ; elles 
visaient, dans un cadre pluraliste, à décloisonner les 
expériences sans pour autant les amalgamer. Elles se 
sont notamment inspirées des réseaux – Personnes 
âgées, situations de handicaps, vulnérabilités sociales, 
bientôt santé mentale – ainsi que d’autres initiatives au 
plus près des réalités de terrain dont l’Espace éthique 
Île-de-France capitalise les expertises depuis plusieurs 
années.

•  « La santé communautaire : le pouvoir par les pairs », 
13 décembre 2017, CNAM.

•  « En santé mentale, agir pour se rétablir », 22 
novembre 2017, CNAM. « Savoirs expérientiels et 
pouvoir(s) d’agir, identifier les enjeux, les défis et les 
possibles », 11 octobre 2017, CNAM.

•  « Transformer le handicap : inventions et expériences 
de vie », 30 mai 2017, CNAM.

En partenariat  
avec le CNAM. 

3/  SAISINES

•  De manière régulière, l'Espace éthique Île-de-France 
est destinataire de saisines émanant d’instances 
décisionnelles, de professionnels ou de personnes 
confrontées à des situations qui leurs semblent justi-
fier un éclairage éthique.

  Après analyse de la demande et de son urgence, 
une première réponse est la proposition de mise à 
disposition de dossiers proposant des données de 
référence dans la thématique concernée.

  Une seconde réponse est la mise en relation avec des 
instances ou des services ayant légitimité et compé-
tence pour instruire cette demande. 

  Une troisième réponse peut être la mise en place d’un 
groupe de réflexion ad hoc. Ce fut le cas en 2014 à 
propos des prélèvements d’organes dans le cadre du 
Maastricht 3, ou de l’approche des situations d’EVC et 
d’EPR.

  Une quatrième réponse consiste à rencontrer, dans 
leur cadre d’activité, les membres d’une équipe pour 
mener avec eux une concertation, cela à propos de 
situations spécifiques qui leur semble justifier un 
approfondissement éthique.

•  Les instances publiques sont amenées à consulter 
l’Espace éthique Île-de-France. 

•  En 2017, l’Espace a renforcé sa démarche en soutien 
aux instance éthiques au sein des établissements 
(sensibilisations, formations, événementiels).

4/  MISE EN PLACE D’UN PROJET  
AVEC L’EDUCATION NATIONALE  
(PILOTE AVEC LE LYCÉE PIERRE-GILLES  
DE GENNES)

Mise en place d’un projet avec l’Education nationale 
(pilote avec le Lycée Pierre-Gilles de Gennes).

Dans le cadre d’une collaboration avec des enseignants 
du Lycée Pierre-Gilles de Gennes, l’Espace éthique de 
la région Île-de-France propose une réflexion intro-
ductive à l’approche éthique et sociétale du don d’or-
ganes. Cette démarche favorisera des initiatives dans 
les classes, à des débats éthiques entre élèves dans 
le cadre des cours, et aboutira à des proposition qui 
seront présentées dans le cadre de la révision de 
la loi de bioéthique (du 7 juillet 2011) qui débute en 
janvier 2018. Dans le cadre de cette initiative, nous 
avons notamment animé un atelier de travail avec 
les enseignants du lycée le 3 octobre, puis un forum 
le 21 novembre au Lycée Pierre-Gilles-de-Gennes :  
« Approche éthique et sociétale du don d’organe ». 



11

 

La programmation des événements publics relève 
d’une stratégie d’ouverture vers le public dans le 
cadre de réflexions portant sur le champ de com-
pétence de l'Espace éthique Île-de-France. Ces  
événements organisés notamment à la Mairie du  
4e arrondissement de Paris (dans le cadre d’un accord 
de partenariat), rencontrent un succès croissant. Nous 
constatons une moyenne de fréquentation selon les 
capacités d’accueil de l’ordre de 100 à 300 participants. 
Nombre des événements sont filmés et accessibles sur 
le site www.espace-ethique.org

1/  INITIATIVE VALEURS DE LA RÉPUBLIQUE,  
DU SOIN ET DE L’ACCOMPAGNEMENT

L’Espace éthique de la région 
Île-de-France a lancé le 10 
décembre 2015 l’Initiative Valeurs 
de la République, du soin et de 
l’accompagnement.

Il s’agissait de mieux faire 
connaître et reconnaître les 
valeurs du soin dans le cadre 
de la concertation nationale 
portant sur les valeurs de la 
République.

Entre autres démarches, cette initiative propose des 
forums citoyens organisés à la Mairie du 4e arrondis-
sement de Paris, qui permettent à un large public de 
discuter et d’approfondir les valeurs partagées dans les 
pratiques au service de la vie démocratique.

•  Forum Valeurs de la République, du soin et de l’ac-
compagnement : « Servir le bien public est-ce encore 
une vocation ? », 18 janvier 2017, Mairie du 4e arron-
dissement de Paris.

•  Forum Valeurs de la 
République, du soin et de 
l’accompagnement : « Les 

valeurs peuvent-elles s’ensei-
gner ? », 15 février 2017, Mairie 
du 4e arrondissement de Paris.

Assises Nationale « Valeurs 
de la République, du soin et 
de l’accompagnement » : « 
Prendre soin de la société : à 
qui la responsabilité ? », 13 

mars 2017, Sénat, Palais du Luxembourg.
 

2/  ÉVÉNEMENTS PUBLIC

La liste complète des événements est consultable  
sur le site www.espace-ethique.org

•  École d’hiver d’éthique : « Les notions clés de l’éthique »,  
Espace éthique Île-de-France, 17 janvier 2017.

•  « Les principes de laïcité à l’épreuve de pratiques  
soignantes », Espace éthique Île-de-France, 23  
janvier 2017.

•  Soirée de présentation du livre Fin de vie, éthique 
et société, sur le thème : « Réinventer les soins  
palliatifs ? », Mairie du 4e arrondissement de Paris,  
2 février 2017.

•   Soirée de présentation de la Charte Valeurs du soin 
et de l’accompagnement en institution, Mairie du  
4e arrondissement de Paris, 6 mars 2017

•  Conférence « Laïcité et valeur du soin », Espace 
éthique Île-de-France, 14 mars 2017.

•  Journée thématique « La maladie d’Alzheimer au 
prisme de la philosophie morale : de la pratique à la 
théorie », Espace éthique Île-de-France, 24 avril 2017.

4.  En tant qu’organisateur  
de débats publics 

« L’Espace de réflexion éthique a vocation à organiser des débats publics, au  
niveau régional, afin de promouvoir l’information et la consultation des citoyens 
sur les questions d’éthique dans le domaine des sciences de la vie et de la santé. 

Dans ce cadre, il participe, en liaison avec le Comité consultatif national d’éthique, 
pour les sciences de la vie et de la nature (CCNE) à l’organisation de réunions  
régionales ou nationales. »
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•  Journée thématique « «Éthique et décision managé-
riale » Espace éthique Île-de-France, 26 avril 2017.

•  « Traverser ensemble l’erreur médicale », Espace 
éthique Île-de-France, 28 avril 2017.

•  Journée thématique « Éthique et relation de soin 
dans la maladie chronique », Espace éthique Île-de-
France, 16 mai 2017.

•  Journée éthique, économie et santé : « Le soin 
à l’épreuve de l’évaluation économique », Espace 
éthique Île-de-France, 17 mai 2017.

•  « Vulgarisation scientifique : approches pratiques, 
enjeux éthiques », Espace éthique Île-de-France, 19 
mai 2017.

•  « Démarches éthiques en institution, enjeux et  
limites », Espace éthique Île-de-France, 19 mai 2017.

•  Les Conversations éthique science et société,  
« L’équivoque du progrès : vers une éthique à l’âge 
des limites ? », Biopark, 6 juin 2017.

•  « Approche éthique des sciences, des neurosciences 
et de l’innovation : éthique et psychochirurgie », 
Espace éthique Île-de-France, 9 juin 2017.

•  École d’été de l’éthique et de la démocratie en santé :  
« Introduction à la démarche éthique », Université 
Paris-Diderot, 13 juin 2017.

•  École d’été MND : « Mener une réflexion éthique et 
de respect des droits au domicile », Ministère des 
Solidarités et de la Santé, 20 juin 2017.

•  École d’été des doctorants : « Méthodologie de la 
recherche en éthique des sciences et des techniques »,  
Espace éthique Île-de-France, 27 juin 2017.

•  Université d’été Éthique, Alzheimer et maladies  
neurodégénératives 2017, Centre des Congrès de 
Lyon, 11-12 septembre 2017.

•  Journée scientifique de l’Université d’été 2017, Maison 
Internationale des Langues et des Cultures, Lyon, 13 
septembre 2017. 

•  « Les 10 heures de l’éthique 2017 », 9 octobre 2017, 
Espace Léon Voltaire.

•  Cycle « Éthique et management » : Management, 
conflits de valeurs et dilemmes éthiques dans les 
organisations de soin aujourd’hui, 10 octobre 2017, 
Espace éthique Île-de-France.

•  « Le code de Nuremberg a 70 ans - L’irruption de la 
conscience bioéthique », 10 octobre 2017, Ministère 
des Solidarité et de la Santé. 

•  Conférence « Canguilhem : le normal et le patholo-
gique sous le regard de l’éthique », 12 octobre 2017, 
Espace éthique Île-de-France.

•  Les rendez-vous de la Revue française d’éthique 
appliquée : « Se nourrir, un enjeu éthique, 19 octobre 
2017, Espace Léon Voltaire.

•  Cycle « Éthique et management » : Que reste-t-il de 
libre à l’hôpital ?, 7 novembre 2017, Espace éthique 
Île-de-France.

•  « Laïcité, droits et obligations dans les établisse-
ments publics de santé », 6 décembre 2017, Espace 
éthique Île-de-France.

•  Cycle « Éthique et management » : Éthique et res-
ponsabilité sociale des entreprises, 6 décembre 2017, 
Espace éthique Île-de-France.
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•  « Quelle place pour la spiritualité dans les soins ? »,  
8 décembre 2017, Espace éthique Île-de-France.

•  « Maladie chronique : annonce de la maladie grave », 
11 décembre 2017, Espace éthique Île-de-France.

•  Prix Pierre Simon 2017, 12 décembre 2017, Mairie du 
4e arrondissement.

•  Les 20 ans du groupe de réflexion éthique Parents et 
soignants face à l’éthique en pédiatrie, 14 décembre 
2017, La Bellevilloise.

3/  INTERVENTIONS PUBLIQUES DES MEMBRES 
DE L’ÉQUIPE

Les 47 interventions de 4 membres de l’équipe en 2017, 
témoignent du rayonnement des réflexions développées 
au sein de l’Espace éthique Île-de-France.

•  « Action sociale et médico-sociale : mettre l’éthique 
en pratique », Emmanuel Hirsch, colloque, CNAM, 
Université Paris Descartes, CASIP, Paris, 12 janvier 
2017.

•  « Enjeux éthiques autour du diagnostic présymptoma-
tique », Paul-Loup Weil-Dubuc, Jeudi, Imagine, 
CHU Necker-Enfants-Malades, 19 janvier 2017.

•  « Éthique & bientraitance de la petite enfance au 
grand âge », Emmanuel Hirsch, Journée stratégique 
Enjeux et perspectives de l’accompagnement des 
personnes en situation de fragilité », Génération 
Mutualiste, Paris, 20 janvier 2017.

•  « Savoirs : l’idée d’un pluralisme épistémique », Léo 
Coutellec, colloque « Les expérimentations démocra-
tiques aujourd’hui. Convergences, fragmentations, 
portées politiques », 27 janvier 2017.

•  Conférence « Repères et perspectives » sur la fin 
de vie, Emmanuel Hirsch, Amphithéâtre de l’Espace 
Landowski, Boulogne, 24 janvier 2017.

•  « De nouveaux droits en fin de vie ? », Emmanuel 
Hirsch, Journée EVC-EPR 2017, Paris, 3 février 2017.

•  « Quel exercice de la citoyenneté pour les Personnes 
handicapées ? », Emmanuel Hirsch, Les Papillons 
blanc de Paris, Paris, 27 février 2017.

•  « De l’usager au patient : libre arbitre et parcours 
de soin », Emmanuel Hirsch, 2e Journée d’échanges 
ELSA, CSAPA, CAARUD, Paris, 2 mars 2017.

•  « Comment associer des personnes en difficulté 
cognitive à la recherche et à l’innovation sociales ? 
Avec quelle vigilance éthique ? », Emmanuel Hirsch, 
Les Assises de la recherche et de l’innovation sociale, 
paris, 8 mars 2017.

•  « Valeurs, bien commun, engagement », Assises 
nationales « Valeurs de la République, du bien com-
mun et de l’engagement », Paul-Loup Weil-Dubuc, 
Sénat, Paris, 12 mars 2017.

•  « Une éthique en EHPAD ? », Emmanuel Hirsch, Les 
Assises nationales des EHPAD, Paris, 23 mars 2017.

•  « Éthique en génétique », Emmanuel Hirsch, Colloque 
Éthique et génétique, Paris, 29 mars 2017.

•  « Laïcité et handicap : la laïcité a-t-elle sa place dans 
le handicap ? », Emmanuel Hirsch, Colloque Femme, 
laïcité, égalité, handicap, Assemblée nationale, 30 
mars 2017.

•  « Délibération sur les priorités de santé publique pour 
le PRS2018-19 », Emmanuel Hirsch, ARS IDF, Paris, 
24 avril 2017.

•  « The ‘potential caregiver’. Normatives bases of 
informal wandering management in the context of 
Alzheimer’s Disease », Conference: Managing the 
Unintended: Externalities, Side-Effects and Overflows 
in Everyday Life, Warsaw (Poland), Moser, J. Sebastian, 
08-09 mai 2017. 

•  « La cité de demain, une cité sans obstacles ? », 
Emmanuel Hirsch, Congrès handicap/FHF, Paris 17 
mai 2017.

•  « Réunion SHS des centres d’excellence MND », Paul-
Loup Weil-Dubuc, Ministère des Solidarités et de la 
santé, Paris, 5 mai 2017.

•   « The ‘potential caregiver’. Normatives bases of 
informal wandering management in the context of 
Alzheimer’s Disease », Conference: Managing the 
Unintended: Externalities, Side-Effects and Overflows 
in Everyday Life, Warsaw (Poland), Sebastian J. Moser, 
8-9 mai 2017.

•  « La question du savoir et de la prédiction dans le 
champ des maladies à révélation tardive », Paul-
Loup Weil-Dubuc, Diagnostic prédictif : nouveaux 
challenges, Espace éthique PACA-Corse, La Timone, 
Marseille. 12 mai 2017.

•  « Transformer le handicap. Synthèse », Sebastian J. 
Moser, CNAM, 30 mai 2017.
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•  « La transformation digitale au service du lien et du 
mieux vivre ensemble, Emmanuel Hirsch, Convention 
de l’emploi à domicile, Lille, 31 mai 2017.

•  « Responsabilité et engagement dans la recherche 
scientifique », Journée de formation pour les docto-
rants, Léo Coutellec, Université Paris-Saclay, 31 mai 
2017.

•  « Qu’est-ce que l’éthique ? »,  
Paul-Loup Weil-Dubuc, 
Journée de formation pour 
les doctorants, Université 
Paris-Saclay, 31 mai 2017.

•  « Qu’est-ce que l’éthique ? 
Le point de vue d’un épis-
témologue », Léo Coutellec, 
École d’été d’éthique, 
Espace éthique de la région 
Île-de-France, 13 juin 2017.

•  « Le care, un enjeu majeur au fil de la vie des patients 
avec une pathologie chronique », Emmanuel Hirsch, 
12e Rencontres européennes de l’hémophilie, Nice, 
9 juin 2017.Emmanuel Hirsch, ‘Prise en charge de 
la souffrance : réflexions éthiques », Colloque « La 
souffrance dans les MND », Paris, 13 juin 2017.

•  « L’éthique à l’épreuve de l’accélération technique »,  
Léo Coutellec, 4e journée du comité d’éthique de  
l’INSERM, 14 juin 2017.

•  « Comment pratiquer l’éthique biomédicale dans un 
monde connecté ? », Paul-Loup Weil-Dubuc, 4e jour-
née du comité d’éthique de l’INSERM, 14 juin 2017.

•  « Concilier éthique professionnelles et pression péni-
tentiaire sécuritaire », Emmanuel Hirsch, 10e Journée 
régionale Santé en prison, Paris, 20 juin 2017.

•  Audition Commission des Affaires sociales, Emmanuel 
Hirsch, mission relative aux EHPAD, Assemblée natio-
nale, 7 septembre 2017

•  « Indifférence, stigmatisation, oubli. Trois formes de 
mépris envers les personnes malades », Paul-Loup 
Weil-Dubuc, Université d’été Éthique, société et mala-
dies neuro-évolutives, Palais des Congrès, Lyon, 11 
septembre 2017. 

•  « La maladie, une histoire singulière, des solida-
rités particulières ? », Emmanuel Hirsch, France 
Alzheimer, Paris, 21 septembre 2017.

•  « Éthique du savoir en médecine », Paul-Loup Weil-
Dubuc, Le sujet le thérapeute et le savoir, Groupe 
hospitalier Pitié-Salpétrière, 28 septembre 2017.

•  « Les directeurs entre engagement éthique et réalités 
managériales complexes », Emmanuel Hirsch, FO 
Cadres hospitaliers, Paris, 4 octobre 2017.

•  « Vulnérabilités et fins de vie », Emmanuel Hirsch, 
Rencontres autour des soins palliatifs en Île-de-
France, CRSA/ARS IDF, Paris, 5 octobre 2017.

•  « Éthique et accompagnement de fin de vie à domicile »,  
Emmanuel Hirsch, Journée nationale SDMR,  
12 octobre 2017.

•  « Les inégalités sociales de santé sont-elles mora-
lement acceptables ? », Paul-Loup Weil-Dubuc, 
47es journées nationales de la Société Française 
de Médecine Périnatale, Palais des Congrès, Lyon,  
20 octobre 2017.
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•  « Nous mobiliser autour de valeurs partagées », 
Emmanuel Hirsch, 10ème Colloque Approches 
non-médicamenteuses, Paris 9 novembre 2017.

•  « Fin de vie et questions éthiques », Emmanuel 
Hirsch, Séminaire Le juge et la fin de vie, École natio-
nale de la magistrature, 15 novembre 2017.

•  « Une information qui libère ? Enjeux éthiques et 
politiques autour du diagnostic précoce des maladies 
neuro-évolutives », Paul-Loup Weil-Dubuc, 2e journée 
du Centre d’excellence sur les maladies neuro-dégé-
nératives, Montpellier, 22 novembre 2017.

•  « Approches éthiques », Emmanuel Hirsch, Journée 
d’information maladies rares et handicaps rares, 
Poitiers, 28 novembre 2017.

•  « Réflexions éthiques sur Paro », Paul-Loup Weil-
Dubuc, Journée « Bientraitance et nouvelles techno-
logies dédiées aux personnes âgées fragiles », Maison 
dans la Vallée, Fontainebleau, 28 novembre 2017. 

•  « Fin de vie : la loi permet-elle un consensus ? », 
Emmanuel Hirsch, Séminaire Bioéthique et droit, 
École nationale de la magistrature, 1er décembre 
2017.

•  « Peut-on faire confiance à la science ? », Léo 
Coutellec, conférence-débat organisée par l’associa-
tion La liberté de l’esprit, Quimper, 4 décembre 2017.

•  « Sous quelles conditions la science peut-elle être 
émancipatrice ? », Léo Coutellec, Journées scienti-
fiques du Centre Pierre Naville, Sciences et éman-
cipation. Ce que les sciences font à la société, ENS 
Paris-Saclay, jeudi 7 décembre 2017.

•  « Se nourrir dans un monde limité », Léo Coutellec, 
séminaire interdisciplinaire sur le développement 
durable, organisé par l’association Développement 
durable & territoires, Sciences-Po Lille, Lille,  
14 décembre 2017.

4/ RAYONNEMENT DES ÉVÉNEMENTS ET  
DES PUBLICATIONS DE L’ESPACE ÉTHIQUE  
ÎLE-DE-FRANCE AUPRÈS DU GRAND PUBLIC 

➊  Création du magazine de l’Espace éthique,  
« Espace éthique » 

Lancé en juillet 2017, le maga-
zine Espace éthique Île-de-
France a vocation à présenter 
de manière riche et vivante 
les grands enjeux éthiques, 
les initiatives de terrain, et 
plus globalement la vie de la 
réflexion éthique autour des 
questions de la santé, du soin 
et de l’accompagnement. À 
travers des interviews, ques-

tions croisées et reportages, ce magazine propose à un 
large public la diversité des questions de l’éthique du 
soin et de l’accompagnement contemporain.

Le n° 1 du magazine a été diffusé à plus de 5000 exem-
plaires.

➋  Vulgarisation des contenus de nos débats  
et conférences sur le site du magazine  
Usbek & Rica et du magazine “What’s Up 
Doc”, dans le cadre d’un partenariat : 

•  « Imaginer un monde sans maladie : un rêve empoi-
sonné ? », Sébastien Claeys, Usbek et Rica, 30 janvier 
2017 : https://usbeketrica.com/article/imaginer-un-
monde-sans-maladie-un-reve-empoisonne

•  « Et si l’hôpital devenait une usine biomédicale ? », 
Sébastien Claeys, Usbek et Rica, 1er mars 2017 : 
https://usbeketrica.com/article/et-si-l-hopital-deve-
nait-une-usine-biomedicale

•  « Vers une pratique médicale 100% à la carte ?», 
Sébastien Claeys, Usbek et Rica, 4 avril 2017 : https://
usbeketrica.com/article/vers-une-pratique-medi-
cale-100-a-la-carte

•  « Le tout-médicament est-il une fatalité ? », Sébastien 
Claeys, Usbek et Rica, 10 mai 2017 : https://usbeke-
trica.com/article/le-tout-medicament-est-il-une-fa-
talite

•  « Malades de tous pays, unissez-vous », Sébastien 
Claeys, Usbek et Rica, 2 juin 2017 : https://usbeketri-
ca.com/article/malades-de-tous-les-pays-unissez-
vous

•  « Le progrès a-t-il encore besoin de nous ? », 
Sébastien Claeys, Usbek et Rica, 16 juillet 2017 : 
https://usbeketrica.com/article/le-progres-a-t-il-en-
core-besoin-de-nous
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➌  La vulgarisation des contenus de nos  
événements dans le cadre des réseaux 
sociaux avec la création de contenus  
spécifiques (citations, photographies,  
contenus, vidéos très courtes) 

•  Twitter (sous forme de live tweets) : 1354 followers  
en janvier 2018

• Facebook : 1021 abonnés en janvier 2018

• LinkedIn : 436 abonnés en janvier 2018

• Flickr (banque d’image de nos événements)

• Slidehare (partage de nos documents) : 
 -  Plaquette de présentation de l’Espace éthique : vue 

1502 fois en janvier 20181

 -  Plaquette de présentation des formations de  
l’Espace éthique : vue 2290 fois en janvier 2018

 -  Aide-mémoire (créer et animer une structure de 
réflexion éthique) : vu 1114 fois en janvier 2018

 -  Charte Éthique et relations de soin au domicile: vue 
229 fois en janvier 2018

  -  Charte Valeurs du soin et de l’accompagnement en 
institution » : vue 156 fois en janvier 2018

Nos événements sont annoncés sur des sites d’agen-
da, des sites professionnels et des sites de presse :  
Le Parisien, « Que faire à Paris ? », Hospimédia, 
Philosophie magazine, Le Figaro, Infirmiers.com, 
Sciences humaines, etc.

Ils sont également relayés par de nombreuses institu-
tions partenaires : FHF, FEHAP, France Alzheimer, La 
Diagonale, etc.

Lire en ligne à l’adresse : 
http://fr.calameo.com/read/00521599527862054c518

Réalisation de films de soirées thématiques  
et entretiens.
> Extraits
• Cours en ligne

• Cycle avec le CNAM 

• 10 heures de l’éthique

• Les 70 ans du Code de Nuremberg

• Prix Pierre Simon 2017

• Grands entretiens

➍  Mise en place d’une politique de relations 
presse

Nous avons défini notre stratégie presse et suivi la 
mise en œuvre de ce plan avec une agence de relations 
presse. Notre objectif principal est de devenir un centre 
de ressources et d’information pour la presse sur les 
questions relatives à l’éthique médicale et à la bioé-
thique et d’avoir un relai de nos actions et publications 
à destination d’un public plus large.

> Actions menées : 
•  Compte-rendu des Assises nationales Valeurs de la 

République, Sénat, 13 mars 2017.

•  Communiqué de presse sur l’Aide-mémoire « Créer 
et animer une structure de réflexion éthique »,12 mai 
2017.

•  Communiqué de presse sur le lancement du n°1 du 
magazine Espace éthique, 3 juillet 2017.

• Portage du magazine.

•  Université d’été Éthique, Alzheimer et maladies  
neuro-dégénératives, Communiqué de presse, 6  
septembre 2017.

•  Déjeuner de presse pour une présentation de l’Espace 
éthique, 7 septembre 2017.

•  Communiqué de presse bilan post Université d’été,  
20 septembre 2017

•  Communiqué de presse sur le n°4 de la Revue fran-
çaise d’éthique appliquée (RFEA), 2 octobre 2017.

• Portage de la revue.

•  Communiqué de presse sur le nouveau cycle de  
formation « Éthique et management », 19 décembre 
2017.

Résultats : reprises dans la presse professionnelle, et 
de belles retombées dans la presse grand public. Nous 
avons recueillie plus d’une soixantaine d’articles.
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Et aussi : Le Figaro Vox, La Croix, le Huffington Post, etc.

➎  Animation de stand durant des congrès  
et salons

Participation à des salons professionnels pour favoriser 
le contact avec des soignants, des associatifs et des 
professionnels du soin et de l’accompagnement. 

•  Congrès de la FEHAP (tenue d’un stand), 12 mars 
2017.

•  Salon des EHPAD (tenue d’un stand et présentation de 
la charte institution), 16-18 mai 2017.

• Salon de l’URIOPSS, 27 septembre 2017.
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1/  WORKSHOPS, SÉMINAIRES UNIVERSITAIRES

>  En 2017, l'Espace éthique Île-de-France a organisé 
3 workshops ayant fait l’objet de publications 

•  Workshop « Vulnérabilités dans la maladie : une 
mobilisation de la société. Enjeux sociétaux de la 
maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées, 
Maison Suger, Paris, 24 février 2017.

•  Workshop « Le domicile : lieu du soin, lieu de vie. 
Apports du design à la vie des personnes malades », 
Fédération Hospitalière de France, 27 février 2017.

•  Workshop « Visible et invisible : hypothèses épis-
témologique, éthique et politique. Illustration avec 
l’imagerie cérébrale dans le contexte MNE », Maison 
Suger, Paris, 8 décembre 2017.

>  Par ailleurs, l’Espace éthique a consacré la troi-
sième année 2016-2017 du séminaire interdisci-
plinaire sur l’anticipation à la construction d’une 
éthique de l’anticipation : « Anticiper le futur de la 
santé, un enjeu éthique » 

Le cycle du séminaire 2016/2017 se situe dans la conti-
nuité des séminaires « Anticipation(s) : penser et agir 
avec le futur » et qui a rassemblé 32 intervenants (phi-
losophe, sociologue, psychologue, juriste, médecin et 
praticien du soin) pendant deux ans (2014-2016). 

Anticiper les futurs de la santé, c’est anticiper la santé 
du futur – mais pas seulement. Il ne s’agit  pas d’établir 
une liste des nouvelles technologiques ou d’objets qui 
forment et formeront ce que l’on appelle désormais 
la santé numérique. Anticiper les futurs de la santé, 

5.  Au titre de sa mission de partage 
des connaissances et lieu d’échanges 
interdisciplinaires  

« L’Espace de réflexion éthique a pour mission de s’engager dans une dynamique 
de réflexion commune, d’échange (organisation de débats, documents, forma-
tion) et de productions scientifiques en lien avec les autres espaces de réflexion 
éthique régionaux et avec le Comité consultatif national d’éthique pour les sciences 
de la vie et de la santé (CCNE). 

De plus, l’Espace de réflexion éthique facilite les échanges entre professionnels 
et universitaires et représentants associatifs impliqués dans le domaine des 
sciences de la vie et de la santé, et suscite des rencontres au niveau régional  
(séminaires de recherche, colloques, conférences, journées thématiques desti-
nées aux professionnels, etc.). »
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c’est surtout et davantage s’interroger sur le champ de 
possibilités qui semblent enfouies à l’heure actuelle par 
certains tropismes technologiques. Anticiper les futurs 
de la santé, c’est identifier collectivement et le plus en 
amont possible les enjeux éthiques que cela implique ; 
prendre soin de la santé du présent et de notre façon 
d’y être attentif sans contraindre l’espérance d’un futur 
meilleur. Enfin, anticiper les futurs de la santé, c’est 
remettre au centre des préoccupations une éthique de 
l’anticipation comprise comme une éthique de notre 
façon de prendre soin du futur.

Au fil de huit séances, nous ferons à la fois de l’anticipa-
tion un objet et une pratique. Lors du premier séminaire 
(« Anticipation(s) : penser et agir avec le futur », 2014-
2016) où il s’agissait avant tout de distinguer les figures 
et les dispositifs contemporains de l’anticipation, nous 
avons ainsi identifié la prédiction, la projection et 
l’adaptation comme trois figures majeures de l’anti-
cipation. Le nouveau séminaire mettra les résultats 
de ces recherches à l’épreuve du champ de la santé, 
privilégié par l’orientation des recherches de l’Espace 
éthique Île-de-France. Notre intention est, pour chaque 
séance, d’explorer un « futur de la santé » en proposant 
à l’intervenant de réagir à une fiction construite par 
sous-détermination (opération qui consiste à soustraire 
un élément structurant d’un ensemble). 

•  « Une médecine sans maladie, Espace éthique Île-de-
France, 16 janvier 2017.

•  « Un système de santé sans soin », Espace éthique 
Île-de-France, 13 février 2017.

•  « Une santé sans standard, », 15 mars 2017.

•  « Anticiper le futur de la santé, un enjeu éthique : une 
médecine sans médicament », Espace éthique Île-de-
France, Lundi 24 avril 2017.

•  « Une maladie sans guérison, Espace éthique Île-de-
France,15 mai 2017.

Contester, fuir, bricoler, faire de l’humour, inventer 
collectivement, rester loyal, user de la ruse, autant 
d’outils de l’anticipation adaptative qui peuvent prendre 
des formes très concrètes dans le quotidien des prati-
ciens. In fine, l’enjeu éthique de cette nouvelle édition 
du séminaire est d’explorer des capacités d’anticipation 
qui puissent tolérer l’incertitude et dépasser les cadres 
de la prédiction. 

•  « Faire face à l’imprévisible : les postures de l’anti-
cipation adaptative : contestation, » Espace éthique 
Île-de-France, 6 novembre 2017.

•  Séminaire «Faire face à l’imprévisible : les postures 
de l’anticipation adaptative» : fuite, Espace éthique 
Île-de-France, 4 décembre 2017.

2/  GROUPES DE RECHERCHE ET RÉFLEXION

Les groupes de recherche et de réflexion représentent, 
comme les commissions ad hoc, des espaces d’appro-
fondissement qui favorisent la concertation et l’émer-
gence de propositions effectives. 

> Groupes opérationnels : 
•  « Démarche éthique et maladies chroniques : domi-

cile, hôpital, institution »

•  « Réflexion éthique en situation d’attentats »

•  « Décisions et responsabilités en situations de fin de 
vie » 

•  « Prélèvements d’organes en situation de Maastricht 3 » 

•  « Éthique et société : vieillesse et vulnérabilité »

•  « Chambres mortuaires »

•  « Maladies neurologiques dégénératives »

•  « Éthique EVC/EPR », en partenariat avec le Centre 
ressources francilien des traumatismes crâniens 

•  « Éthique et polyhandicap », en partenariat avec le 
Groupe Polyhandicap France

•  Participation notamment au groupe de travail de 
l’Anesm sur les recommandations de bonnes pra-
tiques professionnelles « Accompagner la fin de vie 
des personnes âgées à domicile et en EHPAD »

 
3/  LES CAHIERS DE L’ESPACE ÉTHIQUE

Réunissant des monographies, 
la collection Les Cahiers de l’Es-
pace éthique s’est enrichie d’un 
nouveau titre :

« Vulnérabilités dans la mala-
die : Une mobilisation de la 
société. Enjeux sociétaux de la 
maladie d’Alzheimer et maladies 
apparentées », Les Cahiers de  
l’Espace éthique, n°6, 2017.

4/  COLLECTION « ESPACE ÉTHIQUE »,  
ÉDITIONS ÉRÈS

La collection « Espace éthique » s’est 
enrichie de 4 nouveaux titres.

•  « Auprès de la personne handicapée », par 
Élisabeth Zucman.

•  « Éthique et philosophie du management »,  
par Pierre-Olivier Monteil.

•  « Fins de vie, éthique et société », collectif 
sous la direction d’Emmanuel Hirsch.

•  « Mort par sédation », par Emmanuel 
Hirsch.
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1/  L’ÉQUIPE D’ACCUEIL : EA 1610 « ÉTHIQUE, 
SCIENCE, SANTÉ & SOCIÉTÉ »

La composante « Éthique, science, santé & société » (ES/3) 
de l’EA 1610 s’est constituée dans la continuité du départe-
ment de recherche en éthique Paris-Sud depuis septembre 
2003. Elle est adossée à l’Espace de réflexion éthique de 
la région Île-de-France. Son champ scientifique concerne 
l’éthique hospitalière et du soin, la maladie chronique, 
les maladies neurologiques dégénératives, les situations 
extrêmes en début et fin de vie, les dépendances et les vul-
nérabilités dans la maladie ou le handicap, l’éthique de la 
recherche biomédicale et des innovations thérapeutiques. 
D’un point de vue plus général, les questions relatives à la 
thématique éthique, science et société constituent un enjeu 
fort de la démarche de l’équipe, notamment en termes de 
sensibilisation et de formation.

En 2012, désigné, dans le cadre des investissements 
d’avenir, membre du laboratoire d’excellence DistAlz 
(Développement de stratégies innovantes pour une 
approche transdisciplinaire de la maladie d’Alzheimer), 
ES/3 est en charge d’une recherche portant sur les inter-
ventions et les diagnostics précoces, notamment de la 
maladie d’Alzheimer et des maladies associées. ES/3 a 
souhaité, dans ce domaine également, développer une 
approche pluridisciplinaire. Ses recherches concernent le 
concept d’anticipation.

2/  LABORATOIRE D’EXCELLENCE DISTALZ

Dans le cadre de l’investissement du pôle recherche de  
l’Espace éthique au sein du Laboratoire d’excellence DistAlz, 
une réflexion a été lancée sur les enjeux épistémologiques 
et éthiques de la recherche scientifique dans le domaine de 
la maladie d’Alzheimer. Trois axes principaux se sont déga-
gés de cette thématique : la question de la responsabilité 
qui est questionnée à partir du concept de « responsabilité 
épistémique », la question de l’objet de connaissance (situé 
dans le cas de la maladie d’Alzheimer) qui est questionné à 
partir de la notion d’«objets intégratifs » et le phénomène 
Big Data comme mutation contemporaine de la façon de 
faire de la recherche.

3/ PUBLICATIONS EN 2017

> Extraits :
•  Moser, S.J., Hirsch, E., Jolivet, A. et R. Michalon (dir.), 

« Vulnérabilités dans la maladie : Une mobilisation de 
la société. Enjeux sociétaux de la maladie d’Alzheimer 
et maladies apparentées », Les Cahiers de l’Espace 
éthique, n°6, 2017.

•  Moser, S.J., « L’utopie des ‘dementia friendly commu-
nities’. Vers une société conviviale ? », Les Cahiers de 
l’Espace éthique, n°6, 2017, pp. 62-66.

•  Moser S. J. et P.-L. Weil-Dubuc, « La sécurité ontolo-
gique : Un enjeu de justice. Reflexions sur le handicap 
cognitif. », Gérontologie et sociétés, 2017, 3, Vol. 40, 
pp. 95-108.

6.  Activités scientifiques 

Les activités de l'Espace éthique Île-de-France sont adossées au Département 
de recherche en éthique de l’Université Paris-Sud-Paris-Saclay. La recherche en 
éthique constitue un impératif dès lors qu’il convient de développer une culture 
enracinée dans un champ conceptuel qui se développe d’année en année. Cette 
démarche scientifique sert l’approche universitaire en termes de formations et 
de recherches doctorales. Elles se poursuit dans le cadre des missions confiées 
depuis 2012 à l'Espace éthique Île-de-France au sein du laboratoire d’excellence 
DistAlz. Une équipe de recherche en SHS a pu ainsi se constituer.
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•  Moser, S.J., « Comment faire de l’éthique …dans un 
comité d'éthique d'établissement ? », en ligne: http://
www.espace-ethique.org/ressources/article/com-
ment-faire-de-l’éthique…-dans-un-comité-d’éthique-
d’établissement

•  Weil-Dubuc P.-L., « Quelles solidarités à l’âge de la 
médecine dite prédictive ? Par-delà la connaissance 
et l’ignorance » in Delage S., Pourtau L., Prédire et 
prévenir le cancer, CNRS éditions, Paris, 2017 (post-
face).

•  Coutellec, L. et Weil-Dubuc P.-L., « Big data ou l’illu-
sion d’une synthèse par agrégation. Une critique épis-
témologique, éthique et politique », Journal interna-
tional de bioéthique et d’éthique des sciences, 2017, 
vol. 28, No. 3, pp. 63-79.

•  Hirsch, E., « Comment justifier l’arrêt d’un traite-
ment ?  », Sciences humaines, n° 22, mai-juin 2017, 
pp . 26-29.

•  Hirsch, E. « Le sida invente la démocratie sanitaire », 
La Santé & la médecine, La Vie, Le Monde, hors-série, 
juin 2017, pp.48-5I.

•  Hirsch, E., « La dimension éthique et philosophique 
de la fin de vie », in Protéger les majeurs vulnérables. 
Quels nouveaux droits pour les personnes en fin de 
vie ?, K. Lefeuvre, V. Depadt (dir.), Rennes, Presses de 
l’EHESP, 217, pp. 66-77.

> En cours de publication 
•  Coutellec L., Jolivet A., Moser S.J et Weil-Dubuc P.-L. 

(dir.), « Anticiper le futur de la santé. Un exercice  
d’anticipation par sous-détermination », à paraître

•  Moser, S.J./ Schlechtriemen, T., « Sozialfiguren. 
Möglichkeiten und Grenzen eines soziologischen 
Konzepts » (sera soumis à la revue Zeitschrift für 
Soziologie).

•  Coutellec L., Jolivet A., Moser S.J et Weil-Dubuc 
P.-L. (dir.), « Anticipating Alzheimer’s Disease. 
Epistemological, ethical and political challenges ».

4/  REVUE FRANÇAISE D’ÉTHIQUE APPLIQUÉE

Réalisée dans le cadre de  
l’Espace éthique, cette revue 
scientifique à comité de lec-
ture la RFEA sort deux numé-
ros par an. Elle concerne 
l’ensemble des réflexions 
éthiques portant sur les pra-
tiques, tenant compte d’une 
approche pluridisciplinaire 
dans les différents domaines 
du champ social. En 2017, 
deux numéros sont parus :

•  « La vie humaine : entre trésor et capital ?», Revue fran-
çaise d’éthique appliquée, n°3, 2017-1, 144 p.

•  « Se nourrir, un enjeu éthique », Revue française d’éthique 
appliquée, n°4, 2017-2, 135 p.
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1/  ESPACE NATIONAL DE RÉFLEXION ÉTHIQUE 
ALZHEIMER ET MND

Le plan maladies neuro-dégénératives lancé le 18 octobre 
2014 a fait évoluer les missions de l’EREMA (Espace 
national de réflexion éthique sur la maladie d’Alzheimer) 
à d’autres maladies neuro-dégénératives (MND) confiées 
depuis 2010 à l’Espace éthique. Le nouvel Espace national 
de réflexion éthique sur les maladies neurologiques dégé-
nératives (EREMAND), au sein du Plan national 2014-2019, 
participe à la création collective d’un sens et de finalités 
communes, ainsi qu’à la construction d’une approche de la 
maladie neurologique dégénérative qui soit hospitalière et 
attentive à la pluralité des réalités et des situations, tout en 
cherchant à ouvrir le chemin du partage et de l’élaboration 
collective.

L’EREMAND est particulièrement associé à la mise en 
œuvre des mesures suivantes : 

•  Mesure 30 : Améliorer l’accompagnement de fin de vie.

•  Mesure 35 : Améliorer de manière continue la qualité de 
la formation initiale des professionnels.

•  Mesure 41 : Mettre en place une politique d'information 
et de communication efficiente et évaluée pour changer 
le regard sur les MND, faire évoluer le site internet du 
plan Alzheimer.

•  Mesure 42 : Mobiliser davantage les aides techniques et 
usage des nouvelles technologies.

•  Mesure 45 : S’attacher à mener une réflexion éthique et 
de respect des droits dès lors qu’il y a intervention au 
domicile.

•  Mesure 46 : Susciter et promouvoir de nouvelles formes 
de solidarité. 

•   Mesure 48 : Favoriser et diffuser de l’innovation sociale.

•  Mesure 59 : Mobiliser davantage les espaces de réflexion 
éthique au niveau national et territorial.

L’EREMAND participe également aux réunions organisées 
par l’ARS/IDF concernant les MND. 

2/  UNIVERSITÉ D’ÉTÉ 2017
INVENTIONS SOCIALES, 
MOBILISATIONS  
ET SOLIDARITÉ
LYON, 11-12 SEPTEMBRE 2017

Par cette 7e université d’été, nous 
avons souhaité conférer une dignité 
à l’esprit d’invention, à l’écoute, à la 
recherche de solutions concrètes, 
même éphémères, dans le soin et 

l’accompagnement quotidiens des personnes atteintes de 
maladies neuro-évolutives.

Si dans l’intitulé de l’université nous avons maintenu la 
mention de la maladie d’Alzheimer, ce n’est que parce que 
jusqu’en 2013 notre Espace éthique y était essentiellement 
consacré et donc qu’une certaine continuité le justifie. 
Depuis le plan MND 2014-2019, nos travaux concernent 
l’ensemble des MND : leurs multiples enjeux éthiques et 
sociétaux se situent au cœur de nos engagements.

7.  Les actions mises en œuvre  
dans le cadre du plan MND 

 
Les actions mises en œuvre dans le cadre du plan MND s'inscrivent à part  
entière dans les activités menées par l'Espace éthique Île-de-France (workshop, 
publications, animation des réseaux...). Les réflexions issues de la recherche et 
des conférences sur les MND irriguent naturellement l'ensemble des activités de 
l'Espace éthique. Aussi, nous n'avons indiqué ici que les actions spécifiquement 
menées  pour répondre aux missions de l'Espace national de réflexion éthique sur 
les maladies neurologiques dégénératives (EREMAND). 
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À côté des innovations technologiques, à côté des recherches 
scientifiques essentielles, des inventions sociales se déve-
loppent. Moins médiatiques, moins spectaculaires que les 
premières, elles sont peut-être plus nécessaires encore 
aujourd’hui puisqu’aucun soin, aucune technique, ne peut 
apporter un réel bien-être s’il n’est pas inscrit dans les 
réseaux de solidarités vivantes. Il est urgent d’apporter à 
ces inventions la reconnaissance qu’elles appellent.

Cette invitation à l’invention ne doit pas remettre en cause 
les acquis, les compétences, les savoirs expérientiels ou 
s’établir contre les normes – contre les plans gouverne-
mentaux, contre les lois, contre les procédures, contre les 
cadres de pensées – mais s’enraciner et se déployer dans 
leurs interstices, à travers les ressources de créativité dont 
nous disposons et qui permettent leur appropriation par 
chacune et chacun.

L’Espace éthique MND prend au sérieux la responsabilité 
qui lui incombe de veiller sur la reconnaissance, la préser-
vation et le dynamisme de ces inventions sociales. Nous en 
partagerons les intelligences, les forces de transformation, 
les mobilisations, les solidarités et les espérances qu’elles 
rendent possibles, dès à présent, sur le terrain, au plus près 
des personnes, avec elles.

600 personnes ont participé à l’université d’été 2017. Les 
sessions sont accessibles en ligne sur le site. 

Voir le programme : http://www.espace-ethique.org/sites/
default/files/programme_UE_2017_BD2.pdf

3/  WORSHOP ET ÉVÉNEMENTS

Workshop « Vulnérabilités dans la maladie : une mobi-
lisation de la société. Enjeux sociétaux de la maladie 
d’Alzheimer et des maladies apparentées , Maison 
Suger, Paris, 24 février 2017.

École d'été MND : « Mener une réflexion éthique et 
de respect des droits au domicile », Ministère des 
Solidarités et de la Santé, 20 juin 2017.
« La maladie, une histoire singulière, des solidarités 
particulières ? », Emmanuel Hirsch, France Alzheimer, 
Paris, 21 septembre 20178.

 



« Penser et servir ensemble les valeurs du soin et de l'accompagnement. »

Espace de réflexion éthique  
de la région Île-de-France 
CHU Saint-Louis 
75475 Paris cedex 10 
01 44 84 17 57


