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Pour ses promoteurs et ses zélateurs, la médecine personnalisée est la voie innovante
pour produire des traitements individualisés, et obtenir de meilleurs pronostics : une
Europe en meilleure santé est promise. La médecine personnalisée est le futur de la
médecine. L’idée majeure qui est au principe de ce mouvement part du constat que les
variations observables de D’efficacité des médicaments sont déterminées par des
caractéristiques biologiques, gouvernées ou non par des génes, que 1’on devrait explorer
au moment du diagnostic pour proposer des traitements plus adéquats, qui tiennent
compte de ces variations « invisibles ».
Pour lever les blocages et accroitre 1’adhésion des parties prenantes, une certaine
rhétorique est développée, qui tend & accentuer la « personnalisation » : ainsi les
biomarqueurs définis pour le suivi de la maladie sont appelés des « compagnons » ; le
diagnostic moléculaire est une «signature ». Les enjeux financiers pour les firmes
pharmaceutiques sont colossaux.
Peut-étre convient-il de se garder de fabriquer des fausses promesses ? Les traitements
proposés sont le plus souvent non pas individualisés, mais stratifiés, ils ne varient pas
selon chaque individu, mais selon quelques catégories (sous-types) : ¢’est davantage une
médecine stratifié¢e qu’une médecine personnalisée. Leur expansion dans les systémes
de santé européens nécessite une plus grande standardisation des processus, depuis la
validation technologique (ce qui peut aisément se concevoir) jusqu’au consentement
informé (ce qui est plus difficile & comprendre). L’approche scientifique repose
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majoritairement sur la biologie moléculaire : il s’agit au mieux d’une individualité
moléculaire, biologique.

C’est d’ailleurs aussi bien le sous-type de la maladie que celui du malade qui est ainsi
désigné. N’est-ce pas alors le degré ultime de l’objectivation d’autrui ? Dans ses
réflexions, Emmanuel Levinas s’efforgait de définir le visage comme l'impossibilité de
la représentation, ce qui échappe a la personnification, c’est-a-dire a la description
d’autrui selon des caractéristiques qui sont toujours celles d’un objet que 1’on peut
comprendre et connaitre. Personnaliser, dans le sens que prend actuellement ce terme
pour la biomédecine, ce n’est pas humaniser.

Or, I’attente massive des malades est celle d’une médecine plus efficace, certainement,
mais qui soit personnalisée dans un autre sens : qui s’adresse a des personnes, et qui ne
se contente pas de cibler leur individualité moléculaire. La médecine personnalisée est
alors recherche et élaboration commune d’une tactique optimale pour aménager
I’impact de la maladie, les effets des traitements, au mieux de ce qui est possible
compte-tenu de I’existence concréte, des attentes, des espoirs, des difficultés,... du
malade particulier. Pour le formuler en d’autres termes: «les médecines
personnalisées » oscillent entre veérité sur le sujet, et vérité pour un sujet, entre discours
imposé comme vrai sur 1’expérience morbide et expérience vitale subjective qui affirme
en balbutiant sa propre vérité provisoire et précaire.

Je salue le progres de la thérapeutique qui traite mieux les maladies, mais je déplore son
usage d’une rhétorique qui fait croire fallacieusement a 1’aboutissement de la rationalité
médicale dans I’accueil de la subjectivité. Celui-Ci est néanmoins toujours aussi un
espoir légitime des malades. Les deux ne sont d’ailleurs pas incompatibles, mais les
investissements ne sont pas les mémes. Je salue le souci de mieux définir les
caractéristiques génétiques des individus pour ne pas les exposer a des traitements
inutiles ou dangereux, mais je redoute 1’advenue d’une médecine prédictive qui
ordonnera, en fonction de ces caractéristiques, les « bonnes manieres » de faire usage de
sa vie.

Jean-Christophe Weber, Membre du CEERE, Laboratoire Ethique et Pratiques
Médicales, IRIST, Université de Strasbourg

And in English...

Personalized medicine, promises and expectations

For its promoters and proponents, personalized medicine is the innovative way to
achieve individualized treatments, and to obtain the best prognosis; offering the promise
of a healthier Europe. Personalized medicine is the future of medicine. The major
principle in this movement derives from the idea that observable variations of drug
effectiveness are determined by biological characteristics - whether or not they are
controlled by genes - which should be explored at the moment of diagnosis in order to
propose best-suited treatments that take these “invisible” variations into consideration.
In order to remove bottlenecks and increase stakeholders’ participation, a special
rhetoric has been developed, which tends to emphasize “personalization”: thus the
biomarkers designed for the follow-up of the disease are called “companions”; the
molecular diagnosis is called a “signature”. The financial considerations for
pharmaceutical companies are colossal.

Is it not perhaps advisable to be careful so as not to make false promises? Proposed
treatments are generally not individualized, but categorized/stratified, they do not vary
according to each individual, but according to some categories or sub-types: it is rather a
stratified medicine than a personalized medicine. Their implementation in European
healthcare systems requires a greater standardization of the processes involved, from
technological validation (which can be easily conceived) to informed consent (which is
more difficult to apprehend). The scientific approach rests mainly on molecular biology:
it is at best a molecular, biological individuality.

Besides, it is both the identity of the disease sub-type as well as that of the patient that is
being described. Isn't this the ultimate degree of the objectification of others? In his
reflections, Emmanuel Levinas endeavored to define the face as that which is
impossible to categorize (l'impossibilité de la représentation) as that which escapes
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Publications récentes
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nos manieres
Métanoia pour
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de
le

penser.
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personification, the description of others according to characteristics which are always
those of an object that one can understand and know. To personalize, in the sense that
this term currently takes in biomedecine, is not the same as to humanize.

Meanwhile, the massive expectation of patients - of course - is that medicine becomes
more effective, that it becomes personalized, but, in another sense, that is: that it meets
the real needs of human persons and not simply be satisfied with identifying their
molecular individuality. Personalized medicine should therefore be a concerted effort at
researching and developing optimal tactics for dealing with the impact of disease and
the effects of treatments; seeking to achieve best practices while taking into account the
concrete existential realities: expectations, hopes, difficulties,... of a particular patient.
To formulate it in other words: “personalized medicines” oscillate between the truth
about the subject and the truth for a subject, between discourses imposed as truth from
morbid experience and subjective vital experience which affirms as though babbling, its
own provisional and precarious truth.

| appreciate the progress of therapy which provides better treatment for diseases, but |
deplore its use of a rhetoric which fallaciously gives the impression that the
accomplishment of medical rationality is attained only in the acceptance of (biological)
subjectivity. This however is always a source of legitimate hope for patients. Besides,
both are not incompatible, but the needed investments are not the same. | welcome the
concern to better define the genetic characteristics of individuals so as not to expose
them to useless or dangerous treatments, but | worry about the arrival of a predictive
medicine which will determine, according to certain characteristics, the “good ways” of
making use of one’s life.

Jean-Christophe Weber, Member of CEERE, Laboratoire Ethique et Pratiques
Médicales, IRIST, University of Strasbourg

Publications récentes

Se,rge 'I__atouche, Renverser nos maniéres de penser.
Métanoia pour le temps présent. Entretiens avec Daniele
Renverser fepino,,Thit-irry Paquot’ et Didier Harpagé_s sur I_a genese et
nos maniéres depenser 2 portée d’une pensée alternatnfe, P.arIS, Mille et une
Métanoiagour e temgs pésent Nuits, 2014, 192 pages (Les petits Libres n°87), ISBN
. . 978-2-7555-0738-6, 5 €.
Dans le champ de [1’éthique politique, sociale et
environnementale, il est un courant de pensée qui,
quoiqu’extrémement minoritaire et radical, a su s’imposer
depuis le début des années 2000 au cceur du débat sur
I’avenir de la plancte, ne serait-ce qu’en servant de
repoussoir aux autres positionnements éthiques et
politiques : la « décroissance ». L’une de ses principales
figures, I’économiste Serge Latouche, offre dans ce petit
livre une introduction lumineuse aux fondements conceptuels et aux propositions
concrétes de ceux qu’il préfere appeler « les objecteurs de croissance ».
Dans un langage clair et accessible, ou 1’on reconnait les dons du pédagogue qui a
longtemps enseigné 1’économie a 1’Université de Paris Sud — Orsay, I’auteur s’évertue a
balayer nombre de stéréotypes réducteurs : la décroissance n’est pas la récession ; celle-
ci touche tragiquement les sociétés de croissance sans croissance, telle que la nétre
aujourd’hui, alors que le projet sociétal qu’élaborent les objecteurs de croissance est
celui d’une société de prospérité sans croissance, ou d’abondance frugale. Et Serge
Latouche de dessiner les contours de cet horizon de sens, qui repose sur la
« décolonisation de I’imaginaire », la « maitrise de la maitrise », la «sortie de
I’économie », I’effort pour «ré-encastrer» 1’économique dans le social, la
« relocalisation des activités », le renoncement a toute prise du pouvoir « pour ne pas
étre pris par lui», I’abolition de «I’obsolescence programmée », la « résilience
écologique », et la réduction de «1’empreinte écologique », tous ces concepts qu’il
explicite et développe longuement. Il s’attarde également sur le caractére

Entretiens avec Daniele Peping, Thiemy Paguat e« Didiee Harpogés
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Jean-Marie Haegy,

Impressions humanitaires.
Témoignages

paradoxalement a la fois pléonastique et oxymorique de la notion si consensuelle de
« développement durable », qu’il déconstruit de maniére fort convaincante. Une partie
du livre, issu d’une série d’émissions diffusées sur France Culture en 2013, prend
I’aspect d’un témoignage sur la vie, les rencontres (avec lIvan lllich, Cornelius
Castoriadis, Jacques Ellul, Raimon Panikkar, et bien d’autres), et le cheminement
intellectuel de I’auteur, parti du tiers-mondisme des années soixante pour évoluer, par
prises de conscience successives, Vers une pensee novatrice et iconoclaste.

Serge Latouche n’échappe pas lui-méme aux raccourcis qu’il dénonce, par exemple en
évoquant une « lutte titanesque entre les forces du bien et celles du mal » (p. 43) ; ni a
un certain optimisme naif, en croyant discerner une «raison d’espérer » dans la
« pédagogie des catastrophes » (p. 146). Mais I’immense vertu de son livre tient au
déplacement qu’il opére et nous invite a opérer par rapport aux positionnements
classiques en ¢éthique sociale. En rappelant que 1’on ne peut poursuivre un
développement infini dans un monde fini, il met au jour les ressorts religieux,
irrationnels, de la fascination pour la croissance, et offre au lecteur des outils
conceptuels et méthodologiques pour imaginer une alternative au chaos généralisé qui
se profile. A cet effet, il n’hésite pas & emprunter au vocabulaire religieux deux notions
qu’il sécularise, ou plus exactement qu’il met au service d’une spiritualité laique : celles
de « métanoia » (changement de compréhension du monde, renversement du regard,
conversion) et de «kairos» (occasion favorable, moment décisif, opportunité
représentée par la crise généralisée).

On I’aura compris, cet ouvrage, par ailleurs a la portée de toutes les bourses (5 € pour
192 pages), ne laissera pas de stimuler la réflexion et de nourrir les engagements de
ceux qui se préoccupent de ’avenir de notre plancte et du sort des générations futures,
que nos choix éthiques et politiques d’aujourd’hui déterminent en grande partie.
Frédéric Rognon, Membre du CEERE, professeur de philosophie a la Faculté de
théologie protestante de 1’Université de Strasbourg

£ ..J~' 2‘1 4 . Jean-Marie Haegy, Impressions humanitaires.
Témoignages. Aix-en-Provence, Ed. Persée, 2014, 99
i‘ L 01 pages, 13,90 EUR.

W l; .~ Comme son titre I’indique, cet ouvrage retrace des moments
d’action humanitaire vécus par son auteur, médecin,
réanimateur et urgentiste, aux Hoépitaux Civils de Colmar,

IMPRES,SI.QNS mais aussi co-fondateur de Médecins du Monde dont il a
HUMANITAIRES créé la délégation Alsace en 1984. Il ne s’agit pas d’abord
d’une réflexion éthique comme 1’a fait J.F. Mattei dans
L’humanitaire a [’épreuve de [’éthique (recension du mois
dernier), mais de partage d’expériences touchant a I’éthique,
et surtout, selon le dernier mot de I’ouvrage, aux
« humanités ».

Onze moments trés significatifs scandent ce récit. Le
premier est date « 1979 : Mer de Chine, lle de Lumiére, Le grand bateau blanc ». C’est
le premier « voyage » pour Médecins du monde. Bernard Kouchner avait créé Médecins
sans frontiéres aprés les massacres au Biafra (1968). Cette fois-ci, en 1979, ce sont les
boat-people auxquels il faut porter secours, avec un bateau, 1’Ile de Lumiére » dont les
médecins créent [’année suivante Médecins du monde. B. Kouchner est encore de la
partie, comme Jean-Marie Haegy, Pierre Pradier et Jean-Maurice Kaufmann. Ce bateau
pour le Vietnam, le travail des « French Doctors », la maniére de fonctionner sur le
bateau dont la structure « hiérarchise le malheur des rescapés », séparant ceux qui ont la
chance d’avoir rapidement un visa et le « tout venant »...

En 1980, ce sera ’Ouganda et une épidémie de choléra; en 1981, le Tchad et une
possible contamination par la rage ; en 1984, puis 1985 et 1986, le Mozambique et la
guerre.. ; en 1986, ce sera également 1’Ethiopie et les « tranchées de la famine », et la
Guinée Conakry en 1987. A chaque fois, des joies, des questions, des inquiétudes. ..

En 1989, le secrétaire d’Etat a I’Aide Humanitaire, Bernard Kouchner, envoie Médecins
du monde en mission en Allemagne de I’Est. Et c’est la joie de vivre en direct la chute

du Mur de Berlin. Ce récit de I’intérieur de la situation Est allemande est extrémement
4
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Pierre-Antoine Chardel
(éd.), Politiques sécuritaires
et surveillance numérique

émouvant : « L histoire de notre fin de siécle est convoquée dans la lumiére blafarde des
couloirs de la Stasi... I’Allemagne de I’Est s’effondre. » (p.65)

Un autre temps trés fort est celui de 1’organisation par 1’antenne strasbourgeoise de
Meédecins du Monde d’une mission en Roumanie en décembre 1989, alors que le palais
présidentiel de Ceausescu était assiegé. La veille de Noél toute la France se mobilise, et
en Alsace plus encore qu’ailleurs, grace a la municipalité de Strasbourg et de son maire,
Mme C. Trautmann, grace a de trés nombreuses associations, aux pompiers, aux
soignants toutes catégories, aux paroisses qui se mobilisent et apportent leur quéte de la
messe de minuit, aux enfants cassant leur tirelire... Tout le monde est a pied d’ceuvre.
Un convoi de 34 camions part le 27 décembre et puis d’autres suivront.

En 1991, ce sera la « grande distribution » de Leningrad et en 2010, « Gaza, le terminal
pour nulle part » ou I’auteur fait un enseignement sur la médecine d’urgence.

Un récit imprégné d’humanité !

Marie-Jo Thiel
Pierre-Antoine Chardel (éd.), Politiques sécuritaires et
surveillance numérique, Paris, Les Essentiels d’Hermes,
CNRS éditions, 2014, 212 pages, 8 €
Il ne fait pas de doute que les politiques securitaires
représentent aujourd’hui un défi décisif pour les sociétés
POLITIQUES démocratiques. Non seulement la surveillance numérique
EECS%T;JQ:LRLE:N CE s’accroit au nom de la sécurité, mais ce faisant, elle se fait
NUMERIQUE aussi de plus en plus incisive, intrusive, sophistiquée, et
Cooomndpec pourtant cela n’occasionne pas de révolution. Non

seulement elle conduit & des dynamiques de

déterritorialisation, mais elle contribue a redéfinir les
Leshesentelsdbiermes - agpaces et les territoires. De nouveaux défis surgissent,
avec de nouvelles questions. Et Pierre-Antoine Chardel,
professeur de philosophie sociale et d’éthique a Paris
Descartes, d’en appeler dans son introduction, & des philosophes (Foucault, Tocqueville,
Hobbes, Rousseau...) pour micux cerner les enjeux, avant de céder la plume a divers
auteurs pour des articles originaux ou déja publié¢s dans la revue Hermés. L’on est ainsi
frappé de I’actualité de la réflexion de ces philosophes : ce « pouvoir immense et
tutélaire, qui... pourvoit a [la] sécurité [d’une foule innombrable d’hommes semblables
et égaux], prévoit et assure leurs besoins, conduit leurs principales affaires, dirige leur
industrie, régle leurs successions... il rend moins utile et plus rare I’emploi du libre
arbitre. » écrit par exemple Tocqueville !
Et de convoquer ensuite des auteurs aussi divers que Pierre Piazza sur 1’extension des
fichiers de sécurité publiqgue de plus en plus nombreux, mais non sans
dysfonctionnements et que I’on croise de plus en plus ; Zygmunt Bauman déplore, lui,
I’incapacité de nos sociétés a trouver un équilibre entre liberté et sécurité et développe
la surveillance liquide qu’il avait évoquée dans un ouvrage éponyme en anglais. Gabriel
Péries s’appuie sur la notion de « Sécurité nationale » pour repérer et interpeller la
notion de confiance. Marie Goupy s’interroge, elle, sur ce que peut étre 1’état
d’exception a I’heure des «sociétés de surveillance », et Hubert Bouchet sur la
surveillance numérique au travail qui pour autant, n’annihile pas le droit de la vie
privée. Jean-Gabriel Ganascia développe une notion nouvelle, la « sousveillance »
comme possibilité offerte a tous de relever les malversations et les abus, en écho a la
surveillance qui se situe en surplomb. Enfin, Iouvrage se termine avec I’analyse
d’Annie Blandin sur le régime juridique des données personnelles dans I’espace
européen et celle de Fernanda Bruno et Bruno Cardoso sur les « Journées de Juin » au
Brésil.
L’ouvrage enfin se termine par un excellent glossaire permettant au lecteur de s’y
repérer. Un bel ouvrage que 1I’on ne peut que recommander pour prendre davantage
conscience de ces enjeux du numériques.
Marie-Jo Thiel

A noter que I’éditeur, Pierre-Antoine Chardel sera parmi nous lors des 6° JIE du 11 au
14 mars 2015.

CNRS EDITIONS



ENEGIERIOBEENY Groupe européen d’éthique
d’éthique

En ligne

Le 22 octobre 2014 le secteur BEPA éthique et le Secrétariat du GEE ont organisé une
table ronde ouverte sur I’engagement éthique des citoyens dans le domaine de la santé.
Regardez la vidéo de la Table ronde publique en cliquant ici.

Publications

Dernieres publications du Groupe européen d’éthique des sciences et des nouvelles
technologies (GEE) dont Marie-Jo Thiel, Directrice du CEERE, est membre :

- Avis n°28 du 20/05/2014 — Les technologies de I'information et de la communication
liées a la surveillance et la sécurité Pour télécharger I’ Avis N°28 cliquez (2 MB). Les
recommandations finales sont traduites en francais.

- Avis N°27 du 06/01/2013 - Un cadre éthique pour 1’évaluation de la recherche, la
production et I'utilisation de I'énergie. Pour télécharger I’ Avis N° 27, cliquez (9 MB).
A noter que les recommandations finales sont traduites en francais et en allemand.

- Derniere édition de Ethically Speaking (N°18) informant sur les activités des
comités  d’éthique en  Europe:  http://ec.europa.eu/bepa/european-group-
ethics/docs/publications/ethically_speaking_18.pdf

=L LUV N And in English... The European Group on Ethics

Ethics Online

On 22nd October 2014 the BEPA ethics sector hosted a public Round Table on the
Ethics of Citizen Involvement in Health. The round table provided the platform for an
open dialogue on the ethics of citizen involvement in health involving participants from
a broad cross-section of European society, including the scientific community,
academia, industry representatives, policymakers, European Institutions representatives,
NGOs, and a range of other civil society stakeholders.

To watch the video of the public Round Table click here.

Vous souhaitez
publier un manuscrit
en éthique ?

Publications

: B Marie-Jo Thiel is very pleased to announce you the publication of the last issues of the
Notre collection « Chemins - . . . .
R e EGE (European Group on Ethics in Science and New Technologies) from which she is
proposition. member :

SIOTATICELENENVEYCSEN - Opinion N° 28 (20/05/2014) of EGE about “Ethics of Security and Surveillance
Thiel  Padresse du CEERE. Technologies”. Download this Opinion No. 28, click (the final recommendations
Si cette premiére lecture s’avére are translated in English and French)

concluante, votre manuscrit sera g Opinion N° 27 (06/01/2013) of the EGE about “An Ethical Framework for

soumis de maniére anonyme a deux

rapporteurs. assessing research, production and use of Energy”. Download this opinion, click
R 50 D D L ot (the final recommendations are translated in English and French)
rien ! - Statement of the European Group on Ethics in Science and New Technologies

(EGE) on the Proposal for a Regulation of the European Parliament and the
Council on Clinical Trials on Medicinal Products for Human Use, and repealing
Directive 2001/20/EC (COM 2012) 369 final - see
http://ec.europa.eu/bepa/european-group-
ethics/docs/pdf/proposal_for_a_regulation_of the_european_parliament_and_the
council_on_clinical_trials_on_medicinal_products_for_human_use.pdf

En ligne — Online En ligne — Online

GEYIOACICIRERIGEEE A (re)découvrir en ligne sur notre site http://ethique—alsace.unistra.fr rubrique Canal

sur notre site internet. Ethique ou sur les sources indiquées :
http://ethigue—alsace.unistra.fr
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http://ec.europa.eu/bepa/european-group-ethics/docs/pdf/proposal_for_a_regulation_of_the_european_parliament_and_the_council_on_clinical_trials_on_medicinal_products_for_human_use.pdf
http://ethique-alsace.unistra.fr/

Actualités en
¢thique...

Retrouvez toutes ces actualités
sur notre site internet
http://ethique-alsace.unistra.fr
en cliguant sur la date

— Emission spéciale du vendredi 23 mai 2014 sur RCF, « L’Europe
et la bioéthique », Florence Gault avec comme invités : Invités de
I’émission : Richard Fischer, Marie-Jo Thiel et Christophe D'Aloisio.
Ecouter :
http://www.rcf.fr/radio/RCFNational/emission/149321/826576

— Interview et reportage sur « Entre mots et maux » du 10 avril 2014, Le SEM face a
la souffrance, diocése de Nancy : http://www.catholique-
nancy.fr/rubriques/haut/actualites/entre-mots-et-maux/newsitem_view.

— Vidéo de la Conférence de lancement du Guide sur le processus décisionnel
relatif au traitement médical dans les situations de fin de vie, organisée par le
Comité de bioéthigque (DH-BIO) : en francais :
http://clients.dbee.com/coe/webcast/index.php?id=20140505-1&lang=fr&ch=1 ou en
langue originale : http://clients.dbee.com/coe/webcast/index.php?id=20140505-
1&lang=lang&ch=1 (veuillez attendre 19 secondes avant le démarrage)

— Tables rondes passées ou a venir (en octobre 2014) du GEE (voir plus haut sous
GEE).

— Les vidéos des cinquiémes Journées Internationales d’Ethique qui ont eu lieu du
10 au 13 avril 2013 sur le théme : « Les enjeux éthiques du handicap » sont accessibles
depuis le site internet dédié, cliquez !

Vous pouvez retrouver tous les enregistrements vidéos des Journées internationales
d’éthique ou des émissions impliquant le CEERE depuis notre site ethique-
alsace.unistra.fr / Canal Ethique.

Par ailleurs vous pouvez également retrouver depuis le site de la Fondation Ostad
Elahi des entretiens filmés, ainsi que des conférences, des colloques (sur la solidarité, la
famille, I’entreprise...) centrés sur 1’éthique : www.fondationostadelahi.tv

Actualités du mois de décembre 2014

Lundi 1*" au mardi 2 — Colloque de I’Institut des sciences de la
communication - Paris

Théme : Les patients dans I'écosystéeme de santé

SR Lieu : Paris

V% Mardi 2 — Table-ronde - Espace Ethique Méditerranéen
R4 Théme : Enjeux éthiques du soin
Lieu: De 14h a 17h - Salle de conférence - Espace Ethique
Méditerranéen - Hopital Adultes de la Timone - Marseille

Mardi 2 — Séminaire Genre, Environnement et Développement - 2 décembre

Theme : L’eau potable a Addis-Abeba (Ethiopie), par Stéphanie Guitton

De 17h00 a 19h00 - Salle de conférence - MISHA - Allée du Général Rouvillois,
Strasbourg

Mardi 2 — Séminaire Images du savoir pratique

Théme : L’informaticien et le médecin dans les récits de fiction populaires
contemporains

Lieu : De 18h00 a 20h30 - Salle de la Table-Ronde - MISHA - Strasbourg

Mercredi 3 — Table-ronde Espace Ethique Méditerranéen
Theme : La Responsabilité
Lieu : De 14h a 17h - Salle de conférence - Hopital Adultes de la Timone - Marseille
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Mercredi 3 — Colloque Sciences Po Paris

Théme : La maternité face au marché

Lieu: De 15h a 19h45 - Amphithéétre Jacques Chapsal, Batiment A - 27, rue Saint-
Guillaume - Paris

Jeudi 4 — Colloque National de I'Espace de réflexion éthique régional de Picardie
Théme : Les annonces et le dispositif d’annonce d’une maladie grave. Rendre acteur le
malade dans son parcours de soin

Lieu : Amphi des écoles CHU Sud - Avenue Laennec - Salouel

Jeudi 4 — Table-Ronde Espace Ethique Méditerranéen

Théme : Problémes de bioéthique au début de la vie

Lieu: De 14h a 17h - Salle de conférence - Espace Ethique Méditerranéen - Hopital
Adultes de la Timone - Marseille

Vendredi 5 — Colloque Centre de Droit Privé Fondamental (CDPF)
Théme : Protection familiale et justice : quelques questions d’actualité
Lieu : Salle des theses - 20 rue René Descartes - Strasbourg

Vendredi 5 — Table-Ronde Espace Ethique Méditerranéen
Théme : Ethique et neurosciences
Lieu: De 14h a 17h - Salle de conférence - Hépital Adultes de la Timone - Marseille

Lundi 8 — Journée d'études SFFEM
Théme : Les plateformes d'accés aux soins et a la recherche
Université Paris-Descartes - Salle du Conseil 12, rue de I’Ecole de Médecine - Paris

Lundi 8 — Séminaire Ethique et droits de I'nomme
Theme : Anthropologie des conduites a risque, par M. David Le Breton
Lieu: De 17h a 19h - Salle Tauler - Palais Universitaire - Strasbourg

Mercredi 10 — 1% journée régionale d'échanges sur la réflexion éthique

Theme : La réflexion éthique dans les établissements sanitaires, sociaux et médico-
sociaux

Lieu : De 9h & 17h - Domaine de la Prade - Cebazat

Mercredi 10 — 10th anniversary of Globethics.net

Théme : Access to Information as a Human Right: The Ethics of Regulation and
Freedom

Lieu : Plenary Hall at 150 route de Ferney, 1218 Geneva

Jeudi 11 — Séminaire Bioéthique et société

Theme : Enjeux éthiques des Technologies de I’information et de la communication, par
René de Quénaudon

Lieu : De 16h a 19h - Salle 19 - Institut d'Anatomie - Hopital civil — Strasbourg

Mardi 16 — Conférence DECERE

Théme : Religions : demain quelle mission commune pour I'Europe ? Point de vue de
I'Eglise catholique

Lieu : 20h30 - Eglise St-Maurice - Place Arnold - Strasbourg

Jeudi 18 - Les rencontres d’Hippocrate...
Théme : Ethique, neuroscience et neuroamélioration : perspectives nord-américaines
Lieu : Amphithéatre Frezal - site des Cordeliers, 15 rue de I’Ecole de Médecine - Paris

Pour en savoir plus sur toutes ces manifestations et celles qui suivent les autres mois :
cliguez sur les dates ou rendez—vous sur notre site Internet http://ethique—
alsace.unistra.fr / Rubrique « Actualités en Ethique ».
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Quoi de nouveau en
éthique en France ?

Quoi de nouveau en éthique en France ?

Débat sur la fin de vie en cours en France

Fin de vie : un homme de 84 ans tue sa femme par balle a I'hopital

Paru dans Le Monde.fr le 24.11.2014

Un octogénaire a tué sa femme par balle, dimanche 23 novembre, dans un hépital de
Boulogne-Billancourt, avant de retourner l'arme contre lui. L'épouse, atteinte d'un
cancer incurable, y avait été hospitalisée en soins palliatifs. [...]

L'histoire rappelle celle, il y a un an, des « amants du Lutetia », ce couple d'octogénaires
qui s'était donné la mort dans un grand hotel parisien, dénongant dans une lettre d'adieu
I'absence de loi permettant de mourir dans la dignité.

Cette fois le couple n'a pas laissé de courrier, mais plusieurs éléments laissent a penser
gu'ils étaient déterminés a en finir. Les époux, mariés de longue date, avaient déja tenté
de se suicider deux semaines auparavant, en absorbant des médicaments et avaient été
hospitalisés & Boulogne-Billancourt. Le mari était rentré chez lui depuis quelques jours,
tandis que sa femme était restée a I'hopital.

Fin de vie : la volonté et les droits des patients doivent étre mieux
pris en compte

Article paru dans Le Monde le 23.10.2014 Par Laetitia Clavreul

Résumé : Dans un rapport publié jeudi 23 octobre, le Comité national consultatif
d’éthique (CCNE) a rendu la synthese de deux années de débat public sur I’amélioration
des conditions de fin de vie.

Il en ressort que les soins palliatifs doivent étre développés et que les directives
anticipées doivent devenir contraignantes, sauf si I’état du patient change par rapport au
moment ou elles ont été écrites. Par ailleurs, la sédation terminale doit étre un droit pour
le patient, s’il est en toute fin de vie ou s’il a demandé un arrét de traitement. De fagon
générale, il faut améliorer la prise en compte de la volonté du patient selon le CCNE en
modifiant la loi Leonetti afin que la procédure collégiale soit effective et intégre, outre
les soignants, les proches et la famille.

Le CCNE note, dans un second temps, qu'il existe "une réelle difficulté d’établir des
définitions des termes utilisés qui soient partagées par tous" pour I'euthanasie mais aussi
pour le suicide assisté, et que cela rend les débats d'idées plus complexes.

Le rapport sera remis a 1’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et
technologiques (OPECST), une délégation interparlementaire chargée d’éclairer 1’action
du Parlement en matiére scientifique et technologique, e qui pourra éventuellement
déboucher sur un objet de loi ou une proposition de loi.

Autre débat en cours

La justice refuse la restitution du bébé né sous X a son pere, qui se
pourvoit en cassation

Article paru dans Le Point - Publié le 25/11/2014

La cour d'appel de Rennes a refusé mardi la restitution a son pére biologique d'un
garconnet né sous X il y a 18 mois et confié depuis a une famille en vue de son
adoption, une décision contestée par le pére qui a décideé de se pourvoir en cassation.

[...] En rejetant la demande de restitution du pére, la cour d'appel de Rennes a infirmé la
décision du tribunal de grande instance de Nantes qui, en avril, avait ordonné la remise
du gargonnet & son pére, &gé de 29 ans. [...] Elle est allée aussi a I'encontre des
réquisitions de l'avocat général qui avait requis la confirmation du jugement nantais.
Jugement dont le conseil général de Loire-Atlantique et le parquet avaient fait appel au
nom de l'intérét de I'enfant, déja "stabilisé" dans sa famille adoptante.

Lors de l'audience, avait souligné I'avocat du conseil général, Me Jean-Christophe
Boyer, plus d'une dizaine d'expertises avaient été produites et les pédopsychiatres
s'étaient montrés "unanimes : c'est destructeur d'enlever un enfant qui a aujourd'hui 18
mois, qui a un pére et une mére qu'il appelle papa et maman (...)." L'avocat s'était aussi
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inquiété de la volonté du pére biologique de modifier le prénom de son fils. La cour
d'appel a par ailleurs rejeté mardi la demande de droit de visite réclamé par M. Delorme.
Pere d'une fillette, il était séparé de sa compagne qui a abandonné le garcon & sa
naissance.

"Quand j'ai appris I'accouchement, j'étais incarcéré au centre pénitentiaire (pour une
raison non précisée, NDLR) depuis 2011. Je décide de reconnaitre mon fils a la mairie
de Nantes, et la on me dit d'aller au tribunal le plus proche pour lancer la procédure",
avait raconté M. Delorme, soutenu par le président d'une association militant contre le
secret lié aux accouchements sous X. [...]

De son coté, Me Jean-Christophe Boyer, avait souligné que M. Delorme avait tardé a
faire connaitre son intention vis-a-vis de I'enfant, se contentant dans un premier temps
de demander la suspension de la procédure d'adoption et non la restitution de son fils.
[...]1 "A ce jour, M. Delorme n'a toujours pas demandé a voir son fils", malgré I'accord
de la famille adoptante, avait-il fait valoir. Yoan Delorme a estimé mardi que son passé
judiciaire avait joué dans la décision de la cour d'appel de Rennes.

Diverses publications

Nouveau Numéro du LIEEN - Lettre d’Informations Ethiques Entre
Nous

Le Numéro 10 du LIEEN, retrace les principaux éléments de débat, parlementaire,
politique, médiatique, scientifique et réflexif, portant sur des enjeux de santé ou de
société mobilisant la médecine pendant la période de juin a septembre 2014 inclus
par I'Espace de réflexion éthique de Bretagne (EREB). Site web : http://www.espace-
ethique-bretagne.fr/. Retrouvez toutes les lettres du LIEEN sur le site internet du
CEERE sous « Recherche documentaire/revues », a I’adresse suivante :
http://ethique-alsace.unistra.fr/index.php?id=9755.

L’Espace de Réflexion Ethique du Limousin (ERELIM) est
maintenant doté d’un site internet : www.erelim.fr

Vous y trouverez des actualités, I’annonce de congrés, de conférences, le programme du
Diplome Universitaire (DU) d’Ethique médicale de la Facult¢ de Médecine de Limoges
(mais aussi d’autres Facultés), des ressources documentaires, un annuaire des
différentes structures d’éthique de la région Limousin et de nombreux liens utiles dans
le domaine de 1’éthique.

Des nouvelles de I’Espace National de réflexion éthique sur la
maladie d’Alzheimer

Editorial — Un engagement partagé, par Emmanuel Hirsch et 1’équipe de I’Espace
éthique Alzheimer. Cliquer pour lire la Newsletter N°21
(http://www.espace-ethique-alzheimer.org/newsletter/newsletter21.html)

6e JIE et DoCEth

L’HOMME DANS LES MAILLES DU NUMERIQUE. ENJEUX
ETHIQUES DES TECHNIQUES DE L’INFORMATION ET DE LA
COMMUNICATION (TIC)

6°° Journées Internationales d’Ethique (JIE)
Amphithéatre Jean Cavaillés - STRASBOURG, 11-14 mars 2015
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Les JIE sont un symposium international (en traduction simultanée Fr/En) organisé dans
le but de réfléchir de manicre interdisciplinaire sur des questions d’éthique posées par
nos sociétes. Cette 6e édition vous propose de travailler sur les enjeux éthiques des
techniques de I’information et de la communication.

L’arrivée des Technologies de I’Information et de la Communication (TIC) a
profondément modifié nos sociétés du 21¢éme siécle. La prégnance et I’omniprésence de
ces technologies déplacent nos représentations de I’humain et des relations a autrui.
Tout, y compris la société, acquiert une identité numérique au cceur de réseaux multiples
ouvrant la voie a des communications d’un nouveau type, privilégiant le présent,
I’immédiat, I’ici et maintenant du village planétaire...

Parmi les thémes principaux :
e Le phénoméne numérique

w:':-_E ERERAL g ¢res Journées >~
Bthique e Internationales
d'Ethique M

L4 Sécurité1 SUfVEi"anCE et Strasbourg, Esplanade; :r:l;lli?hué;:r;ng;:i?lléz

Ilberte(s),d . : L'Homme dans les

7O0OM e TIC e:[ medecine 7 el mailles du numérique
e TIC, éducation et ' Ot s s

rmation et de la Communi

6% JIE du 11 au 14 communication
mars 2015 - Strasbourg e TICetéthique
France
Inscrivez-vous en ligne

SELSIEAERIIAENE profitez des conditions préférentielles de L'INSCRIPTION aux JIE & 100 EUR avant le
dedie 1% février 2015 (125 EUR ensuite) (cliquez) pour vous inscrire aussi aux DoCEth
i (inscription obligatoire mais gratuite). PLACES LIMITEES.

=l

TRADUCTION SIMULTANEE : Frangais-anglais.

Doctorales de I’éthique (DoCELth)
Salle Pasteur du Palais Universitaire — STRASBOURG, les 10 et 11 mars 2015

Des DOCTORANT(E)S ou POST-DOCTORANTS sélectionnés aprés un appel a
contributions sur le méme théme, présenteront leurs travaux les 10 et 11 mars 2015
au cours de 4 demi-journées démarrant avec la conférence d’un SENIOR.

Les langues de travail de cette premiére édition des DoCEth - Doctorales de
I’éthique : Francais et anglais passif.

L’inscription aux DoCETH est GRATUITE mais OBLIGATOIRE. Places limitées.

A noter : Pour tous les étudiants de moins de 35 ans : pas de frais d’inscription a
I’ensemble 1° DoCEth et 6° JIE (Inscription obligatoire, mais sans frais)

Site web dédié a ces événements :
http://www.ethique-jie.unistra.fr

And in English

HUMANS IN THE MESHES OF THE DIGITAL WEB. ETHICAL
CHALLENGES OF INFORMATION AND COMMUNICATION
TECHNOLOGIES

6" International Ethics Symposium (IES)
Amphithéatre Cavaillés, Esplanade - STRASBOURG, March 11" and 14™, 2015
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Appels a
contributions —
Call for papers

The arrival of Information and Communication Technologies (ICT) has profoundly
changed our society in the 21st century. The pervasiveness and prevalence of these
technologies challenge our representations of the human being and of our relationships
with others. Everything, including society, is acquiring a digital identity in the midst of
multiple networks which pave the way for new types of communications, focusing on
the present, the immediate, the “here and now” of the global village...

wf—::{ ERERAL 4 International >~
sthique - e Ethics UNWYaRiiré bR sreAssowRe

ct do Mflexion Ehieue Alg:
Symposium

March 11~14th, 2015
Strasbourg (France), Esplanade; Amphithéatre Cavailles

Main topics:
e The Digital Phenomenon
e Security, Surveillance and »
Freedom(s) +  Humans in the Meshes
e ICT and Medicine 7.7 / of the Digital Web

Ethical Challenges of Information and

° ICT, Educatlon and N Communi ication Technologies (ICT)
Communication e e
e |CT and Ethics

SIMULTANEOUS TRANSLATION: French-English.

EARLY BIRD REGISTRATION to the IES: 100 EUR before 1st February 2015 (125
EUR afterwards) (Click!). Places are LIMITED.

Use this opportunity to register also for FREE to the Doctoral Conversations in Ethics
DoCETh:

Doctoral Conversations in Ethics (DoCEth)

Salle Pasteur of the Palais Universitaire
STRASBOURG, March, 10" and 11", 2015

PHD STUDENTS AND POST-DOC selected after a call for contributions (on the
same topic) will present their papers during 4 half-days, each of which will
commence with the intervention of an EXPERT.

Language of the DoCEth - Doctoral Conversations in Ethics: French-English.

Registration for the DoCEth is compulsory but FREE for everyone (places are
limited)

And for all students under 35 years: no registration fees are required for the entire 6"
IES and the 1* DoCEth (kindly note that although free, Registration is compulsory).

Program, registration...: http://www.ethique-jie.unistra.fr

Appels a contributions — Call for papers

‘Globalisation and Global Justice’ - Societas Ethica's 52nd Annual
Conference. Linkdping, Sweden - August 20th-23rd, 2015

We live in an age of globalisation, meaning that we are in various ways linked to distant
people. Globalisation poses new challenges for ethics. The impact of our collective
actions, in the form of consumption, production, banking, travelling, etc. transcends
national borders and this means that the scope of our moral responsibility is becoming
broader. The climate crisis, the financial crisis, the food crisis and the Ebola crisis are
evidences of our global interdependence and of the vulnerability of and within the
present world order. Business, politics and health care services are increasingly
globalised, but does that also apply to ethics? Is there a need for a global ethics? What
are the roles of churches and world religions in a globalised world, and what are the
implications for ecumenism?
More Information : http://www.societasethica.info/annual-conference-2015
Paper proposals (in English, German, or French) should contain no more than 800
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Appel a candidatures

Formation continue
en éthique

Les anciens du
CEERE -
Association AAMES

words (excluding bibliography), and the deadline is March 31, 2015.
Contact: johanna.romare@liu.se

Appel & communications - Journées d'Etudes de I'Association
Charles Gide qui auront lieu a Paris les 13 et 14 novembre 2015

De la cité idéale de Platon a la position originelle de Rawls, en passant par 1’état de
nature des philosophes du XVIIéme siécle ou encore par 1’état primitif d’Adam Smith,
le recours aux fictions sillonne I’histoire de la pensée économique. Ces fictions ont
alimenté les raisonnements de nombreux auteurs en prenant des formes diverses : états
imaginaires, conditions d’existence hypothétiques, conjectures sur 1’histoire passée et sa
marche supposée... Loin d’étre anecdotique, la persistance de leur usage souléve bien
des questions.

Les propositions de communications doivent étre envoyées au format Word avant le 15
décembre 2014 par courrier électronique a I'adresse suivante :
journees.gide2015@gmail.com (toute proposition adressée recevra un accusé de
réception).

Pour en savoir plus cliquez

Appel a candidatures

Appel a candidatures pour un contrat post-doctoral au sein de la chaire "Valeurs et
politiques des informations personnelles” de [I'Institut Mines-Télécom
http://cvpip.wp.mines-telecom.fr/accueil/

Profil recherché : docteur(e) en droit ou sciences politiques (avec compétences en
éthique)
Contact : Pierre-Antoine Chardel pierre-antoine.chardel@telecom-em.eu

Formation continue en éthique — Inscrivez-
vous |

De nombreuses personnes s’intéressent a 1’éthique, que ce
soit dans ses dimensions philosophiques ou plus spécifiques,
dans les champs de la médecine, de I’entreprise, de
I’environnement, etc. Mais quand on travaille, comment
faire ?
Le CEERE est heureux de vous proposer différents modules
de formation qui peuvent étre validés dans le cadre du Droit
Individuel de Formation (DIF) :

v Ethique en pratique. Risques, responsabilités (du 2 au 3 février 2015)

v Ethique et économie (les 12 et 13 février 2015 et les 26 et 27 mars 2015)
Pour plus d’informations contactez-nous : ceere@unistra.fr

Les anciens du CEERE : AAMES

L’action du « Mois de I’Autre » dans les établissements scolaires

L'Association des Amis du Master d’Ethique de Strasbourg (AAMES) apporte sa
contribution aux réflexions éthiques dans les lycées, dans le cadre du "Mois de I'Autre”,
une action qui a été initiée en 2004 par la Région Alsace, en partenariat avec
I’ Académie de Strasbourg. L’objectif étant de sensibiliser les lycéens et jeunes apprentis
d’Alsace a « la tolérance et au respect de 1’ Autre dans toutes ses différences, aussi bien
sociales que culturelles, religieuses, liées au sexe ou a un handicap ».

L’animation que I’AAMES propose s’intitule Retrouver un visage.
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Soutenir 1’éthique

Ensemble, nous pouvons
construire un monde
« plus humain ».

Sa démarche pédagogique mise sur la pluridisciplinarité et l'interactivité, dans le but de
d’amener les jeunes a mieux connaitre et comprendre 1’Autre, réfléchir a ce qu'est
I'indifférence, repenser le «vivre-ensemble» au sein de sa classe, de son établissement,
de la sociéteé.

Cette animation a été sélectionnée par la Région Alsace. Elle est déja publiée dans le
catalogue qui est soumis aux établissements scolaires et consultable sur le lien ci-apres :
http://www.region-
alsace.euf/sites/default/files/fichier_joint/actualite/catalogue_mda_2015.pdf

L’AAMES est volontaire pour participer a 1’action du « Mois de I’ Autre ».

Elle est heureuse d’apporter sa contribution aux réflexions sur le « vivre ensemble »,
dans les établissements scolaires.

Si votre établissement est intéressé par notre animation, nous en serions trés honorés.
Contact : Présidente : Gaudiose Luhahe (gluhahe@free.fr),

Secrétaire : Valentine Gourinat (valentine.gourinat@misha.fr et ceere@unistra.fr)

Soutenez [I'éthique! Soutenez-nous! et...
payez moins d’impots !

Vous aussi vous aimez [I’éthique? Vous aimez ce que nous
faisons ? Chaque mois vous recevez la lettre du CEERE ? Vous appréciez les
Journées internationales d’éthique que nous organisons et les formations que nous
proposons ? Nous avons d’autres projets encore : des bourses pour nos étudiants, des
soutiens pour des déplacements, augmenter nos échanges
internationaux, etc.

Le travail autour de 1’éthique, de la recherche et I’enseignement, la
formation et les sensibilisations autour de qui peut humaniser, ne
peut se faire sans un minimum de moyens. Soutenez 1’éthique !
Ensemble nous pouvons construire un monde plus humain.

Donner au CEERE, c’est payer moins d’impéts.
Depuis le 1% janvier 2009, une fondation partenariale a I’Université de Strasbourg, la
Fondation université de Strasbourg, a été créée pour accompagner les grands projets de
I’Université tels que le handicap, des bourses sociales, des chaires d’enseignement mais
¢galement 1’éthique via le CEERE. Ainsi, donner de I’argent au CEERE en mentionnant
« Ethique — CEERE » vous permet désormais de payer moins d’impdts !

Quels sont les avantages fiscaux ?

Particulier, vous bénéficiez d'une déduction fiscale de 66% du montant de votre don dans
la limite de 20% de votre revenu imposable. Par exemple, si vous avez 1000 € de
disponible pour nous soutenir, faites nous un don de 3000 € ! Vous récupérez la différence
sur votre feuille d'impots !

Entreprise, vous bénéficiez d'une déduction fiscale de 60% du montant de votre don
dans la limite de 0,5% de votre chiffre d'affaire.

Si vous payez I'lSF, vous bénéficiez d'une déduction fiscale de 75% du montant de votre
don dans la limite de 50 000 € par an.

Le don au CEERE vous rend acteur du travail éthique. Grace a vous des projets autour
de I’éthique peuvent voir le jour. Ensemble, nous pouvons ainsi construire un monde
« plus humain ».

Comment faire ?

C’est tres simple. Il vous suffit de compléter le bulletin de don en cliquant ici et d’y
joindre un chéque a I’ordre de « Fondation Université de Strasbourg » en précisant que
vous souhaitez flécher la somme allouée a 1’« éthique — CEERE » et d’envoyer le tout
a : Fondation Université de Strasbourg — 8, allée Gaspard Monge — BP 70028 — F —
67083 Strashourg Cedex

Vous recevrez alors un recu fiscal permettant de déclarer votre don lors de votre
déclaration d'impéts. Plus de renseignements sur http://fondation.unistra.fr
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Divers Divers

Aider, suggérer, pourquoi pas ?

Si vous avez des suggestions, si vous voulez nous aider,
devenir BENEVOLE (travail de secrétariat, de traduction,
d’informatique, de communication, de mise sous
enveloppe, de filmage... selon compétences reconnues),
nous soutenir financiérement (via la Fondation de
I’Université de Strasbourg), faire un stage (domaines:
secrétariat,  informatique,  relations internationales...):  contactez-nous a
Directrice de ceere@unistra.fr ou en vous adressant directement a mthiel@unistra.fr. Vous pouvez
publication également nous téléphoner aux heures de bureau. Toute bonne volonté est bienvenue !

Marie-Jo THIEL

Lettres du CEERE

Les lettres précédentes peuvent étre lues sur notre site ethique-alsace.unistra.fr Rubrique
Actualités en éthique

Nous contacter Si vous voulez vous abonner (C’est gratuit 1) : connectez-vous sur notre site.

Tél. Secrétariat Dans la colonne de gauche de la page d’accueil, il suffit de cliquer sur le lien

+33 (0) 3.68.85.39.68 correspondant. R _
AUTOUR DE VOUS des femmes et des hommes sont intéressés par les questions

Tél. Direction éthiques :
+33 (0) 3.68.85.39.52 - envoyez-leur notre LETTRE du CEERE ;

- envoyez-nous leur adresse mail et nous les abonnerons !

http://ethique—alsace.unistra.fr ,
ceere@unistra.fr Désabonnement

Si vous voulez vous désabonner : adressez-nous un mail a ceere@unistra.fr
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