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Editorial

Les Espaces de Réflexion Ethique Régionaux : médiateurs de
la parole citoyenne ?

Depuis ’arrété ministériel de janvier 2012 créant les Espaces de
Réflexion Ethique Régionaux et Interrégionaux (ERER/IR), vingt et un
sont opérationnels au niveau national. Parmi les missions définies par
cet arrété, il est clairement spécifié que les ERER/IR doivent organiser
des réunions publiques pour promouvoir I’information et Ia
consultation des citoyens sur les questions d’éthique et ceci, en lien avec les autres Espaces de
réflexion éthique et le CCNE®. Forts de cette mission « officielle », les Espaces éthiques ont donc
largement participé au débat sur la fin de vie dans leur région respective. lls y ont organisé de
nombreuses manifestations pour le grand public, pour des lycéens et des étudiants, pour des
membres d’associations ou d’instances éthiques locales, mais aussi pour des soignants. Leur but
était d’éclairer les participants sur les questions qui aujourd’hui font débat dans le domaine de la
fin de vie, mais aussi de connaitre les sentiments, les craintes et les attentes de la population face
a la souffrance et la mort. Les données recueillies aupres de quelques 5 000 personnes ont été
transmises au CCNE, charge a lui d’éclairer le 1égislateur dans son travail d’actualisation de la
loi relative aux droits des malades et la fin de vie. Qu’est-Ce que ces rencontres ont révélé ? Tout
d’abord des notions déja connues, notamment la trés mauvaise connaissance par le grand public
de la loi Leonetti et des directives anticipées, en particulier leur mode de rédaction. Un élément
souvent retrouvé était aussi le caractére trés obscur pour le citoyen des termes utilisés dans la loi,
termes qu’ils confondent — limitation et arrét thérapeutique, double effet, sédation. Cette
confusion rend bien sir difficile la compréhension de la loi. Mais ces rencontres ont aussi fait
ressortir des données moins connues, comme par exemple la crainte de 1’isolement et de la
solitude, et celle de ne pas étre entendu ou de ne pas faire face dans la phase terminale de leur
existence. Souvent, également, les citoyens ont exprimé leur peur de voir les enjeux
économiques I’emporter sur les préoccupations d’ordre médical et moral. A I’issue de ces
rencontres, un rapport de synthése détaillé, assemblant les données collectées par les ERER/IR, a
été adressé aux membres des Commissions des Affaires Sociales de 1’ Assemblée Nationale et du
Sénat afin de porter a la connaissance du législateur des notions importantes, qui ne sont pas
forcément trés connues. Mais qui en a tenu compte et comment ? Il est impossible de le savoir.
Tout ce travail de terrain, qui a mobilisé d’importants moyens humains et matériels, serait-il
resté vain ? Cette question n’est pas sans fondement car la critique sur la non-utilisation des
données recueillies lors de débats publics ou de forums citoyens a déja été faite en particulier lors
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de la révision de la loi bioéthique en 2011% En France, la démocratie représentative fait loi, ce
qui ne laisse pas de place a la démocratie délibérative. La ou les citoyens ne peuvent pas se faire
entendre, un élu peut obtenir gain de cause par le dép6t d’un amendement ou d’une proposition
de loi. Ce déni de la parole populaire fait que les enceintes institutionnelles traditionnelles sont
suspectées et progressivement délaissées au profit de nouveaux espaces de sociabilité. C’est
parfois par la manifestation, la contestation dans la rue ou sur un site naturel, quand il devient
« zadiste »*, que le citoyen croit trouver une autre sorte de démocratie. Ce n’est a I’évidence pas
la solution dans le domaine de la bioéthique. Mais comment faire pour reconnaitre la place du
citoyen dans le débat public et pour tenir compte de son avis sur les problemes de société ? Une
solution passe peut-étre par I’appui de la Commission nationale du débat public ceuvrant
actuellement dans le domaine de la protection de 1’environnement. En tout état de cause, il faut
innover si I’on veut que les données recueillies sur le terrain ne restent pas lettre morte. Il n’est
pas tenable de faire croire au citoyen que son avis est important et digne d’intérét et, le moment
de la décision venu, ne pas le considérer. Tenir compte des consultations citoyennes comme
celles organisées par les ERER/IR, ne remet en cause ni la compétence, ni la légitimité du
législateur. Mais les méconnaitre, les renvoie au rang de simples cautions pour des décisions
prises en d’autres lieux et sur d’autres arguments. Ignorer une des missions phares des Espaces
Ethiques remet en cause leur crédibilité.

1. Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé.

2. Jacques Testart. Les Etats-Généraux de la bioéthique : un leurre démocratique ? Alternative Santé, octobre 2009

3. Zadiste : ZAD ou « Zone a Défendre ». Terme en référence aux opposants au projet d'aéroport du Grand Ouest a
Notre-Dame-des-Landes.

4. Commission nationale du débat public, 244 Bd St Germain, 75007 Paris — www.debatpublic.fr

Michel Hasselmann, Directeur de I’Espace de Réflexion Ethique Région Alsace, Professeur de
Réanimation Médicale.

And in English

The Regional Spaces for Ethical Reflection: mediators of citizen opinion?

Since the ministerial decree in January 2012 creating the Regional and Interregional Spaces for
Ethical Reflection (ERER/IR), twenty-one of them have become operational at the national level.
Among the tasks defined by this decree, it was clearly stated that the ERER /IRs shall hold
public meetings to promote the sharing of information and the consultation of citizens on ethical
issues in conjunction with other Spaces for Ethical Reflection and the CCNE®. With this
"official" mission The Spaces for Ethical Reflection have therefore largely contributed to the
debates on end-of-life issues in their respective regions. They have organized many events for
the general public, high school and university students, members of various associations or local
Ethics bodies, and also for caregivers. Their goal was to enlighten participants on the issues
being currently debated with regard to end of life, but also to know the feelings, fears and
expectations of the public in the face of suffering and death.

The data collected from nearly 5,000 people were sent to the CCNE, whose task it is to further
enlighten the legislature in its work of updating the law on patients' rights and end-of-life issues.
So what did these meetings reveal? First, they reiterated some already well known issues,
notably the very poor understanding among the public of the Leonetti law and advanced
directives, especially as regards how these are written. Another element often found was that for
citizens the terms used in the law are very obscure. Among the terms they find particularly
confusing are such terms as: limitation and discontinuation of therapy, double effect, and
sedation. This sort of confusion of course, renders the understanding of the law difficult. Further,
these meetings also highlighted less known matters, such as the fear of isolation and loneliness,
the fear of not being heard or of being incapacitated in the terminal phases of their lives. Equally
often, citizens expressed their fear that economic considerations outweigh medical and moral
concerns.

After these meetings, a detailed summary report assembling the data collected by the ERER/IRS,
was sent to members of the Commissions of Social Affairs of the National Assembly and the
Senate respectively, so as to bring to the attention of the legislatures some important
notions/ideas, which are not necessarily well known. Now, will these issues be taken into
account and if so how? It is impossible to know. Would all of this field work, which gulped
significant human and material resources, have gone on in vain? This question is not unfounded
as criticism on the non-use of data collected during public debates or citizen forums has already
been made during the revision of the Bioethics law in 20112 In France, representative
democracy is the law, and this leaves no room for deliberative democracy. Where citizens cannot
be heard for instance, an elected official can have his way by filing an amendment to a law or
proposing a bill. This denial of popular opinion creates a situation where traditional institutional
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Publications récentes

Joél Thoraval, Pensée et
action sociales de I’Eglise de
Léon XII1 au pape Francois.
Une initiation a la Doctrine

sociale de ’Eglise

Edwige Rude-Antoine et
Marc Piévic (dir.), Un état
des lieux de la recherche et
de I’enseignement en éthique

bodies are treated with suspicion and are gradually abandoned in favor of new social spaces. It is
sometimes only through organized events, street or open air protests, when it becomes "zadiste"*
that citizens believe they can find another kind of democracy. This is clearly not the solution in
the field of Bioethics. But how do we ensure the recognition of the place of citizens in public
debates and the respect of their views on social issues? One solution is perhaps through relying
on the National Public Debate Commission* which is currently working on issues in the field of
environmental protection. In any case, we must innovate if we do not want the data collected
from field work to come to naught. It is untenable to convince citizens that their opinion is
important and worthwhile, and then neglect same when the time comes to make a decision.
Considering the results from consultations with citizens such as those organized by ERER/IR, is
neither questioning the competence nor the legitimacy of the legislature. But to disregard them
reduces them to the level of mere guidelines for decisions taken in other places using other
arguments. To ignore one of the principal missions of the Ethical Spaces is to question their very
credibility.

1. National Ethics Consultative Committee for the Life sciences and Health (Fr. Comité consultatif national d’éthique
pour les sciences de la vie et de la santé)

2. Jacques Testart. Les Etats-Généraux de la bioéthique : un leurre démocratique ? Alternative Santé, octobre 2009.

3. Zadiste: ZAD (Zone to defend) this term is used here in reference to the opposition to the Grand-Ouest Airport project
at Notre-Dame-des-Landes.

4. National Public Debate Comission 244 Bd St Germain, 75007 Prais — www.debatpublic.fr

Michel Hasselmann, Director of the Regional Space for Ethical Reflection, Alsace; Professor of
Medical Reanimation (Intensive Care Units)

Publications récentes

Joél Thoraval, Pensée et action sociales de | ’E"glise de Léon XIII
5 au pape Francois. Une initiation i la Doctrine sociale de I’Eglise,
Joél Paris, Parole et Silence, 2014, 212 p.
Thoraval M. Joél Thoraval est un grand commis de I’Etat. Sorti de ’ENA en
b 1963, il a fait toute sa carriére dans « la préfectorale », de la Corse
E entsee aux DOM et & I’Ile-de-France dont il est préfet de région de 1994 a
action esociales 1998. Il présidera 'ensuite le $ecours catholique l?t,k‘:l Cqmmission
, de nationale consultative des droits de ’homme. Invité a présenter les
I'Eglise positions sociales et morales de 1’Eglise catholique sur une radio de
la Mayenne, il tire de ces émissions la présente « initiation ».
Le lecteur franchement ignorant des encycliques sociales des papes
i depuis la fin du 19° s. trouvera dans cet ouvrage un exposé fidele des
Pipe mingois principes qui les guident et des themes abordés. Le préfet Thoraval
| admire la maniéere dont les pontifes successifs et les Peres du concile
, ¢ Vatican Il diagnostiquent les évolutions de la société et y adaptent
leurs réponses. C’est « une histoire dans I’histoire », d’apreés lui, qui élargit ’attention du social a
la société entiére et suit ’extension du changement jusqu’a la mondialisation actuelle.
Il'y a quelque candeur de la part de notre auteur & croire faire découvrir un ensemble doctrinal
que tant de publications commentent. Mais c’est une vraie candeur : car I’homme des institutions
qu’il est, cherche sincérement a pacifier le corps social et & rendre raisonnables les responsables.
A cet égard, 1’engagement sérieux de I’administrateur rejoint pour lui les recommandations
générales de I’Eglise.
La question demeure tout de méme : pourquoi la doctrine enseignée a-t-elle tant de mal a passer
dans le public? Les grands mots de vérité, liberté, justice — complétés par la charité —
apparaissent comme des slogans par trop consensuels tant qu’on ne les écoute que d’une oreille
et que le travail de les relier entre eux n’est pas mis en ceuvre : car ¢’est alors, a travers le jeu des
corrections réciproques opérées, qu’on s’apercoit que ce sont de réels programmes d’action.
René Heyer, Professeur, Faculté de Théologie catholique, Strasbourg.

Edwige Rude-Antoine et Marc Piévic (dir.), Un état des lieux de la recherche et de
Denseignement en éthique. Coll. « Fondation Ostad Elahi », Paris, Ed. L’Harmattan, 2014,
208 pages, 22 euros (version papier), 16,99 euros (version numérique)

Ecrit sous la direction d'Edwige Rude-Antoine et Marc Piévic, ce travail résulte d’un colloque
international qui s’est tenu a Paris en novembre 2012 sous 1’égide du Centre de recherche Sens,
Ethique, Société (CERSES) et de la fondation Ostad Elahi. Quatorze contributions trés diverses
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Katharina Kinder-
Kurlanda et Céline Ehrwein
Nihan (ed.), Ubiquitous
Computing in the Workplace

le ponctue, réunissant des auteurs de divers horizons: Alain
l—"“‘m" Anguetil, Luc Bégin, Bernard Bourgeois, Pierre-Antoine Chardel,
Samia Hurst, Didier Jourdan, Alain Létourneau, Alex Mauron,
Ruwen Ogien, Patrick Pharo, Marc Piévic, Bernard Reber, Edwige

Un éeat des licux Rude-Antoine, Michéle Stanton-Jean, Marie-Jo Thiel.
de [a recherche et Pourquoi I’éthique aujourd’hui ? Patrick Pharo, Ruwen Ogien et
d‘"“"‘i"':h""m' Bernard Reber traversent cette question a partir ’un de la sociologie
A morale en pratique, I’autre de sa posture de minimaliste éthique et le
troisieme de la question du contextualisme. Mais tous les autres
v articles aussi fournissent des éléments en ce sens, insistant en
O i v particulier sur la nécessité de I’interdisciplinarité et d’une réflexion
éthique qui dépasse les frontiéres. Car rien ne serait plus
FE e préjudiciable a 1'¢thique, et donc a la société, qu’un cloisonnement

disciplinaire et intellectuel : il risquerait de diluer I'éthique dans des
visions particuliéres, de la déraciner de son ancrage universel qui, fondamentalement, questionne
I'nomme tant sur le sens de son action que sur la nature profonde de son humanité.

En méme temps, quasiment toutes les contributions soulignent les difficultés rencontrées.
Bernard Reber résume la situation : «si I’éthique a sa place dans le débat publique, vouloir
aujourd’hui consacrer sa vie pour la penser en bonne et due forme, que ce soit en philosophie, et
encore plus en sociologie morale, releve de 1’héroisme ». Et de souligner comme d’autres que si
la demande éthique est forte, elle recéle aussi beaucoup d’improvisation, peu de gens sont
formés, la discipline n’est pas reconnue pour étre financée et soutenue officiellement par la
recherche, pour octroyer des points SIFAC, elle est souvent un prétexte, un politiquement
correcte impossible a mettre en pratique faute de moyens...

L’ouvrage traverse diverses situations, nationales mais aussi européennes et internationales
(OMS, UNESCO) car comme le rappelle Michéle Stanton-Jean, « tous les peuples ne rient pas et
ne pleurent pas pour les mémes raisons. » Et il y a une mondialisation de la recherche... Plus
encore on ne peut pas seulement interroger les modules destinés a 1’enseignement mais, rappelle
Didier Jourdan, la conception générale des enseignements. Et dans la société technologique, note
Pierre-Antoine Chardel, I’éthique est un « défi pédagogique majeur »

Ainsi quand bien méme, cet état des lieux ne vise pas a I'exhaustivité, cet ouvrage reste une
invitation a réfléchir sur les enjeux de la recherche et de I’enseignement en éthique, a faire
dialoguer les disciplines entre elles et avec la société ou les questions d'éthique émergent et ou
elles doivent trouver leur résolution.

A lire par tous les décideurs quel que soit leur secteur d’activité !! Marie-Jo Thiel

Katharina Kinder-Kurlanda et Céline Ehrwein Nihan (ed.),
Ubiquitous Computing in the Workplace, Coll. “Advances in
Intelligent Systems and Computing” (333), Ed. Springer

Katharina Kinder-Kurlanda

Céline Ehrwein Nihan Editors international 2015, 103 pages, 67,82 EUR (existe aussi en e-
i book).

UbquimuS L’ouvrage est consacré a I’omniprésence de I’informatique dans les

Com ut] milieux professionnels, a sa capacité a connecter I’internet a des

artefacts numériques via des applications en train d’étre mises au
point. Il est issu d’un projet de recherche de deux ans visant & étudier
cette interaction sur le plan socio-éthique, sur les développements
technologiques impliqués, leur caractére intrusif et sur I’intelligence
ambiante mobilisée.

Il est organisé en deux parties de longueur inégale : d’abord deux
chapitres évoquent les développements de I’informatique au travail,
le premier (G. Voirin) pour aider les personnes avec un handicap et le second (F. De Paz et coll.)
pour évoquer des capteurs développés dans le cadre du projet PROeTEX pour les pompiers a
destination des opérations de sauvetage.

La seconde partie argumente les défis éthiques de maniére interdisciplinaire et comprend 5
chapitres. Le premier (K. Wiegerling) propose une investigation métaéthique des challenges
émanant de cette place de I’informatique (sur I’identité personnelle et les possibilités de choix).
Ensuite L. Hilty analyse 1’évolution des discours. L’anthropologue K. Kinder-Kurlda et le
chercheur D. Boos explorent le niveau socio-éthique a partir des deux projets de recherche et
souligne I’importance d’une plus grande transparence et d’un contrdle de I’information.
L’éthicienne C. Ehrwein-Nihan détaille les résultats du projet de recherche IWE&HRM et
examine quelques répercussions concrétes de ces environnements sur les employés et
employeurs. Elle conclue sa réflexion avec quelques recommandations pratiques. Enfin, le
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philosophe H. Poltier conclut cet ouvrage en proposant une perspective éthico-politique, en
soulignant les risques potentiels du développement croissant de I’informatique dans les
différentes organisations et la société. Ce faisant il rappelle que nous sommes tous responsables
et qu’il convient de s’engager dans la discussion et les processus décisionnels impliquant les
développements futurs de I’informatique.

Un ouvrage qui donne de réfléchir sur la place et les répercussions des développements de
I’information dans notre société. Marie-Jo Thiel

Groupe européen d’éthique
En ligne

Le 22 octobre 2014 le GEE en lien avec le BEPA éthique et le Secrétariat du GEE ont
organisé une table ronde ouverte sur I’implication 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 l'utilisation de I'énergie. Pour télécharger I’ Avis N° 27, cliquez (9 MB).
A noter que les recommandations finales sont traduites en frangais et en allemand.
Position du Groupe Européen d'Ethique sur la Proposition de Réglement CE du
Parlement Européen et du Conseil relatif aux essais cliniques COM (2012) 369 final

And in English... The European Group on Ethics

Online

On 22nd October 2014 the EGE in relation with BEPA ethics 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.

Publications

Marie-Jo Thiel is very pleased to announce you the publication of the last issues of the
EGE (European Group on Ethics in Science and New Technologies) from which she is
member :

Opinion N° 28 (20/05/2014) of EGE about “Ethics of Security and Surveillance
Technologies”. Download this Opinion No. 28, click (the final recommendations
are translated in English and French)

Opinion N° 27 (06/01/2013) of the EGE about “An Ethical Framework for
assessing research, production and use of Energy”. Download this opinion, click
(the final recommendations are translated in English and French)

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/archives/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
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En ligne — Online

Retrouvez toutes nos vidéos
sur notre site internet
http://ethique—alsace.unistra.fr

En ligne — Online

A (re)découvrir en ligne sur notre site http://ethique-alsace.unistra.fr rubrique Canal
Ethique ou sur les sources indiquées :

— "Etre vieux™ réflexion consacrée aux évolutions relationnelles liées a 1’age. Le
Service diocésain de la pastorale de la santé proposait le 11 avril 2015 une matinée
consacrée aux évolutions relationnelles liées a 1’dge. Avec le professeur Philippe
Chassagne (chef du service de gériatrie au CHU a Bois-Guillaume) et Marie-Jo Thiel
(médecin, théologienne, éthicienne de 1’Université de Strasbourg) :
http://rcf.fr/actualite/societe/etre-vieux-reflexion-consacree-aux-evolutions-
relationnelles-liees-1-age

— Conférences du Cycle de 5 conférences "Le vivant a-t-il un sens?'* organisé par la
Faculté de théologie protestante, la Faculté de philosophie et la Faculté des sciences de
la vie de I’Universit¢ de Strasbourg : http://utv.unistra.fr/video.php?id_video=558
(’ensemble des 5 conférences voir : http://utv.unistra.fr/liste.php)

— Une ancienne étudiante du master Ethique, gynécologue, raconte comment elle
informe les jeunes femmes sur sa discipline :
http://vod.alsace20.fr:8134/media/alsace20/150108-FemmeException-Odile-
Bagot.mov_-_150108-FemmeException-Odile-Bagot.mov_-_/high.mp4

— « L’humanité augmentée, jusqu’out les techniques vont elles
s’immiscer dans I’humain ? » L’analyse de Marie-Jo Thiel et
Frédéric Rognon. Interview diffusée sur France Bleu Elsass. Lien
direct permanent vers la vidéo: https://soundcloud.com/diocese-
alsace/am713b

— « Véronique Vignon. Jusqu’au bout la vie ». Film de Jean-Yves Fischbach.
Coproduction CFRT et CERIGO films, 2014.

http://www.diocese-
alsace.fr/index.php?option=com_content&view=article&id=4109:dr-veronique-vignon-
jusqu-au-bout-la-vie&catid=285:lastnews&Itemid=1432

— Emission spéciale du vendredi 23 mai 2014 sur RCF, « L’Europe et la
bioéthique », Florence Gault avec comme invités : Invités de 1’émission : Richard
Fischer, Marie-Jo Thiel et Christophe D'Aloisio. Ecouter :
http://www.rcf.fr/radio/RCFNational/emission/149321/826576

— 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 bioéthique (DH-BIO) : en frangais :
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 theme : « 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 I’éthique : www.fondationostadelahi.tv
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Actualités en
éthique...

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

Actualités du mois de mai 2015

Jeudi 30 avril — Rome Workgroup
Theme : Ethique dans I’enseignement des sciences infirmiéres, quelles compétences ?
Lieu : Hotel NH Roma Villa Carpegna - Rome (ltalie)

Du lundi 4 au mardi 5 mai — Conférence du Comité de bioéthiqgue DH-BIO
Theme : Technologies émergentes et droits de I'homme : Quels défis ?

Lieu : Conseil de I'Europe Strasbourg — France

Lien vers la retransmission en direct (et en différé) : http://webtv.coe.int

Mardi 5 — Aprés-midi d'étude organisé par PTERERAL
Théme : La mort encéphalique et le prélevement d'organes
Lieu : De 14h a 17h30 - Salle des fétes de I'Hopital civil de Strasbourg

Mardi 5 — Conférence-débat avec le soutien du CEERE et de PERERAL
Theme : L’amélioration de I’Humain est-elle souhaitable ?
Lieu : De 18h30 a 20h00 - Petit Amphithéatre Faculté de Médecine — Strasbourg

Mardi 12 — Débat interreligieux « Santé du corps, santé de I’ame »

Théme : « Santé du corps, santé de I’ame » -regard croisé des grandes religions sur la
santé- En partenariat avec le CEERE

Lieu: Amphithéatre 301 — Forum de la Faculté de médecine — 4 rue Kirschleger -
Strasbourg

Mardi 12 — Alain de Broca au midi culturel du CHRU de Lille

Théme : Le soin est une éthique. Les enjeux du consentement ou du refus de soins et de
I’obstination déraisonnable

Lieu : 12h30 - Salle multimédia - Hépital Huriez - CHRU de Lille.

Lundi 18 — 7°™ Nuit du grand-age et du bien vieillir
Theme : Nuit du Grand age et du bien vieillir
Lieu : 18h00 - Casino de Paris

Mardi 19 — Séminaire Images du savoir pratique

Thémes : « Le médecin ignorant : fonctions d’une stratégie romanesque », par Frangoise
Willmann, et « Savoir et ignorance : la clinique médicale au risque de la fiction », par
Jean-Christophe Weber

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

Mercredi 20 — Journée de I'Espace Ethique Méditerranéen
Théme : Santé, éthique et génétique
Lieu : Hopital de la Timone - Marseille

Jeudi 21 — Séminaire Bioéthique et société
Théme : Réunion de synthése annuelle : synthése, bilan d’année, projet 2015-2016
Lieu : De 16h a 19h - Salle 16 - Institut d'Anatomie - Hopital civil — Strasbourg

Jeudi 21 — Rencontre Hippocrate - Enseignement et NTIC

Theme : Comment penser l'action pédagogique des enseignants avec les NTIC?

Lieu : A 18h - Faculté de médecine Paris Descartes - 15 Rue de I'école de médecine -
M° ODEON - Paris

Jeudi 28 — Table-Ronde

Théme : Théme "bénévolat en santé " Qu’en est-il ? Le bénévole pour la relation, le
soignant pour l'action ? Le bénévole de demain au 21 siécle ?

Lieu : De 14h & 18h - Amphi Cavaillés — Espace Dewailly - 3 Place Dewailly — Amiens
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L’ERERAL

Quoi de nouveau en
éthique en France ?

Vendredi 29 — Représentation Compagnie Grand Boucan (29 mai et 17 juin 2015)
Theme : Une Mort moderne
Lieu : A Chamonix et & Nantes

Pour en savoir plus sur toutes ces manifestations et celles qui suivent les autres mois :
cliquez sur les dates ou rendez-vous sur notre site Internet http://ethique-
alsace.unistra.fr / Rubrique « Actualités en Ethique ».

L’ERERAL

L’Espace de Réflexion Ethique Région Alsace (ERERAL) organise
une apres-midi d'étude sur la mort encéphalique et le prélévement
d'organes le Mardi 5 mai 2015, 14h00-17h30 (Salle des fétes de
['HOpital civil de Strasbourg)

Le taux de refus au don d'organe stagne autour de 30% depuis
guelques années. Mais a quoi est-ce di ? A la peur ou au
mangue d'information ? Quelle que soit la raison, il faut en
parler. Nous vous proposons donc de venir écouter :

- Pr Philippe Wolf, Service de Transplantations, Hopital de
Hautepierre, Strashourg

- Dr Stefanie Forderreuther, Neurologischer Konsiliardienst
Ludwig-Maximilians-University Munich, Klinikum GroRhader

- Pr Xavier Ducrocq, Directeur de I'Espace Lorrain de la Santé

- Pr Michel Hasselmann, Directeur de I'Espace de réflexion éthique Région Alsace

- Valérie Gateau, Philosophe et chercheur associé au CNRS

Ils nous expliqueront quels sont les critéres légaux utilisés en France et ailleurs pour
définir un état de mort encéphalique et quels sont les enjeux actuels, aux niveaux
francais et européen.

Entrée libre, collation offerte

Inscription par mail auprés d’Héléene GEBEL : hgebel@unistra.fr

Quoi de nouveau en éthique en France ?

Débat sur le don d’organes en cours en France

Le projet de loi sur la santé a été soumis le mardi 14 avril au vote solennel en premiere
lecture de 1’Assemblée Nationale. A cette occasion, les députés ont légérement réécrit
I'article portant sur le renforcement du consentement présumé au don d'organes en
laissant la voie a d'autres possibilités que le registre national des refus pour exprimer
son opposition a un prélévement. Selon cet amendement, le registre national des refus
serait le moyen "principal”, et non plus exclusif, pour exprimer son refus dun
préléevement d'organes a son déces. Les modalités par lesquelles ce refus pourrait étre
exprimé et révoqué sont renvoyées a un décret du Conseil d'Etat publié d'ici le ler
janvier 2017.

Le texte ainsi modifié maintient que le consentement au don d'organes sera présumé
chez toute personne majeure décédée. Elle reprend la modification principale apportée
en commission par le socialiste Jean-Louis Touraine, a savoir que les proches du défunt
seront seulement "informés™ par le médecin de la nature du prélevement envisagé et de
sa finalit¢, et non plus consultés comme c'est le cas jusqua présent.
Cette mesure devrait permettre de faire baisser le taux de refus qui avoisine les 40%
dans la pratique, alors qu'il serait plus proche des 20% selon les dires des Frangais.
L'explication réside dans l'attitude souvent négative des familles qui, interrogées dans
un moment de choc émotionnel, optent pour le non par précaution.

On peut toutefois s'interroger sur les moyens utilisés. Ne risque-t-on pas ainsi d'accroitre
la méfiance des citoyens a I'égard du corps médical ?

Héléne Gébel, Ingénicure de recherche a ’ERERAL
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QECIZACENERS Datenez dés A présent

Plate-forme Intelligence Artificielle - Du 29 juin au 3 juillet a Rennes.

L'objectif de plate-forme 1A est de réunir chercheurs, industriels et étudiants autour de
conférences et d'ateliers consacrés a I'Intelligence Artificielle. Cette manifestation est
organisée tous les deux ans, en alternance avec le congrés francophone sur la
Reconnaissance des Formes et I'Intelligence Artificielle (RFIA). Les précédentes
éditions de la plate-forme IA se sont tenues aLille (2013), Chambery (2011),
Hammamet (2009), Grenoble (2007), Nice (2005), Laval (2003), Grenoble (2001),
Palaiseau (1999).

La plate-forme 1A constitue un point de rencontre unique et
convivial pour la communauté 1A permettant de rapprocher les
.. différentes disciplines qui la compose et d'établir des passerelles
1 = - entre elles. A cette intention, cette plate-forme s'adresse a I'ensemble
de la communauté francophone d'Intelligence Artificielle afin qu'elle

PFIA2015 aborde des problématiques communes.

feess L'édition 2015 se tiendra du 29 juin au 3 juillet a Rennes.
T Site web : http://pfia2015.inria.fr/

Ecole d'été Normes et Santé - Université d'Angers — France du 29
juin au 4 juillet 2015
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UNIVERSITE DANGERS

Partagez votre savoir avec des
DU 29 JUIN AU chercheurs et étudiants Cl
internationaux et découvrez universite
10 JUILLET 2015 différentes cultures. angers

Les facultés de Droit-Economie-Gestion et de Médecine de I'université d'Angers
organisent conjointement avec l'université de Bretagne Occidentale la premiére édition
des "rencontres de I'éthique" sous la forme d'une école d'été internationale du 29 juin au
4 juillet prochain.

Cette école interdisciplinaire est particulierement adaptée aux professionnels et aux
étudiants des secteurs sanitaires et médico-sociaux, mais pas uniquement.
Dans un environnement international, ce programme est I'occasion de croiser les regards
sur les enjeux de nos pratiques.

Les inscriptions sont ouvertes jusqu'au 4 mai 2015 sur : www.summerschools.univ-
angers.fr/normesetsante/admission

Second Edition of the Summer Course in Medical Humanities - From
Sunday 6 to Friday 11 September, 2015 - In Padua and Venice

The Fondazione Lanza (Center for Advanced Studies in Ethics, Padova - Italy), in
collaboration with the Chair of the History of Medicine at the University of Padua and
the Department of Medical Humanities at the University of Marmara in Istanbul, is
pleased to announce the Second Edition of the Summer Course in Medical Humanities
which will be held in Padua and Venice from Sunday 6 to Friday 11 September, 2015
For its innovative approach and the importance and usefulness of the topics that will be
touched, as well as for the ethical values represented by the different arts in different
ages, we believe that such a course can be addressed to all the professionals who have to
deal with the care and assistance to the sick and suffering as well as experts in bioethics
and all the students of history of medicine and arts.

Within the course there will be a section dedicated to paper/poster presentation.
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Appels a
contributions —
Call for papers

Contents: Medical Humanities and Bioethics; Charity and its Artistic Interpretations;
Medical History and Medical Humanities; Painting, Literature, Sculpture, Architecture,
Cinema and Medicine; Arts, Medicine and Psychiatry.

Contact: Prof. Renzo Pegoraro - Scientific Director - Fondazione Lanza - Tel & Fax 049
8756788 - info@fondazionelanza.it - www.fondazionelanza.it

Colloque Le Bien-étre animal. De la Science au Droit — Les 10 et 11
décembre 2015

Colloque international intitulé « Le Bien-Etre Animal : de la Science au Droit » qui se
tiendra & ’'UNESCO a Paris les 10 et 11 décembre 2015. Ce colloque est organisé par
La Fondation Droit Animal, Ethique et Sciences (LFDA)).

Cet éveénement international traitera d’un grand nombre de sujets portant sur 1’étude
scientifique du bien-étre animal, son évaluation, 1’état des lieux de sa prise en compte
dans la Iégislation internationale, et également sur les considérations éthiques en rapport
avec ce sujet.

L’objectif de ce colloque est de rassembler des chercheurs et spécialistes de différentes
disciplines — juridiques, philosophiques, biologiques, sociologiques — qui partagent le
méme but de promouvoir le bien-étre des animaux pendant leur utilisation et leur
exploitation lors des activités humaines, afin de proposer des actions concrétes pour son
amélioration.

Contact : contact@fondation-droit-animal.org - Tél. : +33 1 47 07 98 99

Adresse : La Fondation Droit Animal, Ethique et Sciences - 39 rue Claude Bernard -
75005 PARIS

Journée d'études - Ethique et Soins invasifs en Réanimation
Pédiatrique : la prise en compte de I’expression de I’enfant, le 19
juin 2015, Nantes

Cette journée d'études est organisée dans le cadre du projet de recherche "Ethique et
Soins Invasifs en Réanimation Pédiatrique : la prise en
compte de I'expression de I'enfant - ESIREP"

Dans les services de réanimation pédiatrique, pédiatres,
réanimateurs, psychologues, infirmiers, aides-soignants
sont confrontés a des enfants qui semblent exprimer, de
maniére verbale et non-verbale, leurs peurs, leurs désirs et
leurs volontés concernant les soins.

Comment interpréter, comprendre et prendre en
considération, de maniere objective et juste, de telles
expressions de I'enfant ?

Pour en savoir plus, cliquez !

Appels a contributions — Call for papers

Appel a communication Journée thématique 2015 - Espace éthique
hospitalier et universitaire de Lille

La prochaine journée thématique annuelle de I'espace éthique hospitalier et universitaire
de Lille aura lieu le mardi 24 novembre 2015 et aura pour théme : « Secrets, mensonges,
erreurs ».

Entre 1’exigence de transparence de I’information, I’exigence de tracabilité des
prescriptions, des actions, des intentions, et la revendication de la protection de la vie
privée et de I’intime, que deviennent les secrets dans le domaine de la santé ? Y a-t-il
des secrets & maintenir ou faut-il tout dévoiler ? Lire la suite (cliquez)

Les propositions doivent étre adressées a I’E.E.H.U de Lille Avant le 23 mai 2015.
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Master éthique
2015-2016
Session de

candidatures ouverte
sur la plateforme
ARIA —cliquez !

NOUVEAU
Spécialisation en
Ethique animale

Master Ethique et sociétés - Rentrée 2015-
2016

Un Master en Ethique : pourquoi pas vous ?

Le Master Ethique et sociétés, porté par I’Université de
Strasbourg, aborde de fagon interdisciplinaire les défis
éthiques, face aux implications technologiques,
biologiques,  économiques,  religieuses, juridiques,
médiatiques de notre société.

Dans une perspective d’ouverture sur I’Europe et le monde,
ce master fait dialoguer des recherches issues de filiéres
différentes de fagon a ouvrir des perspectives nouvelles et des avancées fecondes.

Cingq parcours possibles en cursus frangais ou cursus bilingue (Fr/En): Ethique
médicale et bioéthique ; Droits de 1’homme : principes, normes et interprétation ;
Ethique et sociétés ; Ethique et religions ; Ethique et entreprises.

Informations complémentaires sur notre site internet (cliquez)

L’éthique c’est le défi du sens pour nos sociétés en mutation !

Ouverture des sessions de candidatures en ligne depuis le 02 mars 2015 pour la rentrée
de septembre 2015 (cursus Fr et cursus bilingue (FR/EN) a I’adresse : https://aria.u-
strashg.fr/globale/index.php

Prochaine réunion publique d’information le 18 juin 2015 & 18h — Salle 21- Institut
d’anatomie — Hopital civil - Strasbourg (CEERE)

And in English

Master in Ethics 2015/2016 - For me, why not?

The Master Ethics and Society is an interdisciplinary program examining the ethical
challenges of our time. The increasing technological, biological, economic, religious
and legal complexities of today's society is raising more and more ethical challenges.
From a European and global perspective, this MA programme brings together
academics from different disciplines in order to produce new insights and progress. The
course also relies on an interdisciplinary approach to contemporary issues.

Five Interdisciplinary possible Courses of Study (French or bilingual degree courses
Fr/En): Medical Ethics and Bioethics; Human Rights: Principles, Norms and
Interpretation; Ethics and Society; Ethics and Religions; Ethics and Management.
Registration on this address : https://aria.u-strasbg.fr/globale/index.php

NOUVEAU Master Ethique et sociétés avec
une specialisation « Animal : Science, Droit
et Ethique »

Les animaux ont-ils des droits ? Les humains ont-ils des devoirs envers les animaux?
Comment améliorer 1’exploitation et le bien-étre des animaux servant a produire de la
nourriture ou a contribuer & la recherche scientifique ?

A partir de septembre 2015, il sera proposé deux unités d’enseignement (UE)
spécifiques — « Droit de I’animal » et « Ethique animale » - dans trois des parcours du
Master « Ethique et sociétés », offrant ainsi la possibilité d’obtenir un Master Ethique et
société, Parcours « Ethiqgue médicale et bioéthique » ou «Ethique et droits de
I’homme » ou « Ethique, économie et sociétés » avec a chaque fois une spécialisation
sur la question animale. A noter que ces deux UE peuvent aussi étre suivies en
Formation continue (non diplémante).

Public concerné : FEtudiants intéressés par 1’éthique animale de par leur formation
initiale ou professionnels (avocats, membres de comité d’éthique, membres des bureaux
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Infos Bourses
étudiants

Le CEERE, 10 ans
déja !

d’expérimentation animale, personnel de la direction départementale de la protection
des populations, personnel des institutions ou associations de bien-étre et de protection
animale, personnel des commissions spécialisées du parlement européen et du conseil
européen, des secteurs RH ou R&D des industries agroalimentaires ou pharmaceutiques,

vétérinaires).

Pour en savoir plus cliquez !
Renseignements : cedric.sueur@unistra.fr

Infos Bourses étudiants 2015-2016

B ETUDIANTS:

BOURSE,
LOGEMENT,

"
. | LEGUIDE DU DOSSIER SOCIAL ETUDLANT
= APARTIR DU 15 JANVIER 2015

Bourse sur critéres sociaux

Le Dossier Social Etudiant (ou DSE) : une procédure unique et
simplifiée. Faites votre demande entre le 15 janvier et le 31
mai 2015 !

Le DES est la procédure qui permet aux étudiants de demander, a
partir du méme dossier, une bourse sur critéres sociaux et un logement
en résidence universitaire Crous. Le DSE doit étre constitué chaque
année via internet en se connectant a I’adresse du Crous de I’académie
ou I’¢étudiant fait ses études. N’attendez plus, cliquez !

Postulez aux bourses de I’Université de Strasbourg et de ses
mécenes !

Une aide financiere pour un cursus complet

Le dispositif de bourses mis en place par 1I’Université de Strasbourg
vise & permettre aux étudiants en difficultés financiéres, et qui ont fait
preuve de leur excellence académique, d’étre aidés pendant toute la
durée de leur cursus. Ces bourses constituent ainsi un complément aux
bourses du CROUS, accordées sur criteres sociaux.

Un systéme original de bourses.

L’Universit¢ de Strasbourg offre différents types de bourses. L’une est une bourse
généraliste, les six autres sont attachées a un domaine spécifique d’étude.

Vous étes étudiant ou futur étudiant a I'Université de Strasbourg, trouvez votre bourse
en deux clics. Informations sur : http://fondation.unistra.fr/bourses-fondation/

Le CEERE, 10 ans dé¢ja !

SN  En septembre 2005 naissait le Centre Européen d’Enseignement et
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de Recherche des Universités Marc Bloch, Louis Pasteur et Robert

Pappy birth

. Schuman devenues aujourd’hui 1’Université de Strasbourg. Nous

?3opy birthda

aurons 1’occasion d’en reparler et de préparer ensemble cette féte
de I’éthique !

D’ores et déja, vous étes invités ! Vous tous qui avez participé de prés ou de loin
comme étudiant(e) ou enseignant(e) du Master Ethique, comme université partenaire ou
associée via [’Ecole d’été ou les Journées internationales d’éthique ou d’autres
événements, n’hésitez pas a nous communiquer dés aujourd’hui votre témoignage ou
histoire. Répondez comme vous le souhaitez a ces questions :

o [L’éthique c’est quoi ?

o [L’éthique pour aller ou ?

o [L’éthique pour quoi ?

o [L’éthique pour qui
Format : Une page A4 maximum — avec illustrations si vous le souhaitez !
Nous en ferons un press-book que nous serons heureux de diffuser ensuite ! D’autres
projets suivront ces prochains mois. De votre c6té n’hésitez pas a nous en soumettre !
Le CEERE se veut depuis toujours une plateforme d’enseignement et de recherche et de
discussion ! Apportez votre voix, votre plume a cet échange.
A bientdt. Marie-Jo Thiel
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Soutenir 1’éthique

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

And In English

CEERE: 10 Years Already!

In September 2005 the European Centre for Studies and Research in Ethics (CEERE) of
the Universities of Marc Bloch, Louis Pasteur, and Robert Schuman (now the
University of Strasbourg) was born. We will have opportunities to talk again about this
and prepare together for this celebration of Ethics!

Already, you are invited: All of you who participate (or have participated) from both far
and near in various ways: as Students or Teachers in the Masters in Ethics Program, as a
partner university, as partners in the organization of the Summer School or the
International Symposium in Ethics, or other events. Feel free to send us your
testimonies and experiences with Ethics. You may respond to the following questions in
your own words:

« Ethics; what is it?

* Ethics; to go where?

* Ethics; for what?

« Ethics; for whom?

Format: Maximum A4 page - with illustrations if you wish!

We will make a press-book from your responses that we will be happy thereafter to
disseminate. Other projects will follow in the coming months. Do not hesitate to send us
your ideas! CEERE always desires to remain a platform for teaching, research and
debates! Make your voice heard,

Join the conversation!

See you soon! Marie-Jo Thiel

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

= ‘
ok )

Vous aussi vous aimez I’éthique ? Vous aimez ce
gue 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
S nternationaux, etc.

Le travail autour de I’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’impots !

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 € ! VVous récupérez la différence
sur votre feuille d'imp6ts ! 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 & vous des projets autour
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de 1’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 Strasbourg Cedex.

Vous recevrez alors un recu fiscal permettant de déclarer votre don lors de votre
déclaration d'imp6ts. Plus de renseignements sur http://fondation.unistra.fr

Divers

Aider, suggérer, pourquoi pas ?

Si vous avez des suggestlons 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 1’Université de Strasbourg), faire un stage
(domaines : secrétariat, informatique, relations
internationales...) : contactez-nous a ceere@unistra.fr ou en
vous adressant directement a mthiel@unistra.fr. Vous pouvez
également nous téléphoner aux heures de bureau. Toute bonne volonté est bienvenue !

Lettres du CEERE

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

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

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

AUTOUR DE VOUS des femmes et des hommes sont intéressés par les questions
éthiques :

- envoyez-leur notre LETTRE du CEERE ;

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

Désabonnement

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