Annonce du handicap

Circulaire DHOS/DGS/DGAS du 18 avril 2002 relative à l'accompagnement des parents face à l'annonce pré et post-natale du handicap de leur enfant. Site éditeur: Legifrance (Bulletin officiel n°2002-18).
[image: image1.png]




 HYPERLINK "http://www.moteurline.apf.asso.fr/informations_medicales/FaireFace_sante/_0406_dossier_survenuehandicap.pdf" \t "_blank" Survenue du handicap : autre vie, autres regards. S. Massieu, journaliste. Dossier paru dans Faire Face, n°621, juin 04. Document pdf, 13 pages. Site éditeur : moteurline.apf.asso.fr
[image: image2.png]




 HYPERLINK "http://www.espace-ethique.org/dossiers_them/handicaps/references.html" \l "aaaa" \t "_blank" L'annonce anténatale du handicap ; L'annonce postnatale du handicap ; L'annonce du handicap acquis. Dossiers de l'Espace éthique (tous handicaps dont moteurs)
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 HYPERLINK "http://www.espace-ethique.org/dossiers_them/handicaps/ref_handi03.html" \t "_blank" L'annonce prénatale du handicap. Pr J. Milliez, gynécologie-obstétrique. Extrait de Une annonce anténatale et postnatale du handicap ? AP-HP/Doin, 2001), in Espace éthique La lettre hors-série n°3, hiver-printemps 2001, p.48-52. Site éditeur : Espace Ethique (NB : le nouveau site 2003 de l'Espace éthique n'autorisant plus un lien direct fiable vers ce document en particulier, le rechercher à partir de la page "recherche dans la base documentaire" par le nom de l'auteur ou, pour les dossiers, par le nom de celui-ci).
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 HYPERLINK "http://www.afm-france.org/objetsfichiers/fr/R38_10_99.PDF" \t "_blank" L'annonce du diagnostic (maladies neuromuscualires). Repère Myoline, 1999.Ce document apporte des informations sur les bouleversements et l'adaptation liés à l'annonce du diagnostic d'une maladie neuromusculaire. Format pdf. Site éditeur : AFM
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 HYPERLINK "http://documentation.ap-hop-paris.fr/Handicap/annonceregl.htm" \t "_blank" Recension bibliographique : L'annonce du handicap : Les conditions de l'annonce. Site éditeur : Assistance Publique - Hôpitaux de Paris (AP-HP).
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 HYPERLINK "http://www.univ-rouen.fr/medecine/doc_ref/pedagogie/informationsmalades.pdf" \t "_blank" Apprendre à informer les malades atteints de pathologie grave. Document collecif, coordination : Pr R Colin et Dr L. Hacpille (CHU de Rouen). Document pédagogique destiné aux enseignants et aux étudiants (en médecine), très complet, non spécifique aux handicaps mais comprenant a priori ceux-ci. Document pdf, 98p. Site éditeur : Université de Rouen.
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 HYPERLINK "http://www.moteurline.apf.asso.fr/ethique/documents/annonce_parentsAPF_une_ocr.pdf" \t "_blank" L'annonce du handicap, comment les parents l'ont vécue. Propos recueillis auprès de parents. Commission nationale des parents de l'association des paralysés de France. Edition APF, janvier 1991. Compte rendu d'une enquête faite auprès de 1000 parents d'enfants handicapés en juillet 1990. Document (reproduisant le document original, épuisé, par scanner) en deux parties : Partie 1 (10 pages, lien ci-dessus) ; Partie 2 (12 pages). Format pdf. Lien interne moteurline
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 HYPERLINK "http://www.univ-rouen.fr/servlet/com.univ.utils.LectureFichierJoint?CODE=1096641941797&LANGUE=0" \t "_blank" La relation médecin-malade. L’annonce d’une maladie grave. M. Escande. Cours pour les étudiants en médecine. 5 pages. Site éditeur : CHU de Rouen. 
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 HYPERLINK "http://www.edition-eres.com/resultat.php?Id=1794" \t "_blank" Annonce du handicap autour de la naissance en douze questions. Dr P. Ben Soussan (pédopsychiatre, Marseille) et coll. ouvrage paru aux Editions Erès, collection à l'aube de la vie, sept. 06. Contributions de plusieurs chercheurs de renom dans le champ des handicap. Lien vers catalogue en ligne de la société d'édition. 
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 Diagnostics anténataux (voir également Annonce du handicap)
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CCNE 
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 Avis n° 107 sur les problèmes éthiques liés aux diagnostics anténatals : le diagnostic prénatal (DPN) et le diagnostic préimplantatoire (DPI) du Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, 15 octobre 2009, pdf, 28 pages. (Lien externe, site éditeur : CCNE).
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Avis n° 005 du CCNE sur les problèmes posés par le diagnostic prénatal et périnatal. Rapport. 1985.
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Avis n°37 du CCNE sur le dépistage du risque de la trisomie 21 fœtale à l'aide de tests sanguins chez les femmes enceintes. Rapport. 1993.
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Avis et recommandations n° 46 du CCNE sur " Génétique et médecine : de la prédiction à la prévention ". Rapport. 1995.
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Avis n°068 du CCNE: Handicaps congénitaux et préjudice. 2001. 
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Avis n°72 du CCNE : L'extension du diagnostic préimplantatoire. Juillet 02 
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Arrêt Perruche et suites
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Arrêt n° 457 du 17 novembre 2000 (dit "arrêt Perruche"). Cour de cassation - Assemblée plénière. Y compris les moyens utilisés, les conclusions de Monsieur l’Avocat Général SAINTE-ROSE et le rapport de M Pierre SARGOS, Conseiller à la Cour de cassation. Site éditeur : Cour de cassation.
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Arrêt n° 485 du 28 novembre 2001 de la Cour de cassation - Assemblée plénière, Cassation partielle (Médecin. - Responsabilité contractuelle. - Faute. - Obstacle au choix d'une femme enceinte d'interrompre sa grossesse. - Lien de causalité. - Enfant né handicapé. - Droit à réparation des parents). Voir également Arrêt n° 486 sur le même sujet, le même jour. Site éditeur : Cour de Cassation. 
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Arrêt n° 1511 du 9 octobre 2001 de la Cour de cassation - Première chambre civile. Obligation d'information d'un médecin, y compris sur des risques exceptionnels (enfant né avec une paralysie brachile suite à un accouchement dystocique, ayant porté plainte à sa majorité sur la base du défaut d'information de sa mère). Site éditeur : Cour de Cassation.
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Arrêt n° 478 du 13 juillet 2001. Cour de cassation - Assemblée plénière (Choix empêché d'une femme enceinte d'interrompre sa grossesse - Lien de causalité - Enfant né handicapé - Préjudice - Droit à réparation). Site éditeur : Cour de Cassation. Voir égalements arrêts rendus le même jour sur le même sujet : arrêt n°479 et arrêt n° 480. 
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Avis Conseil d'Etat - "affaire Draon" (jurisprudence du Conseil d'Etat, dans les suites de l'arrêt Perruche de la Cours de cassation): Avis du Conseil d'Etat, assemblée du contentieux, sur le rapport de la 5ème sous-section de la section du contentieux N° 250167 - Séance du 22 novembre 2002, lecture du 6 décembre 2002. M et Mme DRAON. Avis du CE sur plusieurs dispositions de l'article 1 de la loi du 4 mars 2002 (notamment : calendrier d'application, compatibilité avec le droit international). Site éditeur : Conseil d'Etat. 
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Avis du Conseil d'Etat statuant au contentieux - Suite Affaire Perruche. N° 248357, Publié au Recueil Lebon, 1ère et 6ème sous-sections réunies, Mlle Anne Courrèges, Rapporteur, M. Devys, Commissaire du gouvernement, Mme Hagelsteen, Président. Saisine : Collectif contre l'handiphobie. Lecture du 26 septembre 2005. Site éditeur : Legifrance
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Avis Cour Européenne des droits de l'homme - affaire Draon. Arrêt de la grande chambre, 513, 6 octobre 2005, 
Communiqué du Greffier. Porte notamment sur le caractère rétroactif de la loi du 4 mars 2002. Site éditeur : Cour Européenne des droits de l'homme. 
[image: image26.png]


Arrêt Perruche : le handicap comme préjudice ? Dossier de l'Espace Ethique (AP-HP). Voir également le dossier "Approches générales" dont plusieurs articles portent sur ce même sujet. Site éditeur : Espace éthique (NB : le nouveau site 2003 de l'Espace éthique n'autorisant plus un lien direct fiable vers ce document en particulier, le rechercher à partir de la page "recherche dans la base documentaire" par le nom de l'auteur ou, pour les dossiers, par le nom de celui-ci).
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Cours de cassation, arrêt n° 796 du 8 juillet 2008. Suites de l'arrêt Perruche. Non application de l'article "anti arrêt Perruche" de la loi du 4 mars 2002 pour les enfants nés avant l'application de celle-ci, soit le 7 mars 2002. Site éditeur : Cour de Cassation. 
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 HYPERLINK "http://www.moteurline.apf.asso.fr/ethique/documents_apf/perruche.htm" \t "_blank" Questions éthiques posées par l'affaire Nicolas Perruche (Cours de Cassation, arrêt du 17 novembre 2000). Groupe de réflexion éthique de l'APF, janvier 2001. Lien interne moteurline
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 HYPERLINK "http://www.genethique.org/doss_theme/dossiers/l_arret_perruche/acc.arretperruche.htm" \t "_blank" L'affaire Perruche - Dossier. Les arrêts, les débats parlementaires, des articles et textes parus sur le sujet. Site éditeur : GèneEthique (Fondation Jérôme Lejeune).
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Autres
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 HYPERLINK "http://www.moteurline.apf.asso.fr/ethique/documents_apf/ethiqueAPF_prenatal.htm" \t "_blank" Eliminer le handicap, jusqu'où ? Groupe de réflexion éthique de l'APF. 1994. A propos du débat sur les lois de bioéthiques. Lien interne moteurline (Publication disponible : In : Les cahiers de l'APF Site éditeur : APF, catalogue en ligne)
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 HYPERLINK "http://www.inserm.fr/ethique/Ethique.nsf/397fe8563d75f39bc12563f60028ec43/272bf0d0e71a13d2c1256942002b393a?OpenDocument" \t "_blank" Diagnostic pré-implantatoire et diagnostic prénatal. Rubrique de Ethique et santé - Réseau Rodin (INSERM/ Hôpital Necker). Formations, liens, bibliographie, etc. Site éditeur : INSERM
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 HYPERLINK "http://www.genethique.org/doss_theme/dossiers/dpi/acc_dpi.htm" \t "_blank" Le dépistage pré-implantatoire. Dossier. Les textes législatifs, des fiches techniques, des articles sur le sujet. Site éditeur : GèneEthique (Fondation Jérôme Lejeune).
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 HYPERLINK "http://www.sfmp.net/site/publications/jour_nat/inter_gross.htm" \t "_blank" L'IMG au Troisième trimestre Dr M. Dommergues et coll. (Maternité Port-Royal, Paris). Etude des motifs et indications d'interruption médicale de grossesse (IMG) tardive (3ème trimestre de grossesse) à partir de dossiers de patients prises en charge entre 1986 et 1994. Site éditeur : SFMP (société française de médecine périnatale).
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Renoncer à la naissance pour prévenir ?. Dr Martine Le Merrer, généticienne clinicienne, hôpital Necker-enfants malades, Paris. In Espace éthique La lettre, hors série n°2, 2000, 26-28. Site éditeur : Espace Ethique (NB : le nouveau site 2003 de l'Espace éthique n'autorisant plus un lien direct fiable vers ce document en particulier, le rechercher à partir de la page "recherche dans la base documentaire" par le nom de l'auteur ou, pour les dossiers, par le nom de celui-ci).
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 Période néonatale (voir aussi Annonce du handicap)
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CCNE
Avis n° 065 du CCNE : Réflexions éthiques autour de la réanimation néonatale. 2000.
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Autres 
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 HYPERLINK "http://www.bmlweb.org/pediatrie_ethique_fnpn.html" \t "_blank" La décision en contexte de choix dramatique, le cas des décisions d'arrêt de vie en réanimation néonatale. E. Gisquet, thèse de doctorat I.EP. - sociologie. Soutenue le 30 sept. 04. . Document pdf, 6 pages. Thèse complète. Document pdf, 417 pages. 
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 HYPERLINK "http://www.gyneweb.fr/sources/congres/nice/98/reaneonatale.htm" \t "_blank" Réanimation néonatale : une survie sans handicap est-elle toujours possible ? Pr M. Dehan, Pédiatrie et Réanimation Néonatales, Hôpital Antoine Béclère, Clamart. Communication auxJournées de Gynécologie de Nice et de la Côte d'Azur 1998. Site éditeur : Gyneweb (société anonyme).
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 HYPERLINK "http://www.swiss-paediatrics.org/paediatrica/vol13/n2/pm-fr.htm" \t "_blank" Recommandations pour la prise en charge des prématurés à la limite de la viabilité (22-26 semaines de gestation). Élaborées par un groupe de travail de la Société Suisse de Néonatologie. Responsabilité rédactionnelle: Dr. T.M. Berger. Parues dans Paediatrica, Vol 13, n°2. Site éditeur : société suisse de pédiatrie.
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 HYPERLINK "http://www.moteurline.apf.asso.fr/informations_medicales/FaireFace_sante/_9610%20r%E9a%20n%E9onat%20ethique.pdf" \t "_blank" Réanimation des nouveau-nés : jusqu'où ? A.-M. Bodson (journaliste). Texte d'un article paru dans Faire Face, octobre 1996. Propos recueillis lors de la conférence "La réanimation des nouveau-nés : jusqu'où ?" de l'association Génétique et Libertés, 30 mai 1996, Palais de la Découverte, Paris. Document pdf, 3 pages. Lien interne moteurline


