BACTUS interview

ENTRETIEN avec le Professeur Aubry
Ancien membre du Comité consultatif national déthique et président de l'institut
pour la prévention des vulnérabilités liées a la santé au CHRU de Besangon®

Lafin devie,
notre affaire a tous

Comment mourir dans la dignité ? C'est la question a laquelle
ont tenté de répondre le Comité consultatif national
d'éthique, des citoyens réunis en convention et les
parlementaires en proposant deux textes, I'un portant sur les

Conseils des notaires:La
France est-elle vraiment en
retard sur la dépénalisation
du droit a mourir?
Professeur Aubry: Il est
difficile de répondre a
cette questiondans|la
mesure ou elle induit un
jugement de valeur. La
dépénalisation du droit a
mourir est en effet un
progres pour les uns mais
une régression pour les
autres. Mieux vaut donc
rester sur un terrain
éthique, essayer de
comprendre le point de
vue de chacun et
s'attacher ala possibilité
d'en débattre. C'estun
sujet profondément
sociétal et humain quine
fait pas seulement appel a
des compétences
scientifiques ou
techniques mais qui fait
référence a une vision de
la société.

Le Comité consultatif
national d'éthique (CCNE)
s'est autosaisi de cette
question. Pour quelles
raisons ?

Parce que nous étions
interpellés par une forte
pression sociale qui
revendiquait une autonomie
des personnes au droita
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soins palliatifs, I'autre sur I'aide a mourir.
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mourir, comme l'expression
d'une liberté individuelle.
Mais aussi, et c'est la
principale raison, parce que
nous assistons, surtout
dans les paysriches, a un
allongement de la fin de vie
en situation de vulnérabilité
lie al'état de santé. C'est la
face cachée du progres de
lamédecine : des
personnes qui auraient dd
mourir sans les avancées
de la science continuent de
vivre mais avec de
multiples pathologies et
des maladies chroniques.
Pour avoir plus de
connaissance sur le sujet,
nous avons créé un Institut
derecherchesurla
vulnérabilité liée a I'état de
santé quiintégre un
observatoire de cette
irrésistible tendance.

Que recouvre désormais ces
termesde «findevie»?
Lafin de vie s'étale
aujourd’hui parfois sur
plusieurs années avec des
polypathologies incurables
et s'accompagne des lors
de souffrances durables
comprenant des douleurs
physiques mais aussi des
tourments existentiels
avec un sentiment pour
certains, de ne plus avoir
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dernier.

® En 2052, 2,8 millions de personnes agées de 60 ans ou plus
seront en perte d'autonomie, selon des données publiées le
22 octobre 2025 par I'Insee et la Drees.

® En 2050, 500 000 nouvelles solutions intermédiaires, entre le
«domicile historique » et I'Ehpad seraient nécessaires pour loger les
personnes agées, d'apreés la contribution « Bien vivre et bien vieillir
dans un habitat fait pour soi » du conseil de la Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie (CNSA) rendue publique le 16 octobre
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saplace, d'étre devenus
inutiles, voire indignes,
malheureusement propice
aundésir de mettrefina
ses jours. Cette évolutiona
lieuaun momentou la
société ne valorise plusla
solidarité et ne manifeste
pas, pour I'heure, une
volonté de s'adapter a ces

nouvelles vulnérabilités.
Nous assistons a un
nouveau rapport de
I'homme a sa finitude, nous
changeons de paradigme
mais nous sommes encore
dans une société qui
glorifie la performance et
I'absence de maladie ou

de handicap.



Les progrés
delamédecine
engendrentun
allongement de
la période de fin
devie,suscitant

de nouveaux

questionnements
éthiques.

« Il faut préserver le droit de chacun
a changer d'avis sur sa fin de vie »

C'est pour cette raison, entre
autres, quele CCNEa
souhaité un débat citoyen ?
L'avis du CCNE a en effet
dégagé trois pistes de
travail : la nécessité de
prévoir d'abord une véritable
politique d'accompagnement
de lafin de vie, avant de
penser ala mise en place
d'undroita mourir etle
besoin d'y associer les
citoyens. Cette convention
citoyenne a été exemplaire.
Elle a réuni pendant une
dizaine de week-ends, 184
personnes qui ont travaillé
sur des questions
complexes avec beaucoup
d'intelligence. Cette
démocratie participative a
nourrile débat
parlementaire. Les membres
de la convention se sont, en
outre, constitués en
association, afin de suivre
les avancées des textes
Iégislatifs sur les soins
palliatifs et I'aide a mourir,
qui devraient voir le jour
avant la fin du quinquennat
d'’Emmanuel Macron.

Quelles sont les principales
dispositions de ces
propositions de lois ?

Elles reprennent les
recommandations du
CCNE en ce qui concerne
I'indissociabilité du droit a
mourir de
I'accompagnement
préalable de la fin de vie.
Le premier ne va pas sans
I'autre. Nous ne pouvons
abandonner ces
personnes fragilisées. Le
dernier rapport des Petits
Fréres des pauvres fait
état de leur grande
solitude, sans oublier la
détresse des proches
aidants contraints de
renoncer a une vie
normale et qui se
retrouvent parfois dans
des situations
d'épuisement, a la limite
de la maltraitance. La
stratégie décennale pour
les soins palliatifs, validée
en conseil des Ministres
propose, entre autres, des
maisons
d'accompagnements ou la
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personne vulnérable serait
entourée de présence
humaine, bénéficiant d'une
vie sociale et de
compétences dans le
domaine de
I'accompagnement de la
personne. Ce qui
permettrait, en outre, aux
aidants d'utiliser leur droit
au répit.

Ces établissements
médicosociaux se
distinguent des unités de
soins palliatifs des
hopitaux qui doivent étre
réservées a des situations
de santé complexes et qui
n‘ont pas vocation a
accueillir des personnes
en fin de vie dont I'état de
santé ne présente pas de
complication.

La fin de vie ainsi organisée,
quelles seraient les
modalités du droit a mourir?
Nous avons parlé, dans
I'avis 139 du CCNE d'aide
« active » a mourir et
I'adjectif estimportant car
le terme « aide a mourir »
reléve a mon sens d'un
euphémisme. I
s'apparente au quotidien
des médecins exergcant en
soins palliatifs. Pour y
prétendre, la personne qui
fait une telle demande doit
bien sOrrépondre a des
critéres stricts,
notamment étre atteint
d'une maladie incurable, et
le pronostic doit étre
engagé. La proposition de
loi distingue et privilégie le
suicide assisté qui permet
al'intéressé de
s'administrer (ou pas), lui-
méme un produit létal, de
I'euthanasie qui s'adresse
aux personnes quine
peuvent se donner la mort
seules, enraison de leur
état de santé comme
quelqu'un qui serait
complétement paralysé.
C'estalors untiers, un
soignant qui administre le
produit Iétal. Une situation
qui peut expliquer la
réserve de certains
personnels de santé quiy
voient un geste
antinomique de leur

fonction. Dans tous les
cas, il est fondamental de
savoir que cette aide
active a mourir est un droit
auquel la personne
concernée peut toujours
renoncer.

Le bénéfice de I'aide active a
mourir pourrait-il étre inscrit
dans des directives
anticipées?

Cette possibilité a
totalement été écartée par
les députés, pour une
raison simple : cela nierait
le droit de toute personne
al'ambivalence, ce qui
pourrait s'avérer
extrémement dangereux
pour les individus ne
disposant plus de la
faculté de faire valoir leur
consentement. Nous
avons été profondément
marqué par ce qu'il s'est
passé en Europe durant la
seconde Guerre Mondiale.
Il est fondamental de
préserver ce souci de
l'autre, 'autonomie de la
personne et la solidarité
humaine qui nous obligent
a protéger les plus faibles.

*Le Professeur Aubry est également
chercheur associé a I'Institut national
des études démographiques, professeur
associé des universités et coordinateur
de I'axe de recherche « Ethique et
progrés médical » du centre hospitalier
régional universitaire de Besangon
(INSERM).

LES OUVRAGES DU
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L'AUTRE VISAGE DU
PROGRES : REGARDS
CROISES SURLES
VULNERABILITES,
LIEES A LA SANTE

Sous la direction de

Lucas Peutot et Régis Aubry,
le Cavalier bleu éditions,
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PENSER LAFIN DE VIE,
INTERROGER LA MORT
POUR CHERCHER UN
SENSALAVIE

De Régis Aubry, le Cavalier
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