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Le débat sur I'euthanasie relancé par
un livre et une nouvelle proposition de loi

Instaurée il y a moins de deux ans, la loi sur la fin de vie prévoit pourtant la sédation profonde jusqu’au déces.

ETHIQUE Alors que la nouvelle loi sur la
fin de vie n’a pas encore deux ans, un
plaidoyer pour I'euthanasie relance le
débat. Ce plaidoyer, c’est celui d’Anne
Bert, une romanciére de 59 ans atteinte
de la maladie de Charcot, qui a décidé
d’interpeller les politiques et de raconter
dans un livre son projet d’aller se faire
euthanasier en Belgique.

En parallele, une nouvelle proposition
de loi sur la fin de vie «dans la dignité »
visant a instaurer une «aide médicalisée
active a mourir » a été déposée a1’ Assem-
blée nationale par le député LREM (ex-
PS) Jean-Louis Touraine. «Il s’agit de ré-
pondre a la demande de malades, de plus
en plus nombreux aujourd’hui avec les
progreés de la médecine, qui ne veulent pas
prolonger leur phase de fin de vie et veulent
mettre un terme a des souffrances phy-
siques ou psychiques insupportables »,
précise le député. Cette demande serait
instruite par un collége de trois médecins
«afin d’en apprécier le caractére libre,

éclairé, réfléchi et explicite ». L’assistance
meédicalisée active a mourir «doit pouvoir
étre réalisée soit par le patient lui-méme et
en présence du médecin, soit par le méde-
cin», suggere le texte. Ce dernier a été
cosigné par une quarantaine de députés.
Nombre d’entre eux n’ont pas participé
aux échanges sur le theme de la fin de vie
qui ont émaillé le mandat de Francois
Hollande. «Beaucoup de nouveaux dépu-
tés nous ont accueillis de maniére favo-
rable, le sujet les intéresse», avance
d’ailleurs Jean-Luc Romero, président de
I’ Association pour le droit de mourir dans
la dignité (ADMD), une association qui
mene un lobbying actif auprés des élus.
Du c6té du gouvernement, aucun signe
n’a cependant été donné en faveur d'une
légalisation de I’euthanasie ou du suicide
assisté. Le sujet ne flgure pas dans le pro-

Leonetti/Claeys sur la fin de vie a été mise
en ceuvre avant de remettre le sujet sur la
table. Le 2 février 2016, ce texte ouvrait
notamment un nouveau droit : la possibi-
lité pour les patients en fin de vie, dont la
douleur ne pouvait étre soulagée, de de-

qu’un témoignage émouvant tente de faire
basculer la loi, mais le législateur doit se te-
nir a distance de cette émotion, estime I’élu.
Cet appel ne doit pas balayer les mois de dé-
bats et réflexion qui ont déja eu lieu. » Selon
lui, «nous avons réussi a garantir de ma-
niére un droit a ne pas souffrir
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mander une sédation profonde et conti-
nue quu au déces. Cette loi, votée a la

gramme de Ma-
cron. La ministre de la Santé, Agnés
Buzyn, estime pour sa part qu’il faut
d’abord évaluer la fagon dont la récente loi

é, constitue une «avancée
s':g‘mflcanve », défend I'un de ses auteurs,
Jean Leonetti, ancien député et maire LR
d’Antibes. «Ce n’est pas la premiére fois

«Tous les malades en fin de vie
ne réclament pas de mourir
mais ils veulent avoir le choix »
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ROMANCIERE de 59 ans atteinte de la
maladie de Charcot, Anne Bert a décidé
de faire de sa fin de vie un combat pour la
légalisation d’une « aide active a mou-
rir » en France. Fin mars, elle avait lancé
un appel aux candidats a I’élection prési-
dentielle pour plaider en faveur d’une
évolution de la loi. Dans Le Tout Dernier
Eté*, elle raconte son choix d’aller se faire
euthanasier en Belgique pour ne pas se
laisser « emmurer vivante » par cette ma-
ladie qui paralyse progressivement le
corps. Son livre paraitra le 4 octobre.
« Apreés sa mort », selon son éditeur.

LE FIGARO. - Vous vous étes adressée
aux politiques pour demander une
évolution de la loi sur la fin de vie. Ce
récit procéde-t-il de la méme démarche
militante en faveur de I’euthanasie ?
Anne BERT. - Mon livre est moins mili-
tant, plus intime, mais je m’adresse aux
citoyens pour briser le tabou sur la fin de
vie, la mort et la maniére dont on ’envi-
sage. Je I'ai écrit pour interroger, inciter a
aller plus loin dans la réflexion. Il défend
aussi notre liberté de se dégager de la tu-
telle médicale qui existe en France mal-
gré I’évolution de la nouvelle loi Claeys-
Leonetti.

Etes-vous membre de I’ Association pour
le droit 2 mourir dans la dignité (ADMD) ?
Oui, je suis membre de ’ADMD depuis
trois ans. Cela correspond a I'époque out
j’ai appris ma maladie, méme si je partage
depuis toujours la méme conception de
Texistence. Mais j’écris en mon nom, en
tant que citoyenne. Par ailleurs, je ne me
retrouve pas dans cette expression de
« mourir dans la dignité ». Les gens qui
vont jusqu’au bout de leur maladie et de
leur agonie sont tout aussi dignes que
ceux qui font un autre choix. Ce qui est
indigne, ce n’est pas la mort. C’est vou-
loir imposer un choix aux autres. La di-
gnité, je 'entends donc au sens de la dé-
fense de ses valeurs.

L’ « ultime liberté » passe-t-elle
par un rendez-vous avec une équipe

C’est vrai, I'ultime liberté, au sens liber-
taire du terme, ce n’est pas demander la
permission ni se référer a un droit. Mais le
suicide, c’est un acte violent quand on vit
déja avec la maladie et le manque de ré-
ponse de la médecine. Je ne veux pas
ajouter de la violence a la violence.
Drailleurs, a I’heure actuelle, je ne pour-
rai pas agir seule car je ne peux plus pren-
dre des comprimés sans aide. Ce serait
donc du suicide assisté. Ma liberté, je la
revendique mais je n’ai pas envie de
souffrir plus. Et puis, au-dela de ma pro-
pre liberté, de cet acte individuel, j’ai en-
vie que cette liberté soit reconnue a
d’autres. Pour que I’on ne soit pas obligé
de fuir son pays pour pouvoir mourir
comme on le souhaite.

Peut-on faire évoluer la loi a partir

d’une histoire personnelle ?

Agnés Buzyn, la ministre de la Santé,
avec qui j’ai eu un entretien téléphoni-
que, m’a dit que j’étais un cas particulier
etque ce n’était pasleroledelaloid’y ré-
pondre. Mais je ne suis pas un cas parti-
culier ni exceptionnel comme le prou-
vent les centaines de lettres que j’ai
regues. Tous les malades en fin de vie ne
réclament pas I’euthanasie mais ils veu-
lent avoir le choix. Savoir que I'on peut
disposer de ce droit, cela change tout,
cela leve I'angoisse méme si 'on ne
compte pas I'exercer.

Un droit a I’euthanasie ne risque-t-il

pas de se transformer en une injonction
amourir pour les plus faibles

ou les plus agés ?

Dans la loi que j’appelle de mes souhaits, il
ne serait pas question que I’euthanasie de-
vienne un choix possible pour ceux qui
sont fatigués de vivre ou jugés « encom-
brants ». Le droit doit permettre d’enca-
drer cette demande, qui se ferait bien en-
tendu a linitiative du malade. Aujour-
d’hui, il peut y avoir des dérives dans les
hopitaux. Le médecin peut prendre cette
décision de maniére collégiale alors que le

Anne Bert,
le 6 juillet dernier.
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malade ne I'a méme pas demandé. Ces
pratiques devraient étre encadrées par la

avant de mourir, ce qui constituait la princi-
pale demande des Francais. Demander a la
société le droit de donner la mort est un aci
de désespérance. Or le réle de la sociél

rable qui ne font pas du tout la méme de-
mande qu’Anne Bert, mais leur parole n’est
pas médiatisée. » Elle souligne aussi que,
en Belgique, la légalisation de I’euthana-
sie n’a pas éteint le débat sur les deman-
des de fin de vie... En outre, la sédation
profonde et continue, prévue par laloi de
2016, peut étre appliquée aux personnes
atteintes de la maladie de Charcot. Celles
qui se trouvent en phase terminale mais
aussi qui «se mettent» en phase termi-

n’est-il pas plutét de del’espér
ce et d’encourager la solidarité ? ».

Sur le terrain, les demandes comme
celles d’Anne Bert sont «rares », estime
pour sa part le Dr Anne de la Tour, prési-
dente de la Société francaise d’accompa-
gnement et de soins palliatifs (Sfap). «Il
faut les entendre et les accompagner avec
humanité, dit-elle. Face a un cri de déses-
poir, notre réponse ne peut étre de donner
la mort mais de soulager et d’entourer.
Dans nos services, il y a aussi beaucoup de
personnes atteintes d’une maladie incu-

'vais étre hospitalisée quelques jours pen-
dant lesquels je verrai a nouveau des

loiet se faire alaseule c du patient.

Comment votre fin de vie a-t-elle été
organisée en Belgique ?

Je suis suivie la-bas depuis décembre
dernier. Je serai donc accompagnée par
des médecins que je connais, dans un
service de soins palliatifs, a I'hopital. Je

psy , des médecins. Je peux re-
noncer jusqu’a la derniére minute. Au
bout de ces quelques jours, sima deman-
de est réitérée, je vais étre endormie et
une injection létale sera pratiquée. A mes
cotés, il y aura mon mari, ma fille et
quelques personnes trés proches. Je ne
serai pas seule.

nale en d’arréter les traitements
artificiels de maintien en vie, indique-t-
on a la Sfap. «Le nouveau texte est appli-
qué, estime un autre médecin de soins
palliatifs. Mais il y a encore un contraste
entre ce que les Francais pensent savoir du
texte et ce qu'il permet de faire. » Le nom-
bre de ces sédations pratiquées depuis la
mise en ceuvre de la loi n’est d’ailleurs
pas connu aujourd’hui. La Sfap prévoit de
lancer d’ici a fin septembre une étude
avec un centre de recherche pour remé-
dier a ce manque de données. m AL

Je vais étre

pratiquée

Dans le livre, vous parlez
de vos proches, ces

endormie « valeureux petits

soldats » qui « ne sortiront
et une pas indemnes de cette
o] : marche » avos cotés vers
ln] ection la Belgique. Pour eux,
létale sera cette mort programmée

n’est-elle pas douloureuse

avivre ?

C’est évidemment trés diffi-
cile. Mais ils connaissent
I'évolution de ma maladie.
C’est une maladie trés parti-
culiére, out I'on conserve toute
sa lucidité mais dans un corps
momifié, ou I'on est enfermé com-

me dans un carcan. Aujourd’hui, je
suis comme un bébé, il faut me laver,
m’habiller, me lever, me nourrir... Mes
muscles meurent les uns aprés les autres.
C’est un calvaire. Ma fille et mon mari
m’ont dit qu’ils auraient épouvantable-
ment souffert de ma souffrance. IIs me
connaissent. IIs savent que j’aime telle-
ment la vie, que je n’ai aucune envie de
mourir. IIs ont compris que m’accompa-
gner maintenant était un acte d’amour.
Malgré notre douleur incommensurable,
nous ne sommes pas dans la gravité au
quotidien mais dans la joie d’étre ensem-
ble. Ce qui me tient, c’est cette force de vie
que je veux transmettre a mes proches.

Avez-vous imaginé que votre demande
d’euthanasie puisse heurter d’autres
personnes atteintes de la maladie

de Charcot ?

La majorité des messages que je recois
vient de personnes en situation de handi-
cap qui m’ont écrit pour me dire que
I’euthanasie est une porte de sortie qu’ils
auront peut-étre envie de prendre un
jour. Mais il est vrai que j’ai recu quelques
messages de personnes qui estiment que
ma position peut étre contagieuse et don-
ner un mauvais signal a des gens en début
de maladie ou en situation de handicap.
J’ai notamment échangé avec Pone, un
musicien lui aussi atteint de la maladie de
Charcot, qui est profondément croyant et
ne partage pas mes idées. Je lui ai expli-
qué ma démarche et nous avons cheminé
ensemble sur un chemin de tolérance. m
“«Le Tout Dernier Eté », Anne Bert,
éditions Fayard.

De nombreux malades «indignés » par cette

meédicale pour une mort pr
Cette « liberté de choix », que vous
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appelez de vos veeux, n’existe-t
pas déja avec le suicide ?
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TRISTESSE et indignation. C’est ce que
provoque la médiatisation de la démarche
d’Anne Bert chez les patients atteints,
comme elle, de la sclérose latérale amyo-
trophique (SLA), autrement appelée ma-
ladie de Charcot. «Cela leur renvoie une
image négative et ultime de la maladie alors
que la grande majorité d’entre eux ne pense
ni a I'euthanasie ni au suicide, qu’ils sont au
contraire dans 'espoir et la vie, dans le
combat, qu’ils profitent du présent et font
tout pour compenser la perte d’autono-

rectrice générale de I’ Arsla. Cette associa-
tion fondée en 1984 par un neurologue et
un patient compte 10 000 adhérents et ac—
compagne 3000 malades sur les 7000 a
8000 recensés en France.

L’Arsla a été «alertée» par les patients
eux-mémes, prenant d’assaut la ligne
d’écoute de I'association. «Nous avons
recu beaucoup d’appels de malades et de

Une allusion a deux malades qui ont
médiatisé Charcot sous I’angle de la vie :
Gilles Houbart, ancien chasseur alpin de-
'venu tétraplégique, a un stade trés avancé
de la maladie, qui a parcouru, en juin der-
nier, 700 km en fauteuil roulant, de Gre-
noble a Paris. Mais aussi Jean d’Artigues,
vice-président de I’Arsla, 52 ans, tétra-

leurs proches pour dire leur indi; in-

dique Christine Tabuenca. Peu se recon-
naissent dans ce choix trés personnel, méme
si chacun connait la réalité de la souffrance
de cette maladie. Certains ont d’ailleurs
montré encore récemment qu’ils ne sont pas
du tout dans I’esprit de mourir et qu’on peut

mie», explique Christine Tab di-

pousser les limites de I'i »

plégique egalemenl avec de graves trou-

bles i qui a traversé I’Atlanti-
que en catamaran en 2016 pendant deux
mois et demi. «Nous respectons cette
dame, tient a souligner I'association,
P’euthanasie est un choix trés intime dont on
ne pourra, nous, jamais dire qu’on est pour
ou contre. Ce qui nous géne, c’est lamédia-
tisation de ce geste associé a la maladie, le

meédiatisation

raccourci  Charcot-euthanasie. »  Un
«non-respect » aussi, selon elle, «du tra-
vail des médecins et des chercheurs qui ac-
complissent un formidable accompagne-
ment médical et humain pour diminuer les
souffrances ». Pour Bernard Devalois, qui
dirige le service de médecine palliative de
I’hopital de Pontoise, la maladie de Char-
cot fait précisément partie des maladies
ot la nouvelle loi sur la fin de vie s’appli-
que. Les patients «peuvent demander a
étre débranchés (du respirateur artificiel,
NDLR) et a étre sédatés en fin de vie pour ne
pas souffrir avant de mourir », explique-t-
il. La demande d’Anne Bert, selon lui, re-
leve plutot de la demande de suicide assis—
té que d’euthanasie. m
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