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Monsieur le Maire,
Mes chers amis,
Avant toute chose, je dois, au nom de l’ADMD, remercier le maire de Paris de mettre à notre disposition, une fois encore, cette magnifique salle des fêtes de l’Hôtel de Ville. Cette maison commune, pour nous, sera ce soir la maison de la liberté. Et dans le même temps, je dois prier ceux de nos amis qui n’ont pu y trouver de places assises, ce soir, de bien vouloir nous excuser. Nous ne maîtrisons pas le succès de nos manifestations.
Cette liberté que nous revendiquons pour nous-mêmes, c’est cette liberté qui consiste à reprendre la main sur cette ultime étape de notre vie qu’est notre fin de vie. Cette liberté est plurielle. La liberté, pour ceux qui le veulent, de prolonger l’assistance de la médecine le plus longtemps possible. Aujourd’hui, cette liberté existe mais, même si nous n’y croyons pas, nous souhaitons la réaffirmer. La liberté, pour ceux qui le veulent, d’accéder aux unités de soins palliatifs. Aujourd’hui, 15% seulement de ceux qui devraient en bénéficier peuvent le faire, ce qui laisse 85% d’exclus. La liberté, pour ceux qui le veulent – et je nous reconnais dans cette catégorie – de décider en conscience de notre propre parcours de fin de vie.
Lorsque je parle de liberté, il s’agit bien de notre propre liberté. Nous ne voulons rien imposer à qui que ce soit. Mais en retour, nous voulons que cessent les leçons de ceux qui confondent trop fréquemment la vie et la survie. Nous revendiquons notre capacité à décider pour nous-mêmes.
Alors, je vous le dis, je vous le dis, cher Jean-Marie Le Guen, je suis réellement très en colère. Cela fait bientôt quatre années que je suis responsable de l’ADMD. 2 ans comme vice-président et, depuis juin 2007, comme président. Des cas douloureux, j’en ai connus. Des appels au secours, j’en ai connus. Des agonies, j’en ai connues. Vous, moi, les bénévoles de l’accueil qui travaillent avec compétence et gentillesse rue de Chabrol, les délégués de l’ADMD ont le cœur déchiré à chaque hurlement. Toutes les fois où une mère, un fils, un frère, toutes les fois où un patient lui-même nous appelle, nous disant combien les médecins, par une trop grande confiance dans leurs chères études ou une coupable ignorance de la loi actuelle, maintiennent des femmes et des hommes dans un état qui nous semble indigne.
La fin de vie serait sous contrôle, nous dit-on. La souffrance serait maîtrisée. Fadaises !

Aujourd’hui, quelque part en France, une famille souffre. Le père, le mari, après une attaque vasculaire cérébrale, se retrouve paralysé, parcouru par les tubes et les sondes. Cet homme, qui marchait fièrement il y a encore un moi, est quasi invalide. Son physique ne suit plus. Son mental s’affole. La médecine est impuissante à lui rendre sa superbe. Elle baisse les bras après l’avoir – mettez les guillemets – sauvé. La société, par manque de moyens, le renvoie chez lui avec le ballet des infirmières et des kinés. L’homme se cabre. Proteste, râle. Il ne veut pas. Mais si ! Le fameux serment d’Hippocrate derrière lequel parfois se cachent l’inhumanité ou la méconnaissance. En trente jours, la famille bascule dans le cauchemar le plus absolu. Le vieux chêne est à terre, bouge encore, réclame, supplie, mais la société est sourde. Sourde, parce qu’elle répond à un appel qui, quoi que nos détracteurs en pensent, n’est pas l’appel de la liberté, de l’égalité et de la fraternité, n’est pas l’appel de la laïcité. Et n’est ni l’appel de l’amour, ni l’appel de la compréhension.
Comprenons-nous bien. Je ne conteste à personne le droit de choisir sa vie et sa fin de vie. Militant des libertés, je me bats quotidiennement pour permettre à d’autres d’exercer leurs libertés, même si ce n’est pas la mienne.

Mais au nom de quoi, de quelles valeurs reconnues dans notre Constitution, des personnes viendraient me dire, demain, alors que soit le sida soit le cancer m’auront entraîné aux portes de la dignité telle que je la conçois, qu’il faut encore subir, encore souffrir ? L’espoir, aussi fou soit-il, n’empêche pas la souffrance tant physique que morale.

Alors j’entends, ici ou là, je lis – y compris sous la plume de certains de nos anciens responsables – que rien ne m’interdit de me jeter par la fenêtre ou de me tirer une balle dans le crane. Belle leçon de vie ! Imagine-t-on la violence, la brutalité de ces gestes, pour soi-même d’abord mais également pour ceux qui vous aiment ? Effectivement, encore une fois, ce n’est pas la voix de la liberté, de l’égalité et de la fraternité, ce n’est pas la voix de la laïcité. Et ce n’est ni la voix de l’amour, ni la voix de la compréhension.

Aussi, je demande pitié ! Que l’on m’épargne les souffrances inutiles et les tragédies absurdes. Je demande pitié ! Que l’on épargne à ceux d’entre vous qui le demandent les souffrances inutiles et les tragédies absurdes. Que l’on nous laisse libres de ce moment inéluctable, unique de la vie, qu’est l’instant de la mort.
Je suis en colère aussi, chers amis, cher Jean-Marie Le Guen, devant la surdité coupable de ceux qui, au Parlement, crient le plus fort : « La vie est sacrée, protégeons la ! » Et je leur dis, avec vous : « Nous aimons la vie ! C’est pourquoi nous ne voulons pas la confondre avec la survie ». Et encore ceux qui crient : « Nous sommes aussi médecins ou professeur de médecine. Alors, croyez-nous, dans des situations dramatiques, nous prenons la bonne décision ! » Et je leur dis, avec vous : « Ne décidez pas pour nous, accordez-nous seulement la liberté que nous méritons, comme citoyen de ce pays ! ».
Demain, Jean Leonetti, à qui le président de la République a demandé l’évaluation de son travail de 2005 va conclure – quelle surprise ! – que tout est pour le mieux, qu’il faut seulement observer mieux ce qui se passe. Observer quoi ? La mort ? Nous la connaissons trop bien. Ceux qui demandent à mourir ? Pardonnez-moi, mes chers amis, et pardonnez-moi, Madame Salvat, mais sauverons-nous Chantal Sébire, Rémy Salvat, Vincent Humbert, en les regardant souffrir et en prenant des notes à communiquer à une commission Théodule ? Non ! Il nous faut agir pour les sauver. Et leur sauvetage, c’est l’acceptation que toutes choses ont une fin, même les plus belles, même la vie.

Nous à l’ADMD, nous ne resterons pas passifs devant les drames qui s’annoncent jusqu’à ce qu’une nouvelle fois, après qu’une nouvelle affaire Sébire ou Salvat aura traumatisé les Françaises et les Français, le législateur remette son ouvrage sur le métier.

Nous poursuivrons, comme nous l’avons fait ces 15 derniers mois, nos campagnes de sensibilisation dans la presse, sur les marchés. Nous interpellerons le législateur pour qu’enfin il s’engage à travailler non pas pour lui, non pas pour ce qu’il croit ou ce que croient d’obscurs groupuscules, mais pour l’ensemble des Français, pour l’intérêt général.

Nous poursuivrons cette Journée mondiale pour le droit de mourir dans la dignité qui sera lancée, pour la première fois, à Paris, dimanche prochain, sur le Parvis des Droits-de-l’Homme du Trocadéro et à laquelle je vous convie toutes et tous, nombreux, en famille.

Nous renforcerons encore, comme depuis le début du mois de septembre, le service d’accueil et d’écoute qui permet à nos adhérents, en cas de coup dur, de mobiliser des bénévoles pour obtenir des réponses, un apaisement. A cet égard, je souhaite remercier Edith Deyris et son équipe qui font un formidable travail. Elles, sont la voie de la liberté, de l’égalité et de la fraternité ; elles, sont la voie de la laïcité ; elles, sont la voie de l’amour, la voie de la compréhension.

Egalement, nous procédons à l’informatisation, à l’archivage et à la sécurisation des directives anticipées. Vous le savez tous ici, le seul moyen, même aujourd’hui, de limiter la casse, de refuser un acharnement thérapeutique qui peut vous conduire au-delà de votre dignité, c’est la rédaction de vos directives anticipées et la désignation de vos personnes de confiance. Et l’ADMD est le seul organisme, aujourd’hui, en France, à vous proposer une centralisation qui vous permettra, le mauvais jour où … de pouvoir confirmer votre souhait d’une mort choisie, à vos conditions, à votre rythme, dans votre univers.

Alors, Mesdames et Messieurs qui êtes réunis ici ce soir, Mesdames et Messieurs qui nous entendront à l’extérieur, l’alternative est simple. Comment voyez-vous votre fin de vie ?
Expirer, seul dans une chambre d’hôpital, à 5 heures du matin, entouré du bruit métallique des machines d’assistance, avec comme seul horizon le mur beige que vous fixez depuis plusieurs jours déjà ? Ou bien rendre au grand mystère de l’espèce humaine cette vie que vous avez essayé de rendre belle et digne, de rendre utile et attentive aux autres, dans le décor que vous avez choisi vous-même, chez vous ou ailleurs, emportant dans vos yeux l’image à jamais ineffaçable de ceux que vous aimez et qui vous aiment en retour, emportant dans la chaleur de la main la trace gravée d’une autre main, emportant au creux de votre épaule la douceur d’une chevelure aimée et le mouvement de lèvres qui vous murmurent « Au revoir mon amour », le cœur partagé entre l’arrêt définitif et l’emballement passionnel devant tant de beauté ?
Réfléchissez ! Réfléchissons !

Il est trop tard pour Vincent, Chantal, Rémy. Faisons que leur juste révolte n’ait pas été inutile. Il n’est pas encore trop tard pour vous, pour nous et même pour nos adversaires qui veulent nous imposer le cauchemar au nom de leur idéologie.

Mesdames et Messieurs, chers amis, séropositif depuis presque 24 ans et cancéreux depuis peu, j’attends fermement, comme beaucoup d’entre nous, cette loi qui me permettra de définir, comme l’homme responsable que la société a souhaité que je devienne, les conditions de ma propre fin de vie. Libre j’ai été, libre je veux demeurer, jusqu’au dernier jour de ma vie qui, je vous l’affirme, sera MON dernier jour, le mien, celui que personne ne me volera, celui dont je déciderai seul.
Alors je vous le dis : battons-nous sans relâche pour une loi républicaine. Battons-nous pour une loi qui assure enfin à chacun d’entre nous, en fin de vie, la liberté, l’égalité, la fraternité.
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