« Laisser partir

Vincent est ma

derniére preuve
‘amour »

Alors que le maintien en vie de
Vincent Lambert est'objet d'un
conflit familial, son épouse témoigne

Entretien
Reims (Marne)
Envoyés spéciaux

: lleavaitjusqu'aprésent garde
le silence. L'épouse de Vin-
Seed cent Lambert a choisi de s'ex-
primer. Son mari, 37 ans, est dans
un état «pauci-relationnel», un
état végétatif chronique, depuis un
accident de laroute, en 2008. -
Dans le cadre d'une procédure
collégiale prévue parlaloi Leonetti,
I'équipe médicale du CHU de
Reims, o il est hospitalisé, a déci-
dé, le 10 avril, I'arrét de son alimen-
tation et lalimitationde son hydra-
tation. Elle avait constaté des com-
portements d opposition lors des
soins, faisant suspecter un refus de
vivre. Hostiles a cette décision, ses
parents et deux de ses fréeres et
sceurs ont saisile tribunal adminis-
tratif, qui a ordonné, le 11mai, la
reprise de l'alimentation et de 'hy-
dratation normales, au motif que
ceux-ci n'avaient pas été consultés

antérieurement. Je n’avais jamais
vu Vincent autant apaisé que pen-
dant I'arrét des soins.

J'ai appris la décision du tribu-
nal en allant lui rendre visite, je ne
m'y attendais pas. Je n'avais eu
connaissance quela veille dela pro-
cédure lancée par mes beaux-
parents. La derniére fois que 'on
s'était vraiment parlé, avec ma bel-
le-mere, nous avions pourtant évo-
qué les funérailles de Vincent.
Quel est votre état d’esprit?

La médiatisation m’est tombée
dessus, et ce n'était pas mon choix.
Vincent et moi étions des gens
assez discrets. J'ai été outrée que
notre histoire soit mise surla place

«Onaentendu
un seul point de vue,
celui de lamere qui
veut sauver la vie
de son fils. Mais
quelle vie? Aunom

ble progrés depuis. Auniveaumedi-
cal, nous sommes allés jusqu'au
bout pour faire avancer son état
cognitif. Il a été pris en charge en
2009 au centre d’éveil de Berck [Pas-
de-Calais] pendant trois mois et
derni. Aucun signe n’'a été détecté.
En 2013, il a été diagnostiqué en
«état de conscience minimal plus »
au centre de recherche sur le coma
(Coma Science Group) de Liége, en
Belgique, dans le service du profes-
seur Laureys. On nous a laissé
entendre qu'il n'y aurait pas d'évo-
lution possible.

Quel a été votre cheminement ?

M™ Lambert, dans un café, 3 Reims, le 24 mai. 1 -c.HANCHE POUR « LE MONDE»

qu'a ce qu'il s’éteigne pour une rai-
sonou pour une autre.Je savais que
¢’était une vie dont il n'aurait pas
voulu. Nous sommes tous les deux
infirmiers, nous en avions parlé.
En tant qu'épouse de Vincent,
en tant que mére de son enfant,
est-il possible de donner son
accord aux médecins ?

Je n’ai pas donné un accord, j'ai
accepté lIa décision médicale aprés
avoir témoigné aupres des méde-
cins de ce que je connaissaisde Vin-
cent. Je I'ai acceptée parce que jai
compris qu'il n'y aurait pas de
retour de Vincent a la conscience.

La loi Leonetti sur la fin de vie
proscrit 'acharnement thérapeu-
tique, et permet I'arrét des traite-
ments. L’alimentation et I'hydra-
tation artificielles étant assimi-
lées 2 un traitement, celles-ci
peuvent donc étre arrétées. Pour
éviter que le patient souffre, il
peut lui étre administré des séda-
tifs et sa bouche est réguliére-
ment rafraichie. Le décés inter-
vient au bout de plusieurs jours
ou semaines. Cette procédure
est jugée inhumaine par les deux

Deux camps sur I'arrét de I'alimentation artificielle

camps qui s’opposent dans le vif
débat sur la question de I'aide a
mourir. D’'un c6té, les opposants
estiment que I’'alimentation est
un soin de base dii a toute person-
ne, pas un traitement. lls dénon-
cent une interprétation « eutha-
nasique » de laloi Leonetti. De
'autre, les partisans de I'euthana-
sie souhaiteraient que «cesse
I'hypocrisie », et plaident pour
I'autorisation de pratiquer un
acte létal, qui permettrait une
mort rapide.
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L'arrét du traitement, M™ Lam-
bert (qui ne souhaite pas voir son
prénom apparaitre) l'avait accepté
« pour Vincent ». Les traits tirés, la
jeune femme de 32ans raconte
avec dignité son «cheminement »
etla «violence » de la situation.
Qu’avez-vous ressenti
en apprenant la reprise
du traitement de votre mari ?

C'était d'une violence inouie. Le
matin meme, et depuis un mois, il
n'était plus alimenté, et d'un coup
il I'était de nouveau. C'était inoui,
au regard du long cheminement
psychologique autour de sa fin de
vie que nous avions parcouru, et
des souhaits qu'il avait exprimés

de quels principes ¢ »

publique, qu'on révéle I'existence
de notre enfant et qu'une photo de

Vincent surson litd hopital soit dif-

fusée, notamment a la télévision.

Jaiégalement été choquéed'en-
tendre, ici ou 13, des absurdités sur
son état ou que c’est moiquiaurais
obtenu cette décision du médecin.
Onaentendu un seul point de vue,
celui de la mere qui veut la vie de
sauver son fils. Mais quelle vie? Au
nomde quels principes?

* Quelle est la situation médicale

de votre mari?
11 a été dans le coma aprés son
accident, et il n'a pas fait de vérita-

Le premier jour, vous subissez
de plein fouet. Votre mari est dans
le coma, sous sédation. Vous vous
dites que ce n'est pas vrai, qu'il va
s'en remettre. Vous venez d’avoir
un bébé; alors, pour vous, iln'y a
pasd'autre option,ilvarevenirala
maison. Et puis, quand la sédation
a ete levée, j'ai vu qu'il enroulait
ses bras. Etant infirmiere, j'ai tout
de suite compris que ¢’était un
signe de souffrance neurologique,
et donc que c’était bien plus grave
que ce que je croyais.

Je ne connaissais pas la loi Leo-
netti sur la fin de vie. Je me suis dit
qu'iln’yaurait désormais pour Vin-
cent plusrien d'autre que delasouf-
france, pendant des années, jus-

Sa souffrance est reconnue par
tout le corps médical et parun pro-
fesseur d'éthique. C'est aussi une
souffrance pour moi de le voir par-
tir. Mais, comparé a ce qu'il peut
endurer, ca ne peut pas étre mis
dans la balance. Le laisser partir est
la derniére preuve d'amour que je
pouvais luiapporter.
Approuvez-vous le fait que la
décision revienne aux médecins,
et pas a la famille ?

Dans ce genre de situation, c’est
important. C'est une sécurité d'un
point de vue psychologique de ne
pasavoira porterle poids d'une tel-
ledécision. Laculpabilité qui pour-
rait en decouler est bien trop
importante.

Statu quo sur le lieu
d'accueil et la procédure

Vincent Lambert restera hospita-
lisé a Reims. Ses parents avaient
exprimé leur volonté que leur
fils change de lieu d'accueil,
alors que son épouse souhaitait
qu'il reste danis le service quile
suit depuis des années. Les deux
parties ont été entendues par le
docteur Eric Kariger, chef de ser-
vice. C’estlaqu'ilrestera.llya
ses repéres, et plusieurs mem-
bres de sa famille peuvent facile-
ment venir I'y voir. La réflexion
sur I'arrét des traitements pour-
rait reprendre aprés I'été. « /I
faut laisser le temps 3 chacun de
se reconstruire », explique le
médecin, souhaitant qu’au sein
de cette famille éclatée,

le dialogue puisse reprendre.

DISSENSIONS au seinde la
famille, débat religieux et politi-
que, arrét puis reprise du traite-
ment... Plusieurs aspects de I'his-
toire de Vincent Lambert rappel-
lent celle de Terri Schiavo, dont le
sort avait divisé I'’Amérique en
2005. Cette femme de 41 ans, dans
un coma végétatif depuis quinze
ans, apres un accident cérébral,
€tait maintenue en vie parun
cathéter d'alimentation dans un
hopital en Floride.

Les médecins avaient diagnosti-
qué que Terri Schiavo se trouvait
dans «un état végétatif perma-
nent ». Son mari, Michael, avait
donc fini par se résoudre, en 1997,
al'idée qu’elle ne retrouverait

jamais une vie normale. Affir-
mant que son épouse lui avait
confié son souhait de ne pas étre
maintenue en vie artificielle-
ment, Michael Schiavo avait déci-
dé de mettre un terme 2 ses souf-
frances, contre I'avis de ses
parents. A deux reprises, en 2001
et 2003, le tube d'alimentation
avait été retiré et reinstallé apres
des décisions de justice.

Loi votée dans I'urgence

Sousl'impulsion de la droite
religieuse républicaine, le
Congres et le président George
W.Bush s'étaient emparés de cet-
te histoire pour en faire un symbo-
le du débat sur la vie et pour

défendre des convictions religieu-
ses. Contredisant le droit constitu-
tionnel des patients de refuser
d'étre maintenus en état de vie
artificielle, une loi spécifique
avait été votée dans l'urgence
pour permettre a I'affaire de ne
plusrelever seulement des tribu-
naux de Floride mais aussi des
juridictions fédérales.

Une démarche inutile: la jus-
tice fédérale avait refusé de se pro-
noncer, tout comme la Cour supré-
me, 2 six reprises. Un juge a finale-
ment ordonné, le 18 mars 2005,
que le tube d'alimentation soit
débranché, une troisiéme et der-
niere fois. @
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C’estaussi une sécurité quandil
y a désaccord au sein de la famille
etque celadevientuneaffaire récu-
pérée a des fins idéologiques.
C’est-a-dire?

Avant mémeladécision dutribu-
nal, il y aeu desarticles sur des sites
Internet, d'abord Riposte catholi-
que [site traditionaliste]. Méme
avec ['utilisation d'un pseudony-
me, notre histoire était reconnaissa-
ble.J'ai recu un courrier d’'un mem-
bre de la Fraternité Saint-Pie-X,
dont les parents de Vincent sont
proches, qui me disait que je cau-
tionnais «un processus de mort » et
qui me demandait de «laisser
vivre» mon mari. On peut dire,
pudiquement, que Vincent a souf-
fert physiquement et moralement
de cette Fraternité. Il I'avait reniée.
C’est donc d’'autant plus nauséa-
bond que son histoire soit aujour-
d’hui récupérée par ces gens. Mon
époux n'avait pas les mémes opi-
nions que ses parents, notamment
surlaquestion de la fin de vie.
Estimez-vous que votre avis doit
davantage compter que le leur ?

Je considere que, en tant
qu'épouse, j'ai une véritable légiti-
mité. Que le tribunal ait pris une
décision sans m'entendre, du fait
de la procédure engagée, cela m'a
choquée, car seule une partie s’est
exprimée.]'ai été évincée commesi
je ne faisais pas partie de la famille
de mon mari. Or nous sommes
mariés, nous avons un enfant. Je
représente sa premiére famille, cel-
le qu'ila créée, celle qu'il a choisie.

J'al accompagné Vincent cha-

que jour pendant quatre ans et
demi. |'étais la quand il refusait les
soins. On ressent une grande souf
france dans ces moments-la. Ses
parents, eux, venaient le voir trois
ouquatre fois paran. Quand onn'a
pas laréalité en face, on peut peut-
étre davantage fantasmer sur un
devenirqui n'est pas.

Vous avez dii témoigner au com-
missariat, a la suite d’un signale-
ment au procureur pour inter-
rompre I'arrét des traitements.
Comment I'avez-vous vécu ?

Les parents de Vincent n'ont
peut-étre pas mesuré la violence
des termes et des actes qu'ils utili-
saient. Une telle convocation, alors
que vous accompagnez votre mari
dans safin de vie dansl'amouretle
respect, que vous étes abattue,
c'esttrés violent.

Comment voyez-vous la suite ?

J'aimerais que Vincent soit
entendu et respecte dans ce qu'il
était avant. Je continue de penser
que cette décision d'arrét des trai-
tements est la bonne. Six de ses
huit fréres et sceurs partagent cet-
te position. Et a ceux qui vou-
draient croire ou qui insinue-
raient, comme je l'ai lu, que j'ai
intérét a ce que mon mari parte, je
voudrais dire que, malgré son han-
dicap, il est toujours resté mon
mari, et que ladouleurde le perdre
sera toujours aussi grande. Je ne le
laisse pas partir pour moi, je le lais-
se partir pour lui.®
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