
Louis-Benoft Barth

n Ne nous [aissez pas tomber
face à [a matadie!»
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Atteint d'une maladie incurable, ce Boulonnais a lancé un appel vibrant
au président de la République pour qu'il renonce à la légalisation de l'euthanasie.

Il s'en explique, alors que les députés débattent, depuis 1e 221uin
et pour la troisième fois, de la proposition de loi sur «l'aide à mourir».

ÿ ouis-Benoit Barth,66 ans,est

I atteint de la maladie de Chæcot.
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de ses bras ni de ses mains. tl parle avec

difficulté et est devenu dépendant pour

les gestes du quotidien. À rebours de ceux

qui instrumentalisent cette terrible maladie

pour légaliser l'euthanasie, il lutte de

toutes les forces qui lui restent pour que

notre pays continue àsoutenir les malades,

quel que soit le mal dont ils souffrent. r

Famillç Chrétien*s -- Pourquoi avoir
écrit une lettre au président

de la République(t)7
Louis-tsenoît Barth * Pour plusieurs

raisons. Une loi sur la f in de vie, en prin-

cipe, concerne au premier chef les malades

et le corps médical. Or, on a l'impression,

à lire le projet de loi, qu'il est fait par

des gens bien portants, des politiciens

qui ne savent pas vraiment de quoi

ils parlent. Sur les sujets qui ne vous

concernent pas, qui ne vous touchent
pas de près, vous avez souvent des idées

préconçues. Notamment sur la maladie.

Mais quand vous tombez malade, votre

vision change. Les malades ont particu-

Iièrement une capacité d'adaptation très

importante, que l'on ne soupçonne pas

au départ. Quand j'ai commencé à ne

plus pouvoir marcheq je n'osais pas aller

travailler au bureau en fauteuil roulant.

l'ai franchi le pas et je me suis rendu

compte que cela ne posait aucun pro-

blème. Par ailleurs, je suis peu à peu

devenu dépendant pour les gestes du

quotidien et, là encore, je me suis adapté.

L'Élysée vous a-t-il répondu?
Non, pas encore. J'ai compris que le
président Emmanuel Macron est favo-

rable à cette loi. Mais j'ai à cæur de faire

l'effort de pouvoir le rencontre pour

lui dire pourquoi la Nation doit aider

à donner le courage de vivre.

Pourquoi dites-vous que cette loi
touche à la civilisation?
Le grand argument en faveur de l'eutha-

nasie, c'est qu'il faut être libre de choisir

sa mort. Mais ce choix est-il libre ? f 'ai la

conviction que tous ceux qui soutiennent

cette loi, s'ils connaissaient la qualité du

corps médical, qui est fabuleux, pourraient

changer d'avis. Ce qui est crucial, c'est

de defendre la vie I Cetre loi, conrraire-

ment à ce que l'on dit. esl plus qu'une loi

sociétale. C'est un basculement de civi-

lisation. Si l'on arrête de defendre la vie,

nous ne sommes plus dans Ia meme societe.

Une société digne de ce nom protege les

plus faibles, les plus vulnerables. La nÔtre

soutient notamment les plus pauvres,

via les aides sociales. et heureusement I

Mais elle doit aussi soutenir les malades.

Si le corps medical. en qui nous avons

toute confiance, du grand professeur

à l'humble aide-soignant, peut arrêter

la vie, il perdra la confiance que nous

avons en lui. Et cela change toutl
La médecine permet de soulager la souf-

france. Personne n'a envie de souffriq

surtout pas moi. Ce dont i'ai besoin, ce

dont les malades ont besoin, c'est qu'on

leur donne la force de supporter la maladie,

et qu'on diminue leur souffrance. Aujour-

d'hui, les soins palliatifs le permetter,:.

Malheureusement, un Français sur delr.

n'y a pas droit. C'est inacceptable' C .st

Ia priorité des priorités. Il fauc'-. : rn
plan Marshall des soins pallla:', '.- est

la solution qui permet au\ --i -:-::j en

f in de vie de vivre leur i ;t -: - - - -ut.

Dans votre lettre, Yorrs Parlez
de la capacité à être heureu...
Oui, c'est l'une des ctnsesqrei'ai décou-

vertes en étant malade- ll y a plu:ieurs

-
n

« l[ est crucial de défendre [a vie !

Cette [oi, contrairement à ce que ['on di[,
est ptus qu'une loi sociétate.

C'es[ un bascutement de civitisation. »
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...nnées, je n'aurais pas dit la même chose.

-: bonheur, il y en a bien des définitions.
: r,rtrefois, pour moi, il découlait d'activités

--. ', erses:bricoler, jardineq se promener...

, - bonheur-là, je n'y ai plus droit. Je ne

- -:rche pas à guériq ce qui est impossible,
'.rs à essayer de vivre au mieux les

,.rnées,les mois et peut-être les années

,..1 me restent à vivre. le découvre

- .= le bonheur a de multiples facettes;
'ecier la qualité des personnes qui

. - rent me soigneq savourer la chance

- .. . oir une femme aimante et des enfants,

.--. famille et des amis, et partager

-: -reâL.lX moments aVeC eux; CeS bon-
- :,.'S Soflt différents de ceux d'avant,
*' .. . ils sont réels. Nous avons l'obliga-

- l'être heureux l

Vous parlez du<<couroge de rester
debout». Où le puisez-vous?
: :.rse d'abord que la Nation doit

- : -.. Conner le courage de vivre, et non

::s -rous laisser seuls face à la maladie.

S .. ioi permettait l'euthanasie ou le sui-

: :. assisté, ce serait nous encourager,

nous, malades, à abandonner, à céder

face à la maladie. Ce serait nous laisser

tomber. Le courage, cela ne dépend pas

uniquement de soi. Il dépend aussi des

autres, du regard qu'ils posent sur vous.

Un État qui développe les soins palliatifs,

c'est un État qui croit en nous, et qui

considère que, même affaiblis, nous

avons encore de la valeur.

Qu'est-ce que la maladie vous a appris?

Plein de choses I Et je n'ai pas fini d'ap-
prendre. Outre la capacité d'adaptation

dont je parlais à I'instant, j'ai découvert

une solidarité du cæur et de la prière

phénoménale I C'est pour moi une chance

exceptionnelle d'avoir non loin de moi

tous ces prêtres et aussi ces laTcs qui

m'entourent. et qui prient pour moi.

Une petite anecdote à ce sujet. Récem-

ment, l'une de mes filles rencontre
une personne à qui elle parle de moi.
« Comment s'appelle ton père ? »,lui
demande cette dernière. «louis- Benoît »,

répond ma fille. « Ah ! ça fait trois mois

queje prie pour lui, etje ne le connaissais

pas ! » On n'imagine pas à quel point

les chaînes d'humanité et de prière

sont fortes.

Votre foi a-t-elle évolué depuis
que vous êtes tombé malade?
Oui, bien sûr. J'ai lachance d'avoir lafoi.
Aujourd'hui, j'ai davantage de temPs

ày consacrer I Je lui donne plus de temps.

C'est davantage une priorité qu'aupa-

ravant. I'ai touiours cru à la communion

des saints, c'est quelque chose de très

important pour moi. I'essaie de com-

muniquer cela à mes enfants.

Et puis, je pense à la mort. La mort,
quand on est bien portant, en général,

on n'y pense pas beaucoup, ou peu

- lors d'un enterrement peut-être...

Quand on est malade, le regard change.

I'ai une espérance de vie comprise entre

un et trois ans. Cela ne m'angoisse pas,

je n'ai pas peur de mourir. fe m'y prépare.

J'espère être prêt quand cela arrivera. ro

Propos recueittis Par
Chartes-Henri dAndigné

( 1 ) Lettre au président de Ia République,

daîs Le Figoro du 27 ma\ 2026.

GRANDE MOBILISATION LE 28JUIN

Le collectilJusqu'à La vle 0rgênise une grande manifestation c0ntre [ê Loi

sur ['euthanasie, [e dimanche 28 juin è Parls, avec ta participatlon

d'Hubert Tesson, chel de service de soins pa[Liatils, et Régis Passerieux,

êvocat et haut fonctionnaire. Soul.iennent égaLement ce mouvemenI L'ancien

Premier ministre François Bagrou e[ Le politotogue Dominique Regnié.

Deux aulres rassembLements ont déjà eu Lieu cette semaine: cetui

dAltiance Vita, te 22 juin, dans une cinquantaine de viLtes de France sur

te thème « Nos mourants ne sont pas des encombrênls, non à l'euthanasie

et oui aux soins patliatifs », el cetui des Étlgib[es, Le 23 juln. § c.-H. A.
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cæur de toie l'elfott

poutqüoi lo Notion doit
soutient Louis-Benoît Barth.
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