Des « Tranches de vie » qui invitent a la réflexion
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Créée a partir de textes de patients de I’Hépital Marin, la piéce a été jouée devant le député Falorni
qui mene un travail autour d’une loi concernant la fin de vie dans la dignité.

Pour tous ceux qui se sont investis, ce sont de sacrées « Tranches de vie ». Pour ceux qui emprunteront le
méme chemin, c’est une promesse.

Vendredi dernier, le Théatre des Chiméres s’est produit a Saint-Xandre (17), non loin de La Rochelle,
devant une salle pleine de 300 spectateurs.

« Tranches de vie », la création jouée pour la troisieme fois ce jour-1a, grace a I’étroite collaboration de
I’association Bougez contre la SLA, est née des textes et témoignages livrés par des patients de I’unité
Ribadeau-Dumas de 1’hdpital Marin. A 1’amorce de ce projet en 2014, il y a une nouvelle fois les membres
de I’équipe éducative de 1’établissement de santé hendayais, ou les résidents sont invités, sans jamais étre
forcés, a dépasser leur état pour s’ouvrir a la vie.

Au centre du débat

« C’est en sachant que la maladie démultiplie parfois le besoin de faire, de créer et de profiter, que 1’idée de
cette création et de sa mise en scene avec des professionnels est devenue évidente, raconte Jean-Michel
Giansanti, membre de cette équipe éducative et conseiller municipal. Certains écrits témoignent de la
richesse des mots et de I’urgence a la transmettre, parce que la maladie n’attend pas et gagne du terrain
chaque jour. »

Plus loin que ces écrits, deux patientes atteintes de sclérose latérale amyotrophique (SLA) plus connue sous
le nom de maladie de Charcot, sont montées sur les planches. Pour asséner « une claque », selon les
témoignages de spectateurs. « Mais nous ne faisons qu’exprimer la réalité », répondait I’une de ces
comédiens amateurs, au micro de WebtvInfo. Parmi 1’assistance, le député Olivier Falorni a pu également
entendre le message, lui qui travaille actuellement sur 1’¢laboration d’un texte de loi sur la fin de vie dans la
dignité. « Nous en avons discuté ensemble a I’issue de la représentation, reprend Jean-Michel Giansanti. Je
sais qu’Olivier Falorni était en relation avec Anne Bert (1). Avec ‘‘Tranches de vie’” nous lui avons montré
que finir sa vie dans la dignité, cela peut aussi s’entendre malgré la maladie. Il y a d’autres possibilités que
de penser forcément a la mort. Ces patients-1a, ils ne parlent pas de fin de vie. Ils évoquent une vie dans la
dignité. C’est un choix. »

Les résidents de 1’Hopital Marin d’Hendaye continueront de I’attester, de nouveaux projets étant en cours
d’élaboration.

(1) Atteinte de SLA, I’écrivain Anne Bert a milité pour le droit de choisir sa fin de vie. Le 2 octobre dernier,
selon ses désirs, elle a recu une injection l1étale dans un hopital belge de soins palliatifs.



Des belles tranches
de vie a mettre en scen

HOPITAL MARIN Des résidents ont écrit une piéce avec les comédiens des Chimeres.
Et ont lancé une collecte. Avec 80,0 euros récoltés, la piece sera jouée au Mai du théatre

e théme «Tranches de vie » est
L alafoisle titre etle fil conduc-

teur de ce projet conduit par
PAMHMR (Association médicale
hendayaise maladiesrares)de’Ho-
pital marin, en partenariat avecle
service culturel de la mairie et le
théatre des Chimeéres. Les comé-
diens mettronten scéne des «tran-
chesdevien écrites pardespatients,
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Une création artistique se déve- .

loppe jour aprés jour, heure apres
heure, sur le site Internet Kiss Kiss
bank bank (1), grace a une grande
chaine de solidarité. Les dons sont
regus dés maintenant et il y a ur-
gence, carlamaladien’attend paset
gagneduterrain chaquejour«Alis-
suedes45joursquenousnous som-

mes fixés, sile montant de 800 eu-

ros nest pasatteint, les donateurs
seront remboursés, et nous per-
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dons », annoncentles meneurs du
projet.Lacollecteserviraaatteindre
T'objectif finandier fixé, qui com-
prend la conception et mise en
scéne, les salairesetcharges duper-
sonnel, des comédiens et les frais
techniques.

Accompagnés par Pantxika Haram-
boure, Isabélle Delage et]Jean-Michel
Giansanti, animateurs socio-cultu-
rel, lespatients dupavillon Ribadeau
réunissentdesanecdotesdeleurvie
quotidienne quiserontmisesenlu-
miére par les artistes. Cela fait déja
quelquesannées quelescomédiens
desChiméresfontledétour par’HO-
pitalmarin a chaque Mai du théa-
tre.

Certains patients se déplacent
aussi sous les chapiteaux. Ce projet
agermé peu apeu. «llsappuie sur
Jareconnaissance deséchangescul-
turelsinitiés depuisde nombreuses
annéesaveclaVille. Desactions cul-

turelles sontégalementorganisées
réguliérement par le service SSR
(soins de suite et de réadaptation,
NDILR)» expliquentles éducateurs.

Lamajorité des patientsdehopi-

tal Marin souffre demaladiesrares,
tréssouventd'origine génétique, et
invalidantes.«’AMHMRa pour vo-
cationla promotiondelarecherche
etlaformation des personnelsdans
ce domaine émergent, et encore
peuvalorisé,delamédecine.»
LAMHMR, créée en 2008 par un
groupe de professionnelsmédicaux
investis dansla prise en charge des
maladesde'Hopitalmarin, est pré-
sidée parle Docteur AndoniUrtizbe-
rea, etest complétement indépen-
dantede'hopital. Elleaunemission
d'informationauprés dugrand pu-
blic et apporte également un sou-
tien directauxmaladeshospitalisés
sous]aforme d'aides alacommuni-
cation, ou d’aides aux animations
dansles pavillons. Elle aainsi finan-
cé plusieurs matériels informati-

ques, du matériel de décorati@
pourles fétes, des actions de form
tion, notamment I'université d'e
Prader-Willi; lesJournées annue
maladies de 'Hopital marin etd
animations temporairesoupe
nentes comme 'équithérapie.

Larichessedes mots
Toutel'année, les patientssuivent
atelier d'écriture pour retrouvel
plaisird’écrire. Des sorties, des exp
sitionsoudesspectaclesleurredo
nentgottalavieetretissentunlie
social souventaltéré parlamaladi

Cesta partir de ces deux axes
travail que I'idée d'une création
tistique, encadrée par des prof
sionnelsdumonde dela culture,
devenue évidente. Certains écrits!
moignentdelarichesse desmo
del'urgencea transmettreetapp
lentune mise en lumiére.
Edith Anselme
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