» Una cultura de la vida y del amor. Michael Cook escribe en MercatorNet sobre la figura de
Maryannick Pavagean, una mujer afectada por el sindrome locked-in, premiada por su lucha en
favor de los discapacitados

+ Cfr. La mas alta condecoracion francesa a una tetrapléjica
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Francia ha concedido la Legién de Honor a una naigatada por el sindrome leked-in
(personas totalmente paralizadas y conscientes qoer pueden utilizar el movimiento vertical dedgss
para comunicarse) y afectada por una tetraplegdelbace 30 afios. Maryannick Pavageau, de 56 afios,
recibio la distincion por sus afios de lucha enrfaeola dignidad de los discapacitados y los mialides.

En 1984, cuando tenia 29 afios, Maryannick tuvaamua que le dejé parcialmente paralizada.
Durante algunos meses estuvo en coma y cuandméng despertd solo podia mover los parpados. ®asad
un tiempo recupero en parte el habla y el movinieietlos dedos. A pesar de ello, cuando regreada c
después de 32 meses en el hospital seguia nedesimcion médica las 24 horas del dia. Apenaispod
comunicarse con su marido y con su hija de dos. #igs realmente demoledor para una mujer activea qu
trabajaba como abogada y consejera matrimonial.

Pero la sefiora Pavageau resulté ser una mujer con

determinacion y coraje. “Cuando descubri el estadel que estaba “No es el sufrimiento fisico
no se me ocurrié nunca pensar ¢ Por qué a midlaseino al el que conduce al deseo de
contrario, me dije, "¢ Qué es lo que sigue?™”. morir sino el desaliento que
supone sentirse como una
0 Rechaza la eutanasia carga”

A pesar de sus grandes impedimentos ha sacadotedalal
hija —diplomatica en la actualidad-, ha viajad@iascomo Roma o
Pekin y se ha convertido en una activista en lardef de los discapacitados y en contra de la eigadaan
Leonetti, cardiélogo y diputado en el Parlamendamdées que escribié en 2008 un informe que sirvia pa
gue el Gobierno cerrara la puerta a la legalizad®la eutanasia, queddé tan impresionado por su
inteligencia y coraje que le dedicé un capitulaaitlo “la fuerza inmovil” de su libro sobre la endaia en el
gue describe como Pavageau hace frente a su distaga

Su entrevista con el doctor Leonetti, en la que éstogié material para su informe sobre la
eutanasia, es verdaderamente conmovedora. “Tadaigih dolorosa exige respeto. Pero ¢ es justo gieeir
‘ya es suficiente’ cuando la gente pide ayudatagffiDebemos redefinir el significado de las palabdar
un paso atras, y no dejarnos atrapar por las elds emocion. Hay que saber distinguir entre losgie
presenta como un gesto de amor y lo que en reaislad grito y una desesperada busqueda del amor.

“Ha llegado el momento de que las asociacioneglgfienden a los mas débiles participen en el
actual debate y afirmen inequivocamente que t@dpesar de sus impedimentos, percances, desanimos,
tienen su lugar en la sociedad, que no hay linaitesdignidad humana”.

“Confieso que en ocasiones me he sentido depriroatapletamente harta de todo”.

“Pero como respuesta a esa profunda desmoralizggs6io podemos esperar lo que hipocritamente
se ha venido en llamar “el Gltimo acto de amor’@déhozco que nuestra situacion puede ser muyl difici
veces. Incluso aunque se alivie el dolor fisicetexun sufrimiento mental, pero puedes mantener la
esperanza porque no estas solo. Debemos mantersgrelanza, aunque solo sea en el progreso de la
ciencia.

o El estimulo para luchar por la vida

La sefiora Pavageau concedio una entrevista a ifnligerlocal de Sainte Nazaire, donde reside, en
la costa Atlantica francesa, después de recilprezhio. “Toda vida merece ser vivida, afirma. Pusele
hermosa, a pesar de la situacion en la que nosieaows. Siempre es posible un cambio. Este es el
mensaje de esperanza que me gustaria transmity. fisnemente en contra de la eutanasia porquesred
sufrimiento fisico el que conduce al deseo de msiro el desaliento que supone sentirse Como angya.c
Todos aquellos que piden morir por o general le lquscan en realidad es amor”.

A pesar de su pardlisis y de necesitar atencioncaédntinua, Pavageau encontré en el amor suiéaetil
estimulo para luchar por la vida. “Mi vida no egjle podria haber sido, pero es mi vida. Al fitethgo que
ser fiel a mis valores. Contaba con el amor de arido y mi hija Myriam, que tan sélo tenia dos aéies
aguel momento y eso me dio la fuerza para luchgesar de mis dificultades, Myriam me ha compremdid
siempre al hablar con ella”.



2

Hace dos afos, Pavageau escribié un articulo guneedriticaba el debate sobre la eutanasia en los
medios. “Los pronunciamientos publicos causan dadlagerales inesperados entre la gente que padece
enfermedades serias como el sindromkded-in. Vemos muchos programas de television y de radio.
en respuesta a nuestro profundo desaliento —¢ gsiéribre de sufrirlo?— solamente se nos ofreee es
supuesto derecho final, hipécritamente bautizadeoocsigno de amor”.

“Un estudio reciente sobre la calidad de vida deplacientes que sufren el sindrome locked-in
descubrig, ante el asombro de los médicos, queretmnta ‘¢, Si sufres un ataque al corazon te rgaister
reanimado?’, la gran mayoria de la gente contestfitmaativamente”.

Pavageau se mostraba orgullosa de convertirselsadl€a de la Legion de Honor, la mas alta
condecoracion francesa, aunque la ve como un recommto a todos aquellos cuya dignidad queda
reducida cuando los consideramos como “vegetales”.
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