Antoni Monguilod,
enfermo terminal
de Parkinson

Una
carta que
necesita

respues

Isabel Alonso*, Gloria Cantarell** y Cristina Seoane***

La enviaron a los periddicos

“para que viesen que la gente sufre,

que el caso de Angel Hernandez

y Maria José Carrasco no es un caso aislado.
Todos han respondido. Menos los que tienen
que responder...”

* Presidenta DMD-Cat.
“*Vocal de la Junta Directiva y EAP de DMD-Cat.
“** EAP de DMD-Cat.

Antoni suplicd que le dejaran morir con dignidad

voluntaria de DMD-Catalunya en Sant Pere de Ribes,

compartié una foto en el grupo de WhatsApp de ase-
soramiento a las personas de DMD-Catalunya. Pudimos
leer entonces una carta publicada en La Vanguardia en la
seccion “El lector expone”. Decia:

EI 30 de junio pasado a las 10 de la mafiana, Lourdes,

La carta de Antoni

“Soy un enfermo terminal de Parkinson y desde que me
diagnosticaron la enfermedad he tenido claro que llegaria
el dia, no muy lejano, en que me tendria que enfrentar a
la muerte.
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He vivido con la enfermedad unos afios, viendo como me
iba deteriorando y como los amigos y conocidos no sa-
bian qué cara poner cuando me encontraban. Ahora ya
hemos llegado al punto en el que no me puedo valer por
mi mismo y tengo que depender de otras personas, sobre
todo de mi esposa. Y como sé que esto no tiene solucion
y la quiero mucho y no quiero que pierda la salud cuidan-
dome, he decidido poner fin a esta situacion.

Pero no es tan facil. Cuan-
do hice el testamento de
voluntades anticipadas, ya
no se me permitid poner
que moriria cuando yo lo
decidiera. Y los médicos,
a pesar de entender la
situacion, no pueden ha-
cer nada, porque tendrian
problemas con la justicia.

Antoni:

"a los politicos
les pido que
despenalicen

la asistencia a
traspasar, porque
ayudarian a
mucha gente y se
ahorraria mucho
sufrimiento”

El derecho a morir digna-
mente es un derecho que
tendria que figurar entre
los derechos fundamenta-
les, en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, y
nadie tendrfa que intervenir en la voluntad de una persona
que quiere dejar este mundo, si no es para ayudarla.

A los politicos les pido que despenalicen la asistencia a
traspasar, porque ayudarian a mucha gente y se ahorraria
mucho sufrimiento, y que doten de medios a los estu-
dios sobre las enfermedades neurodegenerativas porque
ahora no hay recursos ni para aceptar las donaciones de
Organos necesarios para las investigaciones”. Firmaba An-
toni Monguilod Ibafiez, de Malgrat de Mar.

DMD-Catalunya se implica

Enseguida empezaron a llegar los WhatsApp de agradeci-
miento a Lourdes por haber compartido esta informacion:
de Lloreng, de Pilar, de Josie, de Lluis, de Cristina... Y a los
agradecimientos se iban afiadiendo pequefios comenta-
rios: “muy interesante”, “jun testimonio mas!”, “impresiona
y vuelve a poner sobre la mesa la cruel situacion de mu-
chas personas”... Desde este grupo de WhatsApp salto a
otros. En el de la Junta Directiva, Nani pregunto si la fami-
lia se habfa puesto en contacto con el Equipo de Aseso-
ramiento Personalizado y Gloria contestd que no. Consol
propuso que hiciéramos como habfamos hecho cuando
se publico la carta en La Vanguardia de una enferma de
ELA, Montserrat Volta, que contactaramos nosotros con
la familia. Conxa reafirmaba: “Hace falta hacer algo”. Y eso
hicimos. En el grupo de Incidencia politica, Xavier puso el
enlace al Facebook de Antoni Monguilod. También com-
partié un enlace de la UAB' por el que supimos que Anto-
ni habia publicado un libro en 1993, Por un mundo mejor:
biografia breve del padre Joan Alsina i Hurtcs.

1 Universidad Autdbnoma de Barcelona.

Una dificil carta que no tuvo respuesta. EL PUNT. AVUI

La voz de Antoni en los medios

Los medios de comunicacién empezaron a tratar el
tema y a contactar con DMD: el uno de julio, £l Pe-
riédico publicaba la carta de Monguilod. El dia dos,
TV3 vino a nuestra sede y grabd un largo rato. Sus
informativos de ese dfa colocaron el tema en una po-
sicion central, concediéndole bastante tiempo. Més
tiempo todavia, 11 minutos, le dedico al dia siguiente
el programa matinal “Els matins de TV3". Alli pudimos
ver a Antoni escribiendo muy lentamente a través del
teclado del ordenador, recibiendo un masaje en las
piernas y hablando con mucha dificultad. Lo acom-
pafiaba su mujer, Magdalena Fornés. Los subtitulos
permitian la comprension de las palabras de Antoni:
"Es por amor. La quiero mucho y no quiero que sufra”.
Magdalena completaba el mensaje poniendo su voz al
servicio de su marido: “;Por qué tienen que vivir cuan-
do no hay cura posible? Si hay cura, adelante. Pero si
no hay cura, tienen que ayudarte”. Antoni afiadfa: "Yo
no puedo hacerlo. Y no me gustaria que lo hiciera mi
mujer ni mis hijos porque los pondria en peligro”. El
periodista preguntaba: “Si lo pudieses hacer tu mis-
mo, ;lo harfas?’, Antoni contestaba: “Si, claro que lo
haria. Si me pusiesen el vaso ahi encima..” Magda-
lena, emocionada, ponia el foco en que el suyo no
era un caso aislado: “Si, ayudaremos a gente. Mucha
gente estara agradecida de que se haya dicho esto”.
Al testimonio de la familia, seguia una conexion en
directo con DMD-Catalunya y, en la primera pregunta,
el presentador hacfa referencia a la situacién judicial
de Angel Hernandez por haber ayudado a cumplir el
deseo de morir de Marfa José. Poco después, nos con-
tactaba Marc Monguilod, uno de los hijos de Antoni,
y unas horas mas tarde, RACT, la emisora radiofénica
mas escuchada en Catalufia nos pedia el contacto con
la familia. Marc aceptaba sin dudar. Y ese mismo dia le
hacfan una larga entrevista.



Atencion personalizada (EAP)

Al dia siguiente, Marc vino a DMD a tener un primer con-
tacto con el EAP Gloria Cantarell y Cristina Seoane le aten-
dieron. Ellas lo explican asi: “Aunque ya habiamos visto los
programas de TV y leido los articulos, siguiendo nuestra
habitual forma de actuar, pedimos a Marc que nos expli-
case la situacion de su padre, si se ratificaba en la decision
de acabar con su vida y cémo estaban viviendo esta situa-
cion ély su familia. Marc fue muy claro en su reafirmacion
del respeto de la familia a la voluntad de su padre. Nos
explicd que Antoni estaba acompafiado y arropado por
su esposa, los hijos que viven cerca y su cuidador.

Tratamos también el tema de la presencia en los medios
de comunicacion, que él habfa asumido como represen-
tante de la familia siendo “la voz de su padre” para cum-
plir con su deseo de que su testimonio sirviese a otras
personas que se encontraran en una situacion similar.
Le entregamos a Marc la guia de la muerte voluntaria
para que su padre se tranquilizara sabiendo que podia
acceder a lo necesario para acabar con su vida de forma
segura y no violenta. Le recomendamos que hablasen
en familia de aspectos préacticos que constan en la gufa
y también de los riesgos que hay que tener en cuenta.
Nuestra entrevista acabd cuando llegd la televisiéon para
entrevistar al equipo de EAR lo que resulté positivo ya
que Marc volvié a escuchar aspectos que habfamos tra-
tado: la diferencia entre sedacién paliativa profunda per-
manente y eutanasia o suicidio médicamente asistido...
Més tarde, entramos en contacto con la Dra. del PADES
que atiende a Toni Monguilod. Ella esta haciendo y hara
todo lo que clinica y legalmente sea posible para que
Antoni no sufra, controlando tempranamente todos los
sintomas que puedan ir apareciendo.

La sordera del legislativo

Un dia después, el tres de julio, el caso de Antoni Mon-
guilod continuaba presente en TV3 y, ademas, saltaba a
otros medios: La Cadena Ser, La Sexta, El Pais, La Van-
guardia, La Razdn, Redaccion Médica, etc. El dia 5 trataban
el tema en los informativos de Tele5 y se afiadian tam-
bién El confidencial y Ara. Este Ultimo en su titular recogia
la pregunta que nos lanzaba ese dia Antoni Monguilod:
";Qué hago aqui todavia? Es hora de marchar”. Y Magda-
lena explicaba que Antoni escribié la carta en un dia, te-
cleando con dificultad en el ordenador, y que la enviaron
a los periddicos “para que viesen que la gente sufre, que
el caso de Angel Hernandez y Marfa José Carrasco no es
un caso aislado”. Y afiadia: “Todos han respondido. Menos
los que tienen que responder”. Porque esa es la respuesta
que todavia les falta: la de nuestros legisladores.

Nuevos articulos aparecieron los dias siguientes en La
Vanguardia y El Pais. Y Marc Monguilod, el hijo de Antoni,
siempre dispuesto a colaborar, nos escribia: “Espero que
todo esto sirva para concienciar a la gente”. Y le contesta-
bamos: “Segurisimo, Marc. Muchisimas gracias”. La aten-
cién mediatica siguid intensa durante los dias siguientes.

La decision de proteger a los suyos

A finales de julio, la investidura fallida de Pedro Sanchez alar-
gaba una vez més los tiempos de la legalizacion de la eutana-
sia y la demanda de Antoni Monguilod se quedaba de nuevo
en espera. El tres de septiembre visitamos a Antoni Mongui-
lod en su casa de Malgrat. Nos explica que, con la ayuda de
Magdalena y de Marc, ha decidido seguir la evolucion natural
de la enfermedad para no implicar a nadie en su voluntad de
acabar con su vida. Asf pues, este es un caso en el que infor-
mar sobre recursos fiables para poder decidir cudndo acabar
con el sufrimiento y la vida, aporta tranquilidad y permite a la
persona, si eso es lo que decide dadas las circunstancias le-
gales, seguir la evolucion de la enfermedad con la garantfa de
que su equipo asistencial habitual evitara en todo lo posible el
sufrimiento que la enfermedad le produzca.

Paralelamente seguiremos aportando su testimonio, ya que
asi lo desea Antoni, para poner de manifiesto la injusticia
que representa obligar a personas a vivir una situaciéon de
degradacién que no desean. Antoni continla esperando
una ley de eutanasia que, para él, como para tantas otras
personas, quizas ya no llegue a tiempo. Y la pregunta que
nos hacemos es esta: ;Cuanto pesara sobre la conciencia
de nuestros representantes la cantidad ingente de dolor
innecesario al final de vida de las personas que estan recla-
mando poder encarar su muerte de otra manera?

el de la familia vuestro apoyo. Un abrazo".

Nota de Redaccion: El nueve de octubre, DMD-Cat recibié una nota de Marc Monguilod informando de
la muerte de su padre: "Mi padre ha marchado esta mafana. Os quiero agradecer en mi nombre y en

Emocion vy tristeza por otra persona que ha tenido que morir como no queria. jHasta cuando?
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