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PRESENTACIO

Presentacio

L’ any 2015 ens obliga a fer memoria sobre la gran quantitat d’activitat i canvis en la
nostra entitat. Aixi doncs, hem arribat a la xifra de 43 voluntaris-col-laboradors amb
diferent implicacio i que al llarg de la geografia catalana ens han ajudat a fer possible la
gestio de de DMD-CAT.

S’ha creat I’ Area de Treball en Xarxa , que es va presentar en I'Gltima Assemblea. Els
grups de treball d’ Incidéncia Politica, Sanitat i Educacié que conformen I'Area ja estan
actius i, com objectiu per al proxim exercici s’esta treballant per posar en marxa altres
grups com el juridic.

Des de DMD s’ha treballat en la reduccié de despeses de I'entitat. En aquest sentit,
després de mdltiples reunions amb la propietat s’ha assolit un acord amb la mateixa per
realitzar un canvi de local en el mateix edificis, amb una reduccié del lloguer de 200,00
€ mensuals.

Sentim molt la perdua de 'amada Aurora Bau, un icona de DMD i referéncia per a molts
de nosaltres. Per sort, va veure complert el seus projecte iniciat amb ella, escriure els
25 anys d’historia de la nostra entitat. En febrer del 2015 sortia la primera edicié del
llibre.

També sentim la marxa de Patricia Malagarriga com administrativa, que després de
molts anys de servei va decidir deixar la relacié laboral amb I'entitat. Donem la
benvinguda a Marta, que fa les feines de Patricia des de desembre de 2015. Entre tots
estem fent un gran esfor¢ perqué la gestié diaria de I'entitat sigui cada dia millor,
mitjangant una formacié continua.

Tot i la generositat del voluntariat actual, necessitem més voluntaris, perque el cami és
llarg i falten mans...obrim les portes a la participacié, ja que necessitem relleus.

| no oblidem que la campanya “Soci, porta nou soci” no acaba.

Necessitem créixer!.
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ORGANIGRAMA
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INFORME ECONOMIC ANY 2015

CONCEPTES INGRESOS | DESPESES
3.138,52
Saldo a 31/12/2014
263,57
Caixa al 31/12/2015
48.207,95
Quotes
4.679,93
Donatius
. 900,00 900,00
Subvencions Lleida €
1.224,17
Altres
Lloguer 12.789,64 €
Llum 421,02 €
Telefon 752,79 €
. Neteja 732,05 €
Qe Porteria 154,00 €
Mobles i equipament 168,08 €
Altres 639,59 €
15.657,17 15.657,17
Total € €
Web 76,71 €
_ Informatic 1.847,77 €
Manteniment Despatx 159.12 €
2.083,60 2.083,60
Total € €
Correu 750,20 €
_ Fotocopies 311,23 €
St Bancaris 2.074,66 €
3.136,09 3.136,09
Total € €
Mailings 740,66 €
Socis 8.606,53 €
Gestié Comptable 72,54 €
Administrativa 124,95 €
9.544,68 9.544,68
Total € €
Devolucié de quotes € 1.940,10 € 1.940,10
11.212,75 11.212,75
Quota Federal € €
Llibres Historia DMD | Llibres Historia DMD 4.107,31 €
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Llibres 32,90 €
4.140,21 4.140,21
Total € €
837,47 837,47
Assegurances € €
195,00 195,00
Voluntaris (reunions) | Total € €
94,84
Girona €
1.555,49
Lleida €
Grups locals 11.17
Tarragona €
1.661,50 1.661,50
Total € €
937,55 937,55
Viatges € €
216,40 216,40
Desplacaments € €
Assemblea 36,00 €
Actes pfjbhcs Jornades 799,83 €
835,83 835,83
Total € €
708,25 708,25
Altres Total € €
53.106,60
Saldo a 31/12/2015 5.307,54 € | 58.414,14€ €
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PREVISIO ECONOMICA ANY 2016

CONCEPTES INGRESOS | DESPESES
Saldo a 31/12/2015 5.307,54 €
Quotes 43.240,00 € | 43.240,00 €
Quotes devolucions 1.550,00 € 1.550,00 €
Donatius 900,00 € 900,00 €
Barcelona 500,00 €
Subvencions Lleida 200,00 €
Total 700,00 € 700,00 €
Altres 400,00 € 400,00 €
Lloguer 7.405,00 €
Llum 410,00 €
Oficina Teléfon 800,00 €
Neteja 760,00 €
Porteria 170,00 €
Total 9.545,00 € 9.545,00 €
Domini Web 60,00 €
Y Oficina _ 300,00 €
Informatic 200,00 €
Total 560,00 € 560,00 €
Informatic 200,00 €
Mobles Oficina 2.000,00 €
Material Llibres/DVD 900,00 €
Oficina 250,00 €
Total 3.350,00 € 3.350,00 €
Correus 800,00 €
Fotocopies 500,00 €
Serveis Bancaris 600,00 €
Assegurances 850,00 €
Mailings 800,00 €
Total 3.550,00 € 3.550,00 €
Socis 500,00 €
Gestib Com.pt.ableé 2.120,00 €
Administrativa 200,00 €
Total 2.820,00 € 2.820,00 €
Voluntaris (reunions) 250,00 € 250,00 €
Quota Federal 100,00 € 100,00 €
Revistes 2.640,00 € 2.640,00 €
Empleat 12.000,00 €
Recursos humans, sous | Estudiant practiques 2.440,00 €
Total 14.440,00 € 14.440,00 €
Projectes Xarxa en Red 500,00 € 500,00 €
Afiliacions 400,00 € 400,00 €
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Girona 300,00 €
Lleida 1.660,00 €
Grups Locals
Tarragona 200,00 €
Total 2.160,00 € 2.160,00 €
Viatges 2.300,00 € 2.300,00 €
Desplagaments 600,00 € 600,00 €
Assemblea 500,00 €
. Xerrades 400,00 €
Actes publics
Jornades 600,00 €
Total 1.500,00 € 1.500,00 €
Saldo a 31/12/2016 2.082,54 € | 49.447,54 € | 47.365,00 €
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GRUPS D’ATENCIO PERSONALITZADA (GAP)

DMD es una Associacio compromesa amb la defensa del dret de tota persona a decidir
sobre el seu cos i la seva vida.

Una de les vies per desenvolupar aquesta feina és el Grup d’Atencié Personalitzada
(GAP), format per un equip de voluntaries/voluntaris que recull aquells casos, derivats
del Grup d Atencié al Public (que fa el primer contacte) que necessiten un
acompanyament, informacio i escolta des de una perspectiva més personalitzada i que
tant ells com la seva familia es troben en una situacio de sofriment, desinformacio i
desconeixement dels seus drets. Els temes que es tracten son sempre confidencials

El GAP treballa des d’'una metodologia individualitzada, que es centra en I'estudi dels
casos des de la necessitat de cada persona amb la finalitat de poder valorar els
recursos mes optims que es poden oferir en funcié de la seva situacio, ja sigui el
Document de Voluntats Anticipades (DVDA), informar sobre els Drets dels Pacients,
donar a conéixer diferents recursos sanitaris com el Pla d’Atencié Domiciliaria a Equips
de Suport (PADES), o oferir informacio relacionada amb I' autoliberacio, entre d’altres.

Aquesta atencio es fa només als socis.

Durant el 2015 han sigut 44 socis els que han sol-licitat atencié per part d’aquest grup.

L’ atencié al public en general

Sol-licituds
— Informacié relacionada con el DVA, 123
— Informacié general sobre DMD, 72
— Tramits administratius, 48

— Informaci6 para associar-se, 64
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GRUP DE PREMSA | DOCUMENTACIO

Aquest grup treballa en la recollida d’articles publicats en premsa escrita (basicament
diaris, seminaris, revistes en paper...) que tinguin com a tema principal I'eutanasia i la
mort digna. Cada setmana es penjant tots els articles recollits en 'oficina com a punt
d’informacio. A més tots els escrits recollits s’arxiven de forma cronologica per a futures
consultes.

En relacio a la premsa digital, també es classifiquen tots els articles que arriben des de
la presidéncia, s’arxiven i s’elabora un index per a la seva consulta.

Aquest treball ens permet, amb les limitacions d’accés a les fonts d’informacio i de les
nostres capacitats, fer una seguiment del projecte per aconseguir que el dret a una
mort digna arribi a ser considerat socialment com positiu, desitjable i legalment admes.
Tal i com els mitjans d’'informacié fan visibles, el curs d’aquest projecte que pressuposa
'autonomia de les persones per a decidir amb llibertat sobre com morir, és qlestionat,
quan no més interromput, per institucions doctrinaries dogmatiques.

En aquest 2015 es destaca en tota Espanya, 'augment dels “documents de voluntats
anticipades” registrades en totes les autonomies, aixi com la freqiéncia amb que han
tingut lloc els actes de discussio i informacidé sobre la mort digna, eutanasia, cures
pal-liatives, testament vital etc...

La quantitat d’actes i escrits sobre aquests temes han incrementat, especialment
davant de dos conjuntures: 1) quan s’ha produit algun conflicte entre persones que
demanen una assistencia per morir i el personal sanitari que atengui aquestes
persones i 2) davant ocasions de la possibilitat de legislar sobre el dret a una mort
digna.

En el primer panorama, el cas més destacat en Espanya ha sigut el d’Andrea Lago, la
menor gallega que els seus pares van sol-licitar que se li ajudes a morir. Davant
aguesta situacié es va generar un important debat, aixi com diferents informacions i
analisis en els mitjans de comunicacid que van treure a la llum diversos aspectes
legislatius, médics, socials etc...sobre el tema.

Sobre la segona conjuntura destacar que, s6n pocs els actes recollits en la premsa,
pero tot i aixi podem destacar les consultes electorals realitzades en el 2015, on alguns
dels partits politics van incorporar el tema de I' eutanasia i la mort digna en els seus
programes de govern.

Continuen donant-se en I'ambit sanitari discussions sobre la coincidéncia i/o oposicié
entre eutanasia i cures pal-liatives.

Per altre cantd, es nota un increment d’interés social pel tema de la mort digna,
I'eutanasia, el suicidi, etc... que es manifesta en actes, jornades i conferéncies.

També es destaca que durant el 2015 s’han projectat varies pel-licules que han tractat
el tema.
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De les diverses notes obituaries de persones que manifestaven haver decidit morir
dignament, fem referéncia a la d’Aurora Bau Blasi, antiga presidenta de DMD.

Internacionalment també arriben noticies sobre I'interés per a que el dret a decidir sobre
la mort sigui reconegut... i, per tant, pugui exercir-se de forma segura legal i
sanitariament. En aquest sentit les discussions han sigut importants, amb resultats
diversos en un gran nombre de paisos. Els més rellevants pels seus avancos son,
segons les informacions publicades; Canada i Colombia, als que es té que afegir algun
estat dels Estats Units i varis paisos sud-americans.

En Europa, i tot que els paisos del Benelux tenen legislacions més avancats respecte al
tema, segons les diverses informacions publicades, si be es registren debats
parlamentaris, la situacié sembla estancada.

Com cas de referencia en el context europeu trobem el cas Lambert, un frances que es
troba en estat vegetatiu i que tot i que s’ha autoritzat el seu dret a morir des del Tribunal
Europeu de Drets Humans, continua amb “vida” subjecte a recursos i contra recursos.

De les publicacions que s’han revisat, ens atrevim a concloure que creix l'interés pel
dret a morir dignament.
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TREBALL EN XARXA

Durant I'exercici 2015, tal i com es va anunciar a l'ultima Assemblea, s’ha posat en
marxa una nova feina de treballa, que té com a principal objectiu el d’incrementar
'impacte que té en la societat catalana la nostra defensa sobre el dret a una mort
digna. En el marc d’ aquesta nova area, anomenada “Treball en Xarxa”, s’han constituit
varis grups que han desenvolupat en paral-lel diverses linies de feina.

l.- Grup d’ incidéncia politica

Aquest grup, compost per 6 persones i coordinat per Isabel Alonso Davila, s’ha centrat
en elaborar un programa d’accio dirigit a pressionar a les formacions politiques i a
'administracio, per a que la seva activitat legislativa i de gestio integri progressivament
les nostres propostes. Per aix0, s’han realitzat diverses activitats de diversa indole.

Estudi

-Recopilacié d’informacio sobre els Documents de Voluntats Anticipades presentats a
Catalunya i altres dades relatives.

-Analisis dels debats parlamentaris sobre el tema de la mort digna realitzats en el
Parlament de Catalunya i en els Cortes Generals en els Ultims anys.

-Analisis de la preséncia d’aquest tema en els programes dels diferents partits politics.

Mesures d’ influéncia politica

-Elaboracié i redaccié d’un document-resum de proposta als partits politics que es

concentren en cinc idees fonamentals:

1.-Formar a tot el personal socio-sanitari en els temes de la mort digna.
2.- Difondre de forma generalitzada el Document de Voluntats Anticipades.
3.- Garantir 'accés als serveis de PADES en tot el territori de Catalunya.

4.- Crear un Observatori que reculli informaci0 homogénia sobre com es mor a
Catalunya.

5.-Potenciar un ampli debat social dirigit a despenalitzar i regular 'eutanasia i el suicidi
assistit.

-El 22 de juny de 2015, s’organitza una Taula Rodona en el Col-legi de Periodistes,
amb la participacio de tots els partits politics de Catalunya (a excepcio del PPC, que no
es presenta) i amb una fila zero de personalitats i institucions concernides amb el tema.
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Publicacié
-Redaccio d'un article en la Revista Federal sobre la Taula Rodona dels partits politics.

-Estudi i revisié sobre la integracié del tema de la mort digna en els diferents programes
electorals dels partits politics catalans i informacié a tots els socis de I'entitat via
newsletter.

Contactes politics institucionals

-Trobaments periodics amb els diversos partits politics: CDC, UDC, ERC, PSC, ICV,
Ciutadans y Podem, aixi como amb les seves formacions posteriors.

-Seguiment de I'evolucioé del tema de la mort digna en els diferents programes.

-Reunié amb diferents personalitat s de I' Ajuntament de Barcelona: Gemma Tarafa
(Comissionada de Salut), Laura Perez (Regidora de Cicles de Vida) i Marta Vallverda
(Cap de Gabinet), Jaume Asens, Tinent de Alcalde de Drets de Ciutadania,
Participacio i Transparencia), per tractar el tema de la mort digna.

Programacié d’accions per 2016 y 2017

- Contactes amb DMD Federal per explorar les possibilitats d’'una trobada en 2016 a
Barcelona amb representacio de les DMD de totes les comunitats autonomes.

-Elaboracio i programacio d’un Congrés Bianual de Right to Die Europe (que coordina a
diverses organitzacions europees de defensa de la mort digna); aixi com en una
trobada amb el seu president. Es preveu que aquest Congrés tingui lloc a Barcelona
durant I'exercici 2017.

Il.- Sectors Professionals

Des de I'Area de Treball en Xarxa s’esta treballant en potenciar 'impacte de I'entitat i
de la nova cultura de la mort digna que es propugna en els diversos ambits
professionals concernits pel tema. Per aixd s’ha convidat als socis que ho desitgin a
aportar la seva propia experiéncia professional. De moment, s’ha comencat ja amb dos
equips i hi ha altres dos en processos de formacié

a) Grup d’ educacioé

Aquest grup, composat per 9 persones i coordinat per la Nani Hidalgo, pretén introduir
en I'ambit educatiu, des de primaria fins la universitat, una nova forma d’abordar el fet
de la mort. Per aix0 s’esta treballant en diverses linies.

Recopilacidé i analisis

-Creacio d’'un Banc de Recursos (filmografia, bibliografia, webgrafia i material didactic)
-Recerca de materials didactics sobre la mort, en Catalunya, Espanya i altres paisos.

-Analisi de I'enfocament del fenomen de la mort en els curriculums de Filosofia, Etica i
Ciencies Socials.

Investigacio
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Disseny d’'un analisis sociologic sobre la percepcio de la idea de la mort entre els
nens/nenes i adolescents. En curs de realitzacio.

Activitat externa

Atencid a estudiants, que realitzen treballs d’investigacio sobre el tema de I'eutanasia,
el suicidi assistit, etc...

- S’ha ajudat a 23 estudiants (17 noies i 6 nois)
- ElI 60% eren estudiants universitaris i la resta, de Batxillerat

- EI 80% provenien de centres publics i el 20% de centres privades.

Ofertes de formaci6

-Dirigida a l'alumnat: xerrades, tallers, cine-forum, etc. (algunes realitzades ja i altres
programades per abans de final de curs)

-Dirigida al professorat: contacte amb diverses institucions per oferir la possibilitat de
cursos per a docents.

Publicacio

En estudi, la realitzacié d’'un numero monografic sobre la mort, en els curriculums i
I'activitat educativa, per la revista Perspectiva Escolar.

En preparacid, una publicacio en la revista de DMD Federal.
b) Grupo de Salut

En Octubre de 2015 es constitueix el Grup de Salut, coordinat per Teresa Mufioz o
composat per sis persones voluntaries de l'entitat. Aquest grup aborda un doble
objectiu. Per un cant6 es pretén intensificar la vinculacié amb les institucions del sector
sanitari i, per altre, proporcionar informacié i formacié al conjunt de voluntaris i
voluntaries de DMD_CAT.

Documentaci6

Recerca i recopilacié de documentacio actualitzada sobre els Serveis de Salut (el mapa
sanitari, PADES, etc.), la legislacio i les normatives sanitaries.

Creacio d’una base de dades interna.

Expansio

Es realitza una reunié de socis vinculats al sector sanitari que tenen interés en
col-laborar i vincular-se amb el grup. Aquesta reunid ha permes la creacié de noves
propostes i activitats en el grup.

Formacié

Elaboracié d’'una pla de formaci6 interna, dirigit als voluntaris i voluntaries de
I'associacid, consistent en un conjunt de seminaris periddics sobre diverses tematiques
(bioetiques, juridiques, sanitaries, etc).

MEMORIA DMD — CATALUNYA 2015 14



Contactes
Trobada amb el Sr. Pau Sanchez Ferrin, Director del Pla Sociosanitari de Catalunya.

Adhesid a la Marea Blanca, Plataforma Unitaria de Defensa a la Sanitat Publica.

l1l.- Entitats

Per dltim, destacar que dins de I' Area de Treball en Xarxa s’ha posat en marxa una
nova iniciativa: “Entitats”. Per aix0, s’ha creat un equip coordinat per Guillem Seva i
format per dos persones, amb la finalitat d'impulsar la incorporacié de DMD_CAT en la
xarxa associativa, tant a nivell local com estatal. Aquesta iniciativa neix del
convenciment, que unificant els nostres esforcos i compartint els recursos amb altres
entitats (associacions i fundacions) es pot incrementar i millorar I'eficacia i eficieéncia del
nostre projecte.

Durant aquest 2015 ja s’ha gestionat 'adhesié de DMD_CAT en diverses entitats:

- El Codi de les Associacions de Barcelona
- La Federaci6 de Voluntariat de Catalunya
- Lafede.cat

- Institut de Drets Humans de Catalunya

També hem contactat amb les seglients organitzacions:

- Fundacié Aves pel Dol
- Fundaci6 Nostra Sra.dels Angels

- Justicia Alimentaria Global

Aquest fet ha suposat una important feina de preparacié de documentacio, entrevistes,
presentacions de I'entitat i recerca d’avals.

Altres contactes amb entitats mes focalitzades sectorialment han sigut desenvolupades
pels equips mencionats préviament. Donem alguns exemples:

Grups d’ incidéncia:

Comit
Col-legi de Metges,
Col-legi d'Infermeres,

Col-legi d'Assistents Socials,
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Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives,
Dempeus per la Salut Publica,

Catedra UNESCO de la Universitat de Barcelona,
Sindicatura de Greuges,

La productora de la pel-licula Truman de Cesc Gay,

Grupo de Filosofia de I'Ateneu de Barcelona Liceu Margall,

| també amb personalitats a titol individual, com José Maria Mena.

Grupo d’ Educacio:

Rosa Sensat;
Col-legi de Doctors i Llicenciats;
EOI Drassanes;

Servei Educatiu de Horta-Guinardo.

Carta de presentacio i xerrades a tots els centres de secundaria de Barcelona

Grupo de Salut:

MEMORIA DMD — CATALUNYA 2015
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IMATGE INSTITUCIONAL

Durant el 2015 s’han incrementat el nombre de xerrades amb respecte a I'exercici
anterior. En concret durant aquest any s’han realitzar 61 xerrades, 4 “Cine Forum”, la
Jornada “Parlem de cures pal-liatives”, una “Taula Rodona” amb la participacié de
diversos grups politics. L’ assisténcia total a les diferents activitat ascendeix a 2.093
persones.

A continuaci6 es detallen les diferents activitats dividides per provincies:

-Barcelona; 39 xerrades, 1 acte, 1 Cine Forum, 1 Taula Rodona amb assisténcia total
de 1.210 persones.

-Lleida: 17 xerrades, 3 “Cine Forum”, 1 Taula Rodona amb una assisténcia total de 682
persones.

-Tarragona: 3 xerrades, 1 en una universitat amb assisténcia total de 175 persones.
-Girona: 2 xerrades amb una assistencia total de 26 persones.

A més, durant aquest exercici s’ha ampliat de forma significativa el grup de Lleida
gracies a l'adquisicid de nous voluntaris que treballen de forma molt activa, s’ha
consolidat un grup de conferenciants que ens permetra assumir més numero de
xerrades i s’ha incorporat el enviament de butlletins mensuals informatius juntament
amb noticies actualitzades de la Web.

En relacio als mitjans de comunicacié s’han realitzat les seguents accions:
o Diari digital “La Marina” (Barcelona).
e El punt avui TV (Sant Just Desvern, Barcelona).
e Onda cero Radio (Barcelona).
e Radio Asuncién de Paraguay (Paraguay).
e Radio 4, RNE (Barcelona).
e Radio Universidad nacional de Colombia, Bogota (Colombia).
e “Paratodos la dos” TVE 2 (Barcelona).
e “El Trencadis” 8 TV (Barcelona).

e “Latituds” TV3 (Barcelona).
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Objectius 2016:

A continuacio es detallen els objectius per I'exercici 2016:

-Consolidar els grups locals de Tarragona i Girona mitjangant la recerca de voluntaris
per aguesta zona.

-Accés a la nova Web de DMD Federal amb un apartat per cada CCAA.

MEMORIA DMD — CATALUNYA 2015
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ADMINISTRACIO | ORGANITZACIO INTERNA

Al mes de setembre de 2015 s’'incorpora Armand Schumer com a responsable de I'Area
d’Administracio i Organitzacio Interna.

En el mes de juliol es realitza un canvi de local en el mateix edifici, el que suposa una
reduccio de les despeses de lloguer. A meés, aquest canvi suposa una millora en relacié
a l'adequacio de I'espai. El nou local conta amb una sala de recepcid, dos sales de
reunions i una sala de d’administracio.

Després de molts anys de servei, Patricia Malagarriga decideix deixar I'associacio per
raons personals. En desembre s’incorpora a aquesta Area, de forma remunerada,
Marta Heras, persona amb experiéncia en I'ambit de les associacions.

Amb el suport incondicional de voluntaris i de DMD-Federal en Madrid, s’ha treballat en
la reorganitzacié d’aquest departament, amb els objectius fonamentals de rentabilitzar
les diferents arees de treball i reduir despeses per I'exercici 2016.

Formacié de nous voluntaris

Incorporar-se a DMD com a voluntari o voluntaria requereix una formacio basica sobre
els temes relacionats amb la mort digna. Es per aixd que la nostra associacié ofereix
als nous voluntaris i voluntaries una formacio inicial, que a posteriori es complementa
amb un periode de practiques. A meés, tots els voluntaris i voluntaries reben formacio
continuada durant tota la seva col-laboracié amb la nostra entitat.

A nivell quantitatiu podem detallar que durant I'exercici 2015, 31 persones han realitzat
les entrevistes individuals per a ser voluntaris/as i s’han organitzat quatre grups de
formacio inicial: dos amb caracter presencial i dos on-line (Lleida i Girona). A més, la
modalitat on-line també ha permés que dos socis (de Barcelona i Sant Cugat)
poguessin realitzar la formaci6 durant els mesos de setembre a desembre.
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Grup presencial | Grup presencial | Grup on line | Grup on line | Grup on line
Barcelona Barcelona Lleida Lleida Girona (gener-
(gener-marg) (setemb ( ) (setembre- marg)
setembre- ener-mar
g s desembre)
desembre)
7 persones 4 persones 7 persones 2 persones 8 persones
Informe evolucio6 socis
Total socis 31/12/2014 =914
Total socis 31/12/2015 =932
Desglose 2015
Total Alta Baja
Barcelona 810 58 44
Girona 63 6 3
Lleida 23 5 0
Tarragona 32 2 4
Altres comunitats 4 0 0
Total Catalunya 932 71 51
Biblioteca: Registre de noves adquisicions de llibres 2015
REGISTRO LIBROS 2015
N° Titulo Autor Editorial Afio edicién| Edicidn Ejemplares
123 MUERTE POR SUICIDIO, un duelo diferente CARMELO, Anji Taranna Ediciones 2014 1
124 SEGUIM VIVINT PEDROSA, Elisabet Ara llibres 2015 1 1
125 BARCELONA DE MOSTRA 15 ANYS Aj. De Barcelona 2010 1
126 OBSERVATORI BIOETICA | DRET M. CASADO i A. ROYES 2010 1,23
127 OBSERVAROTI BIOETICA | DRET 2003
128 DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS Eusko Jaurlaritza- Gobierno Vasco 2004
129 RAZONES DEL "NO" A LA EUTANASIA Assoc. Catalana d'estudis bioéetics 2004
130 BARCELONA , CIUTAT SALUDABLE la. Jornada Participacié Salut Publica 2004
131 DE LA VIE ET DE LA MORT Rapport du Comité Senatorial esp. S| 1995
132 LA CALIDAD DE LA MUERTE COMO COMPONENTE... DURAN, Maria Angeles REIS n° 106, Separata 2004
133 DRET | SALUT Vol. 12 n° 1 2004
134 UPDATE les. Jornades d'actualitzacié en medicina 2005
135 LAS INSTRUCCIONES SANITARIAS EN EL TESTAMENTO VITAL |GOMEZ, Mariano Jara Editorial Glosa 2015 1
136 UNA MIRADA A LA HISTORIA DE LA ASOCACION DMD Associacié Dret a Morir Dignament - Cat.
137 UNA MIRADA A LA HISTORIA DE L'ASSOCIACIO DMD Associaci6 Dret a Morir Dignament - Cat.
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Objectius 2016:

Els objectius per I'any 2016 son els seguents:

-Continuar amb la metodologia de feina de DMD centrada en el voluntariat .

-Adquisicié de nous mobles per modernitzar el nou espai.
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JORNADES

S Parlem

(qV)
C de Cures
2 Pal-liatives

18 de novembre de 2015

Espai Jove La Fontana
Carrer Gran de Gracia 190-192 (Barcelona)

ELS PADES
HUMANITZEN LA
MEDICINA |
CORREGEIXEN ELS
ERRORS DELS SEUS
DEUS

Objectiu de la jornada:

Crear un espai de debat sobre l'importancia de |'atencio i el
confort a domicili, al final de la vida, quan la medicina no pot
curar.

Aquest any es compleixen els 25 anys de la posada en marxa
dels equips de les cures pal-liatives.

Programa d’atenci6 domiciliaria, Equips de Suport (PADES).
A la jornada “Parlem de Cures Pal-liatives?” volem abordar
aquest tema per donar a coneixer que son i com funcionen.

Els deus de la medecina també
s’equivoquen i les seves
errades han estat al llarg dels
segles la causa de sofriment
pels éssers mortals també en
el moment de l'ultim alé de la
seva vida.

A qui va orientada: <
Especialment a personal de la sanitat, bioética, dret, Els profans en la materia, els

associacions de malalts de tot tipus, i public en general. que solament coneixem
Hipocrates per inspirar el
famés jurament que porta el seu nom, tenim tendéencia a situar el gran metge i
pensador de I'antiguitat al mateix nivell d’Asclepi, el déu grec de la medicina a qui els
romans nomenaren Esculapi.

Equivocar-se és propi dels humans, segons la dita popular. Ni Hipocrates, malgrat la
seva ascensio a I'Olimp fou capag de sostraure’s a aquest axioma, amb consequéncies
fatals com veurem tot sequit.

Una de les seves maximes, que durant segles i segles ha marcat els seus deixebles,
diu: "el metge ha d’abstenir-se d’atendre els malalts incurables i desahuciats”. Una
norma cruel, perd d’aparent sentit comu que xoca frontalment amb concepcions més
humanistes, que molt poc a poc s'imposen a les universitats i en els professionals més
sensibles de la medecina, com el doctor Xavier Busquet, metge de PADES de
Granollers.

Parafrasejant un dels pioners internacionals d’aquest moviment, Busquet proclama: “el
metge ha d’assegurar les condicions cliniques necessaries per garantir al malalt una
mort tranquil-la”. Es a dir -contrariament al que preconitzava Hipocrates- romandre al
costat del moribund fins a 'tltim sospir, per assegurar-se no solament que mori sense
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dolor, siné que ho faci amb dignitat i tranquil-litat, d’acord amb als seus valors i fins i tot
gue en la mesura del possible, els seus éssers més estimats no se sentiran
desemparats ni durant ni després de la malaltia i sabent també que se’ls ajudara a fer
el dol si ho requereixen.

Aquestes consideracions les va exposar Xavier Busquet durant la jornada dedicada a
les cures pal-liatives, organitzada per DMD Catalunya i 'Associacié Catalana d’Afectats
de Fibromialgia, el passat 18 de novembre de 2015, amb més de 70 assistents a les
instal-lacions Espai Jove La Fontana, cedides gratuitament.

Amb aquesta jornada es va celebrar el 25é aniversari de la creacié del PADES
(Programa d’Atencié Domiciliaria de 'Equip de Suport) a Catalunya. Cada equip esta
format per un metge, un especialista en infermeria, un altre en psicologia i també un/
treballador/a social. La seva missio és atendre a domicili, les necessitats del malalt en
fase terminal i les dels seus familiars. Entre aquestes s’hi inclouen questions tan
impensables fins ara, com garantir a una velleta moribunda que algu tindra cura del
seu gos quan ella ja no hi sigui. Anecdota explicada per Busquet. Moltes vegades el
pacient valora més que li resolguin aquest problema, que no el sotmetin a una altra
sessi6 de radio terapia que alenteixi el seu dolor.

“‘La missio del metge és tractar els malalts, no les malalties” va dir el doctor Toni
Barbara, prestigids professional, compromes amb els drets dels malalts, que va exercir
com a moderador amb simpatia i destresa. En acabar va quedar clar que la prioritat
dels PADES és evitar el patiment del malalt, ja sigui dolor fisic o sofriment psicologic.

Des de 1990, a Catalunya disposem d’un total de 78 PADES, dels quals 45 estan a
Barcelona, amb una proporcié d’'un per cada 100.000 habitants. Aixd és suficient? Pau
Sanchez, metge i responsable del Pla Director Sociosanitari del Departament de Salut
assegura que si. “En els darrers anys els PADES han ates satisfactoriament a més de
300.000 persones” afectades per malalties terminals o avis al final de la vida per
vellesa.

Tot i que els PADES so6n un instrument formidable pel malalt terminal y la seva familia,
I'existéncia d’aquest servei és desconeguda pels usuaris del sistema sanitari. Aquest
fet queda palés en la ignorancia que en tenien alguns els assistents. Volgueren
informar-se de viva veu d’aqui havien d’adrecar-se, si en alguna ocasié necessitaven
els PADES. “Al metge e capgalera”. La resposta no podia ser més senzilla.

L’exhaustiva i meticulosa exposicido de les necessitats del malalt terminal que feu
Valerie Buscemi, psicologa de 'EAPS de la Creu Roja va anar precedida per la de
Marta Camprubi, infermera del PADES al Bages, que va emocionar els assistents amb
les seues crides a empatitzar amb els malalts “ tot baixant fins lo més profund del pou
del patiment i a partir d’alla ajudar-los a enfrontar les pors quan veuen que s’acaba la
seva vida.”

La necessitat de redactar un testament vital fou un dels temes recurrents en les
intervencions. Aguest document ha de garantir que es respectara la voluntat del malalt
pel que fa al grau d’intervenci6 meédica quan no estigui en condicions de poder
expressar-se; se’l coneix amb el nom de Document de Voluntats Anticipades (DVA). Es
la garantia que no es perllongara inatiiment el patiment del malalt per allargar la seva
vida.
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Filomena Caballero, treballadora social del PADES Nord Pere Virgili, va comentar a
proposit que “els DVA és un instrument molt important perque facilita la nostra
intervencioé a nivell d’equip. Es fonamental que el moribund visqui la seva situacié de la
millor manera possible”. Es una pena —va afegir- que hi hagi tanta gent que desconeix
gue el DVA garanteix que es respectaran els seus drets de conformitat amb els propis
valors de cada persona. Es tracta, en definitiva, de planificar per endavant I'atencio
medica que es vol rebre i la que es vol rebutjar’ el testament vital permet als metges
‘relaxar-se” perqué saben exactament com han d’actuar amb el malalt al final de la
vida.

Albert Royes, metge, doctor en Filosofia i catedratic en Etica médica de la UdB, que va
clausurar la jornada amb la intervencio sobre el dolor cronic i les cures pal-liatives, va
recordar que el pacient té dret a rebutjar de paraula o bé mitjancant el DVA “qualsevol
actuacio sanitaria per mot indicada que sigui”. Denuncia que és erroni tractar aguests
malalts “com nens que es rebel-len contra els adults (metges, familia, infermeres).
L’unica condicio, aixo si, és que es faci de manera “lliure i ben informada” per evitar
abusos per part dels familiars o persones interessades en accelerar la mort. Possibilitat
gue esgrimeixen com argument els grups i moviments contraris al suicidi assistit i a
I'eutanasia.

El professor Royes va coincidir amb DMD que aquestes practigues mediques puguin
aplicar-se fins i tot a persones afectades per malalties incurables que sense estar en
una situacié terminal, sofreixen dolors i patiments de tal magnitud, que desitgin acabar
amb la seua vida. Una possibilitat que contempla a nivell tedric una recent sentencia
del Tribunal Suprem del Canada (febrer de 2015).

Sergi Estanyol, malalt de fibromialgia i dirigent de I'Associacié Catalana d’Afectats de
manera incisiva i emotivament es va referir a aquest tema. Com ja hem dit abans,
aquest col-lectiu contribui a organitzar la jornada.

Estanyol feu brollar les llagrimes d’alguns dels oients, com per exemple de Maria
Benitez, presidenta de DMD, en denunciar la indiferéncia de la societat, i de la major
part de I'estament médic en particular, enfront de malalties poc conegudes, sense
tractaments efectius que pugin condemnar una persona a un dolor o sofriment de tal
magnitud que estigui convertida en una mena de mort vivent”.

Si algunes d’aquestes persones no poden més i desitgen acabar amb la seua vida no
haurien de veure’s obligades a fer-ho de manera clandestina, solitariament i amb
sentiment de culpa .”Es molt demanar —conclogué- que se’ls reconegui el dret a un final
de vida compartit, acompanyat i assistit?”

Maria Benitez es planyé que aquestes malalties i altres per l'estil, com l'al-lergia als
medicaments o als productes quimics, no fossin reconegudes suficientment. Ni tant
sols els PADES, que en la seua opinié, donen prioritat a qualsevol malaltia oncologica,
tot i que —com ja havia senyalat anteriorment Pau Sanchez- no desatenen les altres.

En el mateix sentit es va manifestar Toni Barbera (coordinador de la jornada) quan es
critica contundentment el desinterés i la mala voluntat de les industries farmaceéutiques,
aixi com també la caréncia d’escrupols dels politics que permeten practiques contraries
al medi ambient que contribueixen a la proliferacié d’aquestes malalties, sense que
aquesta informacié arribi a I'opinié publica.
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En acabar aquests nombrosos debats i intervencions, queda gravada en la ment dels
assistents a aquesta jornada sobre Cures Pal-liatives, el ressd d’'una frase del doctor
Albert Royes: "Tot el que hem estat parlant fins aqui no és més que una qliestio

d’empatia i de compassio”.

Albert Sisquellas
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