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- People who are dying
are among the most
vulnerable, and the
cuality of care they
receive must be one
mark of society’s
humanity as a whole.
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MORT
Del llati mors, mortis, cessament de la vida.

Fenomen biologic natural que implica la fi irreversible de les funcions vitals.

MUERTE
Del latin mors, mortis.
Cesacion o término de la vida.
En el pensamiento tradicional, separacién del cuerpoy el alma.

DEATH [deth]

nhoun
The act of dying; the end of life; the total and permanent cessation
of all the vital functions of an organism.

Cada vegada es diu més que, amb els avengos en salut publica,
condicions de vida i esperancga de vida, les persones dels paisos
desenvolupats han perdut la familiaritat que les generacions
anteriors tenien amb la mort i amb el procés de morir. La pérdua
d’unes fortes creences religioses i espirituals també pot haver
eliminat un llenguatge i un marc en qué puguem parlar facilment
de la mort. De fet, la mort esta tan lluny de I'experiéncia diaria
que és facil negar-ne la possibilitat o sorprendre’ns quan ens
arriba. La medicina també s’encarrega de promoure I'opinio

que la mort és un fracas, en lloc d’un fet normal que en algun
moment ens passara a tots.’

Parlar d’aix6, d’una banda, em genera ansietat,
pensar-ho i plantejar-ho. Soc una persona practica
i analitzar-ho aixi, doncs em genera patiment,
incomoditat. Fins i tot m’aclapara, em supera.
Encara que ho sé i sé que la mort existeix i que te
I’has de plantejar, qquan parles de la teva salut, de la
tevavidai de la teva mort, son realitats a les quals
no estem acostumats, i em genera por, ansietat i
incomoditat parlar-ne.:

Les persones que s’estan morint sén de les més vulnerables
i la qualitat de les cures que rebin ha de ser un indicador de
la humanitat de tota la nostra societat.’

1,3 Elizabeth DAVIES i Irene J. HIGGINSON, The sold facts: Palliative care, Europa,
World Health Organization, 2004.

2 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte «La bona mort».
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ROSER SANJUAN, gestora cultural i responsable de programes publics al Centre d’Art la Panera

El desembre de 2018, em vaig reunir amb la doctora Anna
Soldevila, qui em transmetia la seva preocupacio per no
saber com revertir les practiques dels seus estudiants
desenvolupades a residéncies dirigides a persones amb
diferents graus de demeéncia, que en molts casos consistien
a acolorir personatges de Disney o mandales.

Davant la poca gracia que ens faria a cap de les dues
aquest tipus de propostes si fossim nosaltres les persones
residents, ens preguntavem quines practiques des de l'art
contemporani podrien ajudar a capgirar aquestes activitats
dels encara estudiants, que segurament desenvoluparien en
el seu dia a dia quan entressin en el moén laboral.

Amb aquesta idea al cap, vaig proposar a I'artista Albert
Potrony —a qui vaig conéixer el gener de 2019 en unes
jornades organitzades per I'artista educador Jordi Ferreiro—
realitzar un projecte de practiques artistiques collaboratives
en una residéncia de gent gran a Lleida.

Després de concursar per a la beca Art for Change 2019
de la Fundacio "la Caixa’; competint entre tres-centes
propostes, i guanyar-la, es van iniciar les converses amb
I'equip de la residéncia Balafia I, liderat per la doctora
Conxa Tous, per desenvolupar un projecte centrat a crear
xarxes entre cuidadors i cuidats, i buscant I'agéncia dels
residents.

Assumiem que era un repte, perd en cap cas no ens
podiem imaginar com passaria aquest any la gent gran
institucionalitzada en residéncies.

La covid-19 ens ha forgat a anar recalibrant el projecte

i ens ha permés redissenyar-lo per adaptar-nos a una nova
realitat, a més de, gracies a I'assessorament de la periodista
Patricia Horrillo, compartir el procés, per visualitzar els
reptes i els possibles camins que en aquest projecte no
desenvoluparem, pero que poden servir com a caldo de
cultiu d’altres projectes en contextos sociosanitaris.

I ’'hem recalibrat tant, que fins i tot ens ha mogut a
adrecar-nos a un altre ambit, el de les cures palliatives,
després d’haver conegut la psicologa Vanesa Aresté a
partir d’'unes jornades virtuals.

Susan Sontag, en el seu llibre La malaltia i les seves metafores,
posa sobre la taula que ens referim a malalties com el
cancer, la tuberculosi o la sida a través d’eufemismes,
com a refugis per no afrontar les nostres pors de cara.

Des de I'art, podem buscar metafores per comprendre
el nostre present i especialment mostrar alldo que volem
amagar, com la malaltia o la mort, que ha esdevingut,
aquesta ultima, el més gran dels tabus, segons apunta
Philippe Ariés a Historia de la mort a Occident.

Artistes com Félix Gonzalez-Torres van assumir aquest

repte de compartir la pérdua, el dol, invitant-nos a agafar
un caramel d’'un munt que n’hi havia dipositats en forma

de muntanya en una cantonada d’una sala, que pesava
exactament els mateixos quilos que la seva parella mort per
la sida; creava un nou ritual, en qué compartia el seu amor,
dol¢ com els caramels, amb cadascun dels espectadors, fins
a reduir la muntanya al no-res.

Albert Potrony ens proposa, amb aquest llibre d’artista,
una remissio als ars moriendi medievals (‘'art de morir’),
nom de dos textos interrelacionats escrits en llati que
contenen consells sobre els protocols i procediments per
a una bona mort i sobre com «morir bé», d’acord amb els
preceptes cristians de final de I'edat mitjana.

En una societat que sembla evolucionar cada dia més cap al
laicisme, orfena cada cop més de rituals per acompanyar la
mort ila pérdua —que aquest 2020, més que mai, hem vist
del tot necessaris—, si no volem deshumanitzar la mort, cal
preparar-nos de manera conscient envers I'iltim tram de la
vida i la mort, per tal d’enfrontar-nos a la necessitat de dotar
de significat I'abséencia, el no-res.
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ALBERT POTRONY, artista i responsable del projecte «La bona mort»

Cap a una declaracié de principis?

A vegades penso que no vull contribuir a continuar omplint galeries i museus
d’'objectes, massa sovint per al gaudiment d’un percentatge molt petit de la
poblacid. Vull que la meva practica artistica tingui una connexié tangible amb
la societat de la qual soc part, amb el seu dia a dia, els seus problemes.

Amb Roser Sanjuan hem parlat molts cops de la importancia que qualsevol
projecte artistic de caire social i participatiu tingui una «utilitat» pera les
persones i els grups que hi participen, una utilitat que vagi més enlla de
I'experieéncia de participar-hi. També cal deixar posit, per petit que sigui,

com a referent per a aquells que no han format part de I'experiéncia. Potser
m’agradaria apropiar-me de I'antic concepte de les «arts aplicades», pero
aplicades, ara, a les necessitats i preocupacions dels nostres contemporanis.

«La bona mort» és fruit d'un viatge i d’'una metamorfosi.

Es la continuacié d’un projecte que es va haver d’abandonar, «Geografia

i memoria», i que es va transformar, posteriorment, en aquest altre
projecte, «La bona mort», que és diferent, perd amb el qual comparteix un
nexe comu: les cures i la importancia de tenir cura i acompanyar, com a
revulsiu dins d’una societat en qué els processos d’envelliment i de mort o
s'amaguen i es menystenen o sén, directament, un tabu.

Les cures, 'acompanyament de I'altre, com a eina per imaginar una societat
organitzada al voltant d’unes estructures i uns valors més humans i, per
tant, més universals, més compartits, que els de la que ens ha tocat viure.

Com en la millor road movie, el llarg procés de recalibratge i transformacié
del projecte inicial, descarrilat per I'acarnissament de la pandémia a

les residéncies de gent gran, ha esdevingut una mena de viatge, on ens
hem anat trobant o hem anat recollint un seguit de persones d’entorns
professionals molt diversos, perd que comparteixen un tret comu: estar
profundament implicades en la seva feina, alhora que obertes, des de la
curiositat i la generositat, a compartir coneixements i experiéncies que
ens ajudin a imaginar possibles collaboracions interdisciplinaries per

a un futur més integrat. Un futur on es prioritzi la creacié de xarxa i els
vasos comunicants entre disciplines per sobre de I'individualisme i la
compartimentacio. Un futur en qué les practiques artistiques collaboratives
siguin, com diu Fernando Hernandez-Hernandez:

«[...] un esdeveniment que irromp en els discursos i les
practiques establerts, per desnaturalitzar-los i gliestionar-
los des d’altres punts de vista (parcials, no fixos i moltes
vegades multiples). Tot aix0, amb la finalitat de provocar
fissures i fallides en els relats curricular, disciplinari, cultural
i social dominants, per desestabilitzar-los i obrir-se a altres
maneres de coneixer, imaginar i ser.»

D’aquest procés lent de recalibratge, en surt un equip de treball
intergeneracional i interdisciplinari de quinze persones, tant del
mon de les cures palliatives com de grups de dol, treball social

i artistes de diversos ambits (arts escéniques, art sonori arts
visuals), amb I'interés comu d’explorar les cures, el procés del
final de vida i la mort com a preparacié per viure una bona vida.

La publicacié que teniu a les mans és un dels resultats d’aquesta
recerca i del treball de grup, i esta vagament organitzada

a partir d’'un seguit de temes relacionats amb la mort i les

cures palliatives que hem anat recollint al llarg del viatge:
I'acompanyament, les pors, la bona mort, 'eutanasia, el dol,

el llegat...

De caracter mestis i polifonic, pot ser llegida com una conversa
entre fragments, com una carta d’introduccié, com un obrir una
porta que ens ajudi a parlar de la mort i del paper fonamental
que té en la nostra vida.

Fernando Hernandez-Hernandez, «La importancia d’hibridar les arts i I'educacié per
afavorir la consciéncia imaginativa», a DDAA, Més enlla del binomi cultura i educacio:
aproximacions des de I"ambit local, Barcelona, Diputacié de Barcelona, 2018, colleccid
«Estudis. Cultura», num. 1.
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Ha donat I'anima a Déu

Ha fet el darrer badall

Ha torcat el coll

Ha fet coll de figa

Se n’ha anat al canyet

Ha plegat gabies

Se n’ha anat al clot

No ha quedat per llavor

Se n’ha anat a Xauxa

Ha fet nyec

Ha estirat els peus

Ha fet es bategot

Ha tancat els ulls a la llum

Ha fet els tres culs

Ha fet la fi d’en cagaelastics

Ha fet la clucaina

Ha fet la ganyota

S’hi ha quedat

Ha preparat l'alforja

Ha fet un pet com una bufa

S’ha quedat al tros

Ha sortit amb els peus per davant

Esta donant menjar als cucs

S’hi ha deixat els ossos

Ha anat a sopar amb Déu

Ha anat a sopar amb sant Pere

Cria malves

Podreix terra
Se n’ha anat a I'altre barri

Se n’ha anat a I'altre mén
Menja terra
Dorm en pau
Ha aclucat els ulls
Ha passat a millor vida
Dorm el son etern
Es al sac
Se n’ha anat al calaix
S’ha tornat pols
Es al pot
Se n’ha anat al sot
Es sota la llosa

Li ha arribat I'hora
Ha fet I'anec

No és d’aquest mén
En pau descansi
S’ha quedat al seti
Ha pujat al cel
Al cel lo vegem
Hatornat a la terra la carn
Ha fet els ous en terra

Al cel sia
Esta de cos present

ALBERT POTRONY
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PALLIAR

Atenuar (una malaltia, un dolor, les conseqliéncies negatives
d’un fet, sense guarir-los).
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Palliative care is an important public health issue. It is
concerned with the suffering, the dignity, the care needs and
the quality of life of people at the end of their lives. It is also
concerned with the care and support of their families and
friends. This is by and large a neglected topic in Europe, but is
one that is relevant to everybody in the Region.’

Sempre hi ha consciéncia? Me n’adonaré? O la
morfina ho apaivaga tot. Fins a quin punt tenim
control sobre nosaltres? Ho penso, sobretot, en
processos de malaltia rapids en que no s’han fet
les ultimes voluntats. Com he de fer les ultimes
voluntats? On he d’anar per ferles? Es poden fer
alli? Com es fa perqué es compleixin les ultimes
voluntats si la familia no vol fer el que la persona
demana?:

1 DrAgis D. Tsouros. Head, Centre for Urban Health WHO Regional Office for Europe.
The Sold Facts. Palliative Care. World Health Organization, Europe. 2004.

2 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte «La bona mort».

La muerte forma parte de la vida. Otra cosa es que,

como miembros de la sociedad, la muerte sea un tabu en
determinadas circunstancias. Pero interiormente todos sabemos
que forma parte de la vida, y debemos llegar a valorar en su
justa medida lo que supone ayudar al buen morir. Otro riesgo es
ver la muerte como un hecho trivial mas, sin carga emocional
alguna. Eso también es ignorarla y forma parte de la mala praxis.
El profesional debe ser capaz de sentir, sin llegar a sufrir, para
poder seguir trabajando e interactuando con los pacientes
proximos al final de la vida y sus familiares. Debe llegar a dar un
trato y cuidados exquisitos.®

Palliative care begins from the understanding
that every patient has his or her own story,
relationships and culture, and is worthy of
respect as a unique individual.:

Una buena cura no es suficiente. La humanidad y la empatia
resultan ser imprescindibles en cualquier atencion sanitaria. Es
por ello que en los ultimos tiempos las palabras saludy social se
han convertido en un binomio inseparable.®

Ayudar al mejor morir es tan gratificante y
enriquecedor a nivel personal y profesional
como el curar.

3,5,6 Manuel OLIVARES, «No siempre se cura; muchas veces se cuida»,
entrevista de Lluis Mufioz Pandiella per a El Periédico (27 febrer 2016).

4 Elizabeth DAVIES i Irene J. HIGGINSON, The sold facts: Palliative care,
Europa, World Health Organization, 2004.
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VANESA ARESTE VILANOVA, psicologa especialitzada en cures palliatives i membre de I'equip motor del projecte LBM

Acostuma a ser un fet habitual a I'nora de donar-te a conéixer

en contextos socials, a banda de pronunciar el teu nom, poc
després i en conversa de presentacio, indicar a qué et dediques...
En aquest exercici m’he trobat tot tipus de reaccions: en el meu
cas, ja pel sol fet de comentar que soc psicologa, el parany del
mite freudia «aixi doncs, ara, em deus estar psicoanalitzant, 0i?»
sorgeix de manera inevitable! Pero si, a més, afegeixes que et
dediques a I'atencié palliativa i, per tant, a acompanyar persones
malaltes en una situacio de fi de vida..., doncs qualsevol reaccio
en I'imaginari colectiu hi té cabuda!

Quan era més jove, en determinats entorns i a determinades
hores, quan anunciava la meva professid, no em deixava de
sorprendre la mirada de I'altre, a cavall entre la més profunda
estranyesa («com pot ser que a algu li agradi treballar en
quelcom per l'estil...») i I'expressio de compassié («uf, déu n’hi
do... que dur que deu ser!»), pero els que més sovintejaven eren
els qui no podien evitar inclus una mirada estrabica!

El meu posicionament en aquest sentit, per sort, ha anat
evolucionant al llarg dels anys. He passat de dir-ho amb la «boca
petita» i tement qualsevol fugida o un descarat canvi de tema,

a anunciar-ho orgullosa als quatre vents, fent corporativisme
palliatiu, fruit d’anys de militancia, vocacio i conviccio!

Fa uns mesos vaig anar a «Ca la dentista». Mentre estava
estirada sota aquell focus imponent, 'odontologa i la seva
ajudant, abans de posar-se totes dues a treballar en la meva
dentadura, em varen preguntar a qué em dedicava; tan sols
vaig poder anunciar que acompanyava persones que s’estaven
morint... Acte seguit, amb la boca oberta de pam a pam, amb
I'aspirador i tot d’instruments quirurgics furgant entre els meus
queixals, ja no vaig poder dir res més!

Va ser llavors, aprofitant la meva impossibilitat d’articular
paraula i com si no hi fos, que totes dues varen comencgar a
especular sobre la mort, sobre la duresa d’aquest tipus de
feina, sobre qué calia diri qué s’havia de fer quan algu s’estava
morint, etc. Tota opinio els era permesa i vaig haver d’escoltar
unes quantes «barbaritats»! Us asseguro que vaig sentir una
profunda impoténcia per no poder interpellar-les i, finalment,
vaig pensar que el millor era alld de «zapatero, a tus zapatos»
(menys mal que les peces dentals no tenen emocions!).

En una altra ocasio, vaig anar a «Ca I'esteticista». Aquell dia
m’arreglava les ungles! Entre llimes i esmalts de colors, la
professional, cara a cara (mantenint la distancia de seguretat)
i amb el pretext de la covid-19, va fer us d’una verborrea

incontinent durant tota I'estona! Quan em va donar I'oportunitat
de dir-hi la meva i vaig indicar-li el meu context laboral, com si
se li hagués empassat la llengua el gat, de sobte, va emmudir i
curiosament es va proclamar el silenci la resta de la manicura!
Crec que em va prendre per una espécie de psico-killer!

La veritat és que estimo la meva feina, i agraeixo a diari el regal
de poder encarar la mort des de la vida i fer-ho a través de totes
aquelles persones a qui acompanyo i els seus familiars, perqué
la gentilesa de les cures paHiatives és fer possible viure la vida
fins al darrer instant.
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AMADEU BONET I BOLDU, artista i membre del grup de treball del projecte LBM

L'AMOR ENS PERMET VENCER LA POR A LA MORT

Caminant pels carrers de Sant Celoni,
em va cridar I'atencié aquest grafit
per dues raons. La primera, perque fa

public un tema tabu en la nostra societat

com és el de la mort, i la por qque —ho
reconeguem o0 N0O— ens provoca.

La segona, perqué dona una possible
solucio per apaivagar acquesta por a

la mort: 'amor com a antidot de la

por. Amor que es fa preséncia, que
acompanya, que agafa de la ma, que
escolta des del silenci, que perdona,
gue agraeix en aguests moments quan
algu intueix laimmediatesa de la fi de
la seva vida.

Com de diferent hauria estat la mort
de tanta gent que ha patit la solitud en
aquest darrer instant si hagués notat
I'escalf de I'amor d’algu?

ALBERT POTRONY
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Al llarg de la meva vida he pensat molts cops en la mort. Quan
era petita, a les nits, hi pensava molt sovint, i quan ho feia
entrava en una mena de buit. Era com una caiguda a I'abisme
d’un dolor insuportable. | com en sortia? Doncs resant el
parenostre. Es la solucié que em va donar la mare quan li vaig
explicar el que em passava.’

ALBERT POTRONY

Si podemos a veces reirnos del miedo,
el miedo disminuye.:

meva avia, amb 93 anys, em va dir un dia, sense venir a tomb,
que es volia morir perqué estava cansada de viure, que tot se
li feia pesat. En aquell moment, no en vaig fer gaire cas... Com
podia dir que estava cansada de viure? Jo era jove i amb ganes
de menjar-me el mon. Ja d’adulta, amb obligacions laborals,
familiars i socials, angoixada, cansada, atabalada, extenuada
i amb ganes de no existir, vaig veure la mort com a pau, com a
salvavides d’aquell moment. | vaig entendre les paraules de la
iaia, que un es cansa de viure i d’allo que envolta el viure (bo o
dolent), perd també em vaig adonar que encara no la desitjava
com la iaia I’havia desitjat.®

Peor que el miedo en si es no poder
compartirlo con nadie; tener miedo
y no poder hablar de ello.-

1,2 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

2,4 Montserrat ESQUERDA, pediatra a I’'Hospital Sant Joan de Deu

de Lleida, directora de I'Institut Borja de Bioética i presidenta de la comissié
deontologica del Consell de Collegis de Metges de Catalunya. Entrevista

de Patricio Rocco per a Elplural.com (26 novembre 2020).
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ANNA SOLDEVILA BENET, professora agregada, Departament de Pedagogia, Facultat d’Educacio, Psicologia i Treball Social, Universitat de Lleida

Jo pertanyo a la generacio de «Chanquete ha muerto». Va ser
una de les primeres aproximacions collectives a parlar de la
mort. No va ser a I'escola, ni a l'institut, ni a casa, sind a través
d’una série de televisio. Els adults ens volien protegir d’alld que
podia fer-nos sentir vulnerables i fragils. Ens negaven el dret a
manejar-nos en la incertesa i el dolor. No cal, gracies! Ara sé que

parlar de la mort és posar-se davant d’un espill, que et pregunta:

com vols viure la vida?, com vols que et recordin?, quin vols que
sigui el teu llegat?

Amb vint-i-tres anys vaig ser mare i vaig enterrar la meva mare
amb quatre mesos de diferéncia. No et preparen per a una cosa
ni per a l'altra. La vida i la mort de vegades s’entrellacen. | amb
el pas del temps he aprés que el record no s’esborra, no s’'oblida
qui et va estimar de debo. Les imatges es poden desdibuixar,
pero els sentiments perduren. Estimem mentre estem vius,

no passa res per dir: t'estimo!

El meu repte professional apareix quan comengo a impartir una
assignatura d’envelliment. D’aix0 ja fa dues décades. | confesso
publicament que vaig esquivar el tema de fi de vida durant uns
anys. Es posava el tema al final de temari i llestos; mai no s’hi
arribava, ningu no reclamava que no se n’havia parlat. El primer
pas va ser elaborar els dols personals, posar tiretes a I'anima,
perqué tot feia mal, les cicatrius eren tendres. On et formaves
si era un tema tabu? Avui, existeix formacio especifica i grups
d’acompanyament del dol; aleshores, et valies gairebé de
I'experiéncia, la vivéncia i la terapia personal.

Lalumnat, després de gairebé vint anys, troba natural parlar-ne,
ho hem normalitzat. Es el primer cop que reflexionen en una
aula d’aquesta certesa incomoda, i estic parlant de joves
universitaris. Abans no han coexistit amb la mort?

| recordeu que no en sortirem vius de la vida. | si la mort fos
un nou naixement? Ara et toca a tu continuar la historia...

Aunque existen enormes diferencias culturales, el temora la
muerte estd muy arraigado en las sociedades occidentales.

Humans are social beings, and it is our interactions with other
humans that complete our existence and give our lives meaning.

Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

Maria Die TRILL, «La muerte es temida, pero necesaria para la vida»,
El Periédico (27 febrer 2016).

Calvin Conzelus MOORE i John B. WILLIAMSON, «The universal fear of death
and the cultural response», a Handbook of death and dying, cap. 1, 2003.
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A mi el que em fa més por és morir en solitud,
sense un ésser estimat al costat.:

Multiples factores han contribuido al desarrollo del temor que
genera el enfrentamiento a la muerte: la pérdida de sentido

de trascendenciay de creencias que ayuden a dar sentido al
sufrimiento, al dolor, a la viday a la muerte; la cultura del hacer
mas que del ser en la que vivimos y en la que el moribundo

ya no sirve para nada, y la vivencia actual de la muerte como
experiencia de aniquilacion mas que de continuidad.®

Por de créixer, por de madurar, por d’envellir,
por de morir: tot és por, por de viure, en
definitiva, pero no hi ha res estrany en cap
d’aquestes coses.’

The most common view that runs through the history of thought
on death is that the fear of death is innate, that all of life tends
to avoid death, and that the underlying terror of death is what
drives most of the human endeavour. The anthropological,
philosophical, and psychoanalytic perspectives offer evidence
and rationales that the fear of death is a natural response, given
all the attempts of biological organisms to preserve life.®

5,7  Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

6 Maria Die TRILL, «La muerte es temida, pero necesaria para la vida»,
El Periddico (27 febrer 2016).

2 Calvin Conzelus MOORE iJohn B. WILLIAMSON, «The universal fear of death
and the cultural response», a Handbook of death and dying, cap. 1, 2003.

Estic convengut que hi ha vida després de la mort fisica. Que
la vida continua, no sé com, i que tot el que hem estimat té
continuitat. Crec que TAMOR és més fort que la mort i que la
mort no té la darrera paraula.’

Laviday la muerte estan estrechamente
vinculadas. Contar con la muerte es dar pesoy
estructura a la vida. Con el fin de relacionarnos
positivamente con la vida, debemos confrontar
nuestro temor a la muerte.»

Amb el pas dels anys, m’he adonat que la mort és també

un procés que s’inicia amb el meu ultim sospir i s'acaba quan
no hi haura ningu que es recordi de mi. | com i quan sera
aquest darrer respir? En seré conscient? Fins que no m’arribi,
no ho sabré."”

9,11 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

10 Maria Die TRILL, «La muerte es temida, pero necesaria para la vida»,
El Periédico (27 febrer 2016).
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Passed on

Left us

Checked out

Called home

Left this world

Gave up the ghost

Croaked

Kicked the bucket

Bit the dust

Came to an end
Breathed her last

Laid to rest

Six feet under

Pushing up daisies

No longer with us

Was a goner

Annihilated

Liquidated

Terminated

Perished

Wasted

Rubbed out

Departed

Lost

Consumed

Succumbed

Expired

Snuffed

Transcended

Found everlasting peace

Went to a new life

In the great beyond

Made the change

On the other side

Went to her eternal reward

Gone to heaven

Crossed overJordan

Angels carried her away

God took her

In the arms of the Father

Asleep in Christ

Met her Maker

Bought the farm

Feeling no pain

Lost the race

Her time was up

Cashed in

Lost it

Was done in

Translated into glory

Returned to dust

Withered away

Gave it up

It was curtains

Along sleep

On the heavenly shores

Out of her misery

Ended it all

Resting in peace

Changed her form

Dropped the body

Rode into the sunset

That was all she wrote
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La muerte es la experiencia universal menos compartida en

el mundo. No se puede llegar hasta el final, porque en ella hay
siempre uno que se queday otro que parte. Acompanary cuidar
enfermos terminales es una tarea dura, porque nos coloca de
frente a nuestra propia muerte. El trabajo cotidiano entre el
dolor, el sufrimiento, la decrepitud y la muerte puede llegar a
ser emocionalmente agotador. Y, sin embargo, también puede
ser extraordinariamente gratificante. Los enfermos nos dan la
oportunidad, si estamos atentos, de aprender muchasy muy
importantes cosas a su lado.’

ALBERT POTRONY

La comunicacio és un procés i no un acte unic.

La comunicacio no verbal és vital per mostrar
al malalt que estem al seu costat.

Es basic no amagar-li res, i respondre totes les
seves preguntes, que sigui conscient de la seva
situacio sempre que vulgui.

Moltes vegades, les bones intencions acaben sent
contraproduents.

No fer falses promeses de l'estil «tot sortira bé»,
escoltar activament quan el malalt ens vol dir alguna
cosa i, sobretot, donar importancia a la comunicacio
no verbal perqué senti que estas amb ell.

En definitiva, hem d’acompanyar situant-nos a la
banda de la persona, seguir el seu ritme, garantir
la nostra preséncia i preservar la seva dignitat

i voluntat.

Ala fi, el que més acompanya és que l'altre sapiga
que passi el que passi estaras al seu costat.:

1 Marcos GOMEZ, «La importancia de poder morir en pazy en compaiiia,
El Periddico (25 novembre 2015).

2 Carme BELTRAN, «Ayudar a morir bien es responsabilidad de todos»,
entrevista de Lluis Mufioz Pandiella per a El Periddico (25 novembre 2015).
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ANNIE ETHERINGTON, especialista en autisme i amiga del projecte LBM

IS THIS THE MIOMIENT?

It was a vigil, a witnessing but more than that, it was a kind

of midwifing into dying. We had spent a lifetime missing each
other, never quite connecting. This wasn’t a time for revisiting
our past but for something simpler, just being there. Days and
days leaning against the high rails around your bed because
sitting felt too inattentive, too remote. So many hours that our
breathing synchronised, with those odd moments when yours
faltered and mine became suspended — is this the moment,

or this, or this? Words were almost redundant, reduced to
describing for you the view from the window — sky, trees, hills,
sweeping grass until the external was no longer relevant and
instead the inner world flooded the common land between us.
The dark river you sailed with a gossamer veil between here and
there. Eliot wrote: ‘I had seen birth and death, but had thought
they were different... the difference was barely visible here, just
less pushing and more letting go. | didn’t hold your hand fearing
the weight of mine would pin you down, instead | placed mine
under yours to lift, maybe to carry. | brought flowers with a
fragrance and placed them near you, your eyes seemed sightless
but smell is such an early sense, played music you had loved
and, finally, sang to you — ‘will ye go, lassie, go?, somewhere
acknowledging the Scottish home you had found for yourself.

| like to believe we found some sort of quiet, still meeting place
— occasionally disturbed by the practical, bustling, care team
who would turn, tuck, stroke and fill the room with a sudden
light and laughter. You seemed to like these moments, your eyes
would suddenly open until they left, as quickly as they arrived.
Later | would recite the names of those you had loved who had
gone before, as if to suggest there would be a warmth and
loving welcome on the other side of life, | suppose to try to make
the path less solitary. With a perfect symmetry you died on my
birthday, exactly 52 years after giving birth to me, connecting in
death in a way we didn’t quite manage in life.

CONSPIRACIO DE SILENICI
Acord implicit o explicit d’alterar la informacié al pacient
per part dels familiars, amics i/o professionals sanitaris, amb
l'objectiu d’amagar-li el diagnostic, el prondstic i/o la gravetat
de la situacio, sense tenir en compte els seus desitjos
d’informacio.

Uno de los conflictos éticos mas frecuentes que nos
seguimos encontrando hoy en dia es la conspiracion
de silencio. Conspiracion de silencio es cuando la
persona adultay consciente no sabe que va a morir,
y lo sabe toda su familia, lo saben los profesionales,
pero no se lo comunican para protegerla. Este es

un conflicto ético muchisimo mas frecuente que la
eutanasia, porque se da en un porcentaje altisimo.
En cambio, la ley dice que al que deberiamos
informar es al paciente. Creo que hay muchisimo por
hacer en final de vida. Una sociedad que no es capaz
de mirar cara a cara a la muerte, qque no es capaz de
hablar de la muerte, ¢nos planteamos una ley de
eutanasia? Vamos a velocidades muy distintas.

1 Montserrat ESQUERDA, entrevista de Patricio Rocco per a Elplural.com
(26 novembre 2020).
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Si pudiera elegir como morir... pues me gustaria morir durante
una siesta, seria ideal... Aquello de «se fue y no dijo nada, el hijo
de puta...». Vale, pero ya tuve tiempo suficiente para deciros que
0s quiero, 0s amo y si me voy sin avisar, bueno, que sepais que os
quiero un mogollon. Pero ya estd, algo sencillo, algo... Se murid
durmiendo, no tan espectacular como morir follando o de una
sobredosis. Morir como... «Ja estic tip», como diriamos aqui, me
quedo frito y paso a la siguiente fase. Lo siento pero ya termino,
por mi ya estd, me dormi, me fui, os amo, hasta otra vida,
queridos y queridas. Dormir seria una buena muerte, para mi.’

ALBERT POTRONY

No m’agradaria morir sol. La sensacié d’haver pogut
estar al costat i sentir fins I'ultim alé de la mort de
la meva fillai de la meva mare ha sigut I’experiéncia
més intensa que hagi pogut tenir mai.:

Morir no tiene que ser necesariamente un hecho desgraciado.
Aun cuando nuestros condicionamientos culturales sean
fuertes, es posible aprender a recibir la muerte con serenidad y
sin tantos miedos. Morir en paz puede ser algo dificil de definir,
pero facil de detectar cuando una persona termina su vida en
unas circunstancias, como pueden ser las siguientes: morir

sin el estrépito frenético de una tecnologia puesta en juego
para otorgar al moribundo algunas horas suplementarias de
vida bioldgica; morir sin dolores atroces que monopolicen toda
la energia y la conciencia del moribundo; morir en un entorno
digno del ser humano y propio de lo que podria ser vivir su

hora mas hermosa; poder despedirse de familiares y amigos

y que le permitan partir; no morir solo; morir manteniendo

con las personas cercanas contactos humanos sencillos y
enriquecedores; morir como un acto consciente; morir con los
ojos abiertos, dando la cara valientemente y aceptando lo que
llega; morir con un espiritu abierto, aceptando que muchos
interrogantes que la vida ha abierto quedan sin respuesta;
morir con el corazon abierto, es decir, con la preocupaciéon

del bienestar de los que quedan en vida; morir pensando en la
posibilidad de que su experiencia puede estar ayudando a otras
personas; morir con la conciencia tranquila; morir con humanay
serena nostalgia de los que dejamos (personas y cosas).®

1,2 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

3 Maria Die TRILL, «La muerte es temida, pero necesaria para la vida»,
El Periddico (27 febrer 2016).
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Si pogués escollir la meva mort, voldria que
fos en un dia assolellat. Mi'imagino en un
balanci, amb els cabells blancs, la pell suau

i arrugada, sentint I'escalfor del Sol sobre la
pell i una lleu brisa que em dona molt de plaer.
De tant en tant, em ve olor d’espigol que vaig
plantar a la primavera. Sento nens que riuen
lluny i una pau molt gran en el meu interior.

La meva respiracio es va fent pausada fins
gue s’apaga, com el cant d’aquella cigonya que
cada cop vola més lluny.:

iNo me quiero morir! Siempre pienso en el concepto de la tltima
mirada, que es lo que ven los ojos antes de morir... Siempre
pienso muchisimo, muchisimo en cudl va a ser mi ultima imagen,
y en qué es lo ultimo que voy a escuchar, lo Ultimo que va a ser
tocado por mis sentidos.®

4,5  Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

QUICK DYING, SLOW DYING
The ars moriendi of the Middle Ages, in which dying people made their peace with
their Maker, presumed that the person concerned would die in a matter of days. Now,
however, modern medicine can diagnose early, but rarely cure definitely, major killers
such as cancer, heart disease, dementia, and HIV infection. A lot of us are walking
around knowing that we, or one we love, have a life threatening illness; and we may
have to live with this knowledge for decades. (...) So the question about how to die
well today is how to live for months, or even years, knowing that we are dying.’

En aquest tema sempre penso en mon padri Jaumet: més enlla dels seus
problemes de salut, crec que el tio, i encara amb tota la consciéncia plena, va
decidir morir, era un gran currante i fins i tot va treballar per marxar, per marxar
rapid i sense fer patir, i ni ell patir gaire.?
Doctors have been trained to prioritise a biomedical view of dying, in which
“fighting back” at death, rather than acceptance, may be valorised by
professionals.®

Pues... una muerte inesperada, pero te explico, me gustaria poder salir un dia a
pasear por el bosque y de repente pues si, sentir cansancio, saber que llega mi
momento, poder sentarme y morirme. Tranquila y apaciblemente. Eso seria una
buena muerte para mi.*
Death is inevitable, but dying well is not. Despite the role of medical professionals
as overseers of dying in contemporary society, there is comparatively little
discourse among doctors about the constituents of a good death.®

Com a bioleg crec que la mort és la pérdua de les funcions biologiques d’un
ésser viu, és el final de la vida d’un organisme. Com a cristia, crec en I'existéncia
de I'anima i una altra vida després de la mort, perd em resulta molt complicat
(com aTomas d’Aquino) justificar la seva existéncia i immortalitat sense un cos.®

Although doctors are often the overseers of dying in the West, studies suggest
that they may misunderstand the real wishes of the dying while focusing on the
physiological aspects of death.”

One popular understanding of the good death in the 21t century is one in which a
person dies at home surrounded by family and their community at the end of a long
and fulfilled life. Far from detaching from family and friends, the good death is often
one in which the person remains connected to family through the time of dying.®

1 Tony WALTER, «Historical and cultural variants on the good death», BMJ,
vol. 327 (26 juliol 2003).

2,4,6 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

32 J.T.LOWI S. PAYNE, «The good and bad death perceptions of health professionals
working in palliative care», European Journal of Cancer Care, 5 (1996), p. 237-241.

5,78 C.SEALES. van der GEEST, «Good and bad death: introduction»,
Social Science and Medicine, 58 (2004), p. 883-885.
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‘Making’ a death
good or bad is an
active process in
which both dying
people and those

around them
participate.’
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QUE T'AJUDARIA A MORIR EN PAU2

A: Poder sentir-me a prop, comunicar-me i estrényer els vincles
afectius amb les meves persones estimades.

B: Pensar que la meva vida ha tingut algun sentit.

— Pensar que els metges poden controlar el meu dolor
i altres simptomes generadors de malestar.

— Pensar que la meva mort no suposara una carrega
insuportable per a les meves persones estimades.

C: Pensar que podré controlar fins al final els meus pensaments
i les meves funcions fisiologiques.

D: Pensar que no es perllongara artificialment la meva vida.

— Pensar que el meu procés de morir sera curt.

— Pensar que podré disposar d’ajuda per morir amb rapidesa.

— No sentir-me culpable.

E: Creure en una altra vida després de la mort.

— Pensar que podré morir a casa.

[]

Enquesta: Aspectes que ajudarien els profesisonals sanitaris espanyols a morir en pau, 2020

En les societats occidentals I'esperanga de vida en les dones
és de 86 anys.

Lesperanca de vida en els homes és de 80 anys.

Si esta linea recta fuese su trayectoria de vida,

en donde el extremo izquierdo representa el
momento de su nacimientoy el otro extremo
(derecho) representase el momento de su muerte,
marque en queé punto de esta linea se situaria
usted en la actualidad.

Vi

Amb un metre, regle o el palmell de la ma, mesura quanta vida
et queda. Per qué no fas una llista de les coses que no vols deixar
de fer abans de morir?

Aquest exercici esta inspirat en I'E.V.A. (Escala Visual Analoga) de la vida,
desenvolupat per Vanesa Aresté Vilanova
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As has been demonstrated in the
contemporary euthanasia debate,
autonomy and control over one’s destiny
are, for some, integral to the good death.:

Although palliative care is publicly against active, voluntary
euthanasia, the two actually have one thing in common. Both
find support in individualistic societies that promote personal
autonomy—the right of individuals to make their own choices
about how they should live and die. For advocates of both
palliative care and euthanasia, the good death is one in which

| make my own choices about my last days and months. In
individualistic societies, the bad death is that of the person with
no autonomy: the patient with stroke or Alzheimer’s disease,
who cannot communicate his or her wishes or whose brain has
so deteriorated that there are no wishes left.”

S’administra per via intravenosa un
somnifer molt potent que adorm
profundament. Al cap de dos o tres minuts
s’apliquen els productes que aturaran la

respiracid i el cori, en deu o quinze minuts,
la persona se’n va de manera molt serena.
Sense dolor, ni agressivitat, ni violéncia.:

1 U. SCHMIDT, «Euthanasia, autonomy and beneficence». Nordic Journal
of Theology, 56 (2002), p. 132-151.

2 Tony WALTER, «Historical and cultural variants on the good death».
BMJ, vol. 327 (26 juliol 2003).

3 Adrian CONESA, Ara.cat (17 desembre 2020).
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Es un acte
od’amovr.

4 Adrian CONESA, Ara.cat (17 desembre 2020).

Jo tenia el costum
de retirar-me a

la cantonada de
I’habitacio mentre
els familiars

es parlaven i
s’abracaven fins
que el pacient
moria. Son
moments de molta
emocio. Clarament
hi ha tristesa, pero
alhora una sensacio
de carinyo, de
serenitat, de
descans. Es una
mort molt dolca

I tranquilla, molt
humana.®

5 Adrian CONESA, Ara.cat (17 desembre 2020).




Darrerament ho he estat trobant tot una
mica més dificil que al principi, suposo
que ara estic anant més enlla del xoc
i de la incredulitat, cap a 'acceptacio i
la pena qque comporta. M’esforgo a
sentir-me ancorada al mon, ja que em
sento forca buida i sola amb el meu dol
la major part del temps.

La muerte es un ingrediente basico de la vida desde el momento en el

que nacemos y decimos adios a la proteccion y calidez que encontramos

en el utero materno. Sin embargo, esta pérdida de proteccion aporta

respiracion autonoma (libertad) y un desarrollo acelerado de los sentidos.

Lo mismo pasa en otras fases del desarrollo: en el destete se utiliza

el chupete como defensa contra el dolor que genera la ausencia de

la madre, pero dicho dolor facilita que el bebé se pueda fijar en otros

rostros y ampliar su mundo afectivo e intelectual. Es por ello, entonces,
que para vivir con autonomia sea imprescindible celebrar duelos.?

La pérdua d’un ésser estimat és
psicologicament tan traumatica

com ferir-se o cremar-se greument
ho és en el pla fisiologic.

No one ever told me that grief felt so like fear. | am not afraid, but the
sensation is like being afraid. The same fluttering in the stomach, the
same restlessness, the yawning. | keep on swallowing. At other times

it feels like being mildly drunk, or concussed. There is a sort of invisible
blanket between the world and me. | find it hard to take in what anyone
says. Or perhaps, hard to want to take it in. It is so uninteresting. Yet |
want the others to be about me. | dread the moments when the house is
empty. If only they would talk to one another and not to me.®

1 Entrevistes recollides pels membres del grup de treball del projecte
«La bona mort».

2 Maria Die TRILL, «La muerte es temida, pero necesaria para la vida».
El Peridédico (27 febrer 2016).

3 C.S.LEWIS, A Grief Observed, 1961.
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ANNA MARIA AGUSTI FARRENY, especialista en grups d’acompanyament del dol i membre del grup motor del projecte LBM

Els nens als quals es mort una persona significativa pateixen?
La troben a faltar? S’assabenten del que la familia esta passant?
Miraré d’explicar-ho d’'una manera diferent.

Em trobo amb la Maria, a qui fa dos anys que se li ha mort el
marit. Té dos fills petits. Contenta de la retrobada, m’explica
delerosa que el fill de 7 anys té present el seu pare:

—Saps, l'altre dia que es van retrobar els nens de I'esplai
en linia, els van explicar una serie de coses i els van
desitjar unes bones festes. En acabar, la monitora els
demana si volen fer alguna aportacio. El menut, respon
rapidament: «A mi m’agradaria parlar del meu pare».

La mare m’explica que es va fer un silenci que no va ser
acomplert amb cap paraula.

Qué necessitava el petit Daniel? Desitjava fer present davant
dels seus companys que havia tingut un pare i, com que s’havia
mort, ara no el podia abragar, no el podia acaronar, tampoc no el
podia acompanyar i molt menys jugar-hi a pilota. Volia ser com
els altres nens i freturava per dir-los com recordava el seu pare:
alt, guapo, el que tot ho sabia i el que tenia solucions per a tot. El
que en Daniel vivia en el seu dedins requeria posar-hi paraules.
Paraules que expressessin I'enyorament, les pors, les angoixes,
les nits d’insomni, i també tot alld que amb la seva mare, quan
en parlava, implicava veure com les llagrimes afloraven als seus
ulls i, clar, no volia inquietar-la. Quant de patiment! El seu i el
de la seva mare, i, a sobre, no pot dir res perqué els grans es
queden sense paraules. Aquesta realitat li posa al davant que
més val callar, perqué incomoda.

Es aixi com anem transmetent el tabti de la mort i de tot el que
aquesta comporta. Qué n’hem fet del que deia Shakespeare?
«Poseu paraules al dolor. El dolor que no parla gemega en el cor
fins que I'esquinga».

El dol és
una perdua
d’una part
de nosaltres
mateixos.

Montserrat ESQUERDA, entrevista de Patricio Rocco per a Elplural.com
(26 novembre 2020).
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NATALIA RAMOS PLA, mare, educadora, voluntaria de grups d’acompanyament del dol de Lleida i membre del grup de treball del projecte LBM

Aquest mati feia sol i només desitjava posar-me aquell vestit
lleuger sense manigues, nuar-me els cordills de les sandalies als
turmells i sortir a passejar per assaborir I'olor de primavera.

M’havia llevat feli¢. Notava que el meu cor bombejava una
felicitat plena de colors. Hi ha dies en qué aquesta felicitat és
apagada, grisa. Pero la d’avui era especial, magica. Cal dir que,
des d’aquell novembre, cap dia és igual. La meva felicitat és
inestable, intermitent.

De sobte, tot ha canviat. Els colors s’han comenc¢at ha apagar, el
mati assolellat s’ha convertit en un mati de tempesta i he hagut
de canviar el vestit i les sandalies per una jaqueta de llana que
m'escalfés i em protegis del fred i unes sabates tancades.

Has estat tu, si, tu. Ha estat veure’t i tornar a recordar el dolor
que vaig sentir en haver-te de posar aqui per omplir-te de pols.
Recordo amb quina illusié et vam comprar. No ens hauriem
imaginat mai que nosaltres també en tindriem un. Quan et vam
tenir a casa, et miravem i ens preguntavem si sabriem passejar
amb tu. Eres tan gran! Ens vas regalar moments inoblidables.

Perd ara, mirar-te em fa mal. Tenir-te aqui plegat vol dir que ella
ja no hi és. Veure't aqui significa que et vam haver de canviar
per un de més petit. Tancar-te aqui per sempre va ser un dels
moments més dolorosos de la meva vida.

Recordo el primer mati que ja no et vam poder treure. Tot era
gris. Passejar sense tu em trencava I'anima perqué volia dir que
ella ja no tornaria, que ja no la podriem passejar mai més. No
tenir-te al rebedor a I’hora de sortir a fer un volt significava que
ella havia mort.

Et miro i les llagrimes s’esmunyen entre els meus dits, que
toquen cadascun dels teus racons. Per a molts només series
un simple cotxet de bessonada, una andromina més del traster.
Pero per a mi ets un petit cau de magia, ple d’histories entre
germanes, un espai de confidéncies i de baralles.

Potser dema tornaré a ser una mica més feli¢. Podré posar-me
el vestit sense manigues i nuar-me les sandalies als turmells per
sortir a passejar i assaborir I'olor de primavera.

O potser se’m torna a apagar el dia, perqueé et torno a veure o
algl em pregunta quants fills tinc o, simplement, perque, en lloc
de posar sis plats a taula, n’he de posar cinc.

Els estadis del dol

Negacio

Evitacio
Confusié Rabia Negociacié
Elacio Frustracié Lluita per trobar sentit
Xoc Irritacid Apropar-se als altres
Por Ansietat Explicar la propia historia
Depressio
Aclaparament
Impoténcia
Hostilitat
Fugida

Estadis del dol segons Elisabeth Kiibler-Ross, que va ser una psiquiatra pionera
en estudis sobre la mort i autora del llibore On Death and Dying (1969), on va parlar
per primera vegada de la seva teoria de les cinc etapes del dol, també coneguda
com el «Model Kiibler-Ross». Aquest model ha estat gliestionat per massa rigid.

Acceptacié

Exploracié d'opcions

Establiment d’un nou pla
Progressié endavant
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Falta

Se fue

Partié

Desaparecio

Dej6 este mundo

Se escapo

Perdio su batalla

No esta entre nosotros

Pasé a mejor vida

Descansa en paz

Cria malvas
Se qued? tieso
Estird la pata
La difio
La espicho
La palmo La cascé
Se extinguid
Sucumbié
Expird
Perecié
Desaparecio
Se durmié
Se apagod

Pateo el balde

Respiro por ultima vez
Cerr6 los ojos
Salié de este mundo
Esta en un lugar mejor
Colgo los tenis
Doblé el petate
Se enfrid
Pasé la carrera
Paso el paramo
Hincé el pico
Torcio la cabeza
Entregé el equipo
Solto el pellejo
Entreg¢ la piel
Pel6 el gallo
Se pird
Se torcié
Revento
Se fue al otro barrio
Subio al cielo
Se fue para estar con el Sefior
Encontré a su Hacedor
Duerme en el Sefior

Esta viviendo en el Reino de la Gloria
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Tener una enfermedad que te permita
resolver tus deberes es, en cierta
manera, un regalo, porque hay personas
a las que la muerte llega de forma
abrupta. Por eso, hay que ir por la vida
con los deberes hechos, dar gracias

a quien nos toque, saber perdonar,
hablar con gente con la que dejamos
de hablarnos y ya ni nos acordamos
del porqué, perdonarnos los errores

a nosotros mismos, saber decir adids,
saber decir «te quiero», saber decir
«has sido importante en mividan»,

a quien toca.

1 Montserrat ESQUERDA, entrevista de Patricio Rocco per a Elplural.com
(26 novembre 2020).
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AIDA LESAN GRINO, membre del grup de treball del projecte LBM

He donat moltes voltes a aquesta frase i també m’acaba
resultant efimera, perque el record s’esvaeix. La seva cara, la
seva olor, el seu tacte, acaben sent quelcom difus. Com queda
el record? On és present? El recordo a través de les fotografies
i és perqueé les tinc que el seu record és viu, perqué al meu cap
jano hi és. Avegades sento el tacte, pero ja no sé si és la meva
imaginacio que vol de totes totes recordar-lo encara.

Llavors, per a mi, els records també sén volatils. Poden durar per
sempre els records? El recordaré sempre? Com? Gracies a quin
suport se’'m fara present? Em ve al cap com era la padrina per
una fotografia que hi ha al menjador de casa dels meus pares

i, ara, la recordo aixi, sempre amb aquell vestit lila. Penso en el
padriitambé el veig com a la fotografia de la «messita» de la
padrina, amb I'armilla del «traje».

Hi he pensat molt en el record. De fet, a casa, la padrina guarda
un floc de cabells de la seva padrina dins una caixeta negra
folrada per dins de vellut vermell. Sempre em va impressionar,
aixo. Ara, pero, ho trobo d’allo més bonic. Ella deia que tenia una
cabellera llarga, negra, sense cap cabell blanc, ufanosa. | quan
va morir, van tallar-n’hi un floc i van guardar allé que la feia tan
particular, la seva cabellera. | alli esta, dins la capseta. Sempre
dic a la padrina que la vull jo aquella capsa,; jo, que no sé ni com
era la meva rebesavia, que no n’he vist cap foto, perd em sembla
un detall precios guardar un trosset dels meus avantpassats,
com una reliquia.

Penso que seria bonic poder guardar els records al buit, guardar
les olors, que sén tan caracteristiques de les persones; poder
recordar el tacte; I'escalf de la seva preséncia. També m’agrada
el fet de conservar alguna cosa material que s’hi relacioni:

un bocinet de tela de la camisa que sempre portava, el seu
pintallavis, la navalla que feia servir per anar a buscar bolets...
Avegades, em pregunto qué m’identifica i qué voldria que
conservessin, si és que algu vol conservar alguna cosa meva

un cop em mori.

També és una pregunta que em faig sovint. Em recordaran per
tot alld que he fet? O per alld que els he fet sentir? Recordaran
la suavitat de la meva pell? El to de la meva veu? Penso que és
bonic que et recordin. Com hem de recordar?

AIDA LESAN GRINO, creadora, docent i membre del grup de treball del projecte LBM
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VANESA

Qué ens diries sobre I'art i els processos de malaltia? Com has
viscut I'art en aquest confinament? Quin poder té I'art?

latuquet’

| en aquest

ORIOL

Aquesta és la pregunta clau, 0i? Lart té un poder
tremend, tant si és amb persones que no estan bé
—sobretot amb aquestes— com amb les que si que
ho estan. Lart, jo sempre deia... i dic, és la salvacié
de la dura realitat, repetitiva realitat, i crec que

és importantissim entendre que I'art no és només
quelcom bonic, ben fet; és més que aixo. Es la
persona tota ella recollida en un instant, no sé com
dir-t’ho, de tal manera que aquella persona viu vora
I'art; I'art serveix per a moltes coses i cura a ’lhome
les seves... no malalties fisiques, sind... Lhome, en
realitat, esta malalt i I'art és alld que el salva. Lart
salva I’home.

VANESA

ha permés l'art?

ORIOL

Expressar-me. Expressar-me com vull i peti qui peti,
aixo segur.

VANESA
temps de confinament podries posar-nos algun

exemple de com l'art t’ha permeés expressar-te? Per exemple,
amb la Sissi, 0i?

ORIOL

A bé, també, si...

VANESA

La musica...

ORIOL

Ui, mare de Déu, la musica! La musica... Hem tingut
sort ella i jo que coincidim amb un music, Johann
Sebastian Bach, i ens adonem que aixo6 de Bach si
que és art, perqué és alld que sent i que toca, no per
quedar bé; tant és aixi, que en I'’época en qué Bach
tocava l'orgue i feia cantar el cor, alguns capellans,
I’Església, el van avisar «Aquestes coses sén una
miqueta dissonants, i no és gaire religiés». Bach els
va dir: «Si Déu no és dissonant, no crec que valgui
la penay. | realment és aixi, no? Es el que et surt de
I'anima en aquell moment, peti qui peti.
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VANESA

Abans em parlaves del paper transformador que té l'art.
ORIOL
Enorme, és enorme. Mira, et posaré un exemple
sobre la teoria de I'art. Nietzsche deia que hi ha
realitats sublims que no pot ser que siguin d’aquest
mon; han de ser, i aixo que ell era ateu, d’'un Déu
amagat, per donar a l'art la importancia que tenia.
| realment no és d’aquest moén. Jo crec que aixo és
molt, molt important. «Lart no és un espill on queda
reflectida la realitat, sind més aviat un martell que
transforma la realitat».

VANESA
Qui ho diu aix6?
ORIOL
Ah, aixo6 ho diu precisament Bertolt Brecht.
Comunista.
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