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RESUM

En la present tesi doctoral es presenta, des d’una perspectiva narrativa i
socioconstruccionista, una aproximacio a I’estudi de I’experiéncia de malaltia en
cancer a partir del treball amb relats narrats. Es realitza una analisi narrativa de
la construccié de les histories de malaltia a partir dels relats escrits per les
persones “malaltes” i /o els seus familiars. Es cerquen elements per a la reflexio
de: a) el paper de la narracio en la comprensié de I’experiéncia de malaltia
oncologica i la construccié narrativa d’identitat; b) I’Gs del meétode d’analisi
narrativa dins el camp de la salut/malaltia; i c) implicacions i aplicacions en la
practica terapéutica. Seguint una orientacié metodologica qualitativa, s’analitza
la construccio de narratives de malaltia i del self, la construccio i relacio amb els
personatges de la historia, la construccio de la malaltia (cancer), aixi com les
potencialitats i limitacions de I’aproximacid narrativa en I’estudi. Finalment, es
presenten elements narratius per a la reflexio del seu Us en I’atencié psicologica i
la practica del professional de la salut en cancer.

ABSTRACT

In this doctoral thesis it is presented, from a narrative and socio constructionist
perspective, an approach to the study of the cancer disease experience, based on
working with narrated tales. A narrative analysis of disease stories construction is
done from the tales written by ill people or their relatives. Elements for reflection
are searched about: a) the narration role in the oncological disease experience
understanding and the narrative construction of identity; b) the use of the
narrative analysis method in the health/disease context; and c) implications and
applications in the therapeutic practice. Following a qualitative methodological
orientation, the disease and self narratives, the construction and relation between
the story characters, and the disease construction (cancer) are analysed, as well
as the potentials and limitations of the study narrative approach. Finally,
narrative elements are presented for the reflection about its use in the
psychological attention and cancer health professional practice.
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Presentacio

“Un afio después nos reencontramos con
aquellos pinos que habian parecido perder toda
la capacidad de vida. Estaban al otro lado de
una curva, con el tronco negro, pero con una
corona de hojas verdes recién nacidas, como una
tiara de esmeraldas, ofreciendo su renacer para
repoblar el paisaje con su canto de supervivencia
y su triunfo sobre la muerte.”
Angi Carmelo

El present treball d’investigacid és una aproximacidé al camp de la malaltia
oncologica des d’una perspectiva narrativa. Configura un ventall d’histories,
significats 1 practiques terapeutiques, emmarcat en una doble experieéncia
professional en aquest camp: la recerca i la psicoterapia.

D’una part, I’experiéncia com a psicologa amb persones malaltes de cancer — i els
contextos institucionals de referéncia — em van anar generant un conjunt
d’inquietuds cliniques a les quals no podia donar resposta des dels models
psicologics tradicionals. D’altra part, el contacte amb projectes d’investigacio
realitzats des de postures més critiques, introduint-me en el camp del
socioconstruccionisme i la narrativitat, em varen permetre obrir una nova visio a
I’experiéncia de malaltia.

Aquesta tesi intenta recollir les idees que em guien tant en la recerca com en la
practica terapéutica. Es, per tant, una recerca constant de respostes a les inquietuds
personals i professionals, i a les necessitats i demanda d’ajuda de les persones

que ens consulten en la practica terapeutica diaria.

Fruit d’aquest doble procés vital va prendre forma el projecte de tesi doctoral que

presento.
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Presentacio

Contextualitzacio i emergencia de noves inquietuds

A finals de la década dels seixanta, a partir dels canvis produits a nivell socio-
historic, comencaren a desenvolupar-se en el camp de la psicologia noves i
alternatives formes de pensar. Aquestes, cercaven distanciar-se de les tradicionals
explicacions cientifiques propies de la modernitat, especialment les positivistes.
El pensament postestructuralista, les aproximacions hermeneutiques o les postures
postmodernes, on ens posicionem dins el socioconstruccionisme, sorgiren en
I’ambit académic per incorporar-se progressivament en el camp de la psicoterapia.
El socioconstruccionisme proporciona obertura cap a noves formes de comprensio
social, emfatitzant el paper del llenguatge en la construccid social de la realitat,
donant lloc al sorgiment de noves orientacions de caire narratiu.

Aixi, la introduccié d’un enfocament narratiu en les ciéncies socials va possibilitar
el qiiestionament de moltes de les idees tant de la teoria com de la practica
moderna tradicionals, introduint un conjunt de canvis epistemologics que
aportaren nous criteris per indagar i comprendre la psicologia humana (identitat,
coneixement,...), aixi com possibilita noves obertures per a la practica clinica
(dialeg, reflexivitat....).

En aquest creixent context, les narratives esdevenen noves formes d’analisi
discursiva, configurant la possibilitat d’obrir noves vies per a la comprensio i

aprofundiment en el treball sobre malaltia, relat e identitat.

D’altra part, amb la incorporacidé a aquest nou camp, el treball en psicoterapia
entén descriure i comprendre el mén de forma narrativa, assumint que no es poden
congixer les descripcions de les teories de la terapia, sin6 I’experiéncia concreta,
quotidiana 1 personal de les nostres vides, expressades mitjancant les histories
narrades. Aquestes noves concepcions contemplen un conjunt d’implicacions per
la psicoterapia que trenquen amb les velles tradicions modernes per obrir un

ventall de possibilitats postmodernes.

Contextualitzat dins aquest ambit de coneixement 1 treball, tot 1 els grans esforgos

que s’estan generant actualment en el camp de les noves terapies critiques,

18



Presentacio

I’atencio psicologica 1 la practica del professional de la salut centrades en la
malaltia de cancer encara tenen un llarg cami per construir. En la present tesi
doctoral plantegem una via alternativa d’explorar aquest camp a partir d’un treball
amb relats narrats: proposem un treball a través de 1’Gs de narratives per analitzar
la construccidé de les histories de malaltia, centrant-nos en les veus de
subjectivitats dels narradors. Per a realitzar-ho utilitzarem els relats escrits per les
propies persones malaltes i els seus familiars. La present tesi doctoral pretén
afavorir la reflexi6 critica en aquest camp que permet, d’una part, obrir una via a
noves formes de comprensid de 1’experiéncia de malaltia oncologica i, de ’altre,
suggerir diferents direccions pel canvi.

Una primera aproximacio reflexiva cap a noves formes de comprensio ens porta a
diferents qiiestions al voltant de les histories narrades per persones amb cancer:
podem identificar diferents tipus de relat? Per qué els relats son narrats d’una
determinada manera, en un determinat ordre? Com condicionen les
caracteristiques de les histories la forma en que les persones construeixen la seva
identitat? Quin paper i relacid tenen els altres personatges de les histories en
aquesta construcci6 identitaria? Com integren I’experiéncia de malaltia com a part
d’aquesta? Com les estratégies narratives que aquestes persones utilitzen per
construir relats condiciona les seves formes de pensar sobre ells mateixos, el mon
i les accions? Quin paper desenvolupa la narracié dins la comprensido de
I’experiéncia de malaltia? Com limita el discurs de la persona malalta la vivéncia
de la seva experiéncia? Com construeixen formes de resisténcia al discurs social
dominant? Com podem a partir de la reflexio critica obrir noves formes de
comprensio? En qué ens pot ajudar la narrativa en la practica clinica? Quines

implicacions comporta aquests canvis en la practica terapéutica?...

Per donar resposta a les creixents inquietuds, la investigacid presentada s’adscriu
a les perspectives critiques en psicologia social, on, d’una part, les narratives
prenen una disposicio de centralitat; i de 1’altra, es promou la problematitzacio de
la practica professional psicologica i els seus usos, efecte 1 implicacions, aixi com

un compromis étic i social.
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La interseccid entre psicologia narrativa, construccionisme, identitat i malaltia ens
permetra desenvolupar una linea d’investigacio, des de diferents inspiracions
teoriques, basada en 1’analisi narrativa. En paraules de Riessman (2004), les
narratives de malaltia proveeixen una via per les persones que sofreixen per
explicar i contextualitzar les seves vides interrompudes, i canviar relacions amb el
mon social. Aquesta aproximacido ens permetra analitzar la interaccid entre
biografia, historia i societat.

El present projecte pretén doncs aportar i/o complementar aquest camp de treball
contemplant tres ambits encara en construccid: a) el paper que desenvolupa la
narracié en la comprensio de I’experiéncia de malaltia oncologica i la construccio
narrativa d’identitat; b) 1’Gs del metode d’analisi narrativa dins el camp de la
salut/malaltia; i ¢) implicacions i aplicacions dels resultats obtinguts en el procés

psicoterapéutic.

Objectius Generals i Especifics

Per tal de donar resposta al nostre objecte d’interés la present tesi doctoral

contempla els segilients objectius generals:

a) Analitzar com es construeixen els processos de significacid de les formes i
practiques narratives de I’experiéncia de malaltia (cancer) 1 els efectes

psicosocials derivats d’aquests en els/les “malalts/es” i familiars.

b) Analitzar la construcci6 textual de relats i identitats en 1’experiéncia de
cancer, 1 la manera com aquests son culturalment formats e integrats per

formes especifiques narratives.
c) Analitzar les implicacions i1 potencial terapéutics de I’aproximacio

narrativa realitzada per tal d’aportar elements per adequar les practiques

assistencials del professional de la salut cap a una perspectiva menys
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fragmentada/marginada/silenciada 1 més sensibilitzada amb I’experiéncia

subjectiva de malaltia.

Els objectius especifics tracats esdevenen:

a)

b)

Identificar i analitzar les principals narratives que configuren la historia de
malaltia.

Analitzar com es construeixen i quins efectes psicosocials tenen els
processos de significacio de la malaltia oncologica.

Analitzar com els diferents cossos e identitats son construits en la historia
en relacid a I’experiéncia de cancer i mitjancant practiques narratives
culturalment disponibles.

Explorar 1’ts i possibilitat de I’analisi textual narrativa en 1’estudi de
I’experiéncia de salut/malaltia i construccié d’identitat.

Qtiestionar, reflexionar i possibilitar nous elements per adequar les
practiques assistencials del professional de la psicologia en I’ambit

oncologic.

Amb aquests objectius es pretén donar veu a I’experiéncia de malaltia des de la

perspectiva de la persona malalta i les persones actives en la seva cura, centrant-

nos en els aspectes critics de 1’experiencia que dificilment son analitzables des

d’altres perspectives, 1 sense les quals la comprensido de les experiéncies de

malaltia, cura i afliccid, no podria ser completada.

Estructura de la Tesi

Partint dels objectius plantejats i context de treball, s’ha estructurat la present tesi

en quatre apartats, configurant un total de cinc capitols.

En el primer apartat, Contextualitzacio Teorica, es presenta el marc teoric que

recolza la recerca. En ell es pretén senyalar la influéncia que les idees prevalents
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en el camp de la narrativitat 1 sociologia de la malaltia han tingut sobre el
desenvolupament del coneixement, comprensié e intervencid psicoterapcutica de
I’experiencia del cancer.

Tenint en compte aquestes consideracions, hem estructurat el primer apartat en
dos capitols. En el primer d’ells ens centrarem en: a) la contextualitzacio i
possibilitats del marc postmodern, i les referéncies teorico-conceptuals del camp
de la narrativitat 1 la seva aplicaci6 en la comprensi6 i estudi de la malaltia; b)
una introducci6 al jo narratiu, les construccions identitaries dominants, disrupci6 i
reconstruccid narrativa davant la malaltia; 1 ¢) el marc social e historic, esdevenint
I’eix principal d’analisi de la construccio social de malaltia, incorporant les
dimensions i valors socialment dominants i la seva significacidé canviant en el
temps 1 context. Un darrer capitol tancara aquest apartat amb la recerca
d’elements narratius que ens permetin una analisi de la malaltia des de diferents
aproximacions. En aquest s’incorpora el treball de diversos autors 1 perspectives,
configurant eines fonamentals en la cerca d’elements que possibilitin la

resisténcia a les idees en la cultura occidental de malaltia.

En el segon apartat, Disseny i Metodologia de la Investigacid, es presenta la
investigacio a nivell metodologic. S’exposen les caracteristiques mostrals, el
procediment de disseny i camp del corpus documental i la classificacid i
descripci6 d’aquest. Es descriu la metodologia qualitativa utilitzada basada en

’analisi narrativa.

El tercer apartat, Resultats de la Investigacid, contempla I’aplicacié de la
metodologia descrita en les histories de cancer narrades per les persones malaltes i
els seus familiars. Els resultats d’aquesta 1 el desglossament de les respectives

analisis conformen aquest apartat.

El darrer bloc, Discussié i Conclusions, finalitza amb la discussio dels resultats i

conclusions generals del projecte.

Per ultim, s’inclouen les referéncies bibliografiques.
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Capitol 1. Narrativitat i malaltia: histories constructores de significat

CAPITOL 1:

NARRATIVITAT | MALALTIA: HISTORIES CONSTRUCTORES DE
SIGNIFICAT

1.1.Contextualitzacio: de les tradicions modernes a les possibilitats postmodernes
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1.3.1. Histories de malaltia
1.3.2. Aproximacio al jo narratiu
1.3.3. Construccions identitaries dominants: diferéncia, anormalitat i
normalitzacio
1.3.4. L’esquerda del trauma: disrupcions biografiques e incoheréncia
narrativa
1.3.5. Perdua i reconstruccio narrativa
1.4.Malaltia, cultura i societat
1.4.1. Introduccid: cap a una concepcio postmoderna de malaltia
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1.1. CONTEXTUALITZACIO: de les tradicions modernes a les possibilitats
postmodernes.

Durant els Gltims anys les ciéncies socials han experimentat canvis importants
degut a la creixent influéncia i acceptacié del pensament postmodern, el qual
quiestiona moltes de les idees 1 suposits basics, acceptats 1 compartits, respecte les
formes de coneixement i comprensié del moén, aixi com de les practiques
assistencials derivades d’aquestes concepcions.

Aquest nou moviment, reconegut principalment a partir de la década dels 70, no
€s representat per un autor en particular ni per un concepte unificat, sind que
esdevé un ventall de posicionaments interrelacionats i canviants, que formen la
base d’un conjunt d’alternatives critiques al metode tradicional d’estudiar 1’ésser
social (Ibanez, 1991; Cabruja, 1998, 2003; Cabruja i Gordo, 2001; Gordo,
2002...). A grans trets diriem que el pensament postmodern representa un
qiiestionament de les metanarratives fixes, la realitat objectiva, les veritats
universals i els discursos privilegiats, el llenguatge de les representacions i el

criteri cientific del coneixement com quelcom objectiu i fix.

Situem a continuaciod el context d’investigacio on es situa el present treball, en el
qual, a patir del distanciament amb postures més tradicionals es van anar generant
noves obertures i1 possibilitats en el camp/estudi de la narrativitat-relat,
subjectivitat o relacions de poder. Com veurem, el pensament postestructuralista 1
postmodern dona la possibilitat al sorgiment d’un important conjunt de
pensadors/es 1 treballs que, des de diferents disciplines, varen unir esfor¢os en un
enfocament sociohistoric critic que possibilita nomes maneres d’entendre 1’ésser
huma 1 les relacions socials. Totes elles aposten per una practica més reflexiva,

critica i compromesa €tica i socialment.

En el camp de la psicologia, rere I’anomenat “gir hermeneutic”, es va passar d’un
enfocament positivista a una perspectiva interpretativa, posant el focus principal
en el significat dels agents (Ifiiguez, 2001). Les perspectives critiques (Gergen,
1989; Ibanez, 1989, 1991, 1992; Gordo y Linaza, 1996; McName i Gergen,
1996a; Cabruja, 1996a, 1996b, 1998; Cabruja i Gordo, 2001; Gergen i Warthus,
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2006;...) varen emergir com una reaccidé a la rigidesa d’aquest plantejament
positivista per descansar en el “procés interpretatiu”, buscant comprendre els
fenomens socials 1 la “realitat” (Ruiz Olabuénaga, 1998). Els “experts” en ciencies
socials fan referéncia a aquest metode interpretatiu quan estudien els processos
pels quals desxifrem el mén; donat que no podem congixer la “realitat” objectiva,

tot coneixement requereix un acte d’interpretacio.

La tradicio moderna configurava un mén construit d’objectes que tenen propietats
ben definides, independents de qui les experimenta, 1 existeixen relacions fixes
que es donen entre ells en qualsevol moment en el temps. Tenim accés a les
veritats absolutes i1 incondicionals sobre el mon, caracteritzades en termes de
veritats o falsedats objectives (Lakoff i Jonson, 1980). El socioconstruccionisme,
per exemple, aporta elements per entendre com la “realitat objectiva” existeix per
les persones en quan convenci6 social, producte de la mediaci6 i negociacio entre
els significats dels actors. Com senyala Ibanez (1996:88):

“Cap objecte existeix com a tal en la realitat, no és cert que el mon

estigui construit per un nombre determinat d’objectes que estan alla

fora amb independéncia de nosaltres... som nosaltres els que instituim

com objectes els objectes dels que aparentment esta construida la

realitat. L’objecte no genera la nostra representacid d’ell sind que

resulta de les practiques que articulem per representar-lo”.
Des d’una nova perspectiva es qliestiona per tant els suposits tradicionalment
acceptats 1 legitimats com a “veritat”, com la idea que 1’observacid objectiva i
imparcial ens proporciona una imatge fidel de la realitat, i és la base del
coneixement convencional. Com diu Ibafiez (1996), el construccionisme “ataca”
la ideologia sobre la qual es sostén la ciéncia moderna, la qual confereix a la rad
cientifica un estatus ahistoric i la conforma com la “retorica de la veritat”.
El socioconstruccionisme trenca amb la “inqiiestionabilitat” de la realitat i amb la
nocié d’objectivitat com a legitimacid per produir “veritat”; afirma que la realitat
¢s produida socialment a través del llenguatge.

“Aixi, les declaracions de ‘“veritats objectives” esdevenen

construccions de comunitats amb valors particulars; I’interés es

desplaca cap a formes en les que el mon és “representat”, 1 quines
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conseqiiéncies comporten aquestes representacions” (Cabruja,

1998:51).

Es parteix de considerar que la realitat no existeix amb independencia del nostre
mitja d’accés a la mateixa, de la nostra conformacié com a éssers humans i com a
¢éssers socials. “Els objectes dels que creiem que esta feta la realitat son com sén 1
existeixen en la realitat perque nosaltres som com som i els fem existir” ( Ibanez,
1996:330)
A partir d’aquest posicionament es trenca la idea d’una divisi6 entre la realitat, per
una part, i el coneixement d’aquesta, per ’altra. Existeix una relacié interna entre
la realitat i el seu coneixement.

“Som nosaltres els que instituim com a objectes els objectes dels que

aparentment esta feta la realitat. L’objecte no genera la nostra

representacio d’ell sind que resulta de les practiques que articulem per

a representar-lo. Y son aquestes practiques les que trossegen la realitat

en objectes diferenciats” (Ibafiez, 1996:330)
La nostra realitat psicologica no ens ve donada doncs de forma natural, siné que
esta construida mitjancant les “practiques d’objectivitzacidé” desenvolupades en un
entorn social 1 historic determinat (Cabruja 1 Vazquez, 1995; Pujal 1 Vazquez,
1992...). El coneixement que construim entorn d’ella participa en la conformacio
d’aquesta, donant als psicolegs un paper actiu (sota 1’aparenga de neutralitat) en la
conformacié dels fenomens psicologics.
Aixi doncs, la persona no coneix el mon “en si mateix” (doncs aquest és
impossible), sind tan sols a través des seus pressuposits respecte d’aquest, els
quals neixen de I’experiéncia subjectiva prévia, poderosament influenciada per les
normes 1 suposicions de les micro i macrosocietats en les que viu. (Payne, 2002).
Des d’un punt de vista postmodern diriem doncs que no hi ha significats amagats
en les histories o textos, no hi ha una “esséncia” a capturar de 1’experiéncia
humana. Des d’aquest punt de vista és important atendre a les histories culturals i

contextuals, tant com a les histories individuals (Rodriguez Vega, 2002).
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Dins les noves configuracions del pensament social, Sarbin (1986, citat en Lax,
1996) va protagonitzar una transicid fonamental amb la seva interpretacio de la
narraci6 com a metafora fonamental en I’experiéncia humana. El “gir
hermencutic” va provocar entendre els fenomens socials com a “textos” (Gergen,
2005), “el valor i significat dels quals ve donat primariament per la interpretaciéd
que els subjectes relaten en primera persona, on la dimensi6 temporal i biografica
ocupa una posicié central” (Bolivar, 2002:42-3). En congruéncia amb aquest
enfocament hermenéutic, es parteix de la metafora de que les persones son
essencialment escriptores dels relats de les seves vides. Aixi, aquestes poden ser
enteses o construides per un conjunt d’elements similars als dels relats de ficcio o
literaris: trama, accio...
A partir de la rellevancia atorgada al llenguatge en la construccié del significat i
experiencia (Gadamer, 1988), ’enfocament narratiu es centra en el relat o la
narracio, com génere especific del discurs.

“Les nostres formulacions troben sempre la seva orientacio i els seus

limits en els sistemes de llenguatge en que vivim. Tot el que es pot dir

del mon-incloent el jo i els altres- esta determinat per les convencions

del discurs. Per exemple, no podem descriure la historia d’un pais o la

historia de nosaltres mateixos sobre la base del “que va succeir

realment”; disposem, en canvi, d’un repertori de procediments

narratius, o formes de narracio, i els imposem al passat (...) En

efecte,el que prenem per “lo real i lo bo” ¢€s, en la seva major part, un

producte dels relats textuals.” (20-21)

Gergen (2005) apunta que les teories com I’hermenéutica o el deconstruccionisme
en literatura es centren en el text escrit, i proposa anar més enlla de la persona
com a text, centrant I’analisi en la relacid; el continu patré relacional, d’intercanvi

1 col-laboracio; i el domini social.
Dins aquest nou context es qiiestiona la implicacié del subjecte investigador en el

coneixement de la realitat. La tradici6 moderna mantenia un subjecte autonom i

independent d’allo que observa, descriu i explica. El subjecte era el coneixedor, el
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descobridor, la font i validaci6 de tot coneixement. Sota una perspectiva
interpretativa el significat esdevé nucli de la investigacio, amb la finalitat
d’entendre 1’experiéncia narrada: I’enfocament narratiu prioritza el jo dialogic i la
seva natura relacional (Cabruja, 1996, 2002, 2005b, 2005c; Hermans, 1999;
Caiden, 2000;...), considerant la subjectivitat com una construccid social,

construida intersubjectivament a través de les practiques discursives.

Es va trencar també amb la idea representacionista de la narracié (Cabruja, 1998;
Cabruja, Iiliguez i Vézquez, 2000). En les postures psicologiques més
tradicionals, s’entenia el llenguatge com el medi mitjancant el qual es comunica el
coneixement, la seva funcio radicava en la representacid del moén i les nostres
experiéncies amb aquest, mostrant-nos la “realitat”. La narrativa esdevenia aixi un
instrument de mediacid de la realitat, per donar compte de la mateixa, al ser
aquesta independent de les nostres explicacions sobre aquesta. Des del nostre
posicionament, la narracidé posseeix un caracter central, al considerar I’existéncia
del mon a partir de la seva construccid discursiva: “... el mon social com una
construcci6 alcada en base a significats. Aixd implica el lliurar-se en 1’analisi
d’aquesta construccio 1 d’aquests significats” (Cabruja et al., 2000:64). Mitjancant
la narracié podem doncs accedir a la realitat, pero a la vegada, mitjancant el dialeg
1 creuament d’aquestes a través de les nostres practiques relacionals, participem en
la seva construcci6. Les narracions participen doncs en la intel-ligibilitat de, a la
vegada que constitueixen, les emocions, identitats, accions... en el temps.
Tal i com argumenta Gergen (1996a:235):
Els especialistes que s’interessen per les narracions es divideixen
netament sobre la qiiestio del valor de veritat: molts son els que
sostenen que les narracions tenen el potencial de transmetre la veritat,
mentre que n’hi d’altres que sostenen que les narracions no
reflecteixen sind que construeixen la realitat. El primer enfocament
considera la narracid6 com conduida per fets, mentre que 1’ultim, en
general, sosté que la narracio €és una organitzacio del fet o inclis una

produccio del fet. (...)
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. els relats fan de recursos comunitaris que la gent utilitza en les
relacions vigents. Des d’aquest punt de vista, les narracions, més que
reflectir, creen el sentit del “que és en veritat”. En realitat, aixo és aixi
a causa de les formes de narraci6 existents que “conten la realitat” com

un acte intel-ligible.”

Dins aquest nou context, a nivell estatal comengaren a assentar-se grups de
recerca 1 professionals amb una “perspectiva i orientacid critica o al menys
problematitzadora de les activitats, de les implicacions, dels usos i abusos que es
fan en nom de la psicologia” (Gordo, 2002:4). Els treballs en relat/narrativitat
varen prendre un paper central en la psicologia social (Ibafiez, 1991, 1996;
Cabruja et al., 2000;...) possibilitaren el desenvolupament d’important recerca en
subjectivitat (Cabruja et al., 1990; Cabruja, 1996a, 1996b, 1998, 2002, 2005a,
2005c...), realitzant treballs com la critica al “subjecte” del coneixement
occidental i a les diferéncies de construccid cap a un self lingiiistic, relacional i
sociohistoric; 1’analisi de que es construeix com a subjecte 1 quins processos de
subjectivitzaci6 es promouen; o I’émfasi en practiques de deconstruccio i
resisténcia al self propi de la modernitat. Dins aquest nou camp sorgiren també tot
un conjunt de treballs que relacionen la psicologia critica, la diferéncia-
desigualtat del sistema sexe-genere i les critiques feministes (Cabruja et al., 2001;
Cabruja i Pujal, 1993; Cabruja, 1996c, 2000, 2003; 2004, Pujal i Vazquez, 1992;
Gonzalez de Chavez, 1993; Pujal i Pujol, 1995; Valls, 1999, 2000...) on, des del
coneixement psicologic, es treballa la deconstruccid de les categories sexe-genere,
aixi com les aportacions de la teoria 1 practiques feministes en les seves
manifestacions politiques, personals i institucionals. Altres linies de rellevancia,
com hem dit anteriorment, fan referéncia a treballs metodologicament qualitatius i
interpretatius, com 1’analisi del discurs, entre d’altres (Ifiiguez i Antaki, 1994;
Ibafiez i Ifiiguez, 1997; Ifiiguez, 1995, 1999; Serrano, 1995; Vazquez, 1996...)

Tots ells estan orientats cap a I’acci6 i el canvi, possibilitant formes de resisténcia

1 obertures cap a noves oportunitats/possibilitats.
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A mode de pinzellada hem contextualitzat la base conceptual del marc de recerca.
Aquesta només ha esdevingut un tra¢c respecte el ventall que representa;
contextualitza i resumeix les qiiestions postmodernes adoptades en la base de la
recerca.

Si bé tot el paisatge postmodern esdevindria del nostre interes, els elements
centrals que guien el desenvolupament d’aquest treball es recolzen en les postures
critiques interpretatives i socioconstruccionistes, que entenen la narrativa com a
marc de construccid de significat o la noci6 del self com a construccié lingiiistica
transformada en el llenguatge, i cerquen promoure recursos per a la resisténcia de

construccions i efectes propis de la modernitat.

* %k ok

Dr’altra part, el marc teoric contextualitzat ens permet obrir noves possibilitats cap
a formes de comprensié i accid en I’activitat terapeutica que trenqui amb les
visions i accions que s’estan duent a terme actualment en la majoria d’institucions
en salut, concretament en 1’ambit del cancer. Creiem necessari la incorporacié de
noves propostes reflexives sobre coneixement-saber, subjecte, relat o historia per
poder plantejar una nova aproximacio.

Es el significat que els membres atribueixen als fets el que determina el seu
comportament, i no una determinada estructura subjacent o disfunci6 de la
familia. Aixi, el terapeuta deixa de ser I’expert, el que té accés a una realitat
independent, capag¢ de “descobrir” “I’anomalia” en la persona, la qual, mitjancant
d’us d’un conjunt de técniques “arreglara”, “solucionara”, o tornara a I’estat
normalitat. Dins I’ambit d’estudi d’aquesta tesi doctoral, diriem que les persones
organitzen les seves vides al voltant de certs significats i al fer-ho, contribueixen
inadvertidament al devenir i transcurs de certs “problemes”, aixi com als efectes
psicosocials propis d’ambits com la malaltia

Sota aquest paraigiies, en el marc de la malaltia oncologica, es torna indispensable
congixer el valor de les histories narrades pels pacients en el context de les

99 ¢

interaccions “pacient”-“professional”. Les histories dels pacients donen accés a la
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realitat subjectiva, que ¢és la seva “veritat”, i al significat de les seves experiencies
(Hill 1 Tilley, 2002). Aquests significats constitueixen importants ‘“veritats
personals”, que son molt importants per entendre i donar una adequada atencid a

les persones amb malalties croniques, com és el cancer.

Es important senyalar que 1’opcié per 1’aproximacié plantejada no qiiestiona
I’existéncia, potencial o tasques d’altres perspectives dins aquest camp. Com
senyala Limon (2005), es qiiestiona 1’adhesi6 al “discurs de veritat” i s’adverteix
els efectes psicosocials dels discursos, narratives i convencions culturals tant de
professionals, com malalts/es 1 familiars. Com senyala Cabruja (2005b:16): “No
es tracta de la predisposicio ni de I’¢tica dels psicolegs 1 psicologues que fan el
seu treball amb la major dedicacid, ni de si funcionen o no, les terapies i
intervencions verbals o farmacologiques, (...) Del que es tracta és de repensar
aquesta ajuda 1 el que s’ha convertit en situar com a problema, aixi com de tenir

en compte el lloc de la psicologia en un entramat de practiques institucionals...”
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1.2. RELATS, RELATS, RELATS... CARACTERITZACIO DE LA
NARRATIVITAT

Partint de la necessitat d’una nova aproximacié plantejada, al llarg d’aquest
primer apartat es pretén senyalar la influéncia que les idees prevalents en el camp
de la narrativitat han tingut sobre el desenvolupament del coneixement,
comprensid e intervencid psicoterapeutica de ’experiencia de malaltia. Abans
perd d’ocupar-nos i/o centrar-nos en la construccio narrativa de 1’experiéncia de
malaltia, és necessari iniciar abordant algunes qliestions basiques: quin és el
context de desenvolupament dels treballs sobre relat/narrativa? quines definicions

1 usos compren la narrativa? Com s’entén 1 utilitza en el context d’aquest treball?

* %k ok

Com contextualitzavem a 1’apartat anterior, a finals dels anys 60 el concepte de
narrativa va anar penetrant a diferents camps i disciplines: el gir narratiu es va
introduir en la historia, antropologia, sociologia i psicologia, entre d’altres. Les
professions perd també es nodriren de les noves aportacions de la narrativitat:
medicina (Herman, 1998...), educacid (Jacson et al., 1999; Ironside, 2001...), salut
mental (Launer, 1999; Saavedra, 2007...), terapia (Gergen i Kaye, 1996; Hermans,
1999, Gongalves, 1997, Machado i Gongalves, 1999;...)...

Dins el camp de la psicologia, progressivament les narratives varen ser utilitzades
com a mitja per descriure com les persones utilitzen les histories per entendre,
organitzar i integrar I’experiéncia de vida; des d’autors de gran rellevancia com
Bruner (1990) o Gergen (1996a, 1996b, 1999, 2005...), fructuosos i compromesos
treballs posteriors en aquest camp (Cabruja, 1996, 2000; Cabruja et al., 2000;
Meneghel y Idiguez, 2007; ...) o la timida aplicacié al camp de la terapia en
situacions de malaltia o peérdua (Wilkinson i Kitzinger,1993; Botella et al., 1997,
2001; Neymeyer, 2002; Espinas, 2007a, 2007b; Espinas et al., 2007...).

Seguint aquesta introduccio i desplagant-nos cap als inicis d’aquest moviment,

trobem que en I’ambit de la psicologia social les aportacions de Bruner o Gergen
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van esdevenir de gran importancia, marcant molts dels treballs que posteriorment
un gran nombre d’autors adopta:
Jerone Bruner, en la seva obra Actes de significat (1990), s’allunya de la
psicologia cognitiva i inicia un cami que trencara amb 1’enfocament positivista i
apostara pel caracter necessariament cultural de la psicologia. Argumenta la
necessitat de dirigir 1’estudi del mon social cap a un enfocament centrat en el
significat. La psicologia ha de centrar-se en com les persones interpreten i donen
sentit als seus mons 1 les seves vides, allunyant-se de postures individualistes per
apostar pel paper constitutiu de la cultura.
Seguint aquest autor, per analitzar la construccid social d’aquests significats la
principal eina de creacid i negociaci6é de significat social és la narracié. Amb
I’objectiu de donar un sentit a la vida, les persones s’enfronten amb la tasca
d’organitzar la seva experiéncia dels esdeveniments en seqiiencies temporals, a fi
d’obtenir un relat coherent de si mateixes i del mén que els envolta. La gent
organitza doncs la seva vida i li dona sentit a través d’histories. Els essers humans
llegeixen e interpreten la seva propia historia i la dels altres en forma de relat.
Aquesta capacitat narrativa serveix a les persones per organitzar 1’experiéncia,
proporcionant marcs per emmarcar el que succeeix en la vida. Com resum
Rodriguez Vega (2002:40),

“Si les realitats en les que vivim, viatgen en el llenguatge que

utilitzem, son preservades i transmeses en histories que vivim i

contem. Les narratives tenen un paper central en organitzar, mantenir i

fer circular el coneixement de nosaltres mateixos i els nostres mons”
Com anirem desglossant, dels seus treballs sorgiran importants contribucions com
el qliestionament d’una epistemologia representacional, on les narracions deixen
de ser considerades com a formes de reflectir la realitat externa per considerar-se
constructores de la realitat simbolica; o el paper de la cultura, esdevenint el

context el marc d’interpretacid i negociacid dels nostres actes i significats.
Si bé Bruner aposta fortament per un viratge narratiu, el seu treball es torna

polémic al introduir I’existéncia d’una tendéncia o impuls innat a organitzar

I’experiéncia de forma narrativa, una disposicié cap al significat. Aportacions

35



Capitol 1. Narrativitat i malaltia: histories constructores de significat

posteriors des del socioconstruccionisme trencaran amb aquesta relacid biologica
0 cognitiva per entendre les narracions com construccions sociohistoriques.
Gergen (1996a), contrariament a Bruner, prioritzara la funci6é accional de les
narracions. Com anirem introduint al llarg del capitol, aquest autor sosté una visiod
de les narracions com a practiques discursives enteses com accions que
construeixen, mantenen, impedeixen i modifiquen la realitat; aixi com essent
construides a partir del dialeg i la negociacio.

Dins el camp psicoterapeutic, autors com White, Epston o Anderson, recuperen
els treballs inicials en narrativitat i postmodernitat per aplicar-los a 1’ambit de la
practica assistencial, contribuint en, i generant, noves formes d’intervencid
basades en la psicologia critica i socioconstruccionisme.

Com recuperen White 1 Epston (1993), per entendre les nostres vides i expressar-
nos a nosaltres mateixos, I’experiéncia ha de “relatar-se”, 1 és precisament el fet
de relatar el que determina el significat que se li atribuira a I’experiéncia. Des
d’aquesta perspectiva posmodernista, s’entén descriure i comprendre el mon de
forma narrativa (vers de forma cientifica). Aixi, assumeix que no son les
descripcions de les teories de la terapia el que es pot congixer, sind 1’experiéncia
concreta, quotidiana 1 personal de les nostres vides, que s’expressa en les
narratives que ens contem a nosaltres 1 als altres. Aquestes histories conformen la
matriu de conceptes i creences a través de les quals comprenem les nostres vides i
també el mon en que aquestes succeeixen; es produeix una continua interacciod
entre els relats que ens narrem en un moment determinat, la forma en la que els

vivim i els relats que narrem quan el moment ha passat.

Perque la narraci6 pugui tenir lloc, les experiéncies especifiques d’esdeveniments
passats 1 presents, 1 aquelles que es preveu que succeiran al futur, tenen que estar
connectades entre si en una seqiiéncia lineal. L’éxit d’aquesta narracid
proporciona a les persones un sentit de continuitat i significat en les seves vides, i
prenen com referéncia a aquestes per ordenar la quotidianitat e interpretar les
experiencies posteriors, donat que tots els relats tenen un inici (o historia), un mig

(o present) i un final (o futur). La interpretacio dels esdeveniments actuals esta tan
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determinada pel passat com modelada pel futur. Com afirmen White 1 Epston
(1993:29):
“De tot aix0 es despreén que 1’analogia del text proposa la idea de que
els relats o narracions que viuen les persones determinen la seva
interaccio 1 organitzacio, i que I’evolucio de les vides i de les relacions
es produeix a partir de la representacio de tals relats o narracions. De
forma que 1’analogia del text és diferent d’aquelles analogies que
proposarien, en les families i les persones, una estructura o patologia

subjacent, constitutiva o modelada de les seves vides i relacions.”

En el procés de reconstruccid narrativa, amb cada nova versio, les persones
reescriuen la seva vida. Es produeix un paral-lelisme entre 1’evolucié vital i el
procés de reescriure, pel qual les persones “entren en els relats, s’apoderen
d’aquests i els fan seus”.

No es pot establir una independéncia entre relat textual i persona, essent els
primers “subproductes” de les interrelacions de les segones, prenent significacié a
partir de 1’as que se’n realitza en el marc d’aquestes relacions. Aixi, la nostra
llengua limita les nostres construccions respecte el mon i1 la nostra experiéncia,
alhora que nosaltres som els que generem “les convencions del discurs”
(McNamee i1 Gergen, 1996)

Les nostres narratives, d’altra part, estan subjectes a constant evolucid i canvi. De
manera que les histories no son fets complerts, sind entitats en procés de
construccid. La narrativa és, per tant, la forma en que imaginem alternatives i
creem possibilitats, i la forma en que fem reals aquestes opcions. La narrativa és

la font de les transformacions. (Anderson, 1999)

L’analogia textual doncs ens introdueix en un moén intertextual, i aixo en dos
sentits (Serrano, 1995): en el primer, afirma que les vides de les persones estan
situades en textos dins de textos. En el segon sentit, cada cop que es narra o es
torna a narrar un relat, a través de la seva realitzacid, sorgeix un nou relat, que

inclou I’anterior i ’amplia.
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Seguint les aportacions d’Anderson (1999), la narrativa esdevé doncs quelcom
més que una metafora literaria, considerant-la un “procés discursiu reflexiu” que
construeix les nostres experiéncies a la vegada que és utilitzat per comprendre-les.
Des d’aquest punt de vista narratiu, les nostres descripcions, vocabularis e
histories constitueixen la nostra comprensio de la naturalesa i la conducta humana.
Aquesta consisteix en els nostres vocabularis descriptius, les nostres converses i
les nostres histories. Les nostres histories formen, informen i re-formen les fonts
del nostre coneixement, la nostra percepcié de la realitat. Com recull Duero
(2006), seguint el treball de White:

“La narrativa no ¢s merament una forma discursiva neutra que pugui o

no utilitzar-se per representar els esdeveniments reals en la seva

qualitat de procés de desenvolupament; és més aviat una forma

discursiva que suposa determinades opcions ontologiques i

epistemologiques amb  implicacions ideologiques e inclus

especificament politiques” (White, 1987:11; citat en Duero, 2006:137)

Apropem-nos doncs als diferents significats i usos que dins aquest nou marc es

construeixen al voltant d’aquest concepte de narrativa.

1.2.1. Les narratives: definicions, usos i possibilitats.

Com afirmen en el seu treball Cabruja et al.(2000), el concepte “narrativa” es
caracteritza pel seu caracter polisemic, al qual se li ha atorgat gran diversitat de
significats que continuen essent debatuts i redefinits. Igualment, Serrano (1995)
considera confls en la conversa quotidiana I’is que s’ha fet o es fa dels termes
narratiu o narracid, havent-hi una tendéncia a atribuir el caracter de ’narrativa” a
qualsevol presentacié discursiva, oral o escrita, que vagi més enlla d’una simple
paraula aillada o frase curta. Termes com narrativitat, narracio, historia o relat
teixeixen una complexitat conceptual on sovint s’utilitzen sense diferenciacio.
Davant d’aquesta desviacié d’atribuci6 de significats se li ha donat determinades

caracteritzacions des de diferents camps de treball: aquests termes s han aplicat en

38



Capitol 1. Narrativitat i malaltia: histories constructores de significat

camps molt diferents dins la mateixa psicologia, portades a terme per diferents
agents 1 amb diferents proposits.

Tot 1 que, com senyalen Cabruja et al. (2000:62), “tractar de buscar el verdader
significat de la paraula narrativa redueix la noci6 i li resta la seva capacitat
d’element d’articulacié i produccié de sentit en els discursos”, arribat a aquest
punt, esdevé necessari oferir un apropament a aquesta revisid terminologica, la
qual trobem tant en la literatura sobre narrativitat, discurs i subjectivitat en recerca
(Cabruja, 2000, 2002, 2005a, 2005c; Cabruja et al., 2000; Riessman, 1993,
2004...), com en la literatura d’autors que apliquen directament 1’analisi narrativa
a diferents camps de treball (Botella et al., 1997, 2001; Bolivar, 2002; Biever et
al., 2005...). Des d’aquesta complexitat terminologica revisarem algunes
definicions, les seves aportacions al camp al qual ens referirem en aquest projecte
e identificarem els elements essencials d’aquesta, no podent esperar una simple i
unica definici6 de narrativa que cobreixi totes les possibles aplicacions. Partirem
de diferents vessants per aproximar-nos progressivament cap al plantejament final
adoptat en el present treball. Posteriorment ens aproparem/centrarem en aspectes
caracteristics referents a la narrativa i les relacions, aixi com als efectes d’aquests

en les persones.

Dins I’ambit metodologic, el terme narrativa “ha vingut a significar qualsevol
cosa i tot” (Riessman i1 Quinney, 2005a),: quan algi parla o escriu
esporadicament, el resultat molts cops €s etiquetat com a narrativa per molts
investigadors qualitatius, perd no tots els texts son narratius. Existeixen moltes
interaccions comunicatives que no necessiten de caracters propis de la narrativa
com el desenvolupament d’un argument, determinats caracters estructurals o una
complexitat d’ajustaments.

Hi ha un gran rang de definicions de narrativa que son utilitzats pels investigadors
qualitatius, sovint lligats a la disciplina d’aquests. Seguint aquests autors
(Riessman i Quinney, 2005a; Riessman, 2004), en el camp de la historia social i
I’antropologia la narrativa fa referéncia a “una historia de vida entera, teixida dels
fils d’entrevistes, observacions i documents”. D’altra part, en el camp de la

sociolingiiistica, la historia fa referéncia a “una discreta unitat del discurs: una
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resposta a una simple qiiestid, tematicament centrada 1 temporalment
organitzada”. Fa referéncia a histories especifiques organitzades al voltant de
caracters i arguments. En mig d’aquests dos camps hi trobem les definicions
corresponents als ambits de la psicologia i la sociologia. En elles, “les narratives
personals comprenen llargues seccions de converses, extensos relats de vida en

contextos que es desenvolupen al llarg d’una o varies entrevistes”.

Aquesta diversitat de definicions mostren la dificultat de parlar d’una unica
definici6 de narrativa. Qué tenen perd en comu aquestes? Com es diferencien
d’altres formes de discurs? Com senyala Riessman (2004a:705) la resposta €s
“sequiencia i conseqiiencia: els esdeveniments son seleccionats, organitzats,
connectats 1 avaluats com a significatius per una audiéncia particular”. L’ analisi
en els estudis narratius interroga el llenguatge, com i per que els esdeveniments
son historiats, no només el contingut al qual el llenguatge es refereix (Edvardson

etal., 2003)

Parlar de significats i narratives de vida - en el camp de la recerca en salut i
malaltia, aixi com en 1’ambit terapéutic - implica parlar dels termes narrativa,
relat e historia. Hi ha una considerable discordanc¢a sobre la definicio i pertinents
us d’aquests termes. En molts treballs aquests s’utilitzen indistintament per
referir-se a seqliencies escollides de vida que cobren existéncia com entitat
mitjancant 1’acte de relatar-les. Veiem alguns exemples aplicats al nostre camp
d’estudi:

En la literatura clinica, per exemple, per Payne (2002) els termes “‘narrativa”,
“relat” i ““recuento” s’utilitzen indistintament per fer referéncia a determinades
seqliencies de la vida de les persones que han estat escollides i que cobren
existéncia com a entitat mitjangant 1’acte de relatar-les. El terme “‘Storying”
I’utilitza per fer referéncia al procés mitjangant el qual les persones relaten
aquestes narratives.

Gennette (1988, citat en Serrano, 1995:49), en canvi, assumeix la seglient
distincié terminologica entre: a) historia (story), com “la totalitat dels

esdeveniments narrats”, b) narrativa (narrative), com “el discurs, oral o escrit,
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que els narra” i ¢) relat (narrating), com “I’acte real o fictici que produeix tal

discurs —en altres paraules, el fet de contar”.

Bolivar (2002) i Bolivar et al. (2001) des d’un acostament constructivista,
resumeixen el terme narrativa com un “mode basic de pensament, d’organitzar el
coneixement i la realitat”. Aquests autors recuperen el punt de no caure en
entendre ‘“narrativa” en el sentit trivial d’un text en prosa amb un conjunt
d’enunciats, siné com un tipus especial de discurs consistent en una narracid, on
una experiéncia humana viscuda és expressada en un relat. Li afegeixen una doble
significacio del terme, fent mencid, en primer lloc, en termes d’expressio i
organitzacio de I’experiéncia, i en segon lloc, com a enfocament d’investigacio:
“Entenem com narrativa una experiéncia expressada com un relat; d’altre part, les
pautes/formes de construir sentit, a partir d’accions temporals personals, per mitja
de la descripcié i analisis de les dades biografiques. Es una particular
reconstruccid de 1’experiéncia per la que —mitjancant un procés reflexiu- es dona

significat a lo succeit o viscut” (Bolivar, 2002:44).

Com senyala Anderson (1999:277), la metafora del relat o historia també sorgeix
en la bibliografia o el discurs psicoterapeutic contemporanis, no en el sentit
literari sind en el de narrativa de la vida quotidiana, la forma com presentem la
nostra vida. Segons aquesta autora narrativa fa referéncia a la “forma discursiva
amb qu¢ organitzem, expliquem, donem sentit i comprenem — donem coheréncia 1
estructurem- els esdeveniments de la nostra vida, els fragments de les nostres
experiéncies e identitats propies per a/i amb nosaltres i els altres”. En tant a
practiques discursives, les narratives estan subjectes a constant canvi i evolucio,
essent enteses com entitats en procés de construccio.

Seguint aquest fil arribem a les aportacions des de la psicologia critica de Cabruja
el al. (2000:62), els qual defineixen el terme narracié com “les practiques de
produccio6 d’articulacions argumentatives organitzades en una trama i emmarcades
en unes coordenades espaciotemporals”. Parteixen de situar la nocido de
narrativitat “en relaci6 amb les qualitats que modulen els discursos narratius

atenent a les seves transformacions i a les seves produccions de sentit en una
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matriu temporal”. Esdevé important la incorporaci6 de la dimensié de la narracio
com accid conjunta.
Com recuperarem posteriorment, les narratives s’entenen com a formes de
construir la realitat, en contraposicid a postures tradicionals que les configuren
com a representacions d’aquesta:
“Com a practiques discursives, les narracions no només son les
paraules sind accions que construeixen, actualitzen y modulen la
realitat. La confianga en la narracid i en la seva potencialitat creadora
i, eventualment, la seva capacitat com a medi per mantenir-la o

modificar-la és fonamental” (Cabruja et al, 2000:68).

Seguint el fil exposat que ens condueix cap al nostre posicionament en aquest
treball, no entenem la narraci6 com a eina de mediacid i representacié del mon,
sind que mitjancant la construccio lingiiistica i1 discursiva ens construim nosaltres
1 el moén. Seguint aquesta postura alternativa, Cabruja et al. (2000:64), a partir dels
treballs de Bruner, Harré i Taylor, senyalen algunes de les caracteristiques que
permeten la seva articulacio:

- La focalitzacid sobre la dimensié simbolica del social: la rellevancia que
ostenten la creacio de significats i la co-construccié de dels mateixos.

- Una concepci6 del ser huma com ser propositiu i autodeterminant en

front de les concepcions essencialistes 1 deterministes de les postures més

convencionals 1 dominants.

- La importancia de la interpretacié com a dispositiu relacional fonamental.

Aixi mateix, per a I’analisi de la construccid social i els significats que la
sustenten €s necessari contemplar els segiients aspectes (Cabruja et al.,2000): a) la
rellevancia de la vida quotidiana i la participaci6é simultania de les persones en
diferents espais de relacid; b) la intersubjectivitat; c) la indexicalitat; d) la
reflexibilitat; e) la relacié entre marcs socials i accions humanes; i f) el caracter
politic de 1’acci6 social.

Com sosté White (1987:11, citat en Duero, 2006:133):
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“La Narrativa no és merament una forma discursiva neutra que pugui o
no utilitzar-se per representar els esdeveniments reals en la seva
qualitat de processos de desenvolupament; és més aviat una forma
discursiva que suposa determinades opcions ontologiques i
epistemologiques amb  implicacions ideologiques 1 inclus

especificament politiques”

Quan parlem de narrativa ens posicionem doncs en un procés dinamic que inclou
tant la forma com organitzem els esdeveniments i experiéncies de la nostra vida
per explicar-los, com la forma en que participem per crear allo que expliquem,
inclosos nosaltres mateixos.

Des d’un punt de vista narratiu, les nostres descripcions, vocabularis e histories
constitueixen la nostra comprensio de la natura i la conducta humana. Parafrajant
a Anderson, els nostres punts de vista sobre la natura i la conducta humana
consisteixen en els nostres vocabularis descriptius, les nostres converses y les
nostres histories. Les nostres histories formen, informen i1 reformen les fonts del

nostre coneixement, la nostra percepcio de la realitat.

1.2.2. Caracteristiques de la narrativa

Inicialment Bruner, en la seva obra Actes de significat (1990), presentava un
conjunt de propietats basiques o caracteristiques de tota narracid que permeten
diferenciar-la d’altres formes discursives o d’organtizacid de 1I’experiéncia:
a) Sequencialitat: els components de la narraci6 s’articulen seguint una seqiiéncia,
en torn a una linea argumental, la dimensié basica de la qual és la temporalitat.
Aquests components manquen de significat propi fora de I’estructura.
“Una narracié consta d’una seqiiéncia singular de successos, estats
mentals, esdeveniments en els que participen sers humans com a
personatges o actors. Aquets son els seus components. Pero aquests
components no posseeixen, per aixi dir-ho, una vida o significats

propis. El seu significat ve donat pel lloc que ocupen en la
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configuracié global de la totalitat de la seqiiéncia: la seva trama o
fabula” (Bruner, 1990:60)
b) Naturalesa “real” o “imaginaria”: la determinaci6 del discurs ve donada per la
trama, amb independéncia de la “veritat” o “falsedat” de les seves oracions
seqiiencials.
“...el que determina la seva configuracié global o trama és la seqiiéncia
de les seves oracions, no la veritat o falsedat de les seves oracions”
(Bruner, 1990:61).
c) Especialitzacio en I’elaboracio de vincles entre allo excepcional i allo corrent:
les narracions possibiliten la negociacio del que €és canonic en una cultura i el que
¢s excepcional, presentant aquest ultim de tal manera que sigui possible la
desviacio respecte la norma cultural.
“Els significats negociats (...) son possibles gracies a 1’aparell narratiu
del qual disposem per fer front simultaniament a la canonicitat i
I’excepcionalitat. Aixi, encara que una cultura ha de contenir un
conjunt de normes, també ha de contenir un conjunt de procediments
d’interpretacié que permetin que les desviacions d’aquestes normes
cobren significat en funci6 de patrons de creences establerts.” (Bruner,

1990:64)

També ens sembla interessant senyalar les aportacions posteriors de Gergen
(1996a) respecte la intel-ligibilitat de la narrativa. Argumentava que aquesta, per
ser intel-ligible, reuneix un conjunt de criteris, els quals resumim a continuacio: a)
té una “conclusio establerta”, b) els esdeveniments narrats “convenen a la
conclusio6 1 serveixen al seu proposit”, ¢) els successos estan ordenats en el temps,
d) els personatges mantenen una “identitat continua i coherent amb el temps”, ¢)
hi ha una vinculaci6 causal entre els esdeveniments 1 serveixen com explicacio

del resultat i f) hi ha un inici 1 un final.
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Donada pero la pluralitat d’aportacions definitories o caracteritzacions de
narrativa provinents de diversos autors, 1 havent introduit dos autors de gran
rellevancia, a continuacid realitzarem un resum d’aquestes. Per organitzar-lo,
utilitzarem 1’esquema categoric elaborat per Bolivar et al. (2002) en la seva
revisioé conceptual de narrativa, complementat paral-lelament amb les aportacions

o exemplificacions d’altres autors que considerem interessants.

e Coneixement narratiu i llenguatge: el conecixement narratiu esta basat en
una epistemologia interpretativa. El llenguatge intervé 1’experiéncia i

I’accid.

Vers la nocio del llenguatge mantinguda per la psicologia social tradicional (la
qual pren el discurs literalment i com una forma descriptiva i neutra), disciplines
com la sociologia, filosofia i teoria literaria contemplen el discurs com una
"practica social en si mateixa", oposada a la neutralitat atribuida al transmissor,
amb trets propis 1 conseqiiéncies practiques (Wetherell 1 Potter, 1996). El
coneixement narratiu parteix de que el llenguatge no es limita a representar la
realitat, siné que la construeix, en els modes com els humans donen sentit a les
seves vides i al mon.
Aquest qiliestionament de les narracions a I’epistemologia representacional
(Bruner, 1990) esdevé un dels punts més importants a destacar. Les narratives no
son reflexes d’una realitat externa, medis de representacié del mon, sind que
condicions per construir el mén:
“ En efecte, la qiiestio resideix, en gran mesura, en si la concepciod que
defensem de societat inclou aquestes narracions com representacions
de la realitat o, pel contrari, com maneres de construir-la. Com
practiques discursives, les narracions no només son paraules sind
accions que construeixen, actualitzen 1 mantenen la realitat. La
confianca en la narraci6 i en la seva potencialitat creadora i,
eventualment, en la seva capacitat com medi per mantenir-la o

modificar-la és fonamental” (Cabruja et al., 2000:68)
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El llenguatge és interpretatiu, en la mesura que les nostres accions son enteses
com textos a interpretar, segons el moment temporal en que ho fem, doncs les
vides canvien amb el temps. El llenguatge té un paper clau en la construcci6 de
significat 1 experiéncia, en quant que pensaments, sentiments i accions estan
mediats semidtica i lingiliisticament.

L’enfocament narratiu dona a prioritat a un jo dialogic (natura relacional 1
comunitaria de la persona), on la subjectivitat és una construccidé social,

interactiva 1 socialment conformada en el discurs.

e Mode de construcci6 de significat: la narrativa és una estructura central en
el mon com els humans construeixen el sentit. El curs del la vida 1 la

identitat personal son viscudes com una narracio.

La narrativa és un esquema discursiu de construccio de significats. Les persones
pensen, perceben i donen sentit a I’experiéncia d’acord amb estructures narratives.
La narrativa possibilitat la construccid social de significats. Posar-nos d’acord es

realitza mitjancant el dialeg raonat amb altres relats.

El significat i la comprensio els construeixen socialment les persones en la
conversa, en el dialeg. Aixi, 1’acci6 humana té lloc dins d’una realitat de
comprensiod que es crea per mitja de la construccié social i el dialeg (Anderson i
Goolishian, 1996). Aquestes realitats narratives construides socialment donen

sentit 1 organitzacio a la propia experiéncia.

No només les narratives descriuen esdeveniments i vides, sind que els propies
vides humanes estan en forma narrativa.
Jerone Bruner i col-laboradors (Bruner, 1990; Bruner i Weisser, 1998)
argumenten que els nens aprenen en edat primerenca a organitzar les seves
experieéncies 1 la construccid del jo en forma narrativa, mitjancant les histories
escoltades i apresses a narrar.

“En el cas d’Emmy, els seus soliloquis sobre ella mateixa van passant

rapidament, en el seu tercer any de vida, a expressar-se en un
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llenguatge i un mode de pensament caracteritzats per la intemporalitat,
la causalitat, la canonicitat i el perspectivisme. Canvien no només de
contingut sind també d’estil. L’Emmy esta dedicada a aquesta tasca
autocreadora de comprendre a través de la narrativa la relacié entre el
que ella pensa, el que sent i el que fa: de connectar les seves intencions
amb els resultats obtinguts, quan ¢és possible, i marcar-les amb el dubte
quan els seus esforcos fracassen. En el procés, ’Emmy comenca a
textualitzar la seva vida de tal manera que la deixa sempre oberta a la

interpretacio i la reinterpretacid.” (Bruner i Weisser, 1998:199).

A través d’aquestes narracions construim el sentit de la nostra vida

quotidiana, i pensem i expliquem el nostre mon i a nosaltres mateixos.

e Latrama argumental configura el relat narratiu

La trama o argument funciona de mediadora entre els successos i 1’obtencio
d’unitats de sentit propi; és a dir, passen de ser un conjunt d’esdeveniments
episodics a obtenir la categoria d’historia o narracid coherent. La trama
proporciona unitat e intel-ligibilitat a la multiplicitat 1 heterogeneitat
d’esdeveniments.
El grau de satisfaccio dels esdeveniments pels personatges de la historia és que el
marcara 1’estructura de la trama:
“.. la trama s’estructura a partir de la significaci6 que dels fets i
situacions viscuts (com la mort, una crisis econdomica, una guerra, una
traicid) tenen els personatges que participen en ella. Aquest ultim
significa que les esdeveniments importen en tant que resulten
significatius per algu que, inserit en aquesta trama, expressa

intencions, actituds i expectatives respecte d’ells.” (Duero, 2006:137)
Segons Polkinghorne (1995, citat en Bolivar et al.,2002:24), la trama intervé i

possibilita en la narracié: a) delimitant el rang temporal que limita I’inici i fi; b)

proporciona el conjunt de criteris per seleccionar els esdeveniments a incloure en
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el relat; ¢) ordena temporalment els fets amb un darrer final o conclusio; 1 d)

clarifica el significat dels esdeveniments aillats dins el context de la narracio.

e Temporalitat. Temporalitat i narraci6 formen un tot: el temps ¢&s

constituent del significat

En la cultura occidental els successos episodics es connecten seqiiencialment i
s’entrecreuen en el temps, organitzats en una dimensi6 cronologica. Les histories
estan organitzades en un inici, medi 1 fi, cobrint el passat, present i futur. Sense
aquest ordre cronologic els canvis en les nostres vides esdevindrien

“inintel-ligibles” (Anderson, 1999).

e Narratives individuals i cultura: les narratives individuals i les culturals

estan interrelacionades.

Mitjangant 1’acci6 conjunta i la practica cultural, participem d’instruments
simbolics, recursos interpretatius, que compartits ens permeten crear i negociar
significats. El significat de la narracié dependra del context o marc interpretatiu

on es doni.

Com recull Botella et al.(1997: 16-17):

“La visio del ser huma com a ser intencional que atribueix significats
a la realitat, que construeix i reconstrueix en continua interaccio amb
el seu medi, i que s’estructura intersubjectivament les seves
atribucions en narratives localitzades en un context dialogic. Aixi, el
ser huma es constitueix en ser intencional de significacid, en continu
estat de canvi i modificaci6 a rel de les relacions que va construint; sén
relacions de interaccid subjecte-subjecte, no hi ha objecte, sén
relacions biunivoques.” (...)

“En definitiva, el ser huma anticipa 1 atribueix significats mitjangant

estructures narratives, pero les narratives (incloses les narratives del
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self) son essencialment socials. Estan contextualitzades en el temps 1
I’espai, inserides en un conjunt de convencions culturals 1 dirigides a
una audiéncia determinada; reflecteixen I’estructura de poder en la que

el narrador i I’audiéncia estan immersos...”

Com veurem posteriorment, la tradicié cultural en la que la persona pertany
delimita alld considerat una forma de relat “correcte” o “ben fet”. Es a dir, cada
cultura marca una scrie de regles comunament acceptades necessaries per la
construccié narrativa, alhora que ofereix models narratius a seguir d’identitat i
accio.
“La narrativa és un esquema discursiu situat en contextos locals,
individuals 1 en contextos més amples, com les regles i convencions
culturals. Les narratives locals individuals i les culturals més amples
encaixen les unes en les altres e interactuen entre elles. (...) Les
narratives es creen, narren i escolten en el context de I’esquema
cultural. El que pot semblar ordenat o desordenat esta influit per la

cultura i és producte d’un acord compartit” (Anderson, 1999:279).

Per finalitzar aquest apartat voldriem assenyalar el treball de Anderson i Goolishian
(1996:47) sobre la construccié narrativa de significats i1 la seva aplicacido en I’ambit
terapeutic. Resumim a continuacid les principals premisses en que es recolza i les seves
implicacions:

1) Els sistemes humans sén al mateix temps generadors de llenguatge i
generadors de significat. Tots els sistemes humans son sistemes
lingiiistics. La comunicacio 1 el discurs defineixen la organitzacié social.
Un sistema sociocultural és el producte de la comunicacié social i, per
tant, la comunicacid no és un producte de I’organitzacié estructural.

2) El significat i la comprensido es construeixen socialment. Accedim al

significat i a la comprensié mitjangant 1’accié comunicativa, el compromis
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3)

4)

en un discurs o dialeg generador de significat dins del sistema per al que la
comunicacio té rellevancia.

Els problemes existeixen en el llenguatge i son propis del context narratiu
del que deriven el seu significat.

“Els problemes amb els que ens afrontem sén accions que expressen les
nostres narracions humanes de tal manera que disminueixen el nostre
sentit de mediaci6 1 d’ alliberaci6 personal. Els problemes son una
objecci6 preocupada o alarmada davant un estat de coses per les que som
incapagos de definir una accié competent (mediacié) per nosaltres
mateixos” (Anderson i Goolishian, 1996:47).

El canvi és la creacio dialogal de la nova narracio i, per tant, I’obertura
de I’oportunitat d’una nova mediacio. El poder transformador de la
narracio descansa en la seva capacitat per relatar o re-relacionar els fet de
les nostres vides en el context d’un significat nou i diferent. Vivim en i a
través de les identitats narratives que desenvolupem en la conversa. El
nostre “jo” és sempre canviant.

Aquest darrer esdevé de vital importancia per les implicacions

terapeutiques que comporta.
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1.3. RELAT, IDENTITAT | MALALTIA

Fins el moment hem perfilat com la narrativa esdevé una estructura central en el
mon com els humans construeixen el sentit, on el curs de la vida i la identitat
personal son viscudes com una narracid. La narrativa es torna una estructura de
construccié de significats: les persones pensen, perceben i donen sentit a
I’experiéncia d’acord amb estructures narratives, possibilitant la construccid
social de significats.

Hem vist com les narratives no només descriuen esdeveniments i vides, sind que
els propies vides humanes estan en forma narrativa. El significat 1 la comprensio
els construeixen socialment les persones en la conversa, en el dialeg. Aixi, com
desenvoluparem al llarg del text, ’acci6 humana té lloc dins d’una realitat de
comprensid que es crea per mitja de la construccio social i el dialeg. Aquestes
realitats narratives construides socialment donen sentit i organitzacié a la propia
experiéncia. I, en la mesura en que el llenguatge intervé el funcionament de
I’experiencia (pensar, sentir, actuar), la narrativa expressa 1 representa
I’experiencia 1 dinamica de [’acci6 humana. La propia experiéncia esta
intervinguda per un conjunt de formes 1 estructures narratives que la configuren i

li confereixen un sentit determinat.

Veiem a continuaci6 el paper i implicacions de la narrativa en I’ambit del nostre
interés, la vivéncia i narracié de la malaltia, aixi com la seva relacid amb la

construccid del jo narratiu dins un marc social.

k %k %k

Cercar 1 construir un mapa sobre 1’0s de la narrativitat en el camp de la salut, i
concretament del cancer, no ha esdevingut una tasca facil. La magnitud i
deferéncies en els diversos camps desenvolupats dins la narrativa ens feien
moure’ns a través d’un complex i1 canviant conjunt de treballs.

D’una part, un ampli rang de la produccio cientifica sobre narrativitat i cancer

queda encara subjecte a perspectives cientifico-meédiques, centrades en un
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enfocament medic, que vehiculen i1 sostenen determinades nocions sobre mon,
subjecte 1 malaltia. L.’accés a bases de dades documentals de caire clinic-sanitari
ens portava basicament a aquest conjunt de treballs, reduint la cerca de produccid
en diferents ambits narratius.

Dr’altra part, a partir del gir lingiiistic es va generar un gran nombre de treballs en
narrativa i salut, produint una ampliacié d’aproximacions i metodologies que eren
utilitzades dins el context narratiu (Bruner, 1990). Part d’aquesta extensio és
atribuida als diferents origens filosofics i al creuament de limits interdisciplinars
sorgits en ’aproximaci6 analitica. Tot i estar localitzats dins el marc narratiu, els
treballs provenen de diferents iniciatives 1 punts de partida, utilitzant
terminologies diferents i especifiques.

En tercer lloc, la cerca d’aportacions lligades a I’ambit de la psicoterapia en
narrativa i cancer també decantava la construccié del mapa cap a determinats

sectors, en detriment d’altres.

Donat aquest marc de creuament i complexitat, no hem pogut/sabut donar
cobertura al conjunt d’estudis narratius dins el marc de la salut i malaltia, quedant

espais per indagar i incorporar.

Dins aquest espai hi ha un conjunt d’aportacions que provenen de I'is de
tecniques analitico-discursives i la produccié de subjectivitat (Morgan, 1999;
Cabruja et al., 2001...). Destaquem els treballs en salut generats des de la
perspectiva feminista (Sethna, 1992; Gonzalez de Chavez, 1993; Valls, 1999,
2000; Ferrer i Bosch, 2000; Honocks i1 Kelly, 2002...). En ells es treballen els
elements de construccio identitaria del cos (Walkerdine, 2002...), centrant-se en
aspectes relacionats amb cancer (Wilkinson 1 Kitzinger, 1993; Wilkinson, 2000;
Rossenberg, 2000; Hanson, 2001...)

Tot aquest conjunt d’aportacions posen en relacio diferents elements del relat i la
construccid identitaria 1 del cos, emfatitzant una medicina 1 societat actuals
patriarcals i androceéntriques, 1 la necessitat d’introduir canvis en els enfocaments
medics, socials 1 politics. Produeixen mitjancant aquests treballs efectes de pressio

social cap al canvi.
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De la complexitat d’aportacions dins aquest marc narratiu, una part sera
introduida per incorporar en 1’analisi realitzada, restant altres sectors al descobert

pendents per a futures incorporacions.

* %k ok

La perspectiva narrativa qiiestiona alguns d’aquests suposits adquirint un rol critic
en P’estudi de la salut/malaltia. En el segilient apartat ens aproximarem a alguns
dels estudis que han iniciat aquest procés de canvi — com han aplicat la narrativa i
quins resultats han obtingut —, configurant un mapa de les possibilitats 1 dificultats
de I’aplicaci6 del relat en aquest camp, per poder posteriorment suggerir noves
vies 1 direccions a aquest procés.

En primer lloc (1.3.1.), ens aproximarem a les histories que narren les persones
amb malaltia, a través del treball realitzat en diversos estudis, aixi com de la
valoraci6 del seu Us i possibilitats en l’estudi de I’experiéncia de malaltia
oncologica. En segon lloc (1.3.2.), ens introduirem a la construccié del jo narratiu,
per posteriorment (1.3.3) centrar-nos en les construccions identitaries dominants i
els seus efectes. Un un darrer bloc, (1.3.4) contemplarem les disrupcions
biografiques en el context de malaltia, aixi com |’esquerda e incoheréncia
narrativa que produeix el trauma, per finalment (1.3.5.), centrar-nos en la
necessitat de les persones malaltes de re-narrar les seves histories per tal de

construir noves relacions amb el seu moén.

1.3.1. Histories de malaltia

Com hem anat apuntant, la capacitat narrativa serveix a les persones per
organitzar I’experiéncia, proporcionant marcs per emmarcar el que succeeix, com
¢s l’experiencia de malaltia. Partint de la metafora on les persones son
essencialment escriptores dels relats de les seves vides, la nostra concepcioé doncs
dels significats - com els que estan sempre en procés, construits, i negociats - és

integral en la nostra comprensio sobre els efectes de la malaltia:
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El significat no €s una entitat estable sin6 el resultat de negociacions relacionals
en un context particular; per tant, el procés de renegociacié de significats permet

canviar les nostres percepcions i1 posicions del self, el mén i la malaltia (Penn,

2001).

Hill 1 Tilley, (2002) il-lustren aquesta funci6é de construccié de significats en les
histories de malalties croniques mitjangant 1’analisi 1 discussié de dos estudis de
casos. Aquests focalitzen en els episodis aguts corresponents a la malaltia cronica
d’obstrucci6 pulmonar (EPOC).
Seguint I’enfocament que en realitzen, des d’aquest nou context d’aproximacié a
la comprensid de I’experiéncia, les histories narrades esdevenen més que simples
séries seqiiencials d’esdeveniments, sind que posen aquests incidents en un
context narratiu particular, atorgant-li un significat determinat. Els participants de
I’estudi donen sentit al seu mon mitjangant la narraci6 d’histories, com a forma de
construccié de significats. Per demostrar com les participants comuniquen el
significat de les seves experiéncies amb la malaltia mitjancant la narracio
d’histories son presentats dos casos exemple:
En el primer cas exemple, les dues narracions que es presenten son versions del
mateix esdeveniment narrat pel mateix participant (P8) al llarg de 1’entrevista.
L’analisi demostra que, tot i que les dues descriuen el mateix esdeveniment, P8
altera alguns elements del contingut per comunicar dos diferents significats. En
paraules dels autors (2002:579):

“L’ investigador llegeix aquestes dues narracions pel significat que

transmet, no per determinar quina reflexa millor els esdeveniments (“la

veritat”). Busca determinar les funcions de les histories retratant el

significat de viure amb aquesta malaltia.”

En el segon cas exemple d’aquest treball també s’il-lustra la importancia de les
histories en la comunicacié d’aquests significats: el “pacient” narra una historia
sobre una situacio en la qual suggereix que ell estd molt proxim a la mort. No
obstant, quan els professionals e investigadors examinen els “fets” d’aquesta

experiéncia indiquen que els esdeveniments presentats per ’home no indiquen
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aquesta situacid de quasi mort, sind que aquest pacient, mitjancant la historia,
comunica que no confia en que la infermera reconegui la gravetat de la seva

malaltia, 1 que viu amb un esclafadora por a la mort durant aquests episodis.

Ens trobem doncs davant d’una reconstruccié dels esdeveniments que la historia
sobre malaltia descriu. Els narradors reconstrueixen les seves histories per donar
una perspectiva especifica d’un esdeveniment: “és el significat i no la veritat el
que ¢és portat en la forma de la historia, és la veritat de la seva experiéncia, no una
veritat objectiva i descontextualitzada” (Hill i Tilley, 2002). Segons els autors, en
I’estudi d’aquestes els relats esdevenen interessants no en els fets o “veritat” dels
esdeveniments narrats (com podria contemplar un enfocament emmarcat en la
psicologia tradicional), sind en el significat retratat en forma d’historia.

Com introduiem amb anterioritat, la investigacié qualitativa que analitza histories
identificades en les entrevistes reconeix doncs la primacia de les histories com a
estratégia donadora de significat (meaning-making strategies), emfatitzant el seu
interés no en els fets o veritat d’aquests esdeveniments, sind en el significat
retratat en forma d’historia. Aixi mateix, per d’investigador interpretatiu, la veritat
de la historia individual d’un esdeveniment no ¢€s la qiiestio principal, siné que els
narradors seleccionen els components de les seves histories que narren-
reconstrueixen per tal de transmetre el significat que volen que 1’oient prengui de

la historia .

Com hem pogut veure, en el camp de la investigacio el treball amb les histories ha
demostrat ser una eina basica de recerca. En els Gltims anys nombrosos estudis i
articles de malalties croniques han il-lustrat el potencial impacte que tenen
aquestes en la vida de les persones. Si bé des de diferents enfocaments i
tradicionals linees de treballs s’havia fet palesa la importancia d’aspectes
psicosocials que afecten negativament als malalts oncologics (Goémez, 1994;
Sontag, 1997; Sherman i Simonton, 1999...), la incorporaci6 del marc narratiu en
I’estudi de la malaltia ha permés una nova aproximacio investigadora per una
major comprensio d’aquestes. En els anys recents nombrosos estudis han vist com

la gent afronta el efectes del dolor, la malaltia i els esdeveniments traumatitzants
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mitjanant story-telling i processos de “reconfiguracié narrativa” (Griffith i

Griffith, 1996; Staton et. al., 2001; Sollod, 2002...).

Aquest Us de la narrativitat dins el context de malalties croniques demostra que un
important punt d’entrada per la seva comprensio €s el reconeixement del valor de
les histories narrades pels pacients en el context d’interaccid “professional de la
salut-pacient”: les histories dels pacients donen accés al significat de la seva
experiéncia, 1 aquest significat constitueix “veritats” personals importants, que son
de vital importancia per entendre i poder promoure mesures de assistencials
d’atencid 1 cura apropiades per persones que viuen amb malalties croniques, com
¢és I’experiencia del cancer.

En aquest treball apostem per aquesta via de coneixement i futures propostes

assistencials.

1.3.2 Aproximacio al jo narratiu

A T’inici d’aquest capitol hem vist com, des de fa uns 20 anys, les aproximacions
socio-constuccionistes han estat infiltrades en la psicologia, emfatitzant la manera
com les experiéncies del self, la identitat i les relacions amb els altres estaven
lingliisticament i culturalment estructurades. L’estudi de les experiéncies
traumatitzants €s interessant per que posen en relleu la nostra rutina, destaquen la
manera en que preval normalment el sentit de coheréncia, unitat i significat; i,
quan aquest sentit €s trencat mitjancant el trauma, la importancia de les narratives
torna a fer efecte com a intents individuals per “reconfigurar” el sentit de I’ordre 1

coheréencia de la identitat.

El fil de la disrupci6 biografica ens porta a les implicacions que aquesta té per a la
construccid del jo narratiu, per com la persona es construeix/re-construeix a ella
mateixa sota la llum de la malaltia. En el context narratiu, com afecta

I’experiéncia traumatica a la construccid identitaria? Com afecta a les seves
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formes de pensar sobre ell mateix en relacid6 al mon i1 les relacions? Com
influencia en el desenvolupament de la narrativa i la interpretacié d’aquesta?...

Per tal de respondre aquestes qiiestions ens aproximarem, en primer lloc, a la
comprensid de la forma narrativa del self; aixi com com és entes des d’aquest
marc de coneixement. En segon lloc, veurem I’efecte del trauma en el significat i
narrativa de la persona, aixi com cOm es construeix el jo narratiu sota

I’experiéncia traumatica.

* %k ok

Partint de la consideracié del mon social com una construccié algada en base a
significats (Cabruja et al., 2000), i d’una visié postmoderna que qiiestiona la
conceptualitzacio d’un self “basic”, “vertader”, o “auténtic” i defensa un self que
va autonarrant al llarg de la seva historia (Serrano, 1995; Gergen, 1996a; Cabruja,
1996, 1998, Shotter, 1996, ...), podem afirmar que el ser huma es constitueix en
subjecte de significacié mitjancant la narrativitat, i que la seva identitat és
narrativa; és una narrativa del self. Parafrajant a Shotter, el nostre “ser” només
esta en el llenguatge.
Com resumeixen Poch i Herrero (2003: 55):
“Podem parlar, doncs, de construccié narrativa de la identitat.
Construccio perqué ens implica activament en donar significats al que
succeeix (...); construccio narrativa perqué per atribuir-los significat
necessitem crear histories que uneixin passat, present i futur i que
tinguin un plantejament, un nus i un desenllag (com tota bona
narrativa); i construccid narrativa de la identitat perque ho fem dia a
dia parlant de nosaltres mateixos, de qui som i de com ens afecten les

coses o modifiquen les nostres creences, opinions, etc.”

Vegem-ne les caracteristiques, els canvis des de perspectives més tradicionals i les

implicacions d’aquests/es:
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Com resultat del procés huma de produccié de significat per mitja de ’acci6 del
llenguatge, molts cientifics socials comencaren a explorar les conseqiiéncies de
definir el self com a narrador.
El socioconstruccionisme qiiestiona les assumpcions de “realitat” dels estudis de
psicologia tradicional sobre el self i la identitat, en els que s’assumeix que “el
self” existeix com una entitat que pot ser descoberta descrita de la mateixa
manera que pot ser-ho qualsevol objecte en el mén natural o fisic. Pel
socioconstruccionisme, en canvi, aquest és vist com a dependent del llenguatge i
les practiques lingiiistiques que utilitzem en el nostre dia a dia per donar-nos
sentit a nosaltres mateixos 1 als altres. Fent s d’aquest llenguatge, estem
constantment interpretant i canviant el significat de les nostres accions i la dels
altres, en concordanga amb les nostres tasques practiques i morals. L’assumpcid
“realista” en la nosaltres podem descriure alguna part d’un self “preexistent” és
vist com un error:

“Aix0 ens porta a considerar el self com un fenomen caracteritzat per

la interpretacio, variabilitat, relativitat, flux 1 diferéncia. Segons

aquesta perspectiva no podem parlar d’una natura universal del self i

experiéncies personals perque aquests difereixen en relacié a contextos

historics, culturals 1 practics.” (Crossley, 2000:529)

La consideracio d’un objecte psicologic real ja existent és canviada cap a noves
formes de pensament:
“En absolut com entitats en procés de construccid, tant construides
com obertes a noves construccions, o inclus, reconstruccions, de
diferents modes 1 en diferents circumstancies discursives o
conversacionals, segons el propi sentit de com s’estigui ubicant, en
relacid tant amb el nostre propi projecte com amb els dels altres al
nostre voltant” (Shotter, 1996:215)
Aixi, el self, en una perspectiva postmoderna, pot considerar-se una expressio
d’aquesta capacitat per el llenguatge 1 la narracio. Els essers humans sempre s’han
contat les coses entre si i han escoltat el que els altres els deien, i sempre hem

compres queé som i qui som a partir de les narracions que ens relatem mutuament.
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No som més que coautors d’una narraci6é en permanent canvi que es transforma en
el nostre si mateix. I com a coautors d’aquestes narracions d’identitat hem estat
immersos des de sempre en la historia del nostre passat narrat i en els multiples
contextos de les nostres construccions narratives.

El si mateix és sempre aprés i esta sempre en desenvolupament: és un mode
d’aprendre a caracteritzar en el discurs la propia capacitat com agent, com algun
que pot fer, com a actor. El self perd no és un actor, una descripcid o una
representacio, sind una expressio canviant de la nostra narracid, una manera de
contar la propia individualitat. Canvia continuament i no esta limitat o fixat en un

lloc geografic o a un moment en el temps.

Les persones doncs, a la llum de la metafora narrativa, construim la nostra
identitat d’acord amb certes estructures de naturalesa narrativa. Des d’aquest marc
de partida considerem que la identitat t€ com a base el procés de desenvolupament
d’una historia entorn la propia vida (Lax, 1996), qiiestionant la concepcio6 del jo
com quelcom unificat, estable o permanent. Segons aquesta concepcid
postmoderna, el si mateix no és una entitat estable i duradora, sin6 una
autobiografia que escrivim 1 reescrivim en forma constant, al participar en les
practiques socials que descrivim en les nostres sempre canviants narracions.
En la seva forma autobiografica consisteix en donar un sentit global passat i
present, entre el que el narrador era i és, establint una consisténcia que, a pesar de
les possibles transformacions, mantinguin una identitat.
Ricoeur (1996:147, citat en Bolivar et al., 2001) senyala la centralitat del relat en
la constituci6 del personatge que som:
“La persona, entesa com personatge de relat, no és una identitat
diferent de “les seves” experiéncies. Molt al contrari: comparteix el
régim de la identitat dinamica propia de la historia narrada. El relat
construeix la identitat del personatge, que podem anomenar la seva
identitat narrativa, al construir la de la historia narrada. Es la identitat

de la historia la que fa la identitat del personatge”.
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Aquesta concepcio del Jo, que percep I’existéncia particular organitzada
narrativament, implica una aproximaci6 epistemologica d’arrel hermencutica o
interpretativa, mitjangant la que pugui captar-se, no la llista de qualitats, sin6 la

construcci6 ininterrompuda de significats (Serrano, 1995).

El Jo narratiu és fonamentalment un Jo en permanent devenir, un Jo
intrinsicament inserit en la temporalitat. L estructura narrativa del Jo busca una
certa coheréncia en la interpretacid del passat 1 la prospeccio6 del futur, rastrejant
un sentit a la vida com totalitat. Es aquesta percepcié de totalitat, o unitat vital,
narrativament organitzada, la que prové de identitat personal:
“El ser de la perspectiva narrativista postmoderna no és una entitat
estable i duradora, limitada o fixada en el espai o el temps; no ¢és la
simple acumulacié d’experiéncia, ni I’expressid de caracteristiques
neurofisiologiques. La identitat no es basa en la continuitat o
discontinuitat psicologica de la personalitat, sind6 en la constancia

d’una narrativa en progrés”. (Anderson, 1999:281-2)

Les nostres narracions d’identitat es converteixen doncs en un problema de
continuitat i de seguir fent allo que sempre diem i que ens diem que som, que hem
estat i serem. Aixi, la identitat no es fonamenta en algun tipus de continuitat o
discontinuitat psicologica del si mateix. El si mateix esdevé la persona que els
nostres relats requereixen.
“Des del punt de vista postmodern, la identitat, la continuitat, el que
considerem la nostra personalitat, consisteix en el manteniment d’una
coheréncia 1 una continuitat entre les histories que contem sobre
nosaltres mateixos, de tal manera que puguem construir narratives que
expliquin la nostra falta de coheréncia amb nosaltres mateixos i amb el
caos de la vida. Les nostres narratives d’identitat consisteixen en donar
forma i expressio al jo que ens diem — i que diem a altres — que som,
que hem estat i que serem. (...) Som tant “nosaltres mateixos” com els

si-mateixos potencialment inserits en les nostres converses 1 creats per

aquestes”. (Anderson, 1999:283)
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El self és una expressio, un ser i un devenir a través del llenguatge 1 de la narracio.
Les narratives del si mateix, sempre canviant, son els processos mitjangant els
quals continuament dotem de sentit el mon i, en conseqiiéncia, continuament ens
dotem de sentit a nosaltres mateixos. Aixo fa que la natura del self i la de la nostra
subjectivitat es converteixin en fenomens intersubjectius, el producte de narrar-
nos histories els uns als altres 1 a nosaltres mateixos i sobre nosaltres. La canviant
xarxa de narratives és el producte de intercanvis i1 practiques socials, del dialeg i la
conversa. Per aquesta visid6 postmoderna, no som més que coautors de les
identitats que construim narrativament. Som sempre tants selfs, tants si mateixos,
potencials com aquells que estan continguts en les converses dels narradors
creatius.

Cabruja i Garay (2005:45) resumeixen les previsions que realitza Shotter respecte
el canvi d’actitud cap a nosaltres mateixos a partir del qiiestionament a la idea
occidental de persona:

a) sobre les raons de les nostres accions (doncs part de les formes en que
expliquem els nostres actes son falses donat que les raons de les nostres accions
son cercades dins de la unitat psiquica interior).

b) cap a una concepcidé més pluralista de la persona, on es passi de la cerca interna

al paper del context i dels altres en la seva construccio.

1.3.3. Construccions identitaries dominants: diferéncia, anormalitat i

normalitzacio.

El subjecte propi de la modernitat és construit en al nostra societat en base a una
coheréncia 1 unitat, resultant un jo integrador amb trets i caracteristiques
particulars. El concepte de “normalitat” és identificat amb una construccid
identitaria determinada, corresponent amb trets identitaris propis del subjecte
modern. En paraules de Cabruja (2005b: 120):

“Aquest subjecte (...), com ahistoric, androcentric i individualista, es

continua construint encara avui en dia com centre normatiu del
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coneixement occidental. I, per conseqiient, continua obeint a un
subjecte que representa una idea de subjectivitat escindida, 1 les
caracteristiques que reuneix el grup social o grups que participen de la
produccio de coneixement, que representa la ciéncia i que tenen algun
tipus de poder o lloc privilegiat™.
La desviaci6 d’aquesta norma identitaria comporta un conjunt d’efectes
psicosocials per la persona, requerint a vegades de 1’ajuda de “professionals” que
es construeixen com a coneixedors i legitimats per retornar a la persona a I’estat

de normalitat.

Cabruja (2005b) exemplifica la normalitzacié d’aquest procés amb conceptes
provinents de la psicologia evolutiva i del desenvolupament: la persona segueix
una seqiiencia lineal i evolutiva al llarg de la seva vida on passara per diferents
etapes, amb determinades caracteristiques cada una d’elles. L’adequacié/o no a
aquestes es realitzara a partir d’un conjunt de wvaloracions 1 actuacions
cientifiques:

“Es tracta d’un plantejament que resulta facilment reconegut i esta

difés de tal manera que tots i totes participem amb freqiiéncia

d’aquesta idea. A partir d’aqui, es generen consells, correccions,

comparacions, estimulacions, etc.; una infinitat d’estratégies i accions

per amb el que es considera el “desenvolupament normal”. No només

€s que en altres cultures o en altres moments de la historia “els

desenvolupaments™ hagin pogut ser diferents. Més aviat, es tracta de

que les mateixes premisses, els termes, la concepcid 1 concrecio de la

idea de “subjecte evolutiu” també estan conformats pel nostre marc

sociocultural i per la manera de con¢ixer cientificament”. (Cabruja et

a., 2000:123)

Seguint aquest posicionament critic, si revisem els treballs emmarcats dins el
camp de la narrativitat 1 malaltia podem observar com, des d’una aproximacio
analitica de caracter narratiu a la historia d’una persona jove amb cancer es posa

de manifest com les teories del desenvolupament, sota les quals la persona sent

62



Capitol 1. Narrativitat i malaltia: histories constructores de significat

silenciada 1 marginada la seva experiéncia, constitueixen una “narracio social
dominant” (Sunmi, 2001:284):

“Tot i que el cancer trenca/disromp el desenvolupament, 1’experiéncia

de tenir cancer és sovint entesa utilitzant teories de desenvolupament

que no assumeixen malalties séries en una edat primerenca” .

El referenciat treball presenta una analisis narrativa de la historia d’una
supervivent de cancer on aquesta narra tres histories: com els altres han reaccionat
a la seva malaltia, els seus forcejaments per entendre la malaltia, i com han
canviat les seves prioritats. Preses en conjunt, les seves histories comprenen un
relat sobre com I’experiéncia ha afectat el seu desenvolupament.
En I’analisi observen com la historia narrada per la jove, a la qual anomenen Z,
queda definida fora els limits establerts per la ciéncia del que és considerat dins
els parametres de “normalitat” en el procés de desenvolupament de les persones.
La seva experiéncia contradiu la narrativa dominant,
“Com ella m’explicava de la seva malaltia, recuperacid i subseqiient
recaiguda, la seva historia no cabia dins els parametres del que era
considerat “desenvolupament normal” per una persona de la seva edat.
Per exemple, a la seva edat jove en Z confrontava qiiestions sobre la

vida i la mort” (Sunmi, 2001:284)

La participaci6 de Z habilita un focus més gran en el que significa
“desenvolupament normal” i les seves funcions en la societat.
“Idees sobre el desenvolupament normal generaven expectatives que
haurien de ser complides per certes edats.”(...) D’alguna manera les
teories sobre desenvolupament creen un prejudici cap al joves en
proporcionar una plantilla per veure la seva experiéncia, proporcionant
conseqiientment una limitada visi6 de les experiéncies inusuals de

vida” (Sunmi, 2001:284)

Seguint les aportacions de Gergen, al considerar que les teories del

desenvolupament narren una historia, I’autora considera que,
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“Com tota historia les teories de desenvolupament impliquen un
ordenat sentit de progressid0 cap a un positiu punt final, i els
esdeveniments son relatats causalment. Com moltes de les grans
narratives que caracteritzen la societat moderna, les teories del
desenvolupament constitueixen una “narracié social dominant” la qual

reflecteix normes 1 valors socials...”. (Sunmi, 2001:284)

Com hem mencionat anteriorment, tres assumpcions caracteritzen les narratives,
tant si és una historia de nens o una narrativa social dominant (en aquest cas la
historia d’un desenvolupament normal): punts finals evaluatius, connexions
causals, 1 progressio ordenada (Gergen, 1996a). La historia de Z viola les tres
assumpcions. Aixi doncs, estar malalt en una edat primerenca contradiu la
narrativa dominant de desenvolupament normal saludable, amb els conseqiients
efectes per la persona:

“Que passa quan la teva vida queda fora de la “narrativa dominant”, o

del curs normal del desenvolupament? Qué passa quan les idees

convencionals sobre progrés son trencades per la malaltia?” (Bury,

1982; 1 Radley, 1995, citats en Sunmi, 2001:284)

Com pot Z donar-li sentit si la seva experiéncia queda fora de la majoria de les
narratives de desenvolupament? Tenir una experiéncia que no encaixa o que no és
representada en les narratives populars pot produir desconfort o conflicte
personal. Com apunten White 1 Epston (1993), quan les narracions dins les quals
les persones relaten la seva experiéncia, i/o dins de les que la seva experiéncia és
relatada per altres, no representen suficientment les seves viveéncies, aquestes
poden experimentar “problemes”. Per tant, suposen perd també que en aquestes
circumstancies hi haura aspectes significatius de la seva experiéncia que
contradiguin aquestes narracions dominants.

Basats en els treballs de Michel Foucault, emfatitzen com les narratives personals
son subjugades pels discursos dominants que mantenen d’estatus quo en les

relacions, les families i comunitats, el qual produeix practiques normalitzadores
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que constreny els esforcos de les persones de portar les seves vides dins els seus
propis plans.

El jutjament normalitzador de la vida de les persones ha estat possible mitjangant
el desenvolupament d’una nova tecnologia de poder que utilitza varis esquemes i
continus de normalitat/anormalitat, taules de representacio, escales per 1’avaluacio
de cada expressié humana imaginable, 1 formulada pel rang de les persones en
relaci6 amb cada una de les altres (White, 2002c; Cabruja, 2005b). Aquesta
tecnologia de poder també inclou practiques especifiques d’avaluacié que tenen
I’efecte d’inserir les vides de les persones en els esquemes, continus, taules i
escales. Tot 1 que la majoria d’aquesta tecnologia va ser desenvolupada per
disciplines professionals i exercida d’acord a les regles formals, ara forma un gran
nimero de practiques informals donades per suposat de la cultura popular que son

altament significants en la formacié de les modernes vides i identitats.

“En resposta a trobar les seves vides estant consistentment inserides en
localitats precises en un rang de continu, taules i escales, la gent és
induida a treballar per tancar ’espai entre aquestes localitats i els
ideals de personalitat que estan produits per normes socialment
construides. La gent és induida a participar activament en el judici de
les seves propies vides i les dels altres d’acord amb aquests ideals.
Aquets ideals de personalitat sén representats per totes aquelles
normes contemporanies sobre el que significa ser una persona “real” o

“auteéntica”. (White, 2002c: 43)

Es mitjancant aquesta nova rutina i practiques culturals amples de judici
normalitzador que el sentit de fracas s’ha tornat una de les experiéncies de

identitat personal més facilment tinguda en els temps contemporanis.

La psicologia i altres disciplines representen practiques de diagnodstic d’aquesta
“normalitat” estandarditzada, aixi com de la valoracié de la necessitat d’actuacid
vers I’”anormalitat” sorgida. Aquesta practica esta cientificament legitimada i

justificada, sense tenir en compte el paper del conjunt de factors socioeconomics o
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les teécniques professionals en el manteniment d’un ordre social determinat
(Cabruja, 2005b).

Segons aquesta autora, el desenvolupament del concepte de “normalitat” en
diferents camps constitueix la base del saber psicologic, on hi roman el seu poder.
El “professional/expert” estableix una relaci6 asimétrica de poder amb la persona,
establint-se una relacié de dependéncia de la segona envers la primera.

La normalitzacié (Foucault, 1982; citat en Cabruja, 2005b:129) fa referéncia al
conjunt de jerarquies i regulacions establertes al voltant d’una “norma” de
distribuci6 estadistica, dins un determinat grup: la idea de judici basat en el que és
normal i el que no ho és. Hi ha tot un conjunt de tecnologies (psicologia,
medicina, educacio...) que, a partir de les practiques institucionals i les relacions

de poder, defineixen, regulen i adeqiien aquesta “normalitat”.

Tornant a I’estudi de Summi (2001), aquesta autora conclou amb la consideracio
que el concepte d’“estar malalt” no hauria de ser referit com a una “anormal” i
“atemporal” situacid, alhora que destaca la potencialitat d’aquesta concepcid en
I’extensio de les nostres idees sobre el que és considerat “normal” en la nostra
societat.
Tal i com ho manifesta Gergen (1996a), cal un replantejament dels efectes
d’aquests enfocaments en la reproduccio i vehiculacié d’uns valors socials que
queden troncats per 1’experiéncia de malaltia:
“Les narracions no son el producte de la vida mateixa, sino
construccions de vida, i podrien ser d’altre manera. “Fer-se major com
decadéncia” no ¢€s sind una convenci6 cultural, i esta subjecta a canvi.
En aquest punt hem de qiiestionar el paper de les ciéncies socials en la
divulgacio i difusio de ’enfocament de que el curs de la vida és un arc
iris. La literatura psicologica esta repleta de exposicions factuals d’un
primer “desenvolupament” un tarda “declivi” (Gergen i Gergen, 1988).
En la mesura en que aquest tipus d’enfocaments s’obren pas en la
consciéncia publica, donen als majors poques raons per 1’esperanga o

I’optimisme. Els diferents enfocaments del que €s important al fer-se
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major —tals com les que els han adoptat en molts cultures asiatiques-
permetrien als cientifics socials articular possibilitats molt més
positives 1 capacitadores. Tal com proposen correctament Coupland y
Nussbaum (1993), les ciéncies humanes tenen que abordar criticament
els discursos del lapsus de vida: ;SOn aquests recursos adequats pels

desafiaments d’un mon canviant?” (Gergen, 1996a:250)

% sk %k

La historia de Z mostra com la nostra societat i cultura minimitzen I’experiéncia
de malaltia per silenciar el sofriment, que en Frank (1995) refereix com ‘“un
rebuig cultural del sofriment”. Aquest autor fa referéncia a la “societat remissio”
en la que vivim, on la medicina moderna fa possible 1’extensio de moltes persones
amb malalties croniques, les quals haurien d’estar bé perd mai seran considerades
“curades”. La noci6 de societat remissio és adaptada aqui com la que reflecteix la
tensié entre la medicina moderna que fa possible la recuperaci6 i remissio, i la

auto-conciéncia del queé és viure en una societat que nega la validesa de la

remissio.

Una aproximacid narrativa a com una jove afectada de cancer parla sobre com ¢és
tenir una experiéncia de vida inusual (malaltia fora dels limits de I’ideal
dominant) ha permes als autors obtenir una més rica comprensid sobre aquest
esdeveniment. La riquesa d’aquesta aproximacio és destacada en tres punts que
resumeixen els continguts presentats en 1’apartat que es tanca:

a) La conceptualitzacié del parlar de Z com una narrativa comporta una
comprensié mes amplia sobre el que ella intenta dir.

Dins I'is de la narrativa per entendre el sofriment i la malaltia cal tenir en compte
que el llenguatge dels discursos meédics i cientifics sobre el sofriment huma
estaven inherentment limitats per la funci6: “manejar una malaltia o aconseguir

una intervencié del pacient”.
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b) En segon lloc, parteixen de considerar que molts dels processos geneérics al
voltant dels motius per explicar una narrativa son presents en I’experiencia
d’aquesta jove (2).

Com hem senyalat al principi, la gent explica narracions per explicar el que és
tenir una experiéncia que contradiu les narratives; les narratives son utilitzades per
descriure com la gent utilitza les histories per entendre, organitzar i integrar
I’experieéncia de vida, i en aquesta, entendre i donar sentit a I’experiéncia de
malaltia.

¢) En 1ultim lloc manifesten com les idees generals sobre com les narratives son
construides son presents en la historia narrada.

La construccio narrativa de ’experiéncia €s sovint influenciada pel context social;
en la narrativa analitzada és possible detectar com la influeixen les expectatives

socials 1 culturals sobre la malaltia.

1.3.4. L’esquerda del trauma: Disrupcions biografiques i incoheréncia

narrativa

Un dels principals eixos construits sobre la percepcid que tenen les persones del
moén en I’experiéncia de malaltia cronica és “el basic sentit del temps” (Crossley,
2000). Recordem aquesta com una de les caracteristiques basiques de la narrativa,
essent una dimensido basica de [’experiencia (la narrativa es configura
temporalment) alhora que el temps €s descrit en forma narrativa :
“D’aquest fet que aquestes exposicions narratives proporcionin, a més,
certes formes d’intel-ligibilitat de les emocions, identitats, accions, etc.
en el temps; establint certes seqliéncies que participen directament en
la seva comprensio i que, a la vegada, les constitueixen. Ja siguin
narracions “identiaries”, memoristiques o altres, totes elles contenen
d’alguna forma un sentit de continuitat, o si es vol també de

discontinuitat, que actua integrant les accions en passat, present i futur
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1 dotant-les de certa consisténcia 1 seqlienciacidé. En definitiva,

incorporant i1 creant el temps del relat.” (Cabruja et al., 2000:66)

El temps esdevé basic i fonamental per entendre 1’experiéncia contemporania
humana en la mesura en que la nostra orientacié temporal normal i rutinaria €s
projectada en el futur. Aquestes concepcions sobre el temps es tornen visibles
quan es produeix un esdeveniment xocant o disruptiu, posant-les en relleu.
Recerques prévies han mostrat com una de les vies fonamentals en que les series
malalties fisiques afecten a la persona és pel trencament de les assumpcions
basiques ontologiques, relacionades amb el temps i1 la manera rutinaria amb la que

mentalment ens projectem a nosaltres mateixos en el futur (Crossley, 2003).

Partint d’aquests consideracions previes respecte la disrupcid temporal, ens
preguntem: com es veu afectada la historia de la persona al re-construir-la com a
historia de malaltia? Com afecta aquesta al significat de narrativa de vida? Com
s’entén el jo narratiu o el concepte d’identitat sota I’experiéncia traumatica? Quins
canvis es produeixen en les caracteristiques i/o configuracié narrativa propies

d’aquesta? Varis treballs ens aproximen a aquesta qiiestio.

Davant un fet disruptiu com és I’experiéncia de malaltia oncologica, la coheréncia
que caracteritza la narrativa es veu trencada, fragmentant la historia de la persona
1 les construccions i percepcions de les seves relacions amb el méon . Com recullen
Botella i Herrero (2001), fent referéncia al treball de Neimeyer i Stewart (1996),
I’activitat d’una narrativa organitza els esdeveniments i experiéncies de la vida en
forma d’una historia coherent. Aquestes narratives proporcionen coheréncia
mitjangant el seu entramat; construint una historia unificada que proporcioni una
“concordanga discordant” o una “unitat concordant amb els aspectes incongruents
de Dexperiéncia”. Aquestes histories son les que permeten comprendre i
respondre de forma adaptativa als esdeveniments de la vida. En I’experiéncia de
malaltia pero, aquesta coheréncia es veu modificada, alterant la projecci6 futura

esperada. En paraules de Neymeyer, Prigerson i Davies (2002:3):

69



Capitol 1. Narrativitat i malaltia: histories constructores de significat

“Les grans pérdues, no obstant, dificulten els esfor¢os per mantenir
una auto-narrativa coherent, (...) provocant una revisio substancial els
objectes de la nostra vida a curt i llarg plag en la mesura en que les
nostres vides han de ser capaces d’aconseguir un cert grau de

predictibilitat i de mantenir la direccid desitjada”.

Penn (2001), en el seu treball sobre families que han sofert en silenci 1’experiéncia
d’una malaltia cronica, considera el fet que quan revisem la narrativa d’aquestes
malalties veiem que no compleixen les descripcions usuals de narrativa. Segons
aquesta autora, la historia d’estar cronicament malalt/a és experienciada com a
una historia discontinua: donades les vicissituds de la malaltia esdevé
extremadament dificil predir el futur, fet pel qual la historia roman fragmentada.
“Quan nosaltres mirem al nostre mode narratiu normal dins el
construccionisme social, en un marc col-laboratiu, el primer que
pensem ¢és sobre el concepte anomenat “coheréncia”, el qual significa
simplement: la teva historia ha de tenir sentit per tu, ha d’adherir,
mantenir-se unida per tu i pels altres. La segona definicio 1til de
narrativa €és que ha de tenir continuitat: ha de ser capag de predir el curs
de les coses; més particularment, ha de predir el futur. Perd en les
malalties croniques, el futur esta ferit (Penn, 1985, citat en Penn,

2001:36)

Aixi doncs, si la narrativa pot ser considerada com el principi organitzador de
I’accié humana, també ho seran els nostres “problemes”. En conseqiiéncia, si les
narratives proporcionen continuitat, ordre i una identitat coherent mitjangant
I’organitzacié temporal de 1’experiéncia, una perdua significativa o un trauma

suposaran la ruptura d’aquesta continuitat.

Prenent com a referent la recent recerca que s’ha realitzat sobre experiéncies
“traumatiques”, com viure amb una malaltia greu, Crossley (2000) argumenta
igualment que la disrupcid i fragmentacié manifestades en aquestes experiencies

serveixen com a mitja util per destacar el sentit de unitat, significat i coheréncia
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(la “configuracid narrativa”) que prevalen i vivim quotidianament, fora dels marcs
de la malaltia. Coincidint amb els anteriors estudis podem doncs considerar que
I’experiencia de la malaltia cronica esdevé una disrupcid. Com posa de manifest
aquest autor, I’experiéncia de trauma sovint serveix per irrompre la rutina i
ordenat sentit de I’existéncia, posant en dubte les nostres assumpcions sobre

temps, identitat, significat i la vida mateixa.

L’experiencia de disrupcidé biografica traumatica és analitzada per Botella i
Herrero (2001) qui, a partir del recull d’estudis que en realitzen els autors, ens
exposa com la persona que experimenta un trauma o la perdua d’algi o quelcom
significatius sent com la seva historia personal esta “trencada” o “incomplerta”.
La descripcié de com experimenta el fet traumatic i la vida després del mateix
incorpora expressions descriptives com “dolorosament fragmentada i
desorganitzada”, o “com si estigués dissociada o feta pols”. Aquesta ruptura
traumatica de la coheréncia temporal de les narratives personals, especialment de
la narrativa primaria, essent freqiient i pertorbador per la persona, és el que
s’expressa com una “incredulitat en el futur” (Rood, 1997, citat en Botella i
Herrero, 2001).

“La ruptura d’aquesta narrativa primaria com a conseqiiéncia d’un fet

traumatic introdueix canvis significatius en la visié d’un mateix i del

moén, sovint reflectits en la invalidacié d’aquestes visions. Al

experimentar la ruptura com una incapacitat d’anticipar el futur, els

possibles si mateixos futurs apareixen com incerts i amenagadors (...)

Qui ha sofert una pérdua significativa en la seva vida experimenta

aquesta por a no tornar a ser el mateix que era abans expressant que

una part d’ell o ella va morir amb la mort de I’altre/a”.(Botella 1

Herrero, 2001: 3)
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Davant una disrupci6 biografica, no es d’estranyar doncs que, quan la gent
parla o escriu sobre la seva experiéncia de malaltia cronica, sovint es
caracteritzen com essent “una persona totalment diferent”. Aquesta nocio fa
referéncia a la manera en que les malalties croniques son percebudes com
totalment canviant el les vides e identitats de les persones'. Aquest tema és
repeteix en la literatura autobiografica relatada per persones amb malalties
croniques, com ¢€s el cas de ’estudi de Sparkers (2004) que es centra en
I’autobiografia de Lance Armstrong, on proporciona discerniments en una
varietat de cossos, selves, i narratives que circulen dins el text autobiografic.
Tots aquests estudis comparteixen 1’assumpcidé que ’assalt de la malaltia
porta amb ella un ampli rang de canvis cap a les concepcions

isnterconnectades de cos, self i mon.

Dins aquest marc, la peérdua d’allo significatiu, com ¢és la perdua percebuda
en el marc d’un diagnostic de malaltia oncologica, pot minvar la nostra auto-
definici6 més basica, doncs es fragmenta el sentit d’interna, coherent i
personal natura de 1’experiéncia del self, necessaria per validar les
experiencies compartides que sostenen el significat del que hem estat.

Segons Rood (1997, citat a Botella i Herrero, 2001:3), aquesta discontinuitat
temporal de la identitat pot ser tant drastica com per que la persona senti que
també ha perdut la seva identitat passada (“no soc el mateix que abans™) i
avorreixi la seva identitat present (“no puc suportar la persona que ara veig
en el mirall”). Aixi doncs, un trauma o una pérdua significativa provoquen
una distorsi6 en la trama narrativa, introduint canvis en la visid del passat,
present i futur. En la majoria de casos aquests canvis provenen de la

invalidacié d’aquestes visions.

Tal i com ho recullen Poch i Herrero (2003:56-7):
“De tot aix0 podem afirmar que les nostres identitats actuals son formes
personals de connectar el nostre passat amb el nostre futur tal i com el

prediem. D’aqui que succeeix un pérdua traumatica, la persona que la

' Veure per exemple I’experiéncia narrada de Worthen, 2001.
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sofreix experimenta que el seu sentit de passat, present i futur queda truncat
1 aix0 doni lloc a un sentiment discontinuitat en la seva historia vital. (...) la
perdua d’una persona significativa afectara al nostre sentit del ser “nosaltres
mateixos” o, dit d’altra manera, al nostre sentit d’identitat”. (...) “...sovint
les persones expliquen el seu sofriment psicologic com una forma de
“bloqueig” o “ruptura” de la seva narrativa que els porta a un estat
d’impoténcia i de no poder donar significat al que els succeeix: de deixat de
ser qui era, res no té sentit, no s¢ que em passa, mai tornar¢ a ser com era
abans, la vida va més apressa que jo, no puc imaginar el meu futur, no
controlo el que em passa, em sento a merce de les circumstancies, no

avango...”

Aquest nou self es converteix en una part essencial de la persona, arribant a
constrényer els altres possibles selves. Mentre existeixi aquest Self en la seva
forma original, els processos psicologics disponibles per els seus selves
previs queden limitats pels processos psicologics utilitzats en la creacid del
si mateix traumatic.

Altres autors apunten el fet que I’existéncia de narratives tan dispars pot
crear “traumes secundaris”, al haver d’afrontar-se els rols que son familiars
amb narratives que han quedat constrenyides per la narrativa del trauma,

potenciant-se el sentiment de pérdua dels selves passats.

Com senyalen varis autors, qui viu una situacié traumatica pot desenvolupar
distints rols, segons I’experiéncia viscuda. Juntament amb el nou self
(traumatic) sorgira paral-lelament una nova narrativa (la narrativa del
trauma). Es pot desenvolupar el rol de “victima”, “persona ferida”, “persona
que esta de dol”, “supervivent”, etc... en son alguns exemples. Aquests nous
rols porten a adoptar una historia de vida en la que la persona es considera
una victima, podent participar en aquelles relacions en les quals els altres
col-laboren a reforgar aquesta nova descripci®6 sobre un mateix com a

victima vulnerable (Adams-Wetcott, Dafforn y Sterne, 1993, citats en

Botella i Herrero, 2001) en contrast amb la seva historia de vida anterior.
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En apartats posteriors, Narracions i relacions: de la narrativa individual a
la construccio social (1.4.2), veurem el paper de la interaccido grupal en
aquestes narracions, on les persones troben vies alternatives a aquestes
identitats, re-examinant i re-historiant la seva experiéncia, no estancant-se i

sortint dels limits dels rols d’incapacitat e invalidesa.

1.3.5. Perdua i reconstruccio narrativa

A partir de la necessitat de re-establir les condicions narratives que es donen en el
context de malaltia objecte d’estudi, a continuacid realitzarem una analisi del
procés mitjancant el qual es re-construeixen les narratives sorgides en

I’experiéncia de malaltia.

Davant la disrupci6 d’aquesta estructura argumental, es produira una necessitat de
re-establir la historia de la nostra experiéncia, incorporant la malaltia 1
resignificant el seu lloc en la configuracié de la nostra vida. Neymeyer (2002)
realitza un paral-lelisme entre aquest procés i la fragmentacié argumental d’una
novel-la, on es dona la necessitat de reescriure part d’aquesta per tal de tornar la
coheréncia narrativa que caracteritza la seva narrativa:

“Quan sofrim una perdua important, s’interromp el desenvolupament

esperat de la historia de la nostra vida. Com un una novel-la que perd

un dels seus personatges principals a mitja narracio, hem de reescriure

els segiients capitols per explicar la pérdua de manera coherent i

permetre que I’argument sigui endavant amb els personatges que

queden, introduint potser nous personatges al llarg del cami. La revisid

d’aquest argument pot reafirmar la identitat, forga o perseveranca del

personatge principal o descriure com “I’heroi” creix de manera

imprevista aprofitant la oportunitat que se li presenta.
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(com podem reestablir I’estructura argumental d’una vida que ha estat
interrompuda per una pérdua o un aconteixement traumatic? Podem
fer-ho explicant una 1 altra vegada la nostra historia als oients als que
els importa, cada un dels quals pot contribuir, d’'una manera Unica, a
I’evolucié posterior de la narrativa. (...) L’elaboracié d’aquestes
histories és una manera de posar ordre a una serie confusa
d’esdeveniments, trobant els temes subjacents que els vinculen 1 que
fan que siguin, si bé no acceptables, al menys comprensibles.”

(Neimeyer, 2002: 84)

Com introduiem anteriorment, les nostres histories tenen la capacitat d’ordenar el
“caos” (caracteristic de I’experiéncia de malaltia cronica) en el temps. Quan
revisem la narrativa de la malaltia cronica i veiem que no compleix cap de les
descripcions usuals de narrativa, tenim necessitat d’'una nova historia sobre la
nostra malaltia i com aquesta pren lloc en la nostra experiéncia vital. La malaltia
no sembla coherent, no dona sentit, i sovint ens fa qiiestionar, “perque jo?” (Penn,
2001).

Ricoeur (1981, citat en Penn, 2001), considera la narrativa com una resposta de
I’experiencia humana al caos i1 discordia que comporta el temps. Segons aquest
autor, cada cop que les histories son narrades aquestes esdevenen re-inventades.
Aix0 succeeix perque el temps intervé entre les narracions produint-se canvis

entre cada una de les narracions de la historia.

Tot i que conviure amb una malaltia de determinades caracteristiques pot tenir
efectes considerats com “devastadors”, recent recerca ha mostrat que el primer
canvi en que s’enfronten les persones en la situacio €s atribuir de nou un sentit de
significat a la seva vida davant aquesta nova situacié (Crossley, 2003). Segons
aquest autor, si partim que el principal mecanisme per donar significat a les
experiéncies és mitjangant narratives i storytelling, tals activitats assumeixen un
rol central en adaptar-se a les malalties croniques:

“Quan el desordre i la incoheréncia prevalen, com en el cas del trauma,

les narratives son utilitzades per reconstruir el trencat sentit de la

identitat i significat.” (Crossley, 2000:527)
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“Quan aixo0 passa, ¢s possible examinar la manera en que les narratives
esdevenen importants en un altre sentit. En la manera que sén
utilitzades per restaurar un sentit de 1’ordre i la connexio, i per re-
establir una semblanca de significat en la vida de la persona”.

(Crossley, 2000:542)

Per tal de restaurar la ruptura de coheréncia que I’experiéncia traumatica provoca
en la historia de la persona, és necessaria la connexi6 entre el passat, el present i el
temps futur, reconfigurant la continuitat narrativa.
Cada reconfiguracié narrativa consisteix en un procés mitjangant el qual la
persona intenta re-establir un grau moderat de “seguritat ontologica” i un renovat
sentit del significat, ordre i connexio a la seva vida:
“Es en aquesta incoheréncia que les narratives esdevenen importants en
una altra via, no és que només nosaltres rutinariament visquem i
projectem en acordanca amb un implicit sentit de la connexio i ordre,
sind que també quan aquesta connexid es trenca, nosaltres tendim a
recontruir-la mitjangant 1’as de histories 1 narracions. (...) Aixi, un dels
temes centrals que caracteritzen la recerca contemporania en narrativitat
sobre les persones amb malalties croniques, €s la importancia de les

histories 1 la narrativa” (Crossley, 2000:541).

Es posa de manifest aixi la importancia de les narratives com a intents individuals
per “reconfigurar” el sentit de 1’ordre i coheréncia del sentit del self i del mon;
aixi com, com en el camp de la investigacio el treball amb les histories esdevé una
eina basica de recerca.

Aquest mecanisme d’adherir significat a les experiéncies mitjancant story-telling
assumeix un rol central en I’estudi de I’experiéncia de malaltia i trauma,
emfatitzant la necessitat i possibilitat de desenvolupar noves linees de recerca dins

aquest marc narratiu.
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1.4. MALALTIA, CULTURA I SOCIETAT

1.4.1. Introducci6: : cap a una concepci6 postmoderna de malaltia

Com introduiem anteriorment, la gent viu i organitza la seva vida a través de
realitats narratives construides socialment, les quals donen sentit a la seva
experiencia. L’analisi de les histories en el camp de la malaltia ha esdevingut una
via per estudiar com es co-construeix el significat d’aquestes mitjangant les
histories narrades, construccions creades en el si de tradicions culturalment
especifiques, adaptacions d’histories orals o literaries produides en un marc
cultural.
Els relats doncs estan influenciats per factors culturals i socials, podent
identificar-los i veure’n els efectes psicosocials. Podem considerar per exemple,
els valors dels grups socials als quals pertanyem i1 hem interioritzat. La
construccid narrativa de la malaltia que realitzen les persones amb una malaltia
cronica es veu influenciada per aquest model cultural en que es construeix al/la
“malalt/a” i la malaltia.
En paraules de Bolivar (2001:26),

“Les narratives individuals y culturals estan interconnectades, en la

mesura que les primeres no només estan inscrites socio-culturalment,

sind que — per aix0 mateix — la propia forma del relat és depenent del

que cada tradicid cultural considera convencionalment una narracio

ben feta. (...) La narrativa d’un individu sobre si mateix ha d’utilitzar

en la seva construccid, de la mateixa manera, les regles comunament

acceptades (al menys en el seu grup d’interlocutors). A la vegada, cada

cultura proporciona relats que ofereixen models d’identitat i accid als

seus membres. (...) Cada relat narratiu forma part d’una determinada

comunitat de llenguatge, que sol ser compartida per cada grup social,

dins de la que els individus donen sentit a la seva experiéncia”.

Esdevé doncs necessari analitzar com els estudis des d’un enfocament narratiu

recullen aquesta significacid social i cultural en els diferents ambits de la
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malaltia, especialment el cancer, aixi com els efectes psicosocials producte de la
significacio 1 construccid social d’aquesta. La primacia de la tasca social en el
procés narratiu de malaltia (Frank, 1995), ens porta a considerar la necessitat de
contemplar aquesta dimensié com un dels eixos basics per a la comprensio de la
seva experiencia. Tot i la breu extensio textual que compon aquest apartat, hem
considerat la seva presentacié com a diferenciat dels anteriors i posteriors donada

la rellevancia propia en el conjunt del treball.

Aixi doncs, aquest apartat ens aproximara a situar la malaltia sociologicament en
el marc de referéncia cultural i social respectiu, aixi com entendre el paper d’allo
social en la construccid narrativa. Primerament, introduirem el paper de les
estructures socials com a context on la malaltia pren determinades significacions,
esdevenint el seu significat una tasca social, en contraposicid a postures
tradicionals que ho contemplen com una activitat purament personal. Aixi mateix,
introduirem com aquest marc cultural constreny les formes narratives disponibles
per a la construccio del relat.

Posteriorment, analitzarem el pas de la malaltia en el marc modern en
contraposicid amb una concepcid de malaltia postmoderna, trencant amb els
ideals de “normalitat” i les narracions socials dominants en I’ambit de la seva
comprensié e intervencid professional, per finalitzar amb les implicacions
d’aquestes consideracions en la comprensi6é de la malaltia postmoderna i la seva

experiencia vivencial.

1.4.2 Narracions i relacions: de la narrativa individual a la

construcci6 social.

Un cop arribats fins aqui, cal preguntar-nos com es construeix aquest procés de
re-significacio, com les persones comparteixen 1 creen noves narratives sota un
determinat marc social i cultural, quin és el paper del dialeg en la comprensi6 de

I’experiéncia narrada i en la relacid i co-construccio de relats alternatius.
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A continuaci6 ens aproximarem a aquestes qiiestions per concretar en I’analisi de
la dinamica relacional d’un grup de persones que comparteixen un mateix
diagnostic de malaltia, per tal de poder aplicar, al llarg del capitol, el paper del
context social en la comprensi6 i estudi de les formes narratives disponibles en el

relat de malaltia.

L’accié humana té lloc en una realitat de comprensio que es crea per mitja de la
construccid social i1 el dialeg. Segons aquesta perspectiva, la gent viu i entén la
vida a través de realitats narratives que son construides socialment, que donen
sentit a la seva experiéncia i la organitzen. No accedim al significat ni a la
comprensio sind tenim accié comunicativa, és a dir, si no ens comprometem en un
discurs o dialeg generador de significat dins del sistema per al que la comunicacio
té rellevancia.

“Vivim immersos en relats. O més bé hauria de dir submergits;

submergits en les relats dels altres i submergint-nos (implicant-nos) i

submergint (e implicant) als altres en els nostres relats. Perqué un relat

no només ¢és donar compte a un altre de quelcom que ell no sabia (si el

relat €s, o pretén ser, veridic) o no imaginava (si el relat €s, o pretén

ser, fictici). Es una experiéncia participativa” (Ramos, 2001:19)

El desenvolupament de narracions que contenen dins de si els elements articulats
com autodescripcions, 0 narracions en primera persona, t¢ lloc en un context
social i1 local que implica la conversa amb altres persones significatives, incliis un
mateix.
“Es a dir, que la gent viu en i a través de les identitats narratives
sempre canviants que desenvolupen en la conversa. D’aquestes
narracions derivades del dialeg les persones n’extreuen el seu sentit de
mediaci6 social. Les narracions permeten (o impedeixen) una
percepcid personal de llibertat o competéncia per donar sentit i per

actuar (mediacid).” (Anderson i Goolishian, 1996:51)
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Les narratives personals perdo han estat caracteritzades tradicionalment pel seu
focus en I’experiéncia individual d’esdeveniments especifics. Conseqiientment,
I’Gs de narratives personals com a dades de recerca han seguit sovint
aproximacions subjectivistes, tractant-les primerament perd com a expressions de
les disposicions psicologiques del subjecte per vencer les situacions de malaltia o
representacions d’estructures internes (Steffen, 1997). Les narratives personals
son producte d’un complex e interactiu procés social, i constitueixen mitjans
poderosos i dinamics de comunicaci6 i construccié de significats. Esdevenen, per
tant també¢, dades de recerca valuoses en la comprensié del procés de relacio i co-
construccio .

Mentre que en estudis més classics el rol de la cultura només ha estat tractat
implicitament, per contextualitzar esdeveniments significatius, no obstant, les
narratives personals contribueixen a la comprensido de I’experiéncia individual
com a part de i construides per les relacions socials 1 valors culturals, fent-les utils

com a dades culturals (Steffen, 1997).

Seguint aquest plantejament, tal i com comenta Biilow (2004), considerar les
narratives com a part d’una situacid interactiva conversacional significa que
I’enfocament és en part canviant de 1’estructura de la narraci6 individual a la
narracid vista com a activitat social:
“ Aqui la interaccio entre el narrador individual i el seu company
conversacional esdevé important per analitzar per comprendre la
significacio d’ambdues, la narrative i la narration. (...) aquests
esdeveniments narratius inclouen tres dimensions: la narracid, els
contes 1 el narrador — el que significa que una narrativa no pot ser vista
com alguna cosa produida només pel “narrador”, sind6 com quelcom
coproduit. Aixo significa que la narrativa com a part d’un interaccid
continuada necessita ser definida i acceptada interaccionalment per ser
admesa. Aixi, les narratives sempre esdevenen més o menys co-
narrades. Tal co-narracidé pot ocorrer en varis maneres. La narrativa

completa ha de ser coproduida per dos o més narradors, o la narrativa es
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desenvolupa via seqiiéncies de preguntes i respostes, o es desenvolupa a
través de contribucions esporadiques pero significants de I’audieéncia”

(Biilow, 2004:37)

Aquesta comprensid compartida com a practica negociadora i1 construida
socialment ¢€s la base per a la construccié dels significats:
“Perque, afirmo, és des de Dinterior del context dinamicament
sustentat d’aquestes relacions construides en forma activa que allo del
que es parla rep el seu significat. Aixi, enlloc de concentrar-nos
immediatament sobre com nosaltres, en tant individus, arribem a
congixer els objectes 1 entitats en el mén al nostre voltant, hem
d’interessar-nos més aviat per com desenvolupem inicialment i
sostenim certs modes de relacionar-nos mutuament al parlar i, després,
com, des de l’interior d’aquests modes de parlar, donem sentit al
nostre entorn” (Shotter, 1996:218)
Per tal de donar resposta als processos de construccio col-lectiva de la malaltia i la
seva significacio, una part dels treballs que comprenen narrativitat i malalties
croniques es focalitzen en [’analisi de les histories dins el context grupal,
emfatitzant la important funcié que desenvolupen les relacions e interaccions
entre les persones on es donen entre ‘“iguals”, - és a dir, persones que
comparteixen un mateix “diagnostic” - en ’acte de narrar i re-narrar les nostres
histories 1 per tant, en la co-construccio de significat en I’experiéncia de malaltia.
“Perque¢ co-narracidé €s important per la comprensid del que esta
passant, i les experiéncies poden ser comunament construides per mitja
la narraci6, storytelling i co-narracié també esdevenen importants

recursos en grups més casuals (...)” (Biilow ,2004:38)

Tal 1 com senyala Frank (1995), les “ferides/lesions” de les persones malaltes
esdevenen la font de les seves histories. Mitjangant les seves histories, els/les
malalts/es creen vincles empatics entre ells mateixos i els seus oients. Aquests

vincles s’expandeixen a mesura que les histories son re-narrades; aquells qui les
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escolten les expliquen a d’altres, engrandint-se aixi el cicle de 1’experiéncia
compartida. En la seva reflexio...:
“Pero relatar/narrar no és facil, 1 ningli escolta. La gent malalta esta
seriosament ferida no només en el cos sind també en veu. Ells
necessiten esdevenir storitellers per tal de recobrar les veus que la

malaltia i el seu tractament sovint s’emporten.(...) (Frank, 1995: xii)

Aquesta reflexio ens porta a centrar-nos en el treball realitzat per Biilow (2004) ,
el qual conforma i és representatiu de 1’intent de donar resposta a com la gent
comparteix experiéncies mitjangant narratives i narrating en el context grupal
(grup de suport per persones amb fatiga cronica). L’analisi que realitza d’aquest
mostra com compartir experiéncies en aquest context dialogic-relacional el
context grupal és primariament de tipus narratiu.

Aixi, partint de considerar que per entendre queé €s compartir sembla important
focalitzar el compartir com a una activitat interaccional i muatua; I’autor estudia
aquest procés social partint de considerar que estd constituit estretament per
histories i storytellling, utilitzant una aproximacid narrativa en la seva analisis 1
dirigint-se a les segilients qiiestions: de quina manera la gent comparteix
experiéncies de malaltia, i quina és la funcié de compartir experiéncies en una

situacio de malaltia “disputada’*?

Segons aquest autor, basat en els treballs de Frank, la narraci6 esdevé imperativa
quan el que nosaltres experimentem ja no sembla ser intersubjectivament
compartit. Llavors hem d’explicar la nostra experiéncia a ambdos, a nosaltres
mateixos per re-establir la coheréncia, i als altres com a un mitja de buscar nous
termes de intersubjectivitat. Considerant aquest fet, compartir experiéncies esdevé
un factor clau per entendre el significat de participar en activitats de caracter

social, com I’estudiada/exemplificada en 1’estudi.

% El caracter “disputat” utilitzat originariament fa referéncia a les caracteristiques de caracter
negatiu atribuides socialment a la malaltia de fatiga cronica, al ser una malaltia de
dificil/qliestionat diagnostic donada la dificultat en la mesura, objectivacid i diferenciacio dels
seus simptomes d’altres quadres clinics o abséncia d’aquests.
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Veiem-ho a partir de tres fets que succeeixen al compartir experiéncies de
malaltia® (Biilow, 2004:49):

a) Primera, els participants, al prendre part activa i1 col-lectivitzar, creen
un fons comu d’experiéncies i coneixement sobre les seves malalties.
L’analisi de les narratives i narracions mostra com aixo pot succeir
creant una imatge de la malaltia, la seva importancia, i diferents
maneres de manejar el sofriment. La imatge que és creada no obstant,
no ¢és diferent, sind que reflecteix el conjunt de variades experiéncies
a les que el grup contribueix.

b) Segona, el procés de compartir significa que tots els participants tenen
la oportunitat de comparar-se ells mateixos i el seu sofriment
personal amb la imatge de malaltia que han creat conjuntament
mitjangcant el compartiment. Conseqiientment, 1’actiu procés de
compartir experiéncies també significa que aquesta imatge de la
malaltia i el seu significat va ser modificada durant el periode donat el
procés de compartir experiéncies.

c) Tercer, el compartir actiu de les experiéncies inclou en ell mateix un
reconeixement mutu del dolor. Compartint sofriment que havia estat
primerament mal entés i a cops sospitds en alguns contextos, aixi
apareix en si mateix per confirmar que el sofriment és real.
Conseqiientment el compartir les experiéncies en una malaltia
disputada pot ser considerat que contribueix a reduir el sentit de

perdua del self.

La comprensi6 intersubjectiva de la malaltia que sorgeix del compartir sembla

doncs resultar en dos transicions diferents pero paral-leles:

3 En Panalisi que realitzen, els participants comparteixen les seves experiéncies utilitzant tres
maneres diferents. Aquestes tres formes de compartir son descrites com a tres tipus de narratives:
self-contained stories, orchestrated chained personal stories i co-narrated collectivized stories.
Aquets tres principals tipus de narratives coincideixen en part amb diferents tipus de situacions
interaccionals que es donen en el grups.
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a) La transicio en la qual les experiencies de malaltia i sofriment que
eren privades esdevenen mutues i compartides: quan les experiéncies
personals son col-lectivitzades.

b) La transicio en la qual la persona percep i entén la seva situacioé en
una nova manera mitjangant el compartir experiéncies amb altres

persones que sofreixen.

Ambdues transicions son part del meaning-making context (Biilow,
2004:50):
“Compartir experiéncies de malaltia en aquest sentit és més que
només compartir el mateix diagnostic o el mateix tipus d’experiéncia
de malaltia, en canvi, compartir experiéncies de malaltia consisteix en
aquells actes socials que formen les relacions intersubjectives

mitjancant les quals, els participants creen i sostenen un mén comd.”

Per tancar aquest apartat, afegir que Kelley i Clifford (1997) també observaren els
efectes d’interaccié d’iguals en la re-construccid de narratives de malaltia
mitjancant 1’analisi del context grupal®. Cal destacar com aquests autors varen
observar que les discussions en grup ajudaven als participants a veure vies
alternatives per utilitzar els seus propis recursos per canviar les seves condicions i
trobar identitats alternatives a la de “pacients”. L’aproximacio grupal va permetre
als participants d’aquesta activitat relacional re-examinar i re-historiar les seves
vides, 1 no estancar-les en la repetici6 de la historia de la incapacitat/desvalidesa, i
mobilitzar els seus propis recursos. En el segilient paragraf podem observar com
els autors narren part d’aquest procés:
“En la sessi6 7, hi va haver més eémfasi en acceptar, amb més acord

amb I’estament d’una persona que va dir, “la vida és diferent; nosaltres

Y Lus possibilitats del marc narratiu en el context de grup no només sorgeix com una resposta a
una millor comprensié de 1’experiéncia de malaltia (i de I’adaptaciod de les persones a aquestes),
sind també sorgeix com a marc de referéncia en la construccid de nous plantejaments i
procediments terapeutics (Espinas, 2007a; Espinas et al., 2007...). Aixi, com hem anat teixint al
llarg del document, en el camp de la psicologia de la salut la narrativitat esdevé tant una via per
comprendre 1’experiéncia humana com un instrument clinic per la practica terapéutica.
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necessitem acceptar-la aixi 1 fer coses per nosaltres mateixos”. En la
ultima sessio la discussid focalitzava en com els membres del grup
havien desenvolupat un fort sentit d’ells mateixos mitjancant la
comprensio 1 com ’autoconeixement era autoritzat. El suport per ells
mateixos era vist com una necessitat continuada, hi havia pors que
podien tornar sense grups addicionals com aquest”. (Kelley i Clifford,

1997: 276)

1.4.3. Construccions narratives i discursos socials dominants

Per tal d’iniciar aquest apartat contextualitzant la malaltia a nivell sociologic
partirem de tres consideracions o punts de referéncia (Monnk i Gehart, 2003):

a) El context/temps en el qual les histories son narrades: on el context social
afecte quines histories son narrades i com son narrades.

b) Les narratives/histories de les persones estan limitades/constrenyides per les
estructures compartides e interioritzades propies del context social en el qual esta
immersa la persona.

c) Les narratives personals son subjugades pels discursos dominants que
mantenen 1’estatus quo en les relacions, les families i comunitats. L’estatus quo
en comunitats produeix practiques normalitzadores que constreny els esforgos de

les persones de portar les seves vides dins els seus propis plans.

Desglossem a continuacié aquests punts en diferents aproximacions.

Les histories culturalment accessibles i apropiades sobre la personalitat i sobre les
relacions es varen elaborar historicament i es construiren en el si de comunitats de
persones i dins del context d’estructures e institucions socials.

D’aquesta manera, tals histories estan inevitablement estructurades pels nostres
conceptes culturalment dominants. Aquests esdeveniments no es refereixen a

descobriments relatius a la “naturalesa” de les persones ni a les relacions, sino
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que son conceptes dominants; en el nostre cas dins la cultura occidental, per
exemple, existeix una especificacid ben clara, atenent al sexe, de les maneres de

ser 1 relacionar-se.

Partint de la comprensio que si bé 1’articulacio del cos malalt en histories €s una
tasca personal, pero alhora també social, Frank (1995) fa referéncia a les
estructures narratives socialment acceptades en el si de la comunitat, on la
persona malalta ha anat interioritzant les concepcions disponibles respecte aquesta
i respecte les relacions comunicatives a establir amb la comunitat técnica-medica,
adoptant les formes narratives socialment disponibles i allunyant-se d’aquelles no
permeses.
“L’aspecte obvi social de les histories €s que aquestes son narrades a
algu, sigui present immediatament o no aquesta persona. (...) El menys
evident aspecte social de les histories €s que la gent no inventa les seves
histories per ells mateixos. La forma de la narraci6 és moldejada per
totes les expectacions retoriques que el narrador ha interioritzat des del
primer cop que va sentir com algi descrivia una malaltia (...) o era
instruida per “dir-li al doctor de que estava ferit” 1 tenia que
comprendre el que contava com la historia que el doctor volia sentir.
Dels familiars i amics, de la cultura popular que els envolta, i de les
histories d’altres persones malaltes, els narradors han aprés estructures
formals de narrativa, convencionals metafores i fantasia, 1 estandards de
que és 1 no és apropiat per dir. Quan una historia és narrada, aquestes
expectacions retoriques son reforcades en algunes ocasions, canviades

en altres, 1 passar a afectar altres histories” (Frank,1995:3)

Seguint aquesta linea, tal i com senyala Gergen (1996a), les persones a 1’hora de
construir un relat sobre si mateix ho han de fer en base a les regles comunament
acceptades de la construccid narrativa. Aquestes son d’us cultural i permeten
mantenir la intel-ligibilitat en la cultura, oferint un conjunt de recursos discursius
per la construccié social del jo, constrenyint aquests les formes narratives e

identitaries resultants:
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“Un no ¢és lliure per tenir simplement una forma qualsevol d’historia
personal. Les convencions narratives no regeixen, per conseqiient, la
identitat, sin6 que indueixen determinades accions o desalienten altres”
(...) “..La forma narrativa ampliament ordena la memoria. Els
esdeveniments de la vida no semblen influir en la seleccio de la forma
de relat; en un ample grau ¢és la forma narrativa la que estableixi les
raons de base en funcid de les quals els esdeveniments son considerats

importants” Gergen (1996a:247-9)

A mode d’exemple, en un dels estudis que il-lustra aquest autor, en qué es
demanava a un grup de joves que descriguessin els esdeveniments que s havien
produit en els periodes més positius i els més negatius de la seva linea de vida, els
participants semblen haver utilitzat la forma narrativa disponible i haver empleat
qualsevol ”fet” que pogués justificar i vivificar la seva selecci6. Es a dir, sembla
que quan el jove adult “tipic” descriu la seva historia de vida resumidament per un
public anonim tendeix a adoptar la forma narrativa descrita com el drama televisiu
caracteristic (comédia - novel-la).

Com afirma aquest autor doncs, “si la narracié no aconsegueix aproximar-se a les
formes convencionals, el contar mateix es converteix en absurd”. Per conseqiient,
en lloc de ser dirigit pels fets, el contar la veritat és ampliament governat per una

preestructura de convencions narratives.

L’analisi que en realitza considera les construccions narratives com contingents,
historica i1 culturalment. Presenta un conjunt de criteris els quals esdevenen
primordials en la construccié d’una narracié intel-ligible per segments importants
de la cultura contemporania (Gergen, 1996a:236-40):
a) Establir un punt final apreciat.
L’articulaci6 d’un esdeveniment i la seva posicidé com un punt final deriven
de ’ontologia de la cultura i de la construccid del valor. Només dins d’una
perspectiva cultural poden fer intel-ligibles els “esdeveniments valorats”. T¢
una “conclusi6 establerta”.

b) Seleccionar els esdeveniments rellevants pel punt final.
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d)

Els esdeveniments narrats “convenen a la conclusi6 1 serveixen al seu
proposit”. Un no esta lliure per incloure tot quant té lloc, sind només allo
que és rellevant per la conclusio del relat.

L’ ordenacio dels esdeveniments.

Els successos estan ordenats en el temps. Tot i que la base d’aquest tipus
d’ordre pot canviar amb la historia, la convencié contemporania més
ampliament utilitzada correspon a una seqiiencia lineal de caracter temporal.
L’estabilitat de la identitat.

Els personatges del relat posseeixen una identitat continua o coherent a
través del temps.

Vinculacions causals.

Es dona una vinculaci6 causal entre els esdeveniments i aquests serveixen
com explicacio del resultat. S’assoleix aquesta quan es seleccionen els
esdeveniments que, a través de criteris comuns, estan vinculats causalment.
“Amb aix0 no es suposa que una concepcid universal de la causalitat
s’insinua dins de relats ben formats: allo que ha d’incloure’s en I’interior de
la gama acceptable de formes causals és historica i culturalment depenent
(...) Amb independéncia de les preferéncies personals pels models causals,
quan els esdeveniments dins d’una narracié es relacionen d’una forma
interdependent, el resultat s’aproxima més estretament al relat ben format.”
(Gergen, 1996a:239)

Signes de demarcacio.

Es dona un inici i un final, indicats mitjangant utilitzacio de senyals.

Lligat als treballs de Gergen, i1 seguint les aportacions de Cabruja et al. (2000),

I’Gs que realitzen les persones de les narracions t€ com a funcié coordinar accions

socials. Les narracions son practiques discursives enteses com accions que

construeixen, mantenen i modifiquen la realitat. Aixi,:
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implica la reproducci6 d’un ordre social ja establert. Dit en d’altres
paraules, aquesta ha de satisfer certs requisits per ser acceptada
pels/per les nostres interlocutors/es, per ser mereixedora de credit 1
resultar legitima, concebible i intel-ligible. El respecte a aquests
criteris, €s a dir, la seva reproduccio, constitueix, simultaniament, la

reproducci6 de I’ordre social”. (Cabruja et al., 2000:69)

White i Epson (1990), basant-se en 1’analisi politica de Foucault i aplicant-lo al
context terapeutic, notifiquen com les histories porten discursos, donen suport a
certes veus 1 en silencien d’altres. Les idees de la cultura dominant incloses en les
histories esdevenen les normes que determinen el que la societat valora i
desvalora i informe el que les histories diuen sobre ells mateixos.
La influéncia de les idees de la cultura dominant o les narratives impartides per la
societat proporcionen les fonts per interpretar 1’experiéncia d’un com a “bona” o
“dolenta”, “problematica” o “normal”.
Les narracions constitueixen doncs construccions socials que reflecteixen el lloc
del narrador i el seu punt de vista, i aquelles que esdevenen narracions
comunitaries generalment reflecteixen valors i experiéncies del grup dominant
(Mulvey et al., 2000). La narracié d’un determinat relat molts cops es produeix
com a manifestacid de la desviacid de la norma social, manifestant el seu caracter
moral 1 la seva no-neutralitat.
“Perque, en realitat, un relat no déna compte d’un moén; vehicula una
versido d’un mén que té molt del mon compartit, perd que respon a la
posicid, en aquest mon, de la persona que el narra. I que el narra,
precisament, per defendre, per mitja del que narra, la seva postura
davant dels que I’estan (o podrien estar) escoltant; és a dir, la seva
posicié en aquest mon concret que €s la situacié d’interlocucié dins del
qual es produeix el relat. (...) I el misteri que és la narraci6 es conta des
d’uns valors 1 unes practiques que el recolzen i a les que la narracio
recolza; uns valors i unes practiques que circulen ‘“naturalment”,
narrativament, en el relat, en detriment de i en competéncia amb altres

valors 1 altres practiques que podrien circular per ell, si

&9



Capitol 1. Narrativitat i malaltia: histories constructores de significat

I’esdeveniment, el mateix esdeveniment que ens ¢és relatat, ens

I’hagués relatat un altre.” (Ramos, 2001:39)

A continuacié veurem com han anat canviant al llarg del temps aquestes
narratives dominants, seguint el curs de les respectives ideologies dominants en el
si de determinades organitzacions conceptuals sobre la malaltia i el discurs
medic, aixi com aquelles considerades fora dels limits establerts com a

“normalitat”.

1.4.4. Condicions sociohistoriques i canvis en la construccié de la

malaltia

Els limits corresponents a la ‘“normalitat”/”anormalitat” de 1’experiéncia de
malaltia han variat en el temps, esdevenint la seva construccidé producte de les
relacions socials, el context econdomic, politic, cultural i/o el discurs medic/de
ciéncia dominant de cada €poca:
Antigament, la malaltia era inclosa dins la trajectoria de vida, caracteritzada
aquesta ultima per la irregularitat 1 la impredictibilitat; conformant un episodi en
la vida “normal”, la malaltia era considerada en el mateix nivell que el naixement,
la mort o la guerra, essent una part del “perfil de risc”, per ser suportada amb
I’ajuda de la familia, tradicional sanador, sacerdot o metge.
La era de la biomedicina i biopoder (Foucault, 1978, citat en Little et al., 1998) va
introduir un nou paradigma de la malaltia. La malaltia deixa de tenir el seu
caracter de “normalitat” pel d’“anormalitat”, essent “una aberraci6 dissenyada
fora de I’existéncia per un sistema monolitic d’enorme complexitat, poder i cost”.
La malaltia deixa de ser una part de la vida quotidiana de les persones, per ser
considerada un esdeveniment social.
“La malaltia ara pren a la persona fora de la seva esfera personal 1
passa la responsabilitat de la seva existeéncia continuada i per la forma

de la trajectoria vital a una altra agéncia. Per I"inic embodied Jo, la
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malaltia ja no és purament una part de la meva vida ordinaria, pero si
un esdeveniment social pel qual jo només soc responsable en part. Si
jo estic seriament malalt, estic a les mans d’un sistema que he
respectat 1 suportat molts cops, perd un sistema que funciona cada dia
sense mirar-me a mi com una persona individual, la seva mirada diaria
¢s per altres exemples de la meva malaltia corporal” (Little et al.;

1998:1491-2)

En aquesta nova concepcié de la malaltia, dins el context social occidental, la
societat espera de la persona malalta que retorni tan aviat sigui possible a ser una
persona funcional i productiva. La inevitabilitat de la mort i la possibilitat de la
malaltia és freqiientment negada en la societat moderna.

Quan la nostra situacioé de malaltia surt fora dels limits de la normalitat, la societat
ens confereix caracteristiques 1 atributs “defectius”, de caréncia, inadequacio,
rebuig... Parafrasejant a Penn (2001), una freqiientment senyalada assumpcio al
voltant de la malaltia és el que aquesta evidencia del nostre ser defectiu’.

La societat troba maneres per emmudir sentiments intensos per assegurar que la
vida marxa facilment i les normes no és veuen violades: els rols socials a cops
actuen com a “coolers”, amb la funci6 d’ajudar als altres a viure amb i acceptar
situacions dificultoses, sentiments intolerables o esdeveniments. Com a individus
han de ser investits amb més autoritat per fer la tasca més facil, com un doctor o

un psicoleg.

En un dels treballs realitzats per Tizoén (2004), on realitza un recull i revisid
d’estudis tedric-practics respecte la pérdua i la mort des de diferents perspectives,
aquest autor analitza com 1’actitud social davant aquestes segueix en occident la
ideologia dominant. Aquesta va progressant en la societat mitjangant

I’individualisme, el productivisme, el lliurecanvisme, el pensament

> Susan Sontag (1997) desenvolupa la idea sobre qué significa patir aquelles malalties que la
societat estigmatitza de manera especial. A partir d’un repas historic ens aproxima al diagnostic de
determinades malalties molt esteses en époques passades i/o pressents (entre elles el cancer i altres
malalties croniques), i en la representacid, significacio i construccio social d’aquestes, on el pes
del component psicosocial repercuteix negativament en la persona.
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unidimensional 1 el sobrevivencialisme, els quals es poden observar en la forma
en que la societat moderna accepta i s’enfronta a la mort:

9% ¢

“Si allo important és “salvar-se” o “sortir endavant” “com sigui”, a ser
possible un sol o amb la seva sacrosanta familia, sense necessitat de
demanar ajuda, solidaritat, proteccid, ajudes socials o estatals
(individualisme, antisolidaritat, antiestatalisme-“Iliberalisme™); si els
“sers superiors” son els “homes 1 dones que es fan a si mateixos”, a
pesar de tots els inconvenients i contrarietats (sobrevivencialisme); si

3

allo important és “recuperar-se aviat” i estar “sempre disposat” (al
servei del productivisme). Si tot el que atempta contra aquestes linees
dominants no so6n divergeéncies, punts de vista alternatius, enriquiments
o manifestacions de la creativitat humana, sind perillosos, dimensions,
fatalismes, atacs, terrorisme, llavors 1’afliccid i els processos de dol
passen a ser superflus, o casi, molestos, perillosos, 1 inclas

pornografics. L’ancia o el moribund, el malalt cronic o ’aturat (...)

representen ’antitesi del “nostre mén” (Tizon, 2004:36).

Aquesta pressio ideologica convergeix en una actitud de negacid i dissociacio de
la mort. Com argumenta aquest autor, a aquesta se li uneix la ideologia de la
tecnificacid, de la tecnocieéncia. La mort doncs deixa de formar part de la nostra
vida, esdevenint quelcom “molest”, que no ha d’apar¢ixer o considerar-se.

Davant un paral-lelisme entre aquesta argumentacio - dirigida a la construccid de
la mort en la nostra societat occidental, amb els conseqiients efectes psicosocials
per les persones en proximitat a la mort o en processos de dol - amb aquella
situacié caracteritzada per la malaltia, especialment la malaltia cronica, la qual
comparteix ampliament el seu paper marginat en el si d’una societat productiva i
individualista, ens trobem doncs, com senyalen Little et al. (1998), davant una
aprovacid cultural d’un cert tipus d’actituds cap a la malaltia que segueixen i
reprodueixen les directrius d’aquesta ideologia occidental.

Com comenta Neymeyer et al. (2002), la cultura occidental actual esta dominada
per una comprensié existencialista de I’experiéncia de pérdua; és a dir, la

concepcidé d’un procés de dol com una resposta ‘“natural” a la pérdua,
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caracteritzada per simptomes, estadis o instints universals (per ex. Kiibler Ross,
1989a, 1989b; Maciejewski et al.; 2007,...). El dolor esta situat dins la persona,
atorgant gran importancia a 1’individualisme i atribucions internes, i no a
estructures socials més amples. La psicologitzacid del procés de dol, aixi com de
certes malalties (Goudsmit, 1996), es torna palés a finals de segle amb la

proliferaci6 de tractaments adequats a la resoluci6 dels respectius “problemes”.

Els elements analitzats fins el moment ens apunten a un replantejament de la
comprensio de I’experiéncia i practiques terapcéutiques produides a partir
d’aquesta.
Coincidint amb Frank (1995), considerem un dels eixos principals en el
coneixement de D’experiéncia de malaltia aquest temps/moment en que les
histories son narrades; €s a dir, com el context social afecta en quines histories
son narrades i com aquestes son dites:
“La qliesti6 central del context és la distinci6 entre malaltia com és
experienciada en els temps moderns vers postmoderns. La malaltia ha
vingut a sentir-se diferent durant els Gltims vint anys, i avui la suma
d’aquestes diferéncies poden ser etiquetades de postmodernisme.”

(Frank, 1995: 4)

Seguint aquest autor, I’experiéncia moderna de malaltia ve quan la popular
experiencia ¢és apoderada per I’especialitzacid técnica, incloent complexes
organitzacions de tractaments. En aquest context la malaltia esdevé una circulacio
d’histories, professionals i laiques, sense esdevenir pero totes les histories iguals:
“La historia de malaltia que triomfa per sobre les altres en el periode
modern ¢€s la narrativa medica. La historia narrada pel metge esdevé la
unica vers la qual totes elles son jutjades veritat o falses, utils o no. (...)
Entenc aquesta obligacié de buscar atenciéo médica com una rendicid
narrativa i la marca com el moment central en I’experiéncia de

malaltia moderna”(Frank,1995:6)
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Considera I’experiéncia postmoderna de malaltia quan es manifesta un discurs
fora dels limits de la historia dominant, representada en el discurs medic. Hi ha
una emergencia de la historia de la persona com a primaria, corresponent fins ara
a la historia meédica i essent aquesta desplacada:
“Si la medicina moderna esdevé quan els metges afirmen la seva
autoritat com a cientifics imposant llenguatge especialitzat en les
experiencies dels seus pacients, (...) I’experiéncia postmoderna de
malaltia esdevé quan la persona malalta reconeix que hi ha més coses
involucrades en les seves experiéncies que la historia medica pot
dir.(...) L’ambit de la medicina moderna (...) no inclou ajudar als
pacients a aprendre a pensar de manera diferent sobre els seus mons
post-malaltia i construir noves relacions cap aquests mons”.
(..
“Els temps postmoderns es donen quan la capacitat per narrar la
propia historia és reclamada. (...) la divisié postmoderna es dona quan
les histories propies de la gent ja no son narrades com a secundaries
sind6 que tenen la seva propia importancia primaria. La malaltia
desperta més que emmarcar el cos en les expectatives tradicionals
comunitaries o rendir el cos a la medicina tradicional, encara que
ambdues romanen, tradicions comunitaries i medicina professional. La
malaltia postmoderna és una experiéncia, una reflexio en el cos, self, i

la destinacio a la qual porta el mapa de la vida” (Frank, 1995:7).

Una perspectiva socio-construccionista ofereix una possible ruta als intents de
reestructuracié de les qiiestions relacionades en salut amb relats (Launer, 1999).
Aixi, el coneixement, incloent el coneixement “expert”, pot contemplar-se com
histories que son negociades entre les persones segons les versions de realitat
convingudes i com posicions de poder (Mulvey et al., 2000). Posicions de poder i
privilegi que han estat associades amb el dret a parlar i ser escoltat, aixi com a la
legitimitat i el valor d’allo dit. Des d’aquesta perspectiva, la consulta de salut

contempla 1’oportunitat pel didleg entre la historia del “pacient” 1 la del
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“professional”, sense resultar aquesta ultima la “vertadera”, amb superior i

preferent validesa a la del “pacient”.
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A mode de reflexié...

El conjunt de canvis introduits en els treballs psicologics a rel dels moviments
lingliistics, narratius 1 postmoderns han possibilitat les noves bases
epistemologiques i d’intervencio de la psicologia critica que s’esta desenvolupant
actualment.
Com senyala Cabruja (2001; 2005b), les propostes d’aquesta nova psicologia
postpositivista comparteixen un conjunt de qiliestionaments critics i compromisos
socials. A continuaci6 reproduim els trets compartits que senyala 1’autora
(Cabruja, 2005b:163):

- Reflexi6 sobre el rol de la psicoterapia en la societat actual.

- Analisi de les posicions de poder dels especialistes.

- Sensibilitat cap a les aportacions del feminisme i dels estudis étnics.

- Transformaci6 del procés entés com a terapeutic.

- Critica a qualsevol pretensio de veritat en la practica de la psicologia.

- Situar des de quin lloc es porta a terme el treball terapéutic i per a que.

- Constant procés de autoreflexio.

- Incorporaci6 d’eines metodologiques de la deconstruccio.

- Analisi critica del sistema social i les relacions de poder i1 de subjectivacid

que produeix i manté.

Aquesta autora assenyala com una de les principals aportacions ¢és la
desnaturalitzacié del binomi normal-patologic, per situar el problema en les
practiques socioculturals, les relacions de poder i dominacio; aixi com treballar en

base una nocié de self que trenca amb una visié interior i prefixada.

Centrant-nos en la intervencid vers I’objecte d’estudi que ens ocupa, 1 partint del
fet que les persones donen sentit a les seves vides i relacions relatant la seva
experiéncia 1 que, al interactuar amb altres en la representacid d’aquests relats,
modelen les seves propies vides i1 relacions. Si acceptem aquesta proposta, com
expliquem llavors 1’experiéncia que una persona té dels seus problemes i la

necessitat d’un marc professional de treball?
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Si reflexionem respecte les implicacions d’aquests suposits per al practica
terapcutica i1 recuperem els conceptes analitzats en 1’apartat anterior, podem
considerar que les persones experimenten desconfort o conflicte personal quan les
narracions dins de les que relaten la seva experiéncia — i /o dins de les que la seva
experiéncia ¢s relatada per altres — no representen suficientment les seves
vivencies. Totes aquelles experiéncies en la vida de la persona — aquelles que ha
convertit en historia de vida — es redueixen a una linea estreta 1 pobre
d’esdeveniments 1 significats en comparaci6 amb tot alld esdevingut.
Paral-lelament pero, partim de considerar que en aquestes circumstancies hi haura
aspectes significatius de la seva experiéncia que contradiguin aquestes narracions
dominants (White 1 Epston, 1990), les quals esdevindran la base pel treball
terapeéutic. El treball professional parteix de la identificacidé o generacid de relats
alternatius que li permetin a la persona representar nous significats, aportant amb
ells possibilitats més desitjables, nous significats, que les persones experimentaran
com més utils, satisfactoris i amb final obert. Aquest enfocament implica el
qiiestionament d’una tUnica possible i veridica interpretacid de les disciplines

professionals dirigides a la re-integracio de les persones.

Un enfocament terapeutic narratiu també implica un examen de les histories
culturals 1 socio-politiques que influeixen en la vida de les persones, aixi com un
qiiestionament de les nocions de “normes”, fent visibles les practiques
discriminatories 1 els seus efectes psicosocials. Com senyala Cabruja (2005b:165)
“proposen una comprensio de la vida social, mostrant la seva jerarquia i buscant
altres significats possibles, obrint possibilitats al desenvolupament de noves
aproximacions a la comprensi6 dels malestars subjectius”.

Es pot considerar que els “problemes” emanen de narracions socials i
autodefinicions que no brinden una mediaci6 que sigui eficag per les tasques
implicites en les seves autonarracions. El canvi es converteix en la creacio
dialogal de la nova narracid. El poder transformador de la narraci6 descansa en la
seva capacitat per relatar o re-relacionar els fet de les nostres vides en el context

d’un significat nou i diferent.
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L’ajuda terapcutica brindara la oportunitat de desenvolupar noves i diferents
narracions que permeten una gama amplia de mediacid alternativa a la dissolucio

del “problema”.

Conscients que aquest tema necessitaria un altre espai per ser desenvolupat,
creiem convenient el fet de indicar-lo per les grans implicacions que té la teoria
narrativa en la practica terapéutica’, i per tant, en la millora de ’atenci6 en el/la
malalt/a de cancer i familiars. Aquests, 1 d’altres punts, els reprendrem en les

conclusions finals a partir dels resultats obtinguts en aquest projecte.

 White i Epston, 1993; Epston, 1994; Andersen, 1994; Freedman i Combs, 1996; White, 1997,
2002a, 2002b, 2004; Anderson, 1999; Morgan, 2000; Russell I Carey, 2004...
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LA MALALTIA: CERCANT EINES ANALITIQUES
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2.1. Introduccié

Com hem vist anteriorment, les persones viuen i experimenten la malaltia de
maneres diferents, emmarcades dins de contextos en els quals son manifestades
socialment i els quals creen diferents oportunitats d’expressio i representacio.
Weingarten (2001) cerca una resposta que I’ajudi a comprendre 1’experiéncia de
malaltia” alhora que a resistir els discursos dominants propis del context socio-
cultural (com hem vist en el capitol anterior). En la seva recerca d’“esquemes
classificatoris” que I’ajudin a explicar i manejar el dolor de les experiéncies
relacionades amb les malalties de la familia, troba en ells eines per comprendre els
discursos dominants que la silencien o marginen. Els tres “esquemes
classificatoris™ que ofereix en el seu treball esdevenen utils en resistir la
disminucié d’agencia personal que les idees de la cultura occidental sobre
capacitat, compliment, éxit, individualisme 1 progrés li fan sentir conseqiientment,
com una persona amb una malaltia, considerada socialment incapacitada per
executar les meves habilitats.
Aquests “esquemes classificatoris” esdevenen eines per la persona en situacid de
malaltia, mitjangant les quals pot obtenir idees sobre vies especifiques per resistir
les nocions de cultura dominant que sén incloses en la caracteritzacid de la
malaltia i la seva relacié amb la societat.
“La malaltia o, més acuradament, la nostra relaci6 amb aquesta,
amenaca la manera com ens coneixem a nosaltres 1 també com els
altres ens coneixen a nosaltres. Qualsevol cosa que ens ajudi a posar la
malaltia al seu lloc, que ens permeti sentir que nosaltres som qui
nosaltres som a pesar d’aquesta, és benvinguda. Per mi, els esquemes
classificatoris m’han donat una llan¢a fora de la meva narrativa de

malaltia, per mirar-la. Més que sentir-me atrapada dins d’aquests, he

7 . . . \ . .

Kaethe Weingarten va ser diagnosticada d’un cancer de mama i la seva filla d’una malaltia
genética. L autora va estar buscant esquemes classificatoris que 1’ajudessin a explicar i manejar el
dolor de les experiéncies que tenia en les seves condicions meédiques, aixi com la diferéncia entre
ambdues.

¥ Aquests esquemes classificatoris corresponen a: (1) Coherence, Closure and Interdependence;
(2) Restitution, Chaos and Quest Narratives; i (3) Stability, Progressive and Regressive Narratives
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sentit curiositat per aquests. Més que sentir-me condemnada per
aquests, m’he sentit acompanyada per aquests en contra els discursos
dominants que em silenciarien o marginarien degut al que jo -
nosaltres, la meva narrativa de malaltia i jo - podem dir”. (Weingarten

(2001: 111).

Paral-lelament al treball d’aquesta autora, en el segilient apartat cercarem elements
analitics que ens permetin una interpretacio alternativa a les narratives de malaltia
des d’un punt de vista que proporcioni discerniments en les maneres en les que els
cossos, identitats 1 selfs son construits en el text i en la manera en la que aquests
son culturalment integrats i formats per formes especifiques narratives. Proposem
un apropament narratiu bidireccional que sigui sensible als diferents ambits que
intervenen en les histories de malaltia.

Dins aquestes eines analitiques, ens centrarem d’una banda, en D’estudi de
I’estructura narrativa de Gergen (1996a) on, a partir de les bases analitiques del
socioconstruccionisme i la teoria de la narrativitat, estableix les propietats de les
narracions quotidianes i la seva relaciéo amb 1’accio 1 les condicions socials.
D’altra part, ens centrarem en el treball basat en la sociologia del cos i la malaltia,
on trobarem discerniments en una varietat de cossos, selves, 1 narratives que
circulen dins el text. En aquest segon apartat, el treball que desenvoluparem
correspon al realitzat per Frank (1995), en la seva analisi sobre com el sofriment
del cos (malaltia) crea una necessitat d’histories, 1 quines son les estructures

narratives sota les quals aquests sofriments esdevenen histories.

Ambdods enfocaments seran utilitzats posteriorment com a eines analitiques en el

material a investigar.
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2.2. L’estructura narrativa: Narracio Progressiva, Regressiva i d’Estabilitat.

Retornant als estudis de Gergen (1996) podem cercar 1’aplicacio en 1’estudi de la
malaltia de les tipologies de relats que desenvolupa. Com diu aquest autor, al
utilitzar les convencions narratives socialment acceptades generem un sentit de la
coherencia 1 de la direccid en les nostres vides. Aquestes adquireixen significat, i
el que succeeix és recobert de significacid. Determinades formes de narracié son
ampliament compartides dins de la cultura, essent freqlientment usades, facilment

identificades 1 altament funcionals.

En la mesura en que la gent viu a través de la narracio, una familia de trames
fundacionals estableix un limit en la gama de trajectories vitals. Les formes
narratives, al igual que les criteris per narrar un relat, estan subjectes a
convencions canviants. En lloc de buscar una exposici6 que doni compte
definitivament, ’enfocament culturalment basat que presenta Gergen suggereix
que existeix una infinitud virtual de possibles formes de relat, perd tenint en
compte de les exigeéncies de coordinacid social, determinades modalitats es veuen

afavorides mentre altres no ho son al llarg de diversos periodes historics.

Gergen descriu I’estructura d’una narracio a través de grafiques amb dos eixos: un
corresponent a la dimensié temps i I’altre corresponent al benestar. Segons
aquestes dimensions, si els esdeveniments seleccionats i ordenats en la trama, en
el transcurs del temps, poden aproximar-se a la fita valorada, la linea del relat —
representada graficament — dibuixa una relacid positiva dins de les coordenades,
mentre que si el relat tendeix al fracas, la direccid que aquest pren sera negativa.

Totes les trames, per conseqilient, poden convertir-se en una forma lineal en
termes dels seus canvis avaluatius al llarg del temps. Aix0 ens permet aillar tres

formes rudimentaries de narracio:

102



Capitol 2. Narrativitat, aplicacions i possibilitats en I’estudi de la malaltia: cercant eines
analitiques

a) Narraci6 d’Estabilitat

Una narraci6 que vincula els esdeveniments de tal manera que la trajectoria de la
persona roman essencialment inalterada en relaci6 a una fita o resultat, la vida
simplement flueix, ni millor ni pitjor.

La narraci6 d’estabilitat podria desenvolupar-se en qualsevol nivell al llarg del
continu avaluatiu. Cada una d’aquestes narracions sumaries té conseqiiencies
inherents per el futur.

En el context de la malaltia podriem dir que la trajectoria individual resta

inalterada respecte els resultats: la malaltia no va millor, perd tampoc empitjora.

b) Narracié Progressiva

Vincula entre si esdeveniments de tal manera que el moviment al llarg de la
dimensi6 avaluativa al llarg del temps sigui incremental: “sempre millor en tots
els sentits!”

A nivell de malaltia és produeix aquest moviment cap a una millora incremental.
“Cada dia em sento una mica millor”; o, “una medicina que estic prenent esta fent
efecte 1 em trobo millor pel seu efecte”....

Es més facil trobar una audiéncia per aquesta que per les altres dues, amb la

possible excepcio de la narrativa d’estabilitat, quan un esta establement quasi bé.

c) Narracié Regressiva

En aquesta narraci6 el moviment €s decreixent. Implica desplagament descendent
0 cap enrere.

Cada una d’aquestes darreres (b i ¢) també implica direccionalitat, la primera
anticipant ulterior increments i la ultima addicionals disminucions.

Possiblement la Narraci6 Regressiva sigui la més aterridora 1 la que produeix més
desesperacio e incertesa: quan he estat en una circumstancia de vida en la qual la
unica historia que puc narrar sobre la meva experiéncia corporal és una en la qual

no vaig millorant, aquesta és una narrativa regressiva.

Aquestes narratives no tenen un valor neutral. En el nostre context occidental les

narratives regressives sovint produeixen soledat perqué la persona que vol
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explicar-la sent el potencial d’estigmatitzacio i marginaci6. Una cultura que valora
una narrativa progressiva de malaltia, tolera una alta narrativa d’estabilitat i fuig
d’una narrativa regressiva, revela un alt tracte sobre si mateixa.

Als Estats Units per exemple, context on Weingarten viu la seva malaltia, el
discurs esta arrelat a la condicid de classe social; és a dir, la millora en la malaltia
¢s possible per gent amb suport institucional. L’accés diferenciat per I’assisténcia

al dolor 1 malaltia esta basat en génere, edat, raga i classe.

Aquestes tres formes narratives esgoten les opcions fonamentals en quant a al
direccié del moviment en ’espai avaluatiu. Com a tals, poden considerar-se com
bases rudimentaries per altres variants més complexes. Tedricament un pot
imaginar una infinitud potencial de variacions en aquestes formes simples. No
obstant, en diverses condicions historiques la cultura pot limitar-se a un repertori
trucat de possibilitats. Examinem algunes formes narratives destacades en la
cultura contemporania.

a) Narracio Tragica
Es produeix una caiguda rapida posteriorment a haver assolit una posicio elevada.

b) Comedia - Novel-la
Narracio de tipus regressiu seguida per una narracid progressiva amb un final
felig.

c) ““I'varen viure felicos!”
Narracid que s’inicia amb una progressio i ve seguida d’una narracié d’estabilitat
amb un final feli¢ del tipus “I varen viure feligos!”

d) Epopeia Heroica
Conjunt de narracions de tipus progressiu i regressiu on en narren les batallen

lliurades pel seu protagonista.
A partir d’aquestes formes grafiques Gergen postula que els esdeveniments en si

mateixos no son dramatics ni d’altra naturalesa, sind que aquesta és en funcié del

relat en el qual es troben organitzats.

104



Capitol 2. Narrativitat, aplicacions i possibilitats en I’estudi de la malaltia: cercant eines
analitiques

2.3. El narrador ferit: cos i malaltia

Si en el primer apartat d’aquest capitol hem descrit I’estructura narrativa de
diferents tipus d’historia, en el present apartat ens centrarem en 1’embodiment
d’aquestes histories: com aquests son narrades no només sobre el cos sind
mitjancant aquest.

Ambdues  aproximacions, des d’enfocaments diferents, esdevenen
complementaries en I’aproximacio narrativa de la malaltia.

En el present apartat, en un primer moment contextualitzarem les implicacions de
la sociologia del cos per la comprensié de la malaltia. Continuarem amb la
descripcio dels diferents tipus de cossos ideals tipics, per finalitzar amb la

connexio d’aquests amb tres narratives que formen I’experiéncia de malaltia.

2.3.1. Contextualitzacio

“...veo que somos muchas las mujeres que estamos pasando por esta
enfermedad tan dura, pero que gracias a los adelantos cientificos tiene
cura. Yo fui operada y actualmente terminé mis terapias de
radioterapia y quimioterapia, seguiré con el tratamiento del
Tamoxifeno. La quimio es muy dura, pero es lo inico que nos salva de
la muerte, por favor mujeres, no dejen de hacerse sus tratamientos de
quimio y afronten los tratamientos con mucha fe y optimismo, nunca
confien en un solo diagndstico, investiguen, lean mucho, busquen

grupos de apoyo, eso ayuda muchisimo™.’

Aquesta és una frase exemplificadora d’una persona descrivint la seva experiéncia
de malaltia. La distinci6 d’aquesta persona com a narradora — aixi com dels
narradors els relats dels quals analitzarem en aquest treball — és la seva malaltia.
Tal 1 com senyala Frank (1995), aquesta no només esdevé un tema en la seva

historia, sin6 que és la condici6 de narrar aquesta historia. La historia pero no és

’ Fragment extret del treball d’Espinas, 2002: 121.
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només sobre malaltia, sind que és narrada a traves d’un cos ferit: les histories que
la gent explica sorgeixen dels seus cossos. Com hem introduit al llarg d’aquest
treball, el cos sent la necessitat de noves histories quan la malaltia trenca amb les
velles histories, i questes embodied histories tenen dues cares, una personal i
I’altre social:
“Una narrativa o historia es una unitat lingiiistica d’estats corporals
coordinats que s’entenen del principi al fi d’una experiéncia humana:
una dansa conclosa, en llenguatge, que compromet els seus
participants en interaccions pautades des de I’inici fins el final. La
coordinaci6 d’aquests estats biologics entre membres d’un grup social
es produeix pel relat i I’escolta reciprocs d’histories personals. En un
sentit biologic, metafores e histories existeixen dins de les interaccions
corporals entre persones, 1 no com entitats contingudes en la ment

d’una persona o paraules escrites en un paper.” (Frank, 1995:63)

Partim de considerar el problema del cos en relacid al context fisic i social en el
qual aquest ¢és localitzat, adoptant una aproximacio social construccionista cap el
cos en la mesura que considerar el significat i desenvolupament dels cossos com
inextricablement relacionats amb les forces i1 relacions socials (Crouch i
McKenzie, 2000; Weingarten, 2001; Worthen, 2001; Ferrell et al.; 2003...).

Partim de recon¢ixer el cos com un lloc de coneixement autobiografic, com una
superficie textual on la vida de la persona esta inscrita. En la sociologia del cos 1
malaltia, el cos és un lloc de coneixement autobiografic perqué la memoria en ella
mateixa és embodied: “i la vida narrativa és un lloc de coneixement embodied
perque els narradors autobiografics son subjectes embodied. La narrativa de vida
inextricablement vincula memoria, subjectivitat, i la materialitat del cos”

(Sparkers, 2004:37)
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2.3.2. ldentificacid dels cossos ideals com a resposta dels problemes
Cos-Malaltia.

“El cos no és mut, perd és inarticulat; no utilitza el discurs, perd 1’engendra”
(Frank, 1995:27). Seguint el treball d’aquest autor, el discurs que el cos engendra
inclou histories de malaltia. Quan les persones narren les histories de malaltia, no
només descriuen els seus cossos, sind que alhora els cossos donen forma i direccio
a les seves histories. S’estableix aixi una interrelacio entre historia i cos. Si bé la
gent perd normalment parla dels seus cossos en les histories de malaltia, esdevé
més dificil sentir el cos que parla en elles, el cos que crea la persona.

Arthur i Joan Kleinman (1994, citats en Frank, 2005) critiquen ’interes
limitat de la ciéncia social en relacid al significat de la forma cultural del cos i al
per que la seva representacio es diferencia en diferents ¢époques i persones. Tot 1
I’interés en el cos, la reduccid d’aquest a una “cosa” per ser descrita continua
donant-se intensament, essent tamb¢ present en el camp de la malaltia oncologica
(per ex. Wilkinson i Kitzinger, 1996; Ussher, 1999; Hanson, 2001...)

Segons Frank (1995), durant la malaltia la gent s’afronta a un conjunt de
problemes corporals que condicionen la seva experiéncia en relacié als seus
cossos, a ells mateixos 1 a la relacio amb els altres. La malaltia requereix més i

noves solucions conscients amb aquests problemes generals.

Davant aquest plantejament, Frank (1995) proposa quatre problemes generals del
embodiment: Control, Body-Relatedness, Other-Relatedness, i Desire.

Cada problema del cos és un problema de 1’accio: per actuar, un body-self ha de
trobar alguna solucié a cada un dels problemes. Els camins que el body-self
respon a cada problema sén presentats com un continu o ventall de respostes
possibles, cedint aixi quatre problemes a quatre continus.

Dins la matriu d’aquests quatre continus, Frank genera quatre cossos ideals tipics:
el cos disciplinat, el cos que reflexa, el cos que domina, i el cos comunicatiu.
Aquests quatre tipus de cossos ideals son els que les persones utilitzen per

resoldre els problemes d’acci6 de diferents maneres.
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El llenguatge proposat per aquest autor no és una imposicio sobre els cossos,
doncs els cossos que presenta la gent no soén tipus ideals, pero la construccié de
models teorics ens proporcionen eines per la comprensido de I’experiéncia de
malaltia. “Els tipus ideals proporcionen un medi reflexiu, una llengua, per parlar

sobre el que és particular en cossos veritables”.

1. Cos Disciplinat (Disciplined Body)

Basat en el treball de Foucault, en aquest tipus de cos el mecanisme és la
reglamentacid estricta, i el model és la racionalitzacié de 1’ordre monastic. Es
defineix principalment en les accions d’autoreglamentacid, esdevenint els
principals problemes aquells relacionats amb el control.

La principal dificultat del cos disciplinat és la pérdua de control. La resposta del
cos a aquest ¢s reafirmar la previsibilitat mitjangcant régims terapéutics, que poden
ser tant el compliment ortodox médic com D’alternatiu. En aquests régims el cos
procura compensar contingéncies que no pot acceptar. Aquesta recerca decidida
de régims transforma el cos en “it” per ser tractat; el self esdevé dissociat d’aquest
“it”. Al fer-ho, aquesta deixa de sentir el dolor com a seu, utilitzant maneres
particulars de pensar i parlar sobre el dolor que despersonalitzen aquestes
experiéncies 1 objectivitzen el cos.

En la seva forma ideal tipica el cos disciplinat té caréncia de desig. El tipus ideal
¢és el més aplicable en aquells moments de tractament quan el compliment es fa un
final en si mateix. No acostuma a narrar histories sobre ell mateix, sind6 que
aquestes son narrades a través de la cerca de régims. En la mesura en que el régim
¢s la historia, els cossos disciplinats poden fer-se “bons pacients” en termes del
seu compliment medic.

El régim no té perque ser medic: dietes, programes de meditacio, exercici... poden
complementar o substituir les prescripcions cliniques. La quimioterapia com a
tractament del cancer esdevé un exemple clar de les paradoxes del desig del
disciplinat cos.

Com a tipus ideal pur, el cos disciplinat no és un model agradable de vida. Pero la

majoria de persones malaltes viuen alguns aspectes d’aquest: el caracter monadic,
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la dissociaci6, la necessitat de restaurar algunes mesures de control, o la perdua de

desig.

2. Cos que Reflexa (Mirroring Body):

El cos que reflexa es defineix en els actes de consum. El cos és tant instrument
com objecte de consum: el cos €s usat per consumir, i el consum millora el cos
(alimentant-lo, vestint-lo, sanant-lo...). S’anomena cos que reflexa perque el
consum intenta recrear el cos en les imatges d’altres cossos: cossos més elegants i
sans. El cos veu una imatge, la idealitza, i busca esdevenir la imatge de la imatge,
essent el resultat un cos pels altres per mirar-lo, no un cos per utilitzar-lo.
Construeixen les seves identitats mitjangant la transformaci6 del cos via exercici,
dietes, i régims en la imatge idealitzada del seu cos.

Com el cos disciplinat, aquest també busca predictibilitat perque tem la
contingencia, pero el tipus de contingéncia ¢és diferent: mentre el cos disciplinat
tipicament tem les contingéncies que podrien interrompre rutines de treball; el cos
que reflexa tem la desfiguracid. Les seves respectives temptatives en la
previsibilitat també es diferencien: el primer busca la previsibilitat de
funcionament; el darrer busca la predictibilitat de 1’aspecte.

Un tercer aspecte també es diferencia, dins de ser ambdds monadic. El cos
disciplinat considera els altres com aliats instrumentals o bé obstacles. L’altre cos
que reflexa troba el seu curs en les expectatives de funcionament dels altres que
son la seva audieéncia. En ambdoés casos actuen sols en un mon que els jutja, en
diferents graus: funcionament i aspecte respectivament.

Si el cos disciplinat narra la seva historia en els régims, el cos que reflexa es diu a
si mateix en les seves imatges, les quals venen molt sovint de la cultura popular,
on la imatge ¢és la realitat. Per exemple, la realitat de la mort és menys veritable
que la imatge de la calvicie: a I’inici de la quimioterapia, per exemple, un conjunt
de reaccions comuns fan referéncia a la por dels efectes secundaris, en particular
la caiguda del cabell i altres aspectes fisics.

La publicitat, les pel-licules, les telenovel-les... produeixen les imatges que la

major part dels cossos procuren reflectir. Aquestes imatges inclouen la salut
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idealitzada vers la malaltia lamentable. Existeixen altres fonts d’imatges com la

familia o la medicina.

3. Cos Dominant (Dominating Body)

El cos que domina es defineix a si mateix com a for¢a. El mecanisme és la forga i
el model és la guerra, essent dificil considerar aquest tipus sense qiiestionar la
construccié de formes especifiques de masculinitat. Es constantment sabedor de
les seves contingéncies 1 és amenagat per les situacions noves i desconegudes.
Activament busca fora i domina els altres.

El cos dominant assumeix la contingéncia de malaltia pero no 1’accepta. On el cos
disciplinat té por a la contingencia en predictibilitat al régim, el cos dominant
desplaga la rabia contra la contingéncia cap 1’altra gent: si un home malalt no pot
controlar la malaltia, per exemple, pot voler controlar la serva dona.

El cos que domina comparteix les qualitats de dissociacid i caréncia del desig
amb el cos disciplinat, amb la principal diferéncia que el cos que domina és
diadic. Quan el cos és dissociat d’ell mateix perd vinculat amb altres, el cos es
torna contra els altres més que cap a un mateix. L’agressio6 d’aquest tornar-se cap
els altres pot ser un reflex de la perdua de desig.

Tot 1 que aquest tipus de cos és diadic en la relacié amb els altres, la postura ¢etica
d’aquesta relacid és contra els altres més que per els altres, convertint-se ¢ una
situacid perillosa. Els dos primers tipus de cossos es tornen cap a ells mateixos,
aquest darrer es torna cap als altres. Per tant, és necessari poder ajudar tant a la

persona en malaltia com a la familia que rep aquesta situacié de dominacio.

4. Cos Comunicatiu (Communicative Body)

Els cossos disciplinats, que reflexen o dominen son tipus ideals de cossos, sense
que cap d’ells encaixi en vivéncies reals especifiques, perd si proporcionen
algunes interpretacions per entendre com diferents cossos que existeixen en
diferents moments. El cos comunicatiu no només és un cos ideal, també és un cos
idealitzat: les seves dades especifiques no només son descriptives, sind que

proporcionen un ideal étic per els cossos.
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Aquest ¢és un cos en procés, creant-se a ell mateix mitjancant constructives
interaccions amb els altres. La contingéncia no és un problema perd si una
possibilitat; I’accepta com a part de la contingéncia fonamental de la vida i creu
que aquesta hauria de ser acceptada com normativa.

A diferéncia dels anteriors, aquest cos és plenament associat a ell mateix. Entén
que el body-self existeix com una unitat, amb les seves dues parts no només
interdependents, sind també inextricables. Aixi, ninguna distinci6 entre la malaltia
corporia i I’experiéncia de malaltia poden ser sostingudes: “un problema dins els
teixits penetra la vida entera”.

Associacid i contingencia son contextualitzades per les qualitats de ser diadic i
produir desig, i aquestes qualitats formen la dimensio ¢tica. Quan un cos associat
amb las seva propia contingéncia es torna visible en una relacié diadica, veu
reflexes del seu propi sofriment en els cossos dels altres. Déna compte de 1’ideal
¢tic d’existir pels altres.

Com els altres cossos, el comunicatiu també €és una historia, perd completament
diferent. El cos comunicatiu conversa la seva historia amb altres, la historia
convida als altres a reconeixes en ell. Aixi el cos comunicatiu es narra a ell mateix
en les histories; reciprocament, les histories son el mitja dels cossos que busquen

aproximar-se al cos comunicatiu.

Aquesta quatre tipus de cos no poden ser mutuament exclusius o exhaustius. Cada
un de nosaltres no som un tipus o un altre, pero si un primer pla canviant amb un
fons de diferents tipus.

Els tipus de cos ideal identificats en la topologia de Frank (1995) estan connectats
a tres narratives que formen I’experiéncia de malaltia. Utilitza aquestes lents per
focalitzar com deferents body-selves son construits en relaci6é a formes narratives

especifiques.
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2.3.3. Narratives de Malaltia: la proposta de Arthur W. Frank

A continuacié presentarem diferents tipus de narratives de malaltia basats en el
treball de Frank (1995). Aquest autor considera que diferents tipus de cossos
tenen “afinitats electives” a narratives de malaltia diferents. Aquestes perd no son
determinants, sind que els cossos son representats i creats en les histories que les
persones narrem. Tal relacid pot i ha de ser reflexiva: narrant determinades
histories, es fan opcions étiques; alhora que realitzant determinades opcions es

generen histories.

k %k 3k

Un tipus de narrativa “és la major part de la linea d’historia general que pot ser
reconeguda essent la base de I’argument i les relacions entre histories particulars”.
La gent narra les seves histories, perd ho fan adoptant i combinant tipus de

narrativa que les cultures fan disponibles.

A qué respon la proposta de narratives de malaltia proposada per I’autor? “Es
tracta d’encoratjar a posar més atencio a les histories de les persones malaltes que
narren, en ultima instancia, per ajudar a escoltar la malaltia”. Aquest fet és dificil,
doncs les histories de malaltia mesclen i teixeixen fils de narratives diferents;
I’exposicié d’alguns tipus generals de narratives permet la possibilitat — una, entre
segurament moltes d’altres - de classificar aquests fils.

“El meu suggeriment de tres narratives no desaprova |’originalitat de

la historia que el malalt narra, perqué cap narracié real es conforma

exclusivament a qualsevol de les tres narratives. Les narracions reals

combinen les tres narratives, cada una interrompent constantment les

altres dues. Em limito amb tres narratives basiques perqué si aquestes

han de ser utilitzades com “dispositius d’escolta” en son al menys tres

necessaries. Altres tipus perd poden i1 haurien de ser proposats”.

(Frank, 1995: 76)
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En qualsevol malaltia poden apar¢ixer tres tipus de narrativa, de manera alternant
1 repetitiva. En un moment de la malaltia, un tipus pot dirigir la historia, al
progressar la malaltia la historia pot incorporar noves tipologies de narrativa. La
particularitat de qualsevol moment de 1’experiéncia pot ser descrita pel tipus de
narrativa que domina aquell moment, com si es tractés d’un calidoscopi, on hi ha
diferents colors 1 aquests canvien amb el moviment.

Cada narrativa reflexa preferéncies fortes culturals i personals. La forca
d’aquestes preferéncies presenta una remota barrera a la malaltia: ambdues,
institucions 1 oients individuals dirigeixen a la gent malalta cap a certes narratives,
1 d’altres simplement no son escoltades. Com veurem posteriorment, la reflexio

sobre aquestes preferéncies esdevé un problema moral.

1. Narrativa de Restitucid (Restitution Narrative)

L argument

La narrativa de restitucié domina les histories de la majoria de les persones,
particularment aquelles que recentment han estat diagnosticades o aquelles
cronicament malaltes. La persona malalta vol tornar a estar sa una altra vegada. La
cultura contemporania tracta la salut com una condici6é normal, i el propi desig de
la persona malalta de la restitucié esdevé compost per ’expectacié de les altres
persones de sentir la historia de restitucio. Aquesta expectacié la podem observar
quotidianament en el treball amb els familiars de la persona malalta, els quals
esperen d’aquesta una narrativa de restitucio, essent molts cops “censurades”
altres tipus de narrativa en detriment d’aquesta.

L’argument de la restitucid té una trama basica: “ahir jo estava sa, avui estic
malalt, perd dema estaré sa una altra vegada”. Aquesta trama és omplerta amb la
incorporacié en el discurs de proves, tractaments i possibles resultats, la capacitat
dels metges o els tractaments alternatius. Frases metaforiques com “com nou” sén

en el si d’aquestes narratives.
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La narrativa de restitucié no només reflexa un desig “natural” de tornar a estar bé.
La gent aprén aquesta narrativa d’histories institucionals que modelen com ha de
parlar-se sobre la malaltia'’,

El més penetrant o insidiés medi en la historia de restitucio esdevé la televisio o
les revistes. Aquests no només condicionen expectatives sobre com progressa la
malaltia, sind també proporcionen un model de com han de ser narrades les
histories de malaltia. La cultura popular esdevé molt poderosa en aquest sentit,
reforcant els habits de pensament adquirits mitjancant altres vies. Els fulletons, les
institucions o la publicitat responen a falses expectatives modernistes on per cada
sofriment hi ha un remei; esdevenint les conseqiiéncies d’aquesta narrativa
complexes.

Aquestes expectatives son institucionalitzades en tals assumptes com la baixa per
malaltia del treball 1 I’assisténcia medica, esdevenint validades per normes socials
1 essent funcionals per la societat. Aquestes son interioritzades considerant les

persones a les expectatives al voltant de la malaltia com a normals i naturals.

En la historia de restitucido la geénesi implicita de malaltia és una interrupcio
desafortunada en un cos que és concebut sobre linees mecaniques. Aquesta visio
mecanica normalitza la malaltia.

L’objectiu de narratives de restitucié es pot entendre en una doble vessant. D’una
part, pel narrador individual, el final és un retorn a just abans de ’inici: “bé com
nou”. D’altra part, per la cultura que prefereix les histories de restitucio, aquesta
narrativa afirma que les interrupcions poden ser fixades; el remei (representat pel

professional de la salut) esdevé una especie de talisma contra futures malalties.

% Per exemple, dins el camp de la oncologia un dels temes de major interés al parlar de la
mastectomia es centra en la sexualitat i la imatge del cos. En aquest camp, el llenguatge utilitzat
en la literatura meédica respecte la reconstruccié de la mama posa émfasi exclusivament en els
progressos de la medicina per millorar el cos de les dones. Un dels fulletons de la American
Society of Plastic and Reconstructive Surgeons, entregat a les pacients americanes
mastectomitzades posteriorment a la operacid, diu el segilient: “Si es como la mayoria de las
mujeres, sus pechos tienen mucho valor para usted y se sentira mas femenina y segura social y
sexualmente con una reconstrucciion del seno tras la mastectomia” (Data, 1989, citat en
Wilkinson i Kitzinger, 1996). El fulletd vehicula els models d’historia que els pacients haurien
d’explicar sobre les seves malalties. La medicina institucional esta afirmant la seva narrativa
preferida.
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El paper del malalt és una narrativa modernista de control social. El metge esdevé
I’agent de control social i la tasca de la persona malalta és respondre a les
obligacions normals de treball i familia. Ha de respondre a 1’autoritat del
professional i complir amb les ordres d’aquest, aspecte basica pel control social
del malalt.

Darrera doncs de les narratives de restitucid de cultura popular i sociologia hi ha
la medicina. L’esperanca de la medicina de restitucié desplaga cap a fora

qualsevol altra forma d’historia.

El Cos Rehabilitable

Alguns cossos mostren una afinitat major per la narrativa de restitucid que altres.
La historia de restitucié requereix 1’antiga previsibilitat que tenia el cos abans
d’estar malalt. Aquesta previsibilitat no fa referéncia inicament al funcionament
de vida sense simptomatologia, siné que el que necessita ser previngut €s la
contingéncia més profunda representada per la malaltia en si mateixa: la
contingencia de la mortalitat. Qualsevol malaltia és una intimacié de mortalitat, i
narrar la malaltia com una historia de restituci6 prevé aquesta intimacio.

El model de malaltia de la medicina refor¢a aquesta concepcido de que cada
pacient “t¢” una malaltia , 1 aquest model de malaltia esta relacionat amb 1’¢émfasi
modernista en 1’individu com a entitat autonoma.

El cos temporalment descompost esdevé “it” per a ser curat. Aixi el self és
dissociat del cos. Tant la narrativa comercial com medica vehiculen la imatge
d’una persona dins un cos que es veu afectat pel cos perd que roman ali¢ a ell.
Finalment, el cos en histories de restitucié por ser “it”, perd desitja ser curat i
tornar a ser productiu. El qué el curara pren la forma de medicina, un servei que
en molts contextos no ¢és gratuit. La restitucié és causada doncs per una agencia
fora del cos: la medicina. El cos és depenent d’una agéncia externa a ell.

El cos que predisposa I’opci6 de la narrativa de restitucio, i el cos que la narrativa
acull, es posicionaria entre el cos disciplinat i el cos que reflexa. D’una part,

generalment exigeix 1’adhesio a algun reégim, i aquest compliment requereix d’un
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cos disciplinat. D’altra part, també esta relacionat amb el cos que reflexa donat

I’émfasi sobre el consum.

Potencialitats i Limitacions de les Histories de Restitucid

La responsabilitat esdevé una de les principals diferéncies entre els tipus de
narrativa: quin tipus d’ageéncia permet la narrativa a la persona malalta. En la
narrativa de restitucid, la responsabilitat és limitada a la presa de medicament
d’alguna persona i posar-se bé, i el benestar és definit en contraposicio a la
malaltia.

Les histories de restitucid esdevenen convincents perque sovint esdevenen reals:
moltes persones surten de la malaltia. El poder cultural d’aquestes histories
consisteix en que la seva narracid reflexa un dels millors impulsos de la
modernitat: I’heroisme de la ciéncia aplicada com a superacio.

Al tractar la malaltia com banal, mostra un heroisme davant la interrupcio
corporal. Pero aquest heroisme de la persona malalta esta lligat a I’heroisme actiu
de la persona que el cura. Els heroismes de metges i1 pacients son complementaris,
pero asimetrics. Cada heroisme requereix de I’altre, pero els metges practiquen un

heroisme actiu, mentre que els pacients accepten un heroisme passiu.

Les histories de restitucid vehiculen una narrativa modernista tant el 1’experiéncia
de malaltia com en el tractament medic. La primera limitacié d’aquestes histories
correspon:
a) la limitaci6 de la moderna deconstruccio de la mortalitat: quan la historia
deixa de funcionar, no hi ha una altra historia a la que recérrer' .
b) en molts contextos la restitucio es torna més una comoditat que uns poden
comprar i altres no.
c) En ultim lloc la limitacié de la restitucié €és la mortalitat: la confrontacio

amb la mortalitat no pot ser part de la historia.

" Veure també Nuland (1995)
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La historia de restitucio és la narrativa culturalment preferida. Pero tard o d’hora
la realitat i responsabilitat de mortalitat porten a la persona a necessitar d’una
narrativa fora dels limits de la de restitucié. Com recull Frank... qué succeeix quan
aquells que sempre narren la seva propia experiencia en el llenguatge de
supervivéncia es troben en que aquest ja no té res més a dir sobre ells un cop la
viabilitat de restitucio s’ha esgotat? “La tragedia no esdevé la mort, sino el tenir el

final de la historia del self abans que la vida s’acabi”.

2. Narrativa de Caos (Chaos Narrative)

El No-Argument

El caos és 'oposicid a la restitucid. Les histories esdevenen caodtiques per
abseéncia de l’ordre de la narrativa; narren esdeveniments que la persona
experimenta en la vida pero sense seqiiéncia ni causalitat. I aquesta esdevé una de

les raons per les qual com veurem les histories de caos son dificils d’escoltar.

Aixi com les histories de restitucié son les “preferides”, les de caos provoquen
ansietat. En elles les nocions de “remei, progrés i professionalitat” es trenquen per
donar lloc a les de “vulnerabilitat, inutilitat e impoténcia”. Mentre que les

primeres deixen enrere el sofriment, les segones no poden veure un final felig.

Segons aquesta autor, podriem parlar dels narradors d’histories del caos com els
“narradors ferits”. Convertir perd el caos en historia requereix una postura
reflexiva; aquest pot ser narrat a partir d’una distancia que permet reflectir-lo
retrospectivament. Perd en la viveéncia del caos no hi ha distancia, donades les
necessitats del moment, ni reflexid; per tant, no hi pot haver narraci6. Si narraci6
implica una seqiiencia d’esdeveniments connectats els uns amb els altres al llarg
del temps, les histories de caos no poden ser narratives, sind anti-narratives de

temps sense seqiiéncia, que parlen d’un mateix sense la capacitat de reflexio6. Tot i
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que la historia del caos no pugui ser narrada, la veu del caos si pot ser identificada
i reconstruida. Veiem un exemple que ens ofereix 1’autor:
“l si intento tenir el sopar llest i realment em trobo malament, ella esta
davant del refrigerador. Llavors ella posa la ma sobra I’estufa (...). |
Ilavors ella esta davant del microones i després davant del calaix de la
vaixella de plata. I —i si I’engego ella es posa furiosa amb mi. I llavors
és horrible. Aixo és quan tinc realment un moment dolent” (Nancy)
(Frank, 1995: 99)"

Escoltar aquesta historia no és facil. En primer lloc, perqueé aquesta no té cap
seqiiencia narrativa, només un present incessant sense un passat memorable i cap
anticipacio de valor de futur. En segon lloc, perqué aquesta antinarrativa conté les
possibilitats no desitjables que tots podriem acabar tenint.

Aquesta historia reflexa la narrativa de caos en dos sentits. El primer, la
sobredeterminacié de la seva situacié problematica (la qual es va ampliant a
problemes posteriors). El segon tret de narrativa de caos és 1’estructura sintactica

de “1llavors i llavors 1 llavors”.

La historia de restitucié planteja el control com a necessari per efectuar la
restitucio. Si bé la persona malalta no t€¢ control sobre ella mateixa, si aquells
encarregats de curar-la. En el caos es pressuposa 1’abséncia de control, tant per
part de la persona malalta com de la medicina que és incapag de controlar la
malaltia. El caos nodreix la sensacid que ningu té control, acusant a la medicina
de mantenir el seu pretext de control — narrativa de restitucié — a carrec de negar
el sofriment que no pot tractar.

De la mateixa manera que no podem narrar una historia de cas des de dins del
caos, la responsabilitat implicita per una experiencia de caos no pot ser exercida

des de dins del caos. Només ¢és possible retrospectivament, quan la distancia

2 “And if I'm trying to get dinner ready and I'm already feeling bad, she’s in front of the
refrigerator. Then she goes to put her hand on the stove and I got the fire on. And then she’s in
front of the microwave and then she’s in front of the silverware drawer. And — and if I send her out
she gets mad at me. And then it’s awful. That’s when I have a really, really bad time”.

118



Capitol 2. Narrativitat, aplicacions i possibilitats en I’estudi de la malaltia: cercant eines
analitiques

permet la reflexido i1 alguna narrativa ordenant la temporalitat. El body-self
submergit en el caos viu en la immediatesa.

Exercir la responsabilitat requereix una veu, i el cos cadtic no en té.

Cos i Caos

Sobre la dimensi6 de control, el cos cadtic és narrat com a desplacat sense control.
Els esforcos per reafirmar la previsibilitat han fallat repetidament, i cada fracas ha
comportat uns costos. Si bé la contingeéncia no €s propiament acceptada, més aviat
¢és presa com a inevitable.
El cos caotic pot ser descrit en termes de les dimensions de control, relacio amb
altres cossos i desig. Contingent, monadic, mancat de desig i dissociat. Aquests
trets tipifiquen al cos caotic:
“Sovint és la victima de cossos dominants, els quals el fan I’objecte de
la seva for¢a. Es I’escandol als cossos que reflecteixen, des de que
aquests mostren com facilment les imatges que ells utilitzen per
construir-se a ells mateixos poden ser desmantellades. Al cos
disciplinat, el cos caodtic representa la debilitat e inhabilitat de resistir-
se. El dominador, reflectiu i disciplinat cossos suprimeixen la
possibilitat de poder fer-se caotics; el cos caotic és ’altre contra el
qual ells es defineixen. Pero ells no reclamen cap relacié empatica amb
el cos; representa només el que ells temen per ells mateixos. (...) Pel
cos comunicatiu, aquest es defineix a través del cos caotic, perd aquest
ultim no ¢és un altre a ell. Més aviat el cos comunicatiu es veu en el
cos caotic, i troba ineludible el gest d’oferiment de si mateix al cos

caotic.” (Frank, 1995: 104)
Potencialitats i Limitacions de les Histories de Caos
La necessitat d’honrar les histories de caos és tant moral com clinica.

“Fins que la narrativa de caos no sigui honrada, el mén en totes les

seves possibilitats esta essent negat. Negar una historia de caos és
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negar a la persona que narra la historia, 1 la gent que €és negada no pot
ser cuidada. La gent la realitat de la qual és negada pot esdevenir
receptora de tractaments i serveis, perd no poden ser participants de les
relacions empatiques de cures. El cos caotic €s impossibilitat respecte
introduir relacions de cura; no pot dir suficient sobre les seves propies
histories per formular les seves necessitats i demanar ajuda; sovint fins

1 tot no pot acceptar I’ajuda quan li és oferta” (Frank, 1995:109-110)

Aquells que viuen histories caotiques segurament necessitaran ajuda, pero
I’impuls immediat de la majoria de les persones que ajuden ¢€s arrastrar al narrador
fora d’aquesta historia, anomenat molts cops aquest procés com alguna versi6 de
“terapia”. Si bé sortir de la historia és un fet desitjat, les persones només podran
ser ajudades a sortir-ne quan en primer lloc les persones que els ajuden estiguin
disposades a ser testimonis de la seva historia. El caos ha de ser acceptat abans de

noves vides puguin ser construides i noves histories narrades.

El problema clinic reflexa una més gran qiiestido social. Els clinics no poden
“entretenir-se” en el caos perque aquest €és una critica implicita a les assumpcions
modernistes del treball clinic.

La societat prefereix els diagnostics medics que admeten el tractament, no
diagnostics socials que requereixen canvis massius en les premisses del que
aquest cos social inclou com a part d’ell mateix. EI malalt t¢ només un lloc
marginal en el si de les professions, les quals requereixen aquells que poden ser
arreglats. Aquesta preferéncia és feta complir per les facultats de medicina.

La fita inqiiestionable de la modernitat posa el seu émfasis sobre la “reparacié”. El
cos de la modernitat €s no deixar cap lloc per la gent com la Nancy — la dona que
narrava I’exemple presentat a 1’inici d’aquest apartat -, els problemes de la qual

son massa complexos, en ambdos termes medics 1 socials, per ser arreglats.
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3. Narrativa de Recerca (Quest Narrative)

Les histories de recerca son definides per la creenga que la persona malalta ha de
guanyar quelcom mitjangant I’experiéncia. Aquestes histories accepten la malaltia
1 procuren “utilitzar-la”.

La narrativa de cerca li dona veu a la persona malalta com a narradora de la seva
propia historia, perqué només en aquestes histories el narrador té una historia que
narrar (recordem que en la narrativa de restitucio el paper actiu el tenia el remei o
curacid, 1 en al de caos la veu ¢és perduda com a conseqiiéncia d’aquest). En la

narrativa de recerca parla des de la perspectiva de la persona malalta.

En les histories de recerca la interrupcié és emmarcada com un desafiament. La
malaltia €és vista com quelcom no escollit, perd que €s acceptat com a part/cost del
canvi. La peérdua continua essent lamentada, perd 1’émfasi és en els guanys. El
passat és reinterpretat en termes del present i pren un significat realcat.
El caracter és demostrat reflexivament:
“Comprenent qui ells sempre eren, qui realment han estat, cada un es
fa o es disposa a fer-se la versi6 recreada i moral de si mateix. En
aquesta demostracio de caracter, la memoria €s revisada, la interrupciod
assimilada, i el propodsit compres. “Sigui el que sigui que m’ha succeit
o em succeira”, el narrador com a heroi implicitament reclama,

“I’objectiu roman meu per determinar” (Frank, 1995:131)

Les Tres Facetes de la Recerca

Existeixen diferents games d’histories de recerca. Aquestes tenen al menys tres
facetes (Frank, 1995):

Memoria
Combina la narracid6 de la historia de malaltia amb la narraci6 d’altres
esdeveniments en al vida del narrador. La memoria de la malaltia també podria ser

descrita com una autobiografia interrompuda.
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Aquesta modalitat €s la més suau de les histories de recerca.

Manifest
A diferéncia de I’anterior, correspon a les histories de recerca menys suaus. En
elles la veritat que ha estat apresa és profética, sovint portant demandes d’accid
social. La societat suprimeix la veritat sobre el sofriment, i aquesta veritat a de ser
narrada. Aquests escriptors no volen tornar a I’estat anterior al de malaltia, sovint
vist com una il-lusi6é ingénua: volen utilitzar el sofriment per avangar amb els
altres.
El manifest afirma que la malaltia és una qiiestid social, no simplement una
qiiestio personal d’afliccio.

Automitologia
La metafora predominant de 1’automitologia és I’au Fénix, reinventant-se a si
mateixa de les cendres del foc del seu cos. Es una metafora utilitzada per descriure
I’auto-invenci6 que segueix al trauma o la malaltia catastrofica.
Segons aquesta, I’autor no només sobreviu sind que ha renascut. A diferéncia de
I’anterior, el seu llenguatge és més social que politic, i el canvi individual no és

vist com una reforma social, sind que situa 1’autor com exemple d’aquest canvi.

El Cos Comunicatiu

Si el cos comunicatiu esta relacionat amb les histories de recerca, el més
important €s el fet que les histories de recerca son una practica €tica d’aquest cos.
Estar obert a la crisis com a font de canvi 1 creixement, i la valoracié de
contingencia tot i el sofriment, son les bases del cos comunicatiu. El desig
d’aquest cos contingent €s la produccio, pero la direccio - a diferéncia del cos que
reflexa - és condicionada per la relacié diadica amb els altres.

Procurant pero ser pels altres, no significa el rescatar aquest altre de la seva
contingencia. Procuren afectar com I’altre entén la seva contingéncia incorporada;
procura compatir la capacitat del cos de comprendre’s reflexivament com un cos
comunicatiu: ser associat amb si mateix, obert a la contingencia, diadic amb els

altres, 1 desitjant per si en relacié amb els altres. La historia es un mitja pel qual el
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cos comunicatiu es recol-lecta a si mateix com haver tornat el que €s, i mitjancant

la historia el cos ofereix a si mateix als altres.

Tres Etiques de les Histories

En la narracié de la historia, les tres qiiestions referents a veu, memoria i
responsabilitat es combinen. El trobar una veu esdevé el problema de prendre
responsabilitat de la memoria. Histories de recerca totes elles diferents expressen
aquesta interseccid responsabilitat-memoria-veu. La self-historia esdevé aixi una
practica ¢tica del cos comunicatiu.
Tres etiques, com tres estils de recerca suggereixen la diversitat de responsabilitat
en la narracio.

Etica de recol-leccié o memoria
Es practicada quan un persona recol-lecta i comparteix les memories d’accid
passada. La demostraci6 del passat d’alga a altres requereix prendre
responsabilitat del que va ser fet. Accions passades poden ser desaprovades, pero
no poden ser negades. La historia €s un oportunitat moral de corregir el que va
estar mal realitzat o de forma incomplerta

Etica de solidaritat i compromis
Es expressada quan el narrador ofereix la seva veu a altres, no per parlar per ells,
sind per parlar amb ells com un company del malalt que, per motius de talent u

oportunitat, té la possibilitat de parlar mentre d’altres no.

Etica d’inspiracid
Els humans necessitem exemples que inspirin. La postura heroica de

“I’automitologia”inspira perque esta basada en allo ferit; ’agonia no és ocultada.

Aquestes tres ctiques — recol-leccio, solidaritat, inspiracid — es solapen, com la
memoria, la veu i I’automitologia es solapen en qualsevol historia. Ambdés, els
estils de la historia de recerca i les seves respectives etiques son facetes del cos
comunicatiu. Son practiques que el cos adopta de forma variada, com les

situacions contingents ho requereixen.
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Potencialitats i limitacions de la Historia de Recerca

El problema d’estar seriosament malalt, esdevé el problema de trobar una veu. La
veu és trobada aqui en la recol-lecciéo de les memories. La responsabilitat dels
narradors és testimoniar la memoria del qué ha passat, i posar aquesta memoria

per proporcionar un millor exemple pels altres a seguir.

La narrativa de recerca reconeix la gent malalta com agents responsables morals
I’accio6 primaria dels quals €s ser testimonis; les seves histories son necessaries per
restaurar 1’agéncia moral que altres histories sacrifiquen.

Les persones malaltes han de ser considerades per ells mateixos, pels cuidadors i

per la nostra cultura com a “herois” de les seves propies histories.

L’heroi postmodern desafia les posicions de la modernitat. L heroi modernista és
una persona d’acci6 d’ideals abstractes. L’heroi ferit de les histories de malaltia
només parla del que ha experimentat. Al oferir una experiéncia personal a les
altres persones, 1’heroi de la malaltia de recerca és una persona moral

postmoderna, orientada a “la vida o el benestar o dignitat d’un altre ser huma”.
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3.1. Introduccié

En I’analisi teorica exposada en la primera part del present projecte s’ha realitzat
una aproximacio a la narrativitat com a marc constructor de significat, emfatitzant
les histories de malaltia, i centrant-nos en 1’experiéncia del cancer. L’esquerda del
trauma produit en aquesta i1 la necessitat de re-construir la narrativa d’experiéncia.

En aquest primera apartat també hem situat la malaltia socioldgicament en el marc
de referéncia cultural i social respectiu, aixi com analitzat el paper d’allo social en
la construcci6 narrativa. Finalment, hem realitzat una aproximacio a la historia de
malaltia des de com aquesta és narrada, no només sobre el cos, sind6 mitjancant
aquest. En el segiient apartat presentarem la proposta metodologica dirigida a

I’estudi de les qliestions presentades.

Partint de la metodologia com la manera com enfoquem els problemes i cerquem
les respostes, configurant aixi la manera de realitzar la investigacid en ciéncies
socials (Taylor i Bodgan, 2000), s’ha dissenyat la investigacié dins el marc de la
metodologia qualitativa. La investigacié social qualitativa contempla un ampli
ventall d’opcions metodologiques, aquestes perd, com senyala [fiiguez (1995:7),
totes elles tenen en comu: un compromis amb una aproximacié naturalista i

interpretativa, i una critica continua a la politica i els metodes del positivisme.

Aquest plantejament metodologic doncs cerca la coheréncia amb els objectius i
plantejament teoric de la investigacid. Com apuntaven en la introduccio, les
persones malaltes estan seriosament ferides, perd no només en cos, sind també en
veu, essent sovint institucionalment silenciades. Aixi, aquest estudi pretén posar
eémfasi en donar veu a les opinions/punts de vista de les persones malaltes, 1
valorar-les en el seu propi dret: recobrar les veus de malaltia, trencant amb el
silenciament o marginalitzacié d’aquestes per aconseguir el final de la invisibilitat
1 distorsid de I’experiéncia.

Amb aquesta aproximacid pretenem contribuir a “narrar, pensar y reconstruir’” les

experiencies de vida i de malaltia i com els ha influit en les seves vides.
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En primer lloc ens centrarem en descriure I’enfocament metodologic narratiu 1 el
seu potencial heuristic. Un tercer apartat ens portara a exposar les decisions
mostrals 1 descripci6 d’aquesta. A continuacid presentarem els aspectes de disseny
1 camp dels documents biografics analitzats, a partir de la descripcido de les
estratégies utilitzades i el corpus documental resultant. El procés d’analisi tancara

aquest apartat.

3.2. Enfocament Metodologic.

Com hem introduit en la primera part de I’estudi, la perspectiva narrativa en
psicologia s’emmarca en la tradici6 d’una epistemologia interpretativa i una
metodologia qualitativa. La investigacio narrativa també s’inscriu dins un marc
més general en ciéncies socials d’acord amb les posicions actuals de pensament;
¢s a dir, s’emmarca dins les noves configuracions de socioconstruccionisme,

postmodernisme i hermencutica.

Partint de la metodologia com la manera com enfoquem els problemes i cerquem
les respostes, configurant aixi la manera de realitzar la investigacid en ciéncies
socials (Taylor i Bodgan, 2000), realitzarem una analisi narrativa dins el marc de
la metodologia qualitativa. La investigacid social qualitativa contempla un ampli
ventall d’opcions metodologiques, aquestes perd, com senyala figuez (1995:7),
totes elles tenen en coml: un compromis amb una aproximacidé naturalista i
interpretativa, i una critica continua a la politica i els métodes del positivisme”.

La recerca qualitativa és I’estudi interpretatiu d’un aspecte especific o problema
en el qual ’investigador és central pel sentit amb que és construit tal problema
(Banister et al., 1994). A diferéncia de la recerca quantitativa, aquesta tiltima no té
en compte el context ni la integritat del material degut als processos de reduccid
de material en proporcions manejables 1 d’abstraccio. D’aquesta manera, intenta
eliminar les interpretacions i imaginar-se que ¢és possible produir  una

representacié clara i no mediada de 1’objecte d’estudi. Com a conseqiiéncia
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d’aquest suposit, les metodologies quantitatives es basen en la creenca que
existeix una percepcid directa 1 no mediada de la conducta. Per contra, les
investigacions qualitatives es basen la creenga contraria, és a dir, en creure que
“les nostres representacions del mon son sempre mediatitzades” 1 que *“ és millor
utilitzar en recerca I’expressié accid i experiéncia, ja que inclou més facilment i
respecta el rol de la interpretacio”. La ra¢ d’aquest suposit, segons Banister et al.
(1994), es despren del fet de creure que s’ha de mirar la naturalesa de la disciplina
que defineix quina psicologia humana se suposa que estudiem: “la psicologia és
sobre les persones, i és duta a terme per gent que tenen molt en comu amb
aquelles que estudiem; per tant, la psicologia és una de les disciplines en que el
subjecte (I’investigador) i1 D’objecte (l’investigat) coincideix”. La recerca
qualitativa esdevé aixi “un estudi interpretatiu que sovint implica un
qiiestionament dels limits entre I’interior i 1’exterior de la psicologia” (Banister et
al., 1994:1-2)

Podem dir doncs, que mentre la recerca quantitativa treballa amb la il-lusio de
prediccio i control, la qualitativa s’adona del buit existent entre 1’objecte d’estudi i
la manera com el representem, que vindria a ser el procés d’interpretacié que fem
sobre el mon 1 que canvia en funcié de com canvia la nostra relacié amb el mon.
Per la metodologia qualitativa, aquest buit entre 1’objecte i la representacié no
s’hauria d’evitar, ni lluitar contra ell, ans el contrari, amb ell. En canvi, la
metodologia quantitativa pretén lluitar-hi, per exemple, apel-lant a I’existéncia
d’un coneixement cientific que no pot ser qiiestionat.

Les perspectives critiques emergeixen com una reaccio contra aquesta rigidesa del
plantejament positivista, el qual es basa en les relacions causals per mitja de fets
objectius i analisis estadistics, i descansa en el “procés interpretatiu”, buscant
“comprendre la realitat” (Ruiz Olabuénaga, 1998). Aixi, els metodes qualitatius
cerquen la comprensié més que la prediccid, o donar compte de la realitat social
més que explicar-la. Per fiiguez (1998:110) optar per la metodologia qualitativa
en investigaci6 implica prendre determinades opcions, de les quals destaca: a) un
canvi en la sensibilitat investigadora (historica, cultural, sociopolitica i

contextual), b) la investigacié guiada teoricament, i ¢) la garantia de participacio.
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Amb tot, tant pel que fa referéncia a I’objecte de coneixement com al metode que
li és adequat, quantitat i qualitat es situen en dos plans completament diferents,
plans que impliquen maneres no convergents d’enfrontar la qiiestio (Beltran,
1989). Seguint a Ibafez (1979:21, citat en Beltran, 1989: 42) en el seu
plantejament sobre “la renuncia a la il-lusié de transparéncia del llenguatge i la
seva consideraci6 com a objecte, i no només com a instrument, de la investigacié
social: la negacié al llenguatge de la seva condicid de donat, el seu giiestionament,
implica una ruptura epistemologica que constitueix el metode qualitatiu...”
D’aquesta manera, el propi discurs es converteix en 1’objecte de la investigacio: el
llenguatge “no ¢és només un instrument per investigar la societat, sind 1’objecte
propi de I’estudi: doncs, al finalment, el llenguatge és el que la constitueix, o
almenys €s coextensiu en I’espai i el temps (1979: 42)

Segons Beltran (1989), només cal considerar el métode qualitatiu junt amb el
quantitatiu, deixant que sigui I’objecte de coneixement el que el justifiqui 1
reclami en funcid de les seves propies necessitats, perfectament diferenciades. La
decisiéo doncs, no sera arbitraria ni casual, sind6 coherent amb els objectius i

plantejament teoric de la investigaci6 (Ifiiguez, 1999).

Si volguéssim rastrejar el fil que canalitza i dona coheréncia a multiples
practiques analitico-discursives, hauriem d’endinsar-nos en els fonaments que
sostenen el paper actual de llenguatge en les ciéncies socials. Com apuntavem
inicialment, vers la nocid del llenguatge mantinguda per la psicologia social
tradicional (la qual pren el discurs literalment i com una forma descriptiva i
neutra), disciplines com la sociologia, filosofia i teoria literaria han portat a
contemplar el discurs com una "practica social en si mateixa", oposada a la
neutralitat atribuida al transmissor, amb trets propis i conseqiiéncies practiques
(Wetherell y Potter, 1996). Seguint la proposta de Iiiiguez (2001) la perspectiva
del llenguatge a la qual fem al-lusi6 és fruit de cinc fonaments: el gir lingiiistic, la
teoria dels actes de parla, la lingiiistica pragmatica, 1’etnometodologia i alguns

aspectes de I’obra de Foucault.
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Els autors construccionistes i postestructuralistes consideren les paraules com a
“manifestacions dels discursos”, que s’originen i prenen significacid en la cultura
discursiva que els envolta (Burr, 1997). Aquesta idea trenca amb la concepcid
tradicional de la paraula com a manifestacido externa de quelcom individual 1
interior de les persones. Les paraules doncs, no séon exclusives dun discurs
determinat, sind que prenen una determinada significacidé depenent del context
discursiu en el que estan integrades. El discurs esdevé doncs, el marc de referéncia
per la interpretacio de les paraules.

Des d’una aproximacidé socioconstruccionista, partint de les noves concepcions
que es sostenen (persona, subjectivitat, identitat, llenguatge, discurs, societat...), 1
les implicacions que aquestes comporten, cal realitzar un canvi en la practica
d’investigacid que s’ha dut a terme tradicionalment (Burr,1997). L’estudi de la
psicologia i la psicologia social ha de deixar de banda la recerca d’estructures
internes des d’una perspectiva individual per centrar-se en 1’estudi del llenguatge,
els usos lingliistics 1 les seves repercussions. Aquestes noves orientacions
epistemologiques 1 metodologiques comparteixen un conjunt de principis: a)
Objectivitat i relacio entre investigador i objecte de recerca: contrariament a la
ciéncia tradicional, 1’objectivitat cientifica ¢és vista com “un dels diversos
elements que integren el discurs de la ciéncia i que contribueixen a construir la
versié “cientifica” de la vida humana” Des d’aquesta perspectiva no podem
ignorar la influéncia 1 “contaminacid” que exerceix el propi investigador, amb un
punt de vista, bagatge i orientacid determinats, en els estudis i recerques que porta
a terme (veure p. ex. Lakoff i Jonson, 1980; Ibaiiez, 1991, 1996 ; Cabruja i
Viézquez,1995...) La posicié de poder que tenia I’investigador vers les persones
participants en ’estudi, legitimada pel seu status d’investigador que li atribuia la
“correcta” interpretacio de la ciéncia, queda desplacada per la validesa de totes
les versions d’un mateix fenomen ; b) Reflexivitat: autocritica que realitzen els
autors de la seva propia obra, la qual és una construccidé social que, com a tal,
podria ser construida de moltes altres maneres. (veure p.ex. Banister et al., 1994;
Hammersley i Atkinson, 1994; Pujal i Pujol,1995); c) recerca activa: alguns dels
teorics construccionistes aposten per una “recerca activa”, orientada al canvi i la

intervencid, donant lloc a una mobilitzacid politica. Es renuncia aixi, a la recerca
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de la objectivitat i la veritat per cercar la “utilitat”, entesa com a “capag de
facilitar el canvi alla on sigui necessari” (Burr, 97:155) (veure p.ex. Pujal i Pujol,

1995; Iitiguez, 1995).

Quan parlem de metodologia narrativa no fem referéncia a una unica entitat. Es
una denominacié que engloba diferents practiques 1 procediments amb arrels i
fonaments teorics molt diferents. Existeixen moltes orientacions que 1'estudien en
diferents graus 1 versions, augmentant cada cop més el nombre de treballs que
s’inscriuen dins el marc de la narrativitat. Cadascuna d’aquestes nocions
correspon a les diferents preocupacions dels/les diferents autors/es i tradicions
d’analisi.

D’una part, trobem analistes del discurs com Parker (1996), basat en la
deconstruccid de Derrida i el treball historic i conceptual de Foucault; Potter i
Wetherell (1996), els quals treballen amb 1’analisi de repertoris interpretatius; o
Perelman i Obrechts-Tyteca (1994) emfatitzant la mobilitzacié de recursos
retorics.

D’altra part, també trobem enfocaments fonamentalment lingiiistics o
sociolingiiistics de I’analisi del discurs com els realitzats per lingliistes com
Michael Stubbs (1987) o Gillian Brown i George Yule (1993). Igualment els
estudis en Etnografia (Hammersley i Atkinson ,1994) han esdevingut una

important font d’investigaci6 qualitativa.

Una de les aproximacions analitiques que destaquem fa referéncia a 1’analisi
narrativa i autobiografica. Un cas particular de ’analisi narrativa és el de 1’analisi
de les narratives personals o autobiografiques. Dins aquest camp destaquem els
treballs de Riessman (1990, 1993, 2002a, 2002b,...) sobre 1’analisi de relats
biografics. Aquesta autora parteix de considerar la narraci6 com mitja d’estudi de
la subjectivitat i la identitat de la persona. Influenciada per la perspectiva
socioconstruccionista, s’interessa per la funcié social de la narraci6 com element
constituiu 1 estructurador de la identitat i experiéncia humana (Verd, 2006). En els

seus treballs trobem la influéncia d’autors com Gergen o Bruner.
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Tot 1 la centralitzacidé en un enfocament de 1’analisi narrativa, la interaccid6 amb
tots ells conforma un bagatge/teld de fons que contaminara el procés d’analisi

narrativa realitzat en aquesta tesi.

* %k ok

Aproximacio al treball narratiu - biografic

Centrant-nos en I’ambit de la narrativa, podem comencar apuntant que I’estudi de
la narrativa és I’estudi de la forma en que els sers humans viuen el mén (Connelly
1 Clandinin,1995; citats en Bolivar et al., 2001). Partint d’aquesta consideraci6 i
contextualitzant a I’ambit de la malaltia, on hem vist que els fenomens socials es
construeixen a partir de la construccid i reconstruccid d’histories personals i
socials, les “persones malaltes”, els seus familiars /0 els “professionals de la
salut” que els assisteixen, esdevenen narradors i personatges de les seves propies
histories i la dels altres.
Seguint aquests autors, la narrativa es pot utilitzar en un triple sentit: a) com el
fenomen que s’investiga, b)com el metode d’investigacid i ¢) com 1’Us que se’n
pot fer de la narrativa. Aixi dons, la narrativa és tant el “fenomen” que s’investiga
com el “meétode” d’investigacio:

“La narrativa designa la qualitat estructurada de I’experiéncia vista

com a relat; per altra part, les pautes/formes de construir significat, a

partir dels fets temporals personals, per mitja de la descripcio i analisis

de les dades. La narrativa és tant una estructura com un metode per

recopilar experiéncies” (Connelly i Clandinin, 1995; citats en Bolivar

etal., 2001:17).

Com senyalen Biglia i Bonet (2009), a partir del gir interpretatiu va ressorgir
I’interés pel meétode biografic, expandint-se a disciplines com la sociologia,
antropologia o psicologia social. Aquest fet participa de la dificultat d’obtenir una
clarificacid conceptual definida — com veurem posteriorment -, essent dificil

I’acord entre matisos i diferéncies de les seves técniques.
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La investigacié Biografica Narrativa és definida per alguns autors com una
extensa categoria que inclou un conjunt de maneres d’obtenir i1 analitzar les relats:
histories de vida, historia oral, escrits i narracions autobiografiques, entrevistes
narratives, documents personals o de vida, relats biografics,... “qualsevol forma
de reflexid oral o escrita que utilitza I’experiéncia personal en la seva dimensio
temporal” (Bolivar et al.; 2001:18).

Es considera el conjunt de técniques biografiques en tant modalitat especial de
I’estratégia d’estudi de casos (Valles, 2003 :236): estudi de casos biografics, en
els que es recullen técniques de documents personals, de relats de vida i histories
de vida. L’estudi de narratives personals és un tipus de recerca centrada en el cas
(Mishler, 2000; citat en Riessman, 2002).

La investigacio narrativa es configura com un estudi de cas (individual o grupal)
“com a estratégia pel disseny de la investigaci6 biografica-narrativa es pren com a
cas unic tant una persona individual com un grup primari, en la mesura que aquest
grup de referéncia cristal-litzi biografica 1 historicament la realitat social i

cultural.” (Bolivar et al., 2001:257)

Basant-nos en les aportacions d’aquests autors, podem dir que les metodologies

biografiques de “relats/histories de vida™'"

no només donen compte de
I’experiencia de malaltia, sin6 que possibiliten, per mitja de la reflexié que suposa
la narrativitzaci6 de 1’experiéncia adquirida, recuperar el saber i memoria
individual o col-lectiva, posant la situacid actual en la perspectiva del curs
espacial 1 temporal, i possibilitant coneixer el discurs institucional i1 social

relacionat amb la co-construccid del seu significat en la vida de les persones.

Es molt important considerar que aquest treball biografic - en tant a métode,
enfocament o conjunt de técniques d’investigaci6 social - ha de partir del referent

historic-cultural. Les preguntes d’investigacid per les que es busca resposta des de

13 Entenem per relat de vida “la historia d’una vida tal com la persona que 1’ha viscuda la conta”
(Pujades, 1992:13; citat en Biglia et al., 2009) i per historia de vida “I’estudi d’un cas referit a una
persona donada, que conté no només la seva live story (relat de vida), sind qualsevol altre tipus
d’informacié addicional que permeti la reconstruccio de la biografia de la forma més exhaustiva i
objectiva possible” (Pujades, 1992:13; citat en Biglia et al., 2009). Com veurem posteriorment
aquests conceptes no tenen una clarificacié conceptual comuna, la diferenciacié varia segons els
autors, essent utilitzada a vegades indistintament.
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dins de la perspectiva narrativa contextualitzen els processos biografics en front al
fons de circumstancies concretes i generals; per exemple situacions vitals —
malaltia cancerigena - en un cert context social 1 periode biografic (Flick, 2004).

Partint d’aquestes consideracions,

En que ens pot ajudar I’enfocament narratiu en I’estudi de I’experiéncia de
malaltia?

Ens trobem doncs que els relats proporcionen un important vehicle per entendre i
transformar realitats individuals, socials 1 politiques al permetre’ns 1’expressio
d’importants relacions dificils de reconéixer mitjancant els metodes quantitatius
tradicionals (Mulvey et al., 2000; Iiiguez, 1995, Ibafiez i Ifiiguez, 1997...). Les
histories permeten aixi el canvi a través del temps i del context, mentre faciliten la
comprensio contextual de les identitats, accions i relacions socials.

L’analisi narrativa il-lumina com la gent dona sentit a aquests esdeveniments
mitjancant narracions d’histories. Els participants de 1’estudi possibiliten
comunicar el significat se les seves experiéncies de malaltia mitjancant la narracio6
d’histories, les quals possibiliten una major fidelitat possible a les veus de les
persones.

Aixi doncs, el metode narratiu - incorporant 1’us de documents escrits - resulta de
gran interés pel desenvolupament d’aquest projecte desplacant-se en una doble
vessant:

Per un costat, en el present projecte possibilita la comprensié del curs de la vida
de les persones, en aquest cas, d’aquelles persones que han sofert o sofreixen una
malaltia oncologica i d’aquelles que mantenen un vincle afectiu molt important
amb aquestes, els seus familiars. Mitjancant una aproximacio historica
I’investigador pot “familiaritzar-se amb la concatenacié peculiar de factors d’un
cas determinat” (Angell, 1945, citat en Valles, 2003:245). Des d’aquesta vessant
“I’interés esta dirigit fonamentalment a 1’elucidacié més ample possible del
problema social en estudi” (Pujadas, 1992, citat en Valles, 2003:246), tractant

d’aportar i contribuir amb elements tant per a la seva comprensié com millora.
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D’altra part, la utilitzacié del metode narratiu resulta de gran interés en 1’objectiu
de comprovar I’Us i possibilitats que ofereix la perspectiva qualitativa, mitjancant
I’estudi i analisi de la narrativitat, en contextos de malaltia. Aquesta vessant es
centra en “el metode d’investigacid en si mateix” (Angell, 1945, citat en Valles,
2003), orientat a I’avaluaci6 dus d’eines metodologiques en un context

determinat.

3.3. Decisions mostrals: mostreig, criteris de seleccio i descripcio.

La selecci6 dels subjectes participants en 1’estudi comporta un conjunt de

decisions &tiques i estratégiques que desenvoluparem a continuacio.

3.3.1. Mostreig i criteris de seleccio

La seleccio de la mostra ha estat deliberada, no aleatoria o probabilistica, de
tamany reduit.

Els participants han estat seleccionats d’acord als criteris basats en les qliestions
de recerca emergents. S’ha realitzat una seleccidé estratégica de casos i per

primacia del disponible o Unic.

Els criteris de seleccid contemplats han estat els segiients:

a) Tipologia de malaltia (cancer).
Tots els participants comprenen una relacié directa amb la malaltia del
cancer, ja sigui com a “malalts/es” o com a familiars d’aquests/es.

b) Heterogeneitat de la mostra
Els participants contemplen diferents caracteristiques en quant a: edat,
sexe, tipus de tumor, relaci6 amb la malaltia —malalt/a o familiar-, estadi
de la malaltia, tractaments. S’ha buscat maximitzar la wvariabilitat
discursiva intentant obrir el ventall d’experiencies amb la malaltia.

c¢) Selecci6 dels contextos rellevants al problema de la investigacio.
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Els participants han estat contactats a partir de 1’Associacido Espanyola
Contra el Cancer-Catalunya Contra el Cancer (Girona) i Associacido ARA,
Acompanyament al Final de la Vida (Mallorca), on tots ells havien estat
rebent un seguiment terapeutic per la meva part durant el periode que hi
vaig estar treballant'”.

d) Accessibilitat
Persones amb predisposicid a narrar la seva experiéncia i/o participar en
I’estudi

e) Disponibilitat de recursos i qiiestions pragmatiques

f) Seguiment terapeutic amb anterioritat per 1’investigadora.

Persones que havien estat ateses psicologicament amb anterioritat

L’aproximacié metodologica establerta, la qual inclou la recerca amb persones en
estat avancat de malaltia, contempla un conjunt de criteris ¢€tics a tenir en compte
a I’hora de plantejar i realitzar un plantejament metodologic (Bayés, 2001), aixi
com el seu consentiment informat.

Respecte a aquests, aquelles persones que han participat en la investigacié han
estat informades d’aquesta, demanant permis per I’analisi del material sol-licitat i
manifestant la importancia testimonial dels seus documents en I’estudi i el
benefici social i clinic d’aquest. Al llarg de tot el procés d’investigacio, tant
respecte a 1’analisi de la informacié obtinguda, aixi com en la difusié de resultats,
es manté¢ 1’anonimat de les persones participants. Han estat informades que de
I’estudi sorgira una tesi doctoral, perd que en cap cas el seu nom sera associat a la
recerca, guardant tot anonimat.

Abans d’haver-se posat en contacte amb les persones participants s’ha valorat
I’estat d’aquestes fisicament 1 psicologicament, conjuntament amb la psicologa
que actualment esta realitzant el seu seguiment, per la seva possible col-laboracio.
Dr’altra part, algunes de les dades descrites no contemplen les establertes en un
inici en el projecte, com per exemple, nombre de persones “malaltes” de sexe
masculi (excloent exitus) = 0. Com comenta Vallés (2003), les mostres en els

estudis qualitatius poden evolucionar un cop comencat el treball de camp, no

'* En la taula descriptiva de les dades corresponents a la mostra s’especifica el temps d’intervencio
psicologica, especificant data d’inici i data de finalitzacio.

138



Capitol 3. Presentacié de la investigacio

estan generalment pre-especificades. En la mostra inicial en que partia I’estudi, la
persona representativa d’un estadi avangat de la malaltia va morir amb anterioritat
a la realitzaci6 al treball de camp, aixi una segona participant va abandonar
I’estudi en el transcurs d’aquest, essent necessaria la remodificacio de les persones
participants, i conseqlientment, varen quedar modificades les caracteristiques que

conformen la mostra.

3.3.2. Descripci6 dels participants

La mostra esta composta per 7 persones (dues parelles i tres dones) que varen
acceptar participar en aquest projecte.

Les caracteristiques mostral i les corresponents a I’experiéncia de malaltia seran
descrites a continuaci6'”. Les dades varen ser obtingudes a partir de dues fonts:
oralment, a partir de la informacié proporcionada per la persona; i mitjancant les

dades de la historia clinica corresponent.

Es presenta un quadre resum de les caracteristiques de la mostra, seguint la
segiient informaci6:
a) en el primer bloc es recullen les dades personals i demografiques.
- Nom. A cada un dels participats se’ls ha posat un pseudonim per assegurar
la seva confidencialitat i privacitat
- Inicials identificadores. Les inicials corresponents al nom i cognom dels
participants han estat canviades per garantir-ne I’anonimat. S’ha utilitzat
una nomenclatura a partir del sexe i ordre dels participants (DX o HX)
evitant categories més classiques com MX=malalt o PX=pacient, les quals
considero carrades amb connotacions ideologiques i/o politiques.

- Sexe. Home / Dona.

' En les casos de participants familiars de persones també participants en I’estudi i descrites amb
anterioritat a aquests, la descripcio variara el seu format indicant només aquelles dades que siguin
rellevants.
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b)

Estat civil. Identificant la relacié entre els mateixos participants. El
nimero que acompanya les inicials D/H és el mateix fa referéncia al vincle
familiar entre les dues persones, per ex: la D2 és I’esposa de ’H2.

Edat. Edat de la persona en el moment de la recopilacié del material.
Nombre de fills. Nombre de fills de la persona en ¢l moment de la
recopilacio del material.

Provincia. Espai geografic corresponent.

En el segon bloc es descriuen les dades referents a la malaltia i
tractaments.

Relacio amb la malaltia. Quan la persona participant ¢s un familiar, les
dades indicades corresponen al “malalt/a”.

Parentesc amb malalt/a. En cas de ser un familiar
Diagnostic-localitzacio del/s tumor/s. Dades corresponents a la
localitzacié i/o diagnostic del tumor. En cas de varis tumors s’indica el
diagnostic per ordre temporal.

Data diagnostic. Periode en el qual es dona un primer diagnostic de
malaltia oncologica.

Temps transcorregut des del diagnostic inicial. Mesos transcorregut des
de I’inici de la malaltia fins a la participacio6 en 1’estudi.

Estat actual de la malaltia. Dades referents a la situacio diagnostica en
relaci6 a I’evoluci6 de la malaltia corresponents al moment de participacio
en ’estudi. En remissio, estat avancat, o exitus per malaltia.

Tractaments rebuts. Descripcio de les diferents modalitats de tractaments
oncologics que han rebut des del inici de la malaltia fins a la participacio
en la investigacio.

Hospital de referencia. Centre hospitalari en el qual s’ha realitzat el
diagnostic i tractament de la malaltia.

En darrer lloc s’exposen les dades referents a la relacio amb la

investigadora.
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Centre d’intervencio psicologica. Centre on s’ha realitzat la intervencio
psicologica

Durada de la intervencid. Periode total d’intervencid psicologica
individual per part de la investigadora.

Inici (1* sessio). Data d’inici de tractament psicologic

Finalitzacid (darrera sessio). Data de finalitzacio de tractament psicologic

amb la investigadora.

TAULA CARACTERISTIQUES DE LA MOSTRA (1)

Nom participant Paula Claudi

Inicials identificatories | D1 HI

dels participants

Sexe del participant dona home

Estat civil Casada amb H1 Casat amb DI
Nombre de fills 0 0

Edat dels participants 38 33

Provincia Girona Girona
Relaci6é amb la malaltia “malalta” familiar
Parentesc amb malalt/a - parella
Diagnostic-localitzacié del | C.llengua C.llengua
tumor primari

Data diagnostic Octubre 2004 Octubre 2004
(Mesos des del diagnostic | 14 mesos 14 mesos
inicial)

Estat actual de la malaltia | En remissio En remissio
Tractaments rebuts Radioterapia Radioterapia
Hospital de Referéncia H.Figueres H.Figueres
Centre d’intervencié | H.Figueres i Seu | H.Figueres i Seu
psicologica AECC-Girona AECC-Girona
Durada de la intervencid | 7 mesos 6 mesos
psico. amb investigadora:

Inici (1? sessid): Maig-2005 Juny-2005
Finalitzacio (Gltima | Novembre-2005 | Novembre-2005
sessio):
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TAULA CARACTERISTIQUES DE LA MOSTRA (2)

Nom participant Maria Manel

Inicials identificatories | D2 H2

dels participants

Sexe del participant Dona home

Estat civil Casada amb H2 casat

Nombre de fills 1 1

Edat dels participants 48 50

Provincia Girona Girona

Relacié amb la malaltia “malalta” Familiar

Parentesc amb malalt/a - espos

Diagnostic-localitzacié del | C. mama (1999) | C. mama (1999)

tumor primari Recidiva (2002) Recidiva (2002)
Metastasis Metastasis
pleuro-pulmonars | pleuro-pulmonars
i perito-neals | 1 perito-neals
(2004-05) (2004-05)

Data diagnostic Marg 1999 Marg 1999

(Mesos des del diagnostic | 81 mesos 81 mesos

inicial)

Estat actual de la malaltia | Avancat Avancat

Tractaments rebuts Cirurgia, Cirurgia,
Radioterapia, Radioterapia,
quimioterapia quimioterapia

Hospital de Referéncia H.Figueres H.Figueres

Centre d’intervencié | H.Figueres H.Figueres

psicologica (AECC) (AECC)

Durada de la intervencio | 8 mesos 2 mesos

psico. amb investigadora:

Inici (1° sessiod): Abril-2005 Octubre-2005

Finalitzacio
sessio):

(Gltima

Novembre-2005

Novembre-2005
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TAULA CARACTERISTIQUES DE LA MOSTRA (3)

Nom participants Sara Dolors Monica

Inicials identificatories | D3 D4 D5

dels participants

Sexe del participant dona dona Dona

Estat civil soltera vidua Vidua

Nombre de fills 0 3 1

Edat dels participants 35 50 41

Comarca Girona Girona Mallorca

Relacié amb la malaltia | “Malalta” Familiar Familiar

Parentesc amb | - esposa Esposa

“malalt/a”

Diagnostic-localitzacié | Limfoma c. colon Limfoma

del tumor primari Hodkings

Data diagnostic Setembre de | Agost 2003 Febrer 2006
2004

(Mesos des del | 15 mesos 28 mesos 27 mesos

diagnostic inicial)

Estat actual de la | En remissid Exitus desembre | Exitus mar¢ 2006

malaltia 2003

Tractaments rebuts Quimioterapia Cirurgia Quimioterapia

Hospital de Referéncia | Hospital Hospital J.Trueta | Hospital Son
Germans Trias i | (Girona) Llatzer (Palma de
Pujol Mallorca)
(Barcelona)

Centre  d’intervencid | Sociosanitaria Seu AECC-Girona | Seu  Associacid

psicologica Lloret de Mar ARA-FoH

Mallorca

Durada de la | 7 mesos 7 mesos 16 mesos

intervencio

psicologica:

Inici (1* sessid): Maig-2005 Maig-2005 Juliol-2006

Finalitzacio (altima | Novembre-2005 | Novembre-2005 Novembre-2007

sessi0):

Les caracteristiques de la mostra de persones en I’estudi son heterogénies respecte

a: edat, sexe, tipus de tumor, relacié amb la malaltia —malalt/a o familiar-, estadi

de la malaltia, tractaments rebuts i el temps succeit des del diagnostic. Tots els

participants son de nacionalitat espanyola.
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Les Taules 1 - 3 proporcionen una descripcio detallada de les caracteristiques de
la mostra. En les dues primeres es descriuen les dades corresponents a les dues
parelles participants. En la taula 3 es descriuen les altres tres persones
participants. Les caracteristiques de la mostra corresponen a:

Varen participar tres persones “malaltes”/o que havien tingut cancer, 1 quatre
familiars. Els participants eren dones (n = 5) 1 homes (n = 2) i el rang d’edat era
entre 33 1 50 anys. Entre les persones amb malaltia els diagnostics incloien cancer
de'®: llengua (n = 1), mama (n = 1), pleuro-pulmonars (n = 1), perito-neals (n = 1),
Limfoma (n = 2), i colon (n = 1). Aquests havien estat diagnosticats entre 81 1 14
mesos 1 I’estat actual de la malaltia incloia: en recidiva (n = 2); amb metastasi (n =
1) i éxitus (n = 2). Havien tingut experiéncies de tractament diferents: cirurgia (n
=2), quimioterapia (n=3) i radioterapia (n = 2).

Tots els participants havien rebut seguiment psicologic per part de 1’actual
investigadora, en un rang compres entre 2 i 16 mesos, en diferents centres de
salut'”: Hospital de Figueres (n = 4); Hospital de Lloret de Mar (n = 1); Seu de
I’AECC a Girona (n = 3); Seu de I’Associaci6 ARA-FoH a Palma de Mallorca

(n=1).

3.4. Aspectes de disseny i camp dels materials biografics: estrategies

d’obtencid i descripcio del corpus documental

En la realitzacid d’aquest projecte hem utilitzat varies teécniques biografiques
diferenciades, les quals descriurem en aquest apartat. Comencarem per descriure
les diferents estratégies i vies d’obtencid de les dades objecte d’analisi i

continuarem amb una classificacio i1 descripcid dels materials obtinguts.

' La suma d’aquestes dades no és igual al nombre de persones amb malaltia per qué hi ha incloses
les metastasis

'" La suma d’aquestes dades no és igual al nombre de persones total per qué dues d’elles eren
visitades a dos localitats diferents.
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3.4.1. Estratégies d’obtencid de dades

En el disseny de la investigacié es varen contemplar tres estratégies diferents

d’obtencid de les dades a analitzar, basades en la classificacid en el continuum

qualitatiu de Valles (2003):

Estrategies d’obtenci6 de dades:

a) Estratégia d’investigacio documental o Us de documentacio.

b) Estratégia d’estudi de casos biografics

c¢) Estratégia de triangulacio

a) Estratégia d’investigacio documental o Us de documentacidé. Només
utilitzada amb una finalitat complementaria, a partir de les dades
d’histories cliniques i la revisio de la literatura sobre narrativitat i cancer.

b) Estratégia d’estudi de casos biografics, amb una barreja de técniques de
documents personals (cartes/escrits/poemes) i relats de vida.

¢) Estratégia de triangulacio, amb la combinacio (o Us parcial) de I’estratégia

qualitativa d’estudi de casos biografics i us de fonts documentals en la
caracteritzacio dels participants i la interpretacio dels casos. Aquesta

ultima engloba les dues anteriors.

Respecte els materials biografics utilitzats en el procés d’investigacié han estat

obtinguts mitjancant dues vies diferents:
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Materials biografics:

1) Documents personals diversos ja existents i disponibles en les histories
cliniques o col-leccions privades

2) Sollicitud a persones il-lustratives del fenomen d’estudi de la emissio de

relats biografics seguint les orientacions de I’investigadora

1) Documents personals diversos ja existents i disponibles en les histories

cliniques o col-leccions privades.

A partir de ’elaboracié de la mostra de participants, partint del coneixement del
treball realitzat a nivell psicologic i dels documents personals utilitzats en aquest
context, aixi com de 1’Gs de I’estratégia d’escriptura com element terapéutic o d’us
personal desvinculat de qualsevol peticid externa, es varen contactar una part de
les persones que componen la mostra per tal de sol‘licitar la seva participacié en
I’estudi mitjangant els documents esmentats.

La resposta va ser, d’una part, la facilitacié d’accés i permis per analitzar els
documents sol-licitats; i de I’altra, davant I’interés sorgit cap a la investigacio per
part de les persones contactades, I’oferiment d’altres documents personals no
contemplats en un inici en la investigacid perd de gran valor metodologic per
aquesta, mantenint les mateixes caracteristiques que els documents inicials.

Dins aquest grup els criteris de mostra varen ser primacia del disponible o tnic.

A totes les persones que configuraven la mostra es va demanar permis per utilitzar
els materials sollicitats i la informaci6 recollida per la investigadora durant el

periode que fa exercir de psicologa i que esta recollida en la historia clinica

2) Sol-licitud a persones il-lustratives del fenomen d’estudi de la emissio

de relats biografics seguint les orientacions de la investigadora.
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Partint de la consideracio que les persones comuniquen el significat de les seves
experiencies amb la malaltia mitjangant la narracié d’histories, a cinc de les
persones que componen la mostra se’ls ha realitzat la peticid de narrar la seva
historia sobre I’experiéncia amb la malaltia.

L’objectiu de 1’obtencido d’aquest document per encarrec ha estat obtenir un
document el més fidel possible la historia de I’experiéncia d’una persona amb

cancer.

Especificant I’ interés en 1’experiéncia amb la malaltia, s’ha donat total llibertat
per escriure el relat, sense haver-hi cap interrogatori escrit ni oral, considerant:
- no preestablir punts o criteris considerats preéviament significatius en
I’experiencia del cancer per la persona
- atorgar més llibertat d’expressi6 de la 1’experiéncia viscuda sense
limitacions
- intentar reduir el maxim possible I’esfor¢ i implicacions practiques de
participacio en la investigacid per la persona malalta'® (sense necessitat de
desplagament, cites previes o adequacié d’horaris)
- no imposicio del temps de treball
- beneficis de I’acte d’escriure escriptura vers tradicié oral (desenvolupats
en apartat posterior)
- contemplacié de criteris ¢€tics a tenir en compte a I’hora de plantejar i

realitzar un plantejament metodologic.

Per estimular el relat principal de la persona s’ha realitzat la sol-licitud de
participacid seguint les caracteristiques de la “pregunta generadora de narraci¢”,
que sovint s’utilitza al iniciar una entrevista narrativa (Riessman y Schiitze, 1987,
citats en Flick, 2004). Aquesta ha estat formulada de manera amplia, pero al
mateix temps el suficientment especifica per a que el tema central adoptat
comprengués el domini d’experiéncia interessant (Flick, 2004). El nostre interes
feia referéncia a la historia de vida de I’informant centrant-nos en un aspecte

especific, temporal i tematic de la biografia d’aquest: la seva vivencia i

'® Aquest criteri és prioritari en la persona participant que es troba en un estat avancat de la
malaltia.
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experiencia durant el periode de malaltia. La seglient orientacid proporciona
llibertat a la persona per narrar la seva historia, aixi com estimula la narracid

d’aquesta :

Voldria demanar-te*® que m’escriguessis la historia de la teva experiéncia amb la
malaltia, des del moment en que vares sentir que I’experiencia comencgava per tu.
En particular, m’agradaria que et centressis en aquelles questions que varen ser
0 soOn significants per tu, perqué tot el que sigui important per tu és interessant

per mi i per aquest projecte. Pots prendre’t el temps que necessitis per fer-ho...

Aquesta peticid inclou una demanda explicita dels esdeveniments que ens
interessen que es narrin (aquelles relacionats amb la persona en relacié a la
malaltia), situa I’inici de la historia en 1’ inici subjectiu de la persona, recollint
com ¢€s construida aquesta a partir d’un principi 1 final percebuts per I’informant.

Emfatitza ’interés en aquells aspectes significatius en el context de malaltia.

La sollicitud d’aquest exercici va anar seguida/precedida de I’explicacio de

diferents aspectes procedimentals i €tics:

- Presentacio i explicacido de 1’objectiu de I’estudi. Explicacio justificativa
de la demanda de narracié de relat: obtenir un document el més fidel
possible la historia de 1’experiéncia d’una persona amb cancer

- Garantir ’anonimat durant tot el procés de tesis

- Aclariment respecte el gran valor de les seves histories: no hi ha relats
bons ni dolents, correctes o incorrectes...

- Emfatitzar la necessitat de poder captar al maxim la significacio
experiencial individual, de cada un d’ells, sense influeéncia de I’experiéncia
de la parella

- Avaluar conjuntament que no produeixi cap conflicte de parella o altres el

fet que tots dos realitzin una narracio sobre la malaltia

"% La construccio de la frase s’ha realitzat i transmés en segona persona del singular utilitzant el
pronom “tu” i no “voste” donat el vincle relacional establert anteriorment en el context terapéutic.
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Tot 1 explicar els efectes beneficiosos de 1’escriptura, si detecta algun
efecte negatiu/perjudicial pel seu benestar psicologic o entre la parella que
aturi la narracio

Delimitacio del temps: condicionat per factor situacional. Acord de com

fer arribar/recollida del material.
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3.4.2. Corpus documental

Com hem introduit amb anterioritat, la present recerca ha utilitzat com a corpus
documental a analitzar un conjunt de documents escrits per diferents/es
“malalts/es” 1 familiars. Tots ells esdevenen diferents histories, diferents veus de
narradors ferits que ens apropen a la complexitat de I’experiéncia de malaltia.

Cal preguntar-nos sobre per qué 1’us del material escrit com a document base

d’analisi en el segiient projecte, i aquesta qiiestid ens porta al segiient apartat/punt.

3.4.2.1. Us de documents escrits

La utilitzacié de material documental en front d’altres técniques d’obtencio de
dades narratives, com per exemple 1’entrevista biografica o d’historia oral (De
Garay, 1999), en proporciona un conjunt d’avantatges o caracteristiques en relacio
les qiiestions d’investigacio.

D’una part, la no reactivitat o reduccié d’aquesta: en aquells documents
(documents personals naturals) que es varen produir sense la intervencié de
I’investigadora, donada 1’abséncia d’aquesta, no es produeixen reaccions per part
de les persones que aquestes podrien produir al saber-se investigades; mentre que
en els documents encarregats per la investigadora, al no haver-hi una preseéncia
fisica d’aquesta durant la narracié d’histories, la reactivitat també es redueix, en
front d’altres técniques on ’investigador/a hi és present.

En segon lloc, el material obtingut té un caracter d’exclusivitat, Unic, amb
caracteristiques diferents de la informaci6 que es pot obtenir amb altres técniques.
En tercer lloc incorpora la dimensi6 d’historicitat, al donar el material documental

una dimensio historica a I’analisi psicosocial.
La tradicid escrita com a mecanisme organitzador de significats
D’altra part, recuperant 1’Gs de la tradicié escrita que realitzen White y Epston

(1993:50) en el marc de la narrativitat, aquesta “promou la formalitzacid,

legitimacié 1 continuitat dels esdeveniments populars locals, 1’autoritat
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independent de les persones i la creacid6 d’un context pel sorgiment de nous
descobriments i1 possibilitats”.

Com hem anat perfilant a nivell teoric, per percebre el canvi en la vida d’una
persona, aquesta necessita mecanismes que [’ajudin a organitzar els
esdeveniments de la seva vida en el context de seqiiencies coherents en el temps, a
través del passat, el present i el futur. La deteccido de canvi és basica per la
representacié de significats 1 per experimentar 1’agéncia personal en la propia
vida; i aquesta deteccid €s possible per la introduccidé d’una concepcid lineal del
temps.

Partint d’aquesta consideracio, White y Epston (1990) consideren la tradicid
escrita com un mecanisme per la concepcid lineal del temps i, conseqiientment,
per la generaci6 de significat en les nostres vides. Sostenen que, quan les persones
venen a terapia per exemple, solen tenir un sentiment d’incapacitat per generar
canvis en una vida considerada immutable, esdevenint bloquejades i1 sense poder
percebre noves possibilitats i/o significats alternatius. En conseqiliencia, podem
plantejar-nos qué ens pot oferir la tradicid escrita, en la mesura que permet
reflectir I’experiéncia sobre la dimensié temporal (Penn i Frankfurt, 2005).
Seguint aquesta linea podem defensar/considerar la introduccié de la tradicio
escrita com a potencial material objecte d’estudi, basant-nos en el fet de que el seu
us permet la “organitzaci6 més deliberada dels recursos lingiiistics” 1 la
reorganitzacié de “unitats de idea” en diferents “relacions de dependéncia". Es a
dir, pot sostenir-se que l’escriptura proporciona un mecanisme pel qual les
persones poden participar més activament en la determinacié de la organitzaci6 de
la informacié i1 I’experiéncia, aixi com en la producci6 de diferents relats dels

esdeveniments i les experiéncies.

En els darrers anys, un grup de recerca sobre Llenguatge i Escriptura de d’Institut
Ackerman (Nova York), s’ha centrat en 1 *escriptura en el treball amb families que
han sofert en silenci amb una malaltia cronica, considerant 1’is d’aquesta en casos
de malaltia com una via tant per descobrir noves veus com per “expressar
sentiments”.

En el seu treball (Penn, 2001) destaquen dels beneficis de la tradici6 escrita:
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1) Com la conversa que porta cap a noves histories €s expandida mitjangant
el desenvolupament de veu i 1’ts de ’escriptura.

2) L’us d’escriure com a mitja per crear noves veus, metafores i multiples
descripcions que poden fer ressorgir les converses silenciades per la

malaltia

Altres autors (Tarragona, 2003a, 2003b) identifiquen els beneficis de la paraula
escrita com: aclariment de la ment, resolucié de traumes que interfereixen en les
nostres vides, ajuda a adquirir i retenir informacié nova, ajuda a resoldre
problemes i, com una de las caracteristiques més importants de 1’escriptura,

facilita I’expressi6 d’emocions.

Pennebaker i Seagal (1999) clamen que la llibertat d’expressid, que sorgeix
mitjancant 1’escriptura, t€ un efecte positiu en el nostre sistema immunitari i
redueix els efectes del trauma. Suggereix que escriure té la funcié d’organitzar les
complexes experiéncies emocionals i que, quan la gent posa les seves emocions
en paraules, hi ha una millora significativa tant de la seva salut fisica com mental.
Dels estudis sobre escriptura que recull i analitza aquest autor, podem concloure
que: a) els beneficis eren trobats al llarg de diferents poblacions (victimes de crim,
dolor, diferents classes socials, grups étnics...; b) es dona un impacte en el sistema
immunologic; c) escriure sobre experiéncies traumatiques porta a canvis
comparables als de parlar amb un psicoterapeuta (al menys en una mostra
psicologicament saludable) i, d) es produien diferéncies en funcié de la
personalitat.

L’acte de construir histories €s un procés natural huma que ajuda a les persones a
entendre’s a ells 1 a les seves experiéncies. Aquest procés ens permet organitzar i
recordar esdeveniments en una forma coherent alhora que integra pensaments i
sentiments. En esséncia, dona a les persones un sentit de predictibilitat i control
sobre les seves vides. Un cop I’experiéncia ha estat estructurada i significada, els
efectes d’aquesta experiéncia son molt més manejables; per exemple, construir

histories facilita un sentit de resolucio.
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En I’experiéncia traumatica, 1’acte de convertir emocions i imatges en paraules
canvia la manera en que la persona organitza 1 pensa sobre el trauma. Per integrar
pensaments 1 sentiments, la persona pot construir més facilment una narrativa
coherent de I’experiencia . Com de¢iem, un cop formada, I’esdeveniment pot ara

ser resumit, historiat i oblidat més eficientment.

3.4.2.2. Classificacio del material documental

Considerem material documental (Erlandson et al.; 1993, citat en Valles, 2003)
com tots els documents que contenen significat, registres escrits 1 simbolics, aixi

com qualsevol material i dades disponibles.

Per delimitar i explicar els diferents materials utilitzats en la investigacid6 hem
partit de la terminologia proposada per Pujadas (1992, citat en Valles, 2003; citat
en Bolivar et al.,2001). La tipologia de material documental utilitzats en la recerca

consta de:

Material documental utilitzat:
1) Documents personals “naturals”

2) Registres biografics “per encarrec”

1) Documents personals “naturals”
Entenem per documents personals “naturals” aquells produits sense la intervencio
de I’investigadora social.
Partim de la definicié6 de Document Personal proposada per Pujades (1992, citat

en Valles, 2003: 238): “qualsevol tipus de registre no motivat o incentivat pel
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investigador durant el desenvolupament del seu treball, que posseeixi un valor
afectiu 1/o simbolic pel subjecte analitzat™. Segons aquest autor, el criteri principal
de definicio i exclusio d’altres documents ¢€s la no intervencid de I’investigador en

la produccié del material biografic.

Dins aquesta tipologia, el corpus documental utilitzat inclou: (descrit en detall en
apartat posterior)
- Diari de dol realitzat per iniciativa propia
- Narracions encarregades per 1’investigadora perd quan aquesta exercia de
psicologa de la persona participant en 1’estudi (sense finalitat de recerca)
- Altres documents: cartes (dirigides a la persona mateixa o a una persona

difunta) i poemes

2) Registres biografics “per encarrec”
Entenem per registres biografics “per encarrec” aquell encarregat per la
investigadora, produits doncs amb la intervencio d’aquesta. Dins aquest grup hem

utilitzat la técnica biografica de “historia de vida”.

Serrano (1995), Valles (2003) o Biglia et al. (2009), entre d’altres, parteixen de
considerar el caracter polisemic del terme Historia de vida, vers Autobiografia i/o
Relat de vida, donat el diferent s que s’ha realitzat en diferents camps i

. . .. . . 2
enfocaments dins la psicologia i les ciéncies socials™.

2" Denzin (1970, citat en Valles, 2003) o autors com Bolivar et al. (2001), entre d’altres, recullen
la diferenciacié d’aquest terme, Historia de vida (life history) amb el de Relat de vida (life story),
pel qual entén la historia d’una vida tal i com la narra la persona que I’ha viscuda. Aquesta
narraci6 és de caracter retrosptectiu. Com introduiem anteriorment, entenem per relat de vida “la
historia d’una vida tal com la persona que I’ha viscuda la conta” (Pujades, 1992:13; citat en Biglia
et al., 2009) i per historia de vida “I’estudi d’un cas referit a una persona donada, que conté no
només la seva live story (relat de vida), sind qualsevol altre tipus d’informacié addicional que
permeti la reconstruccio de la biografia de la forma més exhaustiva i objectiva possible” (Pujades,
1992:13; citat en Biglia et al., 2009).

Respecte un dels altres termes sovint relacionats, autobiografia, Pujadas I’inclou dins dels
documents personals naturals (sense la intervencio de I’investigador), matisant posteriorment, que
aquests pero poden ser encarregats per 1’investigador. En canvi, Bolivar et al. (2001), utilitzen
aquest terme com live story o relat de vida, equivalent la historia de vida o life-history amb
biografia.

La definici6 d’autobiografia que ens ofereix Lejeune (1975, citat en Serrano, 1995:46-47) fa
referéncia a un “relat retrospectiu en prosa que una persona real fa de la seva propia existencia,
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En aquesta investigacio partim de considerar la historia de vida ( o life history)
com I’estudi de casos sobre una persona que compren el seu propi relat aixi com
altres tipus de documents. El terme “casos” no fa referéncia a un sol individu
necessariament, podent esser un grup social, varies families, etc... (Valles,pp.240).
En el marc d’aquest projecte esdevé important 1’aportacié de Sarabia (1985, citat
en Valles, 2003:236), al remarcar aquest terme per designar tant els relats de tota
una vida com narracions parcials de certes etapes o moments biografics.
Goodsoon (1996, citat en Bolivar et al., 2001), considera la life history com un
relat “triangulat”, en el sentit de completar la life story amb el testimoni d’altres
persones, fonts documentals o altres arxius relacionats amb la vida d’aquestes

persones.

En el present projecte s’utilitza la historia de vida en la mesura que comprén
I’estudi de casos d’un grup de persones diagnosticades de cancer i els seus
familiars (col-lectiu de persones en relaci6 amb la malaltia). Com veurem
posteriorment, el relat de vida sol‘licitat esta delimitat a narracions parcials del
moment biografic que compreén el periode de la malaltia, essent I’inici i final
d’aquestes delimitats per propis participants. S’utilitza el Relat de vida en la
mesura que es parteix d’una narraci6 vital tal i com la persona la narra; s’aplica la
Historia de vida en referéncia a la utilitzacié d’altres documents: es parteix del
relat de les persones més altres documents relacionats amb la historia clinica
psicologica de la persona o informes clinics respecte la malaltia. Cal considerar
també que aquestes histories son completades amb, alhora que complementaries
de, altres histories (com veurem posteriorment).

Cal senyalar pero, que la técnica biografica utilitzada, tot i ser considerada com
una modalitat especial de I’estratégia d’estudi de casos, s’allunya de I’anomenada

historia de cas Unic intensiu, essent les narratives biografiques només un punt de

posant émfasis en la seva vida individual i, en particular, en la historia de la seva personalitat”.
Segons aquesta, perque hi hagi autobiografia és necessari que coincideixin la identitat de 1’autor, la
del narrador i la del personatge. Es diferencia del terme biografia (Bolivar et al., 2001) perqué
aquesta ultima normalment esta feta per una altra persona (narrador i personatge no coincideixen).
En la diferenciacié d’aquest terme amb Historia de vida, Serrano (1995) diferencia Autobiografia
como génere literari (didleg amb un mateix) versus autobiografia com historia de vida social
(construida en dialeg amb una persona externa, I’investigador)
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partida o mitja d’analisi, perd no 1’objecte principal (Pujadas, 1992, citat en
Valles, 2003).
Dins aquesta tipologia, el corpus documental utilitzat inclou: (descrit en detall en
apartat posterior)

- relat de la malaltia, narrada per dos persones diagnosticades de cancer

- relat de la malaltia, narrada per tres conjuges.

Dins de les tecniques descrites en historia de vida, és dificil delimitar o enquadrar
el nostre treball, participant d’algunes d’elles pero alhora allunyant-se del caracter
tancat de la terminologia classificatoria.

La técnica utilitzada s’emmarcaria dins d’ambdoés, relats paral-lels i creuats.
D’una part, recuperant la consideracié apuntada anteriorment, s’utilitza una
tecnica de relats paral-lels en la que multiples narratives recollides sobre un
mateix grup o camp son punt de partida perd no 1’objecte principal de la recerca,
(Pujades, 1992; citat a Bolivar et al, 2001; i Vallés, 2003). En el projecte s’han
recollit cinc relats, tots ells respecte la vida de les persones en el periode de
malaltia, siguin els propis “malalts” o els familiars d’aquests, els quals narren la
seva vida 1 experiéncia en el periode de malaltia de la persona estimada. D’altra
part també s’utilitzen com a relats creuats, on es prenen de mode creuat els
testimonis de diversos membres del grup investigat, amb roles i llocs diferenciats.
Els testimonis des de la subjectivitat de cada agent, combinats de mode que es
complementin mituament. En el projecte s’han recollit dos relats corresponents a
dues dones amb malaltia 1 tres histories més corresponents als seus respectius
conjugues, els rols i vinculaci6 amb la malaltia dels quals és diferent. Cada
participant elabora la seva versio de la historia de la malaltia, cadascun mostra una
visid de la situacié depenent del lloc que ocupa quotidianament i respecte aquesta,
i la confrontacié de les quals permet, d’una part, comprendre els objectius de

cadascun, 1 de I’altre, de les seves interaccions i del col-lectiu afectat.
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3.4.2.3. Descripcio del material documental

Seguint les classificacions de material biografic mantingudes en ’apartat anterior,
a continuaci6 descriurem el corpus de material analitzat.

D’una part, la caracteritzacié d’aquest seguira els segiients indicadors:

- genere biografic: document personal (carta, poema, altres...) vers relat de
vida.

- contextualitzacio de 1’autor

- en quin moment es va realitzar

- sota quines circumstancies es va realitzar (per iniciativa propia, per
encarrec, altres)

- nombre de pagines que compon el material

- Distribucio en I’espai i/o format d’aquest

- Vincles amb altres materials

- Altres

Al costat de cada descripcid dels documents s’ha indicat la nomenclatura
utilitzada per registrar e identificar cada un d’ells en el context material,

corresponent a:

e DX = Indicatiu de la persona autora del document, en aquest cas de sexe
femeni (D = dona; X= numero adjudicat de participant)
e HX = Indicatiu de la persona autora del document, en aquest cas de sexe

masculi (H = Home; X = numero adjudicat de participant)
Aquesta nomenclatura va lligada per un gui6 a la segiient (per ex. D3-C2):
e BX = Indicatiu de les diferents parts en les quals esta dividit el document
escrit (B =bloc; X = part corresponent)

e DI =Document corresponent a la categoria de Diari personal.

e (P = Document corresponent a I’exercici “Caracteritzacio de la Pérdua”
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e C = Document corresponent al document escrit Cartes
e P =Document corresponent al document escrit Poemes
e RM —-X = Document corresponent a Relat de Malaltia i numeraci6

d’aquest

Aixi, per exemple, D3-C2, correspon a la carta nimero dos de la participant, dona,

numero 3.

Dr’altra part, la caracteritzacio del material seguira la segiient classificacio:

Dins Documents personals “naturals”, el corpus documental utilitzat inclou:

1. Diari de dol realitzat per iniciativa propia
2. Narracions encarregades per I’investigadora sense finalitat de recerca
(quan aquesta exercia de psicologa de la persona participant en 1’estudi)

3. Cartes (dirigides a la persona mateixa o a una persona difunta) i poemes

Dins Registres biografics “per encarrec”, el corpus documental utilitzat inclou:
relat de malaltia (narraci6 parcial del periode de malaltia) de dos persones
diagnosticades de cancer i tres conjuges (dos dels quals corresponen a les dues

persones malaltes anomenades).

4. Relat de la malaltia, narrada per dos persones diagnosticades de cancer

5. Relat de la malaltia, narrada per tres conjugues

A continuaci6 descriurem les principals caracteristiques d’aquest material:
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1. Diari de dol realitzat per iniciativa propia

- Geénere biografic: document personal. El diari és un registre reflexiu
d’experiéncies i d’observacions al llarg d’un periode de temps. Inclou, a la
vegada, opinions, sentiments, interpretacions... T¢ un format descriptiu,
analitic i reflexiu. Es una forma de testimoni biografic i excellent
instrument d’investigacio.

- Contextualitzacio de I’autor: dona vidua de 50 anys (D4) que inicia diari
de dol seguidament a la mort per cancer de colon del seu home. Aquest és
diagnosticat a I’agost de 2003, amb tractament pal-liatiu fins al desembre
del 2003, data d’éxitus.

- En quin moment es va realitzar. El diari s’inicia al gener de 2004,
paral-lelament a I’acompanyament al dol per part d’una psicologa de
I’Associaci6 Espanyola Contra el Cancer. El maig de 2005, continua
tractament psicologic iniciat amb la investigadora, per substitucio de la
primera psicologa.

- Sota quines circumstancies es va realitzar.

Iniciat posteriorment a la mort del seu home, tot i ser un diari autoreflexiu
1 privat, aquest €s compartit en les sessions terapeutiques, esdevenint una
eina per ’analisi, reflexid i autoavaluaci6 de la “pacient”.

- Nombre de pagines que compon el material i Distribucio en I’espai i/o
format d’aquest.

El diari comprén un total de 147 pagines, incorporant un periode
intermitent (no hi ha registrada una narraci6 diaria) des del gener de 2004
al novembre de 2004, amb narracions posteriors corresponents al juny de
2005. Tots els escrits estan realitzats a ma, sense cap suport técnic.
El diari ha estat dividit en quatre blocs segons format d’aquests:

1°. (D4-B1). Compren el periode 30/01/04 — 14/03/04. Narracid
escrita en folis DIN-A4, essent separats aquests per dates. Total: 36
pagines

2°. (D4-B2). Compren el periode 16/03/04 — 31/07/04. Narracio

escrita en una agenda. A cops utilitzant ’espai corresponent al dia per

159



Capitol 3. Presentacio de la investigacio

realitzar el relat, 1 altres sense una estructura que segueixi el format de
I’agenda. Total: 77 fulls DIN-A4 corresponents a 154 pagines de I’agenda.

3°. (D4-B3). Compren el periode 30/09/04 — 13/11/04. Narracid
escrita en una llibreta tamany DIN-A4, per ambdues cares. Total: 33
pagines

4°, (D4-B4). Narracio aillada del 12/06/05. Total : 1 pagina

Vincles amb altres materials. No es dona cap vincle amb altres materials

utilitzats.

2. Narracions encarregades per ’investigadora sense finalitat de recerca (quan
aquesta exercia de psicologa de la persona participant en 1’estudi)

Genere biografic: document personal. Recull d’exercicis que utilitzen la
tradicio escrita per finalitats terapéutiques®'. Estan compostos per exercicis
narratius adaptats al de caracteritzaci6 de la pérdua®.

Contextualitzacio de I’autor: Realitzats per una dona de 35 anys (D3),
diagnosticada d’un Limfoma Hodkings al setembre de 2004, estan aquest
en remissio a I’inici de la investigacio..

En quin moment es va realitzar. Aquestes narracions es realitzen sota el
context terapcutic de la investigadora. La primera d’elles en una fase
inicial de la terapia, mentre que la segona al finalitzar aquesta amb la
investigadora.

Sota quines circumstancies es va realitzar. Treball terapéutic amb la
investigadora sobre la identitat de la persona sota la llum de la malaltia 1
les perdues derivades d’aquesta. Es realitzen per indicaci6 terapeutica.
Nombre de pagines que compon el material: quatre pagines

Distribucié en I’espai i/o format d’aquest

2! White i Epston, 1994; Laub i Hoffman, 2002; Tarragona, 2003b; Penn i Frankfurt, 2005;
Linares, Pubill i Ramos, 2005.
* Neymeyer, 2002
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Tots els escrits estan realitzats a ma, sense cap suport técnic. El material
esta dividit en dos blocs, corresponents a dos moments diferents.
a) Exercici “caracteritzacié de la pérdua”, adaptat a la malaltia: (D3-
CP-1/2)
1° exercici realitzat el setembre de 2005. 2 pagines

2° exercici realitzat el desembre de 2005. 2 pagines

Vincles amb altres materials. Documents utilitzats conjuntament amb

exercicis terapeéutics i cartes i poemes per I’atencid psicologica de D3.

. Cartes i poemes

Genere biografic: document personal. Recull d’exercicis que utilitzen la
tradicié escrita per finalitats terapeutiques. Estan compostos per cartes i
poemes.
Contextualitzacid de I’autor: Realitzats per una dona de 35 anys (D3),
diagnosticada d’un Limfoma Hodkings al setembre de 2004, estan aquest
en remissio a I’inici de la investigacio.
En quin moment es va realitzar. Mar¢ i agost de 2005, sota el marc
terapeutic d’un professional ali¢ a la investigadora.
Sota quines circumstancies es va realitzar: es realitzen per indicacio
terapeutica.
Nombre de pagines que compon el material: set pagines
Distribucio en I’espai i/o format d’aquest. Tots els escrits estan realitzats a
ma, sense cap suport técnic
a) Cartes:
1. Carta dirigida a ella mateixa com si fos una persona externa
(D3-C1). 2 pagines
2. Carta dirigida a ella mateixa com si fos una persona externa
(D3-C2).2 pagines
3. Carta dirigida a ella mateixa (D3-C3). 1 pagina.
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b) Poemes:

1. Tres poemes (D3-P1/ D3-P2/D3-P3). 2 pagines

- Vincles amb altres materials. Documents utilitzats conjuntament amb

exercicis terapeutics i narracions per I’atencid psicologica de D3.

Dins la segona tipologia de documents trobem:

4. Relats de malaltia, narrats per persones diagnosticades de cancer

- Genere biografic: relat de vida. Narracions parcials de certes etapes o
moments biografics, corresponents a la historia de malaltia.
- Contextualitzacio de 1’autor:

a) RM-1: RM-D1: dona de 38 anys (D1), diagnosticada de cancer de
llengua al 2004, estant aquest en remissi0 a I’inici de la
investigacio.

b) RM-2: RM-D2: dona de 48 aanys (D2), diagnosticada de cancer de
mama (1999), recidiva (2002) i metastasis pleuro-pulmonars i
perito-neals (2004-05). En el moment de la investigacio es trobava
en estat pal-liatiu.

- En quin moment es va realitzar. En ambdos casos es realitza la narraci6 al
finalitzar el procés terapeutic amb la investigadora.
- Sota quines circumstancies es va realitzar: per peticid explicita de la
investigadora
- Nombre de pagines que compon el material: quatre pagines
- Distribucié en I’espai i/o format d’aquest
a) RM-D1: escrit realitzat a ma, sense cap suport técnic. 2 pagines
b) RM-D2: escrit realitzat amb el suport informatic. 2 pagines
- Vincles amb altres materials.
Descriuen la historia de malaltia narrada igualment pels respectius

conjuges (veure apartat segiient)
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5. Relat de malaltia, narrada per familiars de persones diagnosticades de
cancer

- Genere biografic: relat de vida. Narracions parcials de certes etapes o
moments biografics, corresponents a la historia de malaltia.

- Contextualitzacio de I’autor:

a) RM-3: RM-HI1: realitzada per conjuge de D1 (veure apartat
anterior)

b) RM-4: RM-H2: realitzada per conjuge de D2 (veure apartat
anterior)

¢) RM-5: RM- D5: realitzada per DS.

- En quin moment es va realitzar. En els tres casos es realitza la narraci6 al
finalitzar el procés terapéutic amb la investigadora. Els conjuges també
rebien assisténcia psicologica paral-lelament a les parelles (a excepcid de
D5, al iniciar la intervencid posteriorment a la defuncio).

- Sota quines circumstancies es va realitzar: per peticio explicita de la
investigadora

- Nombre de pagines que compon el material: onze pagines

- Distribucio en I’espai i/o format d’aquest

a) RM-HI1: escrit realitzat a ma, sense cap suport técnic. 1 pagina
b) RM-H2: escrit realitzat amb el suport informatic. 1 pagina
c¢) RM-DS5: escrit realitzat a ma, sense cap suport tecnic. 9 pagines

- Vincles amb altres materials.

Descriven la historia de malaltia narrada igualment pels respectius

conjuges (veure apartat anterior)
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3.5. Analisi del corpus documental

3.5.1. Analisi Narrativa

Tal 1 com ens introdueix Riessman (1993:1), “narrar histories, posar 1’argument
simplement, és el que fan els nostres materials d’investigacidé 1 és el que els
informants fan amb nosaltres”. L’analisi narrativa es caracteritza per prendre com
a objecte d’investigacio la historia en si mateixa.

Es diferencia d’altres procediments analitics en la mesura que emfatitza en
I’experiencia de la gent, en el caracter intencional de I’agéncia humana 1 en com
els/es analistes cerquen veure com les narracions son determinades per la historia i

la cultura (Ifiiguez, 1995).

Com introduiem en el present capitol, 1’analisi narrativa és una aproximacid
metodologica guiada per una epistemologia de naturalesa interpretativa o
hermencutica. Aquesta concepcid considera al llenguatge, i per tant a la seva
forma narrativa, com una construcci6 significativa no transparent. “El discurs
narratiu no representa Unicament la solitaria veu d’un individu en busca
d’identitat, sin6 que representa, sobre tot, quelcom molt més rellevant pels
psicolegs socials: la possibilitat de comprendre el que un conjunt de veus ens
diuen sobre una realitat social i cultural”(Serrano, 1995:55)

Per d’investigador interpretatiu, la “veritat” de la historia individual d’un
esdeveniment no ¢és la qiiestid principal, sind que els narradors seleccionen els
components de les seves histories que narren-reconstrueixen per tal de transmetre
el significat que volen que 1’oient prengui de la historia (Hill i Tilley, 2000). La
narrativa esdevé 1til en recerca perque els narradors interpreten el passat més que
no el reprodueixen tal i com era. Les “veritats” del passat no es troben en les
representacions d’un moén passat, sind que en les connexions canviants que
teixeixen entre passat, present i futur; entre la biografia personal i I’estructura
social (Riessman, 2004).

“L’objectiu €s veure com les persones en les entrevistes posen ordre en

el flux de I’experiéncia per donar sentit als esdeveniments i accions en
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les seves vides. L’aproximacié metodologica examina les histories
dels informants i1 analitza com s’ajunten, els recursos culturals i
lingiiistics als que recorrer, i com persuadeix a 1’oient de 1’autenticitat.
L’analisi en els estudis narratius obren les formes de narracié sobre
I’experiéncia, no simplement el contingut al qual el llenguatge es
refereix. Ens preguntem, per qué la historia era narrada d’aquesta

manera?” (Riessman, 1993:2).

Hi ha diferents meétodes d’analisi descrits en la literatura de recerca narrativa.
Cada un d’ells proporciona una manera diferent d’estudiar sistematicament les
narratives personals de 1’experiéncia (Riessman, 1993; Baumgartner, 2000). Les
diferents metodologies analitiques pero requereixen totes elles construir textos per
promoure 1’analisi; és a dir, seleccionar i organitzar documents, compondre notes
de camp, i/o escollir seccions de transcripcions o textos per a la seva inspeccid
(Riessman, 2004). Les narratives no parlen per elles mateixes, sind que
requereixen interpretacié quan son utilitzades com a dades de recerca social.
A diferéncia d’altres metodes qualitatius I’analisi narrativa no fragmenta el text en
categories de contingut per codificar els proposits, sind que identifica llargs trams
de text que prenen la forma de narrativa — “un discurs organitzat al voltant del
temps 1 els esdeveniments seqliencials en un “moén” recreat pel narrador”
(Riessman, 1990).
“Aproximacions tradicionals a 1’analisi qualitatiu sovint fracturen
aquests texts al servei de la interpretacio i generalitzacid per prendre
pedagos i peces, trossets d’una resposta editada fora de context. Ells
eliminen els trets seqiiencials i estructurals que caracteritzen els relats

narratius” (Riessman, 1993:3)
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3.5.2. Procediment d’analisi

Degut a la varietat de teories, metodes o tradicions que podem establir dins
I’analisi narrativa, no és possible reivindicar una teoria o0 metode analitic unic/a,
esdevenint extraordinariament variats els recursos técnics que mobilitza aquesta
analisi. Com hem vist els nivells d’analisi d’una narracid6 esdevenen molt
complexes, 1 van des de 1’analisi semantica, passant per diferents nivells de

posicionament, fins a I’analisi conversacional.

En el present projecte es realitza una analisi des d’un enfocament metodologic
qualitatiu. Utilitzem el métode narratiu per analitzar com els/les malalts/es de
cancer 1 els seus familiars viuen I’experiéncia de malaltia. En linies generals
diriem que, mitjangant 1’analisi narrativa, identifiquem segments de text que
prenen forma de narrativa, 1 examinen els caracters estructurals, lingiiistics,
tematics 1 relacionals per analitzar com les persones sostenen interpretacions
particulars de I’experiéncia de la vida i malaltia.

D’una part, per D’analisi d’aquestes narratives de malaltia fem us de les
aportacions de Riessman (1993, 2002a, 2002b, 2004b), atenent tant als elements
tematics (Riessman, 2004a) com als caracters estructurals i linglistics (Reisman,
1990, Edvardsson et al., 2003). Donat que 1’analisi tematica propiament no
treballa el context d’articulaci6 (en el discurs cultural o institucional), i el risc que
suposaria caure en un apropament objectivista a les qiiestions d’estudi (Riessman,
2004), també es realitza una analisi estructural narrativa. Aquest canvia I’émfasi
cap a la manera en qué la historia és narrada, anant més enlla del contingut

referencial.

Dr’altra part, un segon bloc d’elements analitics son utilitzats: com hem vist en el
capitol dos, I’analisi descrita es complementara amb les aportacions d’estructures
narratives socials proposades per Gergen (1996) i amb els treballs de narrativa de
malaltia, cos i self de Frank (1995).
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Les diferents aproximacions analitiques, les quals no son excloents e inclus tenen
alguns limits difusos, han estat satisfactoriament utilitzades en importants estudis

en el camp de la salut i malaltia (per ex. Weingarten, 2001; Sparkers, 2004...).

Es important assenyalar que realitzem les diferents aproximacions contextualment
i prenent per referéncia els factors historics, culturals e institucionals. Es a dir,
com es construeix i1 canvia el significat, com estan localitzats historica i
culturalment (Reissman, 2000), o com es construeixen com a forma d’accid
conjunta i possibilitant alternatives a les narratives socials dominants (Cabruja et
al., 2000; Weingarten, 2001).

Tot i la centralitzacio en un enfocament de 1’analisi narrativa, com comentavem
anteriorment, aquest procés ha estat contaminat per altres practiques analitiques i

per les visions epistemologiques mencionades amb anterioritat.

Margaret LeCompte (1993, citada en Bolivar et al.; 2001:202) parla d’una “doble
descripcid” en la recerca narrativa. “D’una part, es necessita un retrat de la realitat
interna de I’informant; per I’altra, es té que inscriure en un context extern que doni
significat 1 sentit a la realitat viscuda per I’informant. Si s’ha de situar les
experiencies narrades en el discurs dins un conjunt de regularitats i pautes
explicables sociohistoricament, pensant que el relat de vida correspon a una
activitat socialment construida, no obstant, no pot menysprear que ¢&s

completament tnica i singular”.

Sistematitzacié i analisi de la informacié

A través d’un marc interpretatiu ens orientem per treballar amb les dades,
organitzant-les segons criteris i identificant linees de relacid entre aquestes.
L’analisi fa referéncia a com les persones interpreten les seves experiéncies
propies i amb la interpretacié sistematica que nosaltres realitzem d’aquestes

interpretacions (Riessman, 1993).
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Seguint a Van Manen (1994, citat en Bolivar et al.; 2001:193), es tracta de
reconstruir histories de vida narrada amb 1’objectiu “d’explicar el significat dels
fenomens humans,...i comprendre I’estructura viscuda de significat”.
En el procediment d’analisi I’investigador parteix de considerar que les persones
tracten “d’organitzar la seva experiéncia temporal en totalitats significatives i
utilitzen la forma narrativa com a patrd per unificar les esdeveniments de les
seves vides en torn a desenvolupaments tematics” (Polkinghorne, 1988:163, citat
en Serrano, 1995). Els subjectes participants mitjangant els relats escrits ofereixen
explicacions narratives, organitzen 1’experiéncia passada a través d’aquestes,
reapropiant-se-les i manifesten justificacions en funcié del projecte de futur.
“L’investigador articula els fragments de les histories especifiques
centrades en episodis presents amb la historia general de I’entrevistat
amb ’objectiu de trobar una certa unitat i coheréncia en al seva vida

com totalitat, aix0 €s, en la seva identitat personal” (Serrano, 1995).

“La tasca consisteix en desxifrar significativament els components i
dimensions rellevants de les vides de les persones i situar els relats
narratius en un context on contribueixi a proveir una estructura en que
prengui un sentit més ample”.

(Goodson, 1996, citat en Bolivar et al.; 2001:201)

Com introduiem en el segon capitol, s’han escollit diferents elements analitics els
quals, conjuntament, ens permetin una interpretacio alternativa de les narratives
de malaltia, obrint noves oOptiques a com els processos d’identitat, malaltia i
vivéncia son construits en el text, socialment integrats i formats sota formes
especifiques narratives. Aquest ventall i potencial analitic aporta un gran interes i
enriquiment a I’enfocament analitic escollit.

Donat aquest punt de partenca hem realitzat el procediment d’analisi en tes

vessants/moments diferents:
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1. Analisi Narrativa-Tematica i Estructural: escenes, personatges i trama.

a) ldentificacid d’unitats tematic- narratives

Mitjangant una analisi de caire més tematic posem I’émfasi en el contingut del

text. En ell I’investigador reuneix un conjunt d’histories i inductivament crea

grups conceptuals a partir de les dades. S’utilitzen estratégies com 1’organitzacio

tipologica de narratives organitzades per temes (Riessman, 2004). Les categories

tematiques sorgeixen de la recerca precedent i de 1’evolucid del procés analitic.

S’han establert a partir del contingut dels relats recollint els principals continguts

de les narracions. Estan associats a I’estructura narrativa (trama) pero els manca la

seva seqiiencialitat i desenvolupament temporal (Duero i1 Limoén, 2007).

L’analisi tematica s’ha realitzat transversalment a 1’analisi estructural del relat,

contextualitzant els continguts tematics dins formes de construccié determinades.

Les categories utilitzades corresponen a:

construccio social i cicle de la malaltia

identitats i self

construccio 1 articulacio del coneixement i saber
construccid del professional de la salut

construccid del “problema”

Relats dominants, formes de resisténcia i contranarratives
Context, cultura,

Creences, valors

Suport familiar-social-institucional

Cos — imatge

b) Analisi Estructural del relat.

Més enlla del contingut referencial, hem fet eémfasi en la part constitutiva i

lingtiistica dels relats, i les seves interaccions, seguint els elements analitics

proposats per Reissman, (1989, 1990, 2002b). Aquesta analisi ha comprés la

segiient configuracio:

construccid 1 organitzacié d’escenes (fotos/instantanies d’una accid o
conjunt d’accions localitzades en un temps i1 espai determinats;
Reissman, 2002)

personatges (principals, secundaris, altres figures) 1 relacions;
contruccio i agencia.

organitzacio seqiiencial 1 temporal del relat (inici, desenvolupament i
desenllag; passat, present i futur,...)

construccid argumentativa de la trama dels relats
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- marc de la historia
- Us 1 mobilitzaci6 de recursos lingiiistics (organitzaci6 i composici6 del
text; us de vocabulari, metafores, recursos descriptius...)

2. Géneres narratius i Estructures narratives Socials.

Hem realitzat una segona lectura mitjangant les lents analitiques proposades
per Gergen (1996) on es relaciona la dimensio del temps, del benestar i les
convencions socials. S’han analitzat els diferents geéneres narratius que
configuren els relats (narrativa d’estabilitat, regressiva, progressiva i/o
combinacions d’aquestes...)

En aquests hem examinat com es constituien:

- efectes psicosocials de 1’s de la narrativa, efectes en 1’audiéncia i en
el/la narrador/a

- relacio amb procés-evoluci6é de la malaltia

- relacio entre subjecte 1 agéncia

- relacié amb I’accid i condicid social

- implicacions per a la construccio6 de noves formes de relacid
terapeutica

3. Narratives de Malaltia: malaltia, cos i self.

Un tercer moment analitic ve definit per I’aplicacié de les categories
analitiques realitzades per Frank (1995).

En aquest es cerca la relacido entre formes narratives especifiques i boby-
selves: analisi a partir de la tipologia categorica descrita per Frank (1995) —
cos disciplinat, que reflexa, dominant i comunicatiu.

Aixi mateix, s’analitzen les formes especifiques d’organitzaci6é narrativa i la
seva relacié amb elements de control, desig, body-reladness, other-reladness;
es cerca la construccié de 1’argument, les implicacions/efectes en la viveéncia

de I’experiéncia de malaltia i les relacions subjecte — mén social.
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A mode de resum 1 integrant els elements analitics exposats, la manera de procedir
ha esdevingut la segiient:

1) identificacio i classificacid del corpus documental, 2) primera lectura del
material, 3) lectures successives del material i aproximacié al contingut, 4)
fragmentacio del text en unitats d’analisi, 5) Identificacié de caracters estructurals,
lingiiistics, tematics i relacionals, 1 analisi de les histories.

Aquest procediment inclou els segiients principis:

e Totes les dades originals varen ser enumerades e identificades.
Posteriorment varen ser duplicades i les copies organitzades per la
posterior per tal de protegir la integritat dels documents originals™

e Obtencié d’una panoramica general i una aproximacio al contingut
narratiu mitjangant successives lectures del corpus global. L.’analisi va ser
guiada per la recerca previa i per la identificacio de temes que emergien de
les histories de malaltia analitzades. Es realitzaren les lectures successives
al corpus permetent una aproximacio i familiaritzacié amb aquest. A partir
de I’aprofundiment d’aquestes es va anar configurant la potencialitat del
material.

e Identificacid en el corpus d’unitats de registre, segments amb significacio,
a partir de criteris tematics 1 estructurals en funci6 dels objectius establerts
en el projecte. Cada tema o element d’analisi era identificat en el
document e indexat en el marge.

e Les dades varen ser agrupades en unitat més grans de registre que
configuraven les escenes: cada una oferia una foto/instantania d’una accid
o conjunt d’accions localitzada/es en un temps i1 espai particulars
(Reisman, 2002)

e Les narratives varen ser interpretades, com a unitats individuals 1 en
relaci6 les unes amb les altres, per identificar connexions tematiques,

lingliistiques i relacionals entre els segments narratius.

» En alguns casos els participants a I’estudi es varen quedar els documents originals facilitant-ne
copies.; en d’altres varen cedir-los integrament. Durant I’analisi es va haver de treballar amb una
part del material format pels documents facilitats (copies dels originals) donada la mala qualitat
d’aquestes, essent impossible la realitzacio de posteriors copies pel deteriorament d’aquest.
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Successives lectures amb diferents lents analitiques varen permetre la
identificaci6 de geéneres narratius (Gergen, 1996) i narratives especifiques
de malaltia (Frank, 1995).

Es varen escriure les impressions, definir els temes 1 seleccionar els
exemples. Per realitzar I’analisi es varen extreure del corpus aquells
fragments que permeten mostrar les interpretacions realitzades, mostrant
/0 explicitant idees o elements que permetin la inferéncia i que s’hagin
considerat significatius en funcio6 dels objectius establerts.

L’analisi es va realitzar en forma de “bucle recursiu” (Vazquez, 1996:60),
a partir de la constant revisio6 i modificaci6 de cada una de les
etapes/passos establerts en 1’analisi.

Es realitzaren un conjunt de revisions de 1’analisi final
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CAPITOL 4:

RESULTATS DE LA INVESTIGACIO

4.1. Introduccid
4.2. Analitzant narratives:
4.2.1. Dimensi6 estructural i tematica: escenes, personatges i trama
a) Analisi d’histories de malaltia, narrades per persones
diagnosticades de cancer:
- Historia de la Paula
- Historia de la Maria
- Histories de la Sara
b) Analisi d’histories de malaltia, narrades per familiars
de persones diagnosticades de cancer:
- Historia de la Monica
- Historia d’en Claudi
- Historia d’en Manel
- Histories de la Dolors
4.2.3. Narratives de Malaltia
4.2.3.1 Narrativa de Restitucio
4.2.3.2 Narrativa de Caos
4.2.3.3 Narrativa de Recerca

4.2.3.4 Cos, Identitat i Narrativa
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4.1. Introducci6

En el present apartat utilitzaré la metodologia narrativa per analitzar com varies
persones — malaltes i familiars d’aquestes — donen sentit a les seves experiéncies a
partir de la narracié d’histories. Totes elles comparteixen una qiiestié en comu, la
malaltia oncologica, perd cada una construeix els esdeveniments de manera

diferent, revelant els seus relats significacions diferents.

Realitzarem una analisi des de diferents aproximacions narratives, corresponents a
les desenvolupades en els diferents capitols teorics 1 metodologics. Recordem que
la narrativa és distingida per un ordre i seqiiéncia, on 1’accié és vista com a
seqiiencial per la seglient, crea trames per l’experiéncia desordenada i els
narradors estructuren els seus relats temporalment i espacialment (Riessman,
2002).

La primera aproximacid analitica parteix d’una analisi narrativa que contempla
dues dimensions. D’una part, 1’ analisi estructural i lingiiistica (Reisman, 1990,
Edvardsson et al., 2003...). D’altra part, complementari a aquest eix estructural
realitzarem una analisi tematica (Reisman, 2004) i relacional, el qual recull els
principals elements significatius per les persones en la seva experiéncia i com
aquests son construits.

En segon lloc analitzarem paral-lelament les diferents formes de génere narratiu
que es donen en les histories, a partir de les aportacions de Gergen (1996).

Un darrer bloc analitic complementari esta format per I’aproximacio analitica de
narratives de malaltia desenvolupada per Frank (1995), la qual ens permet

relacionar reflexivament les histories amb els seus cossos 1 identitats.
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4.2. Analisi Narrativa: dimensions estructural, tematica i relacional.

A continuacié realitzarem una aproximacid analitica basada en 1’analisi de
I’estructura de les histories. En les narratives podem identificar uns diferenciats
plantejament, nus i desenllag, els quals son transmesos a partir d’un conjunt
d’opcions lingiiistiques particulars, que possibiliten diferents objectius al narrador.
Hem de tenir en compte pero, que encara que la narrativa pot ser descrita pels seus
components — escena/situacio, personatges, trama — aquests son inextricablement
entreteixits i no poden ser separats sense perdre el significat de la narraci6 (Oliver,
1998). Al llarg d’aquesta analisi intentarem cobrir aquests elements estructurals
no com a recursos aillats, siné mantenint la seva visid en conjunt.

L’analisi del context o escena, amb clements com el context fisic (relacid
participant —investigador), trets socioculturals (valors, creences, rols, raca, classe,
genere...) 1 ubicacié temporal (limit de temps, posicido historica, ...); dels
personatges que intervenen (principals o de suport) o la configuracid de la trama
(inici, medi i fi /passat, present i futur), son alguns dels elements contemplats en

I’analisi de la configuracio6 narrativa.

Paral-lelament, en cada una de les histories son identificats 1 analitzats els
principals elements tematics-significats en relaci6 a [’estructura narrativa i la
construccié d’identitats. Focalitzant el contingut dels relats, el conjunt de temes
identificats en cada un d’ells seran posteriorment analitzats transversalment com a

unitat d’analisi (apartat de discussio).

Per a la presentacié dels resultats es classifiquen les histories en dos blocs:
aquelles narrades per persones diagnosticades de cancer, 1 aquelles narrades per
familiars de persones diagnosticades de cancer. Alhora, cada una de les histories
analitzades ha estat dividida en diferents parts o escenes, amb elements narratius i
efectes en I’audiéncia diferenciats.

Cada titol dels diferents relats intenta captar la significaci6 de la historia de

malaltia per la persona-narradora, la qual canvi segons context i temporalitat.
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Cada escena ofereix una foto/instantania d’una accio localitzada en un particular

temps 1 espai (Reisman, 2002).

En la nostra representacié son senyalats amb negreta els mots emfatitzats o
destacats en els fragments exemplificatius. Cada fragment va acompanyat de la
nomenclatura identificadora corresponent a la seva font documental:

1°- DX 0 HX: Identificatiu de la persona autora del document (D = dona; H =
home; X = nlimero adjudicat de participant) (D2)

2°- Seguit del numero de pagina del material en qiiestio. Aixi: DX oHX: n°
pagina. (D2:2)

3°- seguit del nimero o rang de linies dins la pagina indicada anteriorment. Aixi:

DX oHX: n° pagina: linia o rang de linies. (D2:2:4-23)
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4.2.1. Analitzant Narratives. Dimensidé estructural i tematica: escenes,

personatges i trama

A) analisi histories de malaltia, narrades per persones diagnosticades de

cancer

0 LA HISTORIA DE LA PAULA (D1-RM1): Malaltia com a lluita activa

La Paula és una noia de 38 anys casada amb en Claudi, de 33, el qual
I’acompanya al llarg de tot el procés de malaltia. A 1’octubre de 2004 1i varen
diagnosticar un cancer de llengua, actualment en remissid. Aquest diagnostic, com
veurem a continuacio, va fer qiiestionar-se a la Paula la seva identitat com a

malalta i el paper actiu que podia tenir en el procés de curaci6 d’aquesta.

La narrativa de la Paula adquireix un conjunt de trets significatius que la
diferencien de les histories dels/les altres participants. Es tracta d’un relat curt,
compost per frases curtes, separades totes elles pels signes de puntuacié “punt i a
part”. En cada oracio expressa una accié o valoracié amb molta claredat, lligades
totes elles de forma ordenada, on una accio6 €és construida com a seqiiencial per la
segiient, 1 estructurades en dimensié de temps i espai. El conjunt de la narracié
esta compost per una riquesa lingiiistica a dos nivells: 1’Gs constant de verbs que
indiquen agencia i1 afrontament lligats a 1’experiéncia de malaltia — “lluitar,
guanyar, canviar, viure, desitjar, fer, poder...” — i I’us de substantius, adjectius i
verbs que contenen una carrega valorativament i emocionalment positiva —
“estimar, orgull, fortalesa, apreciar, valorar, forta, confianca, forga, bonica,

2

voluntat, positiva, virtut...”, en vers la pobresa semantica de caracter passiu o
negatiu.

En quan a I’organitzaci6 seqiiencial, el transcurs del relat de la Paula segueix un
procés paral-lel al procés evolutiu de la malaltia. D’una banda, inicia la historia en
el moment de notificacid del diagnostic; de 1’altra, finalitza amb un posicionament

present i futur respecte la malaltia paral-lel a I’estat de remissié d’aquesta. Al llarg

de la narraci6 perd, no segueix un fil argumentatiu-tematic propi al procés de
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malaltia, sind6 que es centre en aspectes que la narradora prioritza com a
significatius en la seva experiéncia, fora dels topics relacionats tradicionalment

amb I’etiqueta de cancer. Veiem com construeix aquest procés narratiu:

Escena 1: diagnostic

“Quan em varen dir aixi de sobte que tenia cancer, vaig quedar-me

en silenci” (D1:1:1-2)
Amb aquesta oraci6 inicia la Paula la seva historia. Correspon al moment en que li
comuniquen el diagnostic, utilitzant explicitament la paraula cancer. Es important
I’Gs que en realitza de manera clara 1 precisa, fet que ens senyala el trencament
inicial de les caracteristiques socials de “tabi” atribuides a aquest mot. Cal
senyalar, com veurem posteriorment, que només la Maria i la Dolors utilitzen
també aquesta terminologia per fer referéncia a la malaltia.
El diagnostic notificat, 1 les implicacions que aquest representa per la narradora,
fragmenta la historia de la seva vida fins el moment, aixi com les construccions i
percepcions de les seves relacions amb el mon — marit, persones estimades, vida...
La fragmentacid de la narrativa vital mantinguda fins el moment pero, genera en
la Paula un conjunt de valoracions que prenen forma i oportunitat amb
I’experiéncia de malaltia, portant a la Paula cap a la necessitat de re-construir una
nova historia, una historia més enriquida que 1’anterior. En aquest context per
tant, a partir del posicionament inicial davant la malaltia aquesta comenca a
prendre el significat d’oportunitat de canvi, oportunitat que s’anira perfilant
posteriorment.

“.. 1 apreciar millor les coses a les que no els donava massa

importancia” (D1:1:14-15)

En aquesta primera part apareixen tres personatges o col-lectius de personatges
que intervenen en la historia.

El primer d’ells, no mencionat explicitament, és el col-lectiu médic, I’encarregat
de donar-los el diagnostic (“quan em varen dir aixi de sobte que tenia cancer...”).
Aquest col-lectiu no és mencionat practicament en cap altre moment. Esta

implicitament relacionat amb el diagndstic 1 apareix secundariament
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(posteriorment en el relat) en relaci6 a la confianga establerta amb la malalta: 1’us
del substantiu “confianca” ens indica que la Paula si estableix un vincle entre
aquest 1 la lluita activa en la malaltia, pero alhora, la minima mencio i espai en el
relat dedicat és indicatiu de la poca rellevancia atorgada; és a dir, la poca
significacio en relacio a I’experiéncia i re-construccio d’identitat. La familia o els
amics prenen una major rellevancia en la historia, com indica d’adverbi utilitzat
“sobretot” (per damunt de tot), per damunt doncs del col-lectiu medic.

“Ho he intentat amb tota la meva for¢a i confianca amb els metges i

sobretot amb la familia i amics, que son la ra6 més bonica...”

(D1:1:20-1/2: 1)

El segon lloc, la narradora esdevé narradora i actora de la historia al mateix
temps. A diferéncia dels relats narrats pels familiars - on al llarg de la historia
utilitzen la identitat compartida a través de la conjugacié verbal en primera
persona del plural (“lluitavem”, “canviem”), - en aquest relat la narradora fa una
distincio entre el jo — narrador i agent actiu de la historia — i els familiars —
personatges passius d’aquesta. Es a dir, la narradora és I’encarregada d’afrontar la
situacio, la que pensa, la que decideix, la que lluita, la que ho fa pels altres, ... En
canvi, el col-lectiu “persones estimades” — marit, gossos i altres — esdevenen
agents passius de la histories, essent motor de canvi per la narradora perd no
personatges actius en relacio6 a la malaltia.
“Vaig mirar el meu marit 1 després vaig pensar en la gent que

m’estimava 1 els gossos o sigui tot el que em fa viure i en aquell

moment havia de lluitar per mi i per ells.” (D1:1:3-7)

Escena 2: lluita

L’argument principal que segueix la narradora en aquesta escena ¢€s el procés
d’afrontament (“lluita”) de la malaltia i el posicionament de la narradora com
agent actiu que possibilita aquest canvi. Relata amb detall el conjunt de factors i
motius que justifiquen la direccid d’accidé empresa, adoptant una actitud heroica

en front la malaltia. L orgull i fortalesa, la voluntat de lluita, la protecci6 cap els
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éssers estimats, la percepcioé de canvi i1 I’actitud vers la malaltia, esdevenen els
principals eines que portaran a la Paula a un feli¢ desenllag: guanyar el cancer.
En aquesta segona part la narradora esdevé 1’nic personatge que apareix en
I’escena, essent alhora narradora-actora de la historia, desapareixent els altres
personatges durant aquest periode. En aquesta centra I’acci6 primaria de tot els
procés: agent que realitza les accions, agent que combat a la por i la malaltia,
agent que “lluita”... El paper de la curacié esta centrat en la persona i els seus
actes. Atribueix un paper en 1’afrontament de la situaci6 a les seves qualitats, com
a quelcom intern resultat de la propia experiéncia — orgull i fortalesa — i no en
quelcom extern provinent d’altres col-lectius, com la familia o professionals.

“...era important el meu orgull i fortalesa que vaig guanyar i va fer

que jo volgués lluitar contra el cancer i poder seguir amb encara més

fortalesa...” (D4:1:11-14)
En aquest fragment també podem observar com el paper actiu esdevé reforgat en
I’oracié mitjancant 1’as explicit del pronom personal de primera persona “jo”
acompanyant el verb-accio..
Un altre recurs utilitzat al llarg d’aquesta escena és 1'us del “llenguatge
externalitzador” (White 1 Epston, 1993) al referir-se a la “malaltia” 1 I’emoci6 de
“por” - “Vaig fer una cosa, que la malaltia i la por no em guanyessin...”
(D1:1:10-1) - Aquest és un mecanisme utilitzat per distanciar-se dels problemes i
concebre’ls com a productes de les circumstancies i els processos interpersonals,
no de la seva “personalitat” o “psicologia”. Aquest distanciament produeix un
efecte alliberador i1 permet explorar 1’efecte 1 les tactiques del problema i buscar la
manera de reduir la seva influéncia. Considerar la por o la malaltia com quelcom
extern permet a la Paula crear un espai amb aquestes e iniciar una acci6é per
reduir-ne la seva influéncia, accié considerada com a “lluita”. Aquesta distancia
també¢ i permet trencar amb el rol de “malalta” o “poruca”, per convertir-lo amb

el de “lluitadora”.
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Escena 3: valoracio present

La tercera part de la historia es caracteritza pel canvi del temps verbal en que és
narrada: passa del passat (Gs del preterit perfet perifrastic — “vaig guanyar” — i
preterit imperfet — “donava”) al present (“considero”).

El conjunt d’aquesta part esdevé una valoracid/descripcié dels canvis produits en
el self, i la relaciéo d’aquest amb el mén que 1’envolta, situant a la malaltia com
agent causant del canvi. Es desenvolupa la idea de self canviant, no situant a
aquest com quelcom intern e invariable, sind6 com producte de les practiques
socials 1 la dimensi6 espai-temporal en la que ens desenvolupem, com expressio
canviant de la nostra narracio.

Es important destacar el fet que la Paula construeix la figura de la “persona
malalta” trencant els estereotips socialment acceptats caracteritzats per un rol
passiu i depenent d’entitats externes, com la medicina o la cura dels familiars. La
“malalta” és construida com una persona en constant accio, capgirant la direccid
de la cura - essent aquesta la que realitza les accions pels altres - fins el punt
d’atribuir-se quasi la totalitat de les accions desenvolupades vers la malaltia, les

quals la porten a la curacio.

La ruptura de la narrativa primaria com a conseqiiencia d’un fet traumatic
introdueix canvis significatius en la visi6 d’un mateix: “Vaig les coses de manera
diferent i valoro tot diferent, i aixi s6c més forta” (D1:1:16-7). Aquesta revisid
substancial dels objectes de la vida a curt 1 llarg termini és utilitzada per
aconseguir un cert grau de predictibilitat i de mantenir la direcci6 desitjada.
Retornem a la idea de malaltia com a possibilitadora de canvi, un canvi del self en
sentit positiu, un self més enriquit i enfortit mitjangant I’experiéncia de malaltia.
El vocabulari utilitzat també ¢és indicatiu de la construccid d’aquesta diferéncia
vers I’estat previ a la malaltia: “diferent, valoro, he canviat, he experimentat,
lluitar, fer, guanyar...”

“si he canviat amb el que he experimentat és perque desitjava tant

viure!.” (D1:1.18-9)
La narradora atribueix aquest canvi produit en el self a la seva capacitat interna,

construint la malaltia no com alldo que ha desencadenat aquests canvis, sino
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99 ¢

I’objecte a combatre amb 1’ajuda d’aquests (la “voluntat de viure”, “ganes de fer
coses boniques 1 positives”, la seva “for¢a”/”virtud”...)
“Per mi no es pot perdre la voluntat i ganes de fer coses boniques i
positives, considero que és la meva millor virtud i em fa guanyar el
cancer”. (D1:2:2-4)
Destaca que aquest argument €és mencionat reiteradament al llarg de la historia,
fet que ens indica la importancia d’aquests indicadors i el seu significat en

I’experiéncia de malaltia de la narradora.

Paral-lelament al personatge principal (narradora), tornen a apareixer els familiars-
amics 1 el professionals meédics, perd com a objectes en els quals diposita la seva
confianca, no com agents actius en si mateixos. Com apuntavem anteriorment
ressalta el fet que entre aquests dos col-lectius la narradora déna un paper més
rellevant al primer grup que al col-lectiu medic. Apareix també un tercer
component important en I’afrontament de la situacio: la fe, associada directament
a la lluita. Observem com aquest fragment ¢és finalitzat amb un triple signe
d’exclamacio, configuraci6é que no es dona en cap altre moment del relat.

“Ho he intentat amb tota la meva forca 1 confianga amb els metges i

sobretot amb la familia i amics, que son la rad més bonica, tindre fe i

luitar!!!” (D1:1:21-2 / 2:1)

Escena 4: construint un futur sense malaltia

La quarta i darrera escena es focalitza en el final de la historia. El feli¢ desenllag
ve marcat per “guanyar” el cancer. Si bé no hi ha una menci6 explicita a aquest
guany, ¢s a dir, no es construeix cap frase on 1’accié de guanyar sigui finalitzada
(““...1 em fa guanyar el cancer”), posteriorment es construeix una frase utilitzant el

verb “tornar”, amb el qual es fa menci6 a I’actual remissi6 de la malaltia.
A nivell del llenguatge empleat, podem observar la utilitzaci6 de la metafora

bel-lica, provinent del llenguatge militar, com a mitja per referir-se a la malaltia

concreta de cancer i a la relacid que acaba establint amb aquesta. El procés de
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curaci6 de la malaltia és comparat amb el procés de guany d’una batalla o guerra.
La forma metaforica més utilitzada és la “lluita” com a mitja d’arribar a una
curacio, simbolitzada aquesta a través de la batalla/guerra “guanyada”. Per tal de
poder “guanyar”la persona malalta no ha de deixar-se véncer, “no cansar-se”, i
que el cancer “no pugui amb ella”, que la malaltia la “guanyi” ni que li destrueixi
les ganes de viure o els plans de futur. En la historia de la Paula aquesta €s entesa

com una lluita a nivell personal, entre la malaltia i la persona.

Finalitza la narraci6 amb un darrer fragment que passa del temps passat, a 1’us del
condicional i finalitza en temps futur. Es a dir, s’inicia posicionant la malaltia en
el passat (“el cancer em va fer creure...”), amb les implicacions que representarien
si hi hagués una recidiva o metastasi (“... que si tornés amb mi,...”), seguit de la
narracid de I’afrontament que realitzaria — en temps condicional — si fos el cas, a
nivell de mantenir una narrativa de lluita, per finalitzar amb una declaracio
taxativa en temps futur. Aquesta darrera esdevé la tinica menci6 futura realitzada
en tota la historia. Es I’encarregada de tancar-la, i en ella descriu com la narrativa
de lluita i superacid continuara en un futur (“i no deixaria de lluitar sense cansar-
me amb ell (el cancer)...”, encara que aquesta narrativa en algun moment continui
havent de incorporar la malaltia, el final de qualsevol nova fase sera la nova
superaci6 d’aquest (“i no podra amb mi.”)
“El cancer em va fer creure que Si tornés amb mi, no deixaria de

lluitar sense cansar-me amb ell, i no podra amb mi.” (D1:2.5-7)
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0 LA HISTORIA DE LA MARIA (D2-RM1): malaltia com a superacié

La Maria és una dona de 48 anys, casada amb en Manel i amb una filla. La seva
historia de malaltia inclou tot un conjunt de complicacions fisiques davant les
quals la Maria sempre mostra un afrontament actiu. El deteriorament de la seva
malaltia ha portat a la Maria a una progressio de limitacions fisiques que si bé
I’han limitat en determinats rols com el laboral, sempre ha mantingut un paper
actiu en la “curaci¢” d’aquesta i la configuracié de la familia com un sistema

d’afrontament comu.

El relat construit per la Maria posseeix els trets caracteristics d’una narraci6 — es
mou a través del temps, involucrant esdeveniments especifics del temps passat,
present i futur...-, construint la historia de la malaltia com una historia de
superacid. Presenta aquest missatge en la manera en que construeix la seva
historia des d’un inici. Ja en un primer moment, per no perdre aquest missatge
referent, ella comenca amb un resum de la historia — ha superat dos cancers i
pensa superar el cancer que encara té¢ — que indica, sense entrar en una explicacio,
avaluacid 1 actitud cap a la situacio de malaltia. Aquest resum emmarca la historia
de malaltia ja en un passat, per posicionar-se en un present i posicionar-se
respecte aquesta en un futur.

Fixem-nos també en I'is de la paraula “cancer”. Presentada de forma clara i
directa, sense tabus ni eufemismes. Aquest tipus de presentacid produeix una
descarrega del contingut estigmatitzant que sovint conté aquest mot. El tret més
caracteristic de la construccid6 que realitza del cancer és el seu caracter
franquejable, vencible. Fixem-nos en la doble utilitzacié del verb “superar” en la
mateixa oraci6. L’inici de la narraci6 amb aquesta oracid6 deixa clar el
posicionament de la narradora respecte la malaltia i la consideracié del seu
caracter.

Pren importancia aixi mateix la distancia que utilitza entre el paragraf descrit i el
posterior, atorgant rellevancia al contingut del primer en referéncia al relat que

segueix desenvolupant.

186



Capitol 4. Resultats de la investigacio

“ He tingut cancer, de fet encara en tinc. N’he superat dos i aquest

també el penso superar” (D2:1:1))

Escena 1: Introducci6: la “veritat”de la narrativa personal

La Maria perd trenca amb I’estructura narrativa classica al iniciar la historia,
posteriorment al resum mencionat, amb un fragment de valoraci6 de I’experiéncia,
narrada en temps present i en forma d’introduccio. Si bé posteriorment estableix
un paral-lelisme entre historia i malaltia a nivell temporal, I’inici cronologic de la
malaltia no marca I’inici de la historia. El contingut d’aquest fragment previ pren
molta importancia al proporcionar elements per la comprensio de la complexitat i
atribucié de significat de I’experiéncia de malaltia. Es per aquest fet que, encara
que per la narradora aquesta part no conforma la historia, valorem el contingut
d’aquest com a part de la propia historia, encara que fora els limits cronologics de

la malaltia, si dins la construcci6 de significat d’aquesta.

L’acci6 esta centrada en el temps present, en el moment posterior a tot el procés
que seguidament narrara, situacid que li permet realitzar una valoracid de
I’experiéncia a partir del posicionament en I’aqui i ara, en comparacié a les
diferents escenes posteriors, centrades en les diferents etapes de malaltia.

Aquesta part del relat la configura la relacio de tres col-lectius: els “famosos”, el
col-lectiu “persones malaltes” — on es situa la narradora en un sentit d’identitat
compartida -, 1 el col-lectiu “familiars”. Cada un d’aquests ¢és vinculat de manera
diferent amb les caracteristiques referents a credibilitat, legitimacio del
coneixement respecte la situacié (“veritat”, “realitat”) i pes en I’afrontament de la
situacio.

El primer grup —“famosos”- ¢és deslegitimat de posseir la “veritat” respecte les
implicacions de la malaltia en la vida e historia de la persona, desacreditant les
seves aportacions envers el coneixement compartit i ofert pel collectiu de
persones afectades per la malaltia que queden fora dels limits de determinat
prestigi popular. Es en aquest col-lectiu, les persones que diariament es troben en

un espai-temporal hospitalari, les que coneixen, partint d’un coneixement basat en

I’experiéncia, la significacié de la malaltia en la vida de la persona, fugint de
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“topics” o “frases fetes” — imatges socialment valorades — respecte la seva
viveéncia 1 conseqiiéncies psicosocials d’aquesta. En aquest fragment, la veu de la
narradora esdevé la veu del col-lectiu malalt, utilitzant la seva narracid6 com a
vehicle per aportar el coneixement compartit i per persones malaltes cap a
persones (audiéncia) interessades en escoltar la veu de la malaltia i conéixer les
seves vivencies des de la “cruesa” de la situacio i fugint de falsos topics socials.
El collectiu “malats/es” adquireixen un paper actiu en [l’afrontament de la
malaltia, essent la persona malalta la que “tira endavant”, amb independéncia del
paper actiu que prengui la medicina. El tercer col-lectiu, la familia, desvinculat de
la capacitat relacionada amb la transmissié del coneixement de la situacid, és
situat com a principal cuidador, en la doble vessant —cuidar i necessitat de ser
cuidat -, posant molta rellevancia en aquest col-lectiu com a grup de persones que
molts cops son sanitariament o socialment desateses, en el sentit de centralitzacid
en el/la malalt/a, 1 que esdevenen igualment, e inclus a nivell major, objecte dels
efectes de la malaltia i les necessitats derivades d’aquesta. Posiciona aquest
col-lectiu igualment com a motor principal de motivacio, canvi i afrontament de la
situacio.
D’altra part, el pes de la figura del/a famos/a i de la informacido que aquesta
transmet, queda igualment palés en la narracié de la Maria, al referenciar al final
del paragraf a la figura de la Karina com a persona descriptora de la variabilitat
dels dies — mitjancant la seva cang6 - adaptats per la narradora a la metafora del
procés de malaltia.

“Els famosos diuen que la vida et canvia, que la veus d’una altra

manera, perd jo penso que NO €s veritat. Més aviat és un topic, una

frase feta que queda molt bé, pero en realitat és una expressio sense

contingut. El dia a dia et fa veure com és realment: la vida és crua i

dura, en definitiva una punyetera merda. No s6c 1’inica que ho pensa.

Parlant amb altres companyes de quimio ens hem adonat que totes

hem arribat més o menys a la mateixa conclusio.

Els que hem passat per aquesta mala experiéncia de la quimioterapia, i

les seves conseqiiencies, hem de fer “de tripas corazon” 1 tirar

endavant com sigui. Ja no per nosaltres mateixos, sind per la familia
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que esta al teu costa 1 que et recolza diariament, 1 son qui al final ho

passa més malament.

Durant aquests anys hi ha hagut dies de tot tipus. De tristos, grisos i

n’hi ha que fa sol (com diu la cang¢d de la Karina) i son els que et fan

seguir endavant.” (D2:1:3-14)
En aquest fragment podem observar aixi mateix la referéncia espacio-temporal
que utilitza la narradora per situar la historia que a continuacié desglossara:
aquesta esta composta per un conjunt d’anys (sense especificacid d’aquests), els
quals estan compostos per periodes de diferents caracteristiques cada un d’ells en

relacid a la vivéncia .

Escena dos: Primera lluita: primer diagnostic
A D’inici de la segona escena la Maria ens situa el comengament cronologic de la
historia de malaltia, concretant la data del diagnostic oncologic 1 les
caracteristiques d’aquest. La Maria fa menci6 explicita d’iniciar la historia de
malaltia en aquest punt — utilitzant signes de demarcacio -, coincidint amb el
moment del diagnostic, tal i com ho realitzen les histories de la Paula (D1), en
Claudi (H2), 1 en Manel (H2).
“La meva historia comenca un mes de marg del 1999 quan em van
diagnosticar un cancer de mama.” (D2:1)
En aquesta escena la narradora descriu, en temps passat, 1’evolucid del procés de
malaltia, des del diagnostic, intervencid quirdrgica, tractaments, revisions... per
finalitzar amb el retorn a I’estat “normal” amb indicatius com la incorporaci6
laboral. Realitza aquesta revisié amb uns recursos descriptius molt pobres, sense
gaires detalls i de forma molt lineal. Mitjangant aquesta organitzacid descriptiva
caracteritzada per la falta de detalls narratius, envers altres utilitzades per la
mateixa narradora, I’audieéncia assumeix que els esdeveniments en I’argument fins
aquest punt no son rellevants en el conjunt de la historia.
Destaca en els recursos utilitzats els adjectius qualificatius positius, utilitzant
“molt bé”, “molt contenta”, “forca bé” al fer referéncia a 1’afrontament tant de la

intervencid com dels diferents tractaments rebuts. La descripci6 de la incorporaciod
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al mon laboral també esta subjecte a configuracions d’oracions on es posa ¢mfasi
en el resultat obtingut en relaci6 a la dificultat de la situacio:
“Fins 1 tot al cap d’un mes d’acabar amb el tractament vaig comengar a
treballar de nou, i no pas en una oficina amb totes les comoditats que
comporta, sind en un forn de pa.” (D2:1:27-9)
La utilitzacio d’aquesta adverbis i1 adjectius, juntament amb la organitzacid i
desenvolupament descriptiu indiquen, com senyalavem anteriorment, la poca
rellevancia d’aquest episodi en comparacid6 amb d’altres en la construccid
narrativa en quant a la significacio en la totalitat de la viveéncia.
Retornar al treball (curaci6) significa tornar a la identitat social 1 familiar.
Continua perfilant-se al llarg de la historia el caracter franquejable de la malaltia,
s’hi afegeix a més la dimensi6 temporal d’aquesta, assolint el retorn a la
“normalitat” posteriorment al mes de finalitzar el tractament.
També podem observar les diferéncies de percepcio dels aspectes significatius de
la persona malalta 1 els seus familiars. Mentre que els segons es centraven i
agafaven com a referéncia per I’afrontament les dades referents al 95% de
possibilitats de curaci6é de la malaltia, la narradora posiciona el seu malestar i el
diagnostic en el 5% restant i les implicacions futures que aquest podria significar.
Una mateixa informacid pot prendre diferents significats i tenir per tant, diferents

efectes segons aquests.

En aquesta escena els personatges que intervenen explicitament son la narradora-
actora 1 els seus familiars, juntament amb el col-lectiu medic, entés com el que es
troba darrera de les diferents accions descrites relacionades amb el tractament o
aspectes medics de la malaltia, perd que no és explicitat en cap moment com a tal.
La narradora és posicionada passivament com a receptora d’un tractament extern,
ordenat cronologicament, que li permet passar d’un estat de “persona malalta” a
un de “persona sana”, e incorporar-se productivament en el mén laboral inclus
posteriorment a un mes de finalitzacié del tractament. El col-lectiu medic es
presentat implicitament com 1I’0rgan extern que possibilita aquest canvi, organ del
qual depeén. El desenvolupament d’aquest episodi esdevé practicament en la seva

totalitat una relaci6 entre la narradora-actora i la medicina, on la primera es
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posiciona com a personatge principal de la historia perd alhora depenent de la
segona. La familia, en altres moments participant com a personatges actius en la
narracio, en aquesta escena és posicionada Unicament entorn la interpretacio
positiva de les previsions de curacié de la malaltia enfront la interpretacio que en

fa la narradora.

Escena 3: Segona lluita: el trauma

A diferéncia de 1’escena anterior, en aquesta la narradora es centra en la
identificacio i posterior descripcio de la situacid viscuda com a traumatica. Pren
rellevancia aquest punt al poder identificar, dins la totalitat de la historia, la
interpretacié d’un determinat aspecte vinculat a la malaltia, essent totalment
diferent per els altres narradors.

Si bé inicia la descripcié de I’escena situant a nivell espaciotemporal 1’evolucio de
la malaltia 1 afectaci6é d’aquesta seguint I’estil narratiu anterior (pobre en recursos
lingiiistics), en el moment en que identifica la situacid traumatica, 1’estil narratiu
canvia 1 es focalitza en detallar aquesta qiiesti6 (detall, riquesa de matisos i

augment de 1’Gs de recursos): la caiguda del cabell com efecte secundari de la

quimioterapia 1 posterior experiéncia de portar perruca.
Es important senyalar com un aspecte relacionat amb la imatge corporal, i aquesta
amb un tret caracteristic de la imatge femenina, esdevé un dels punts considerats
“traumatics” dins el context global de la malaltia, per sobre d’aspectes relacionats
amb la curacio6 de la malaltia, com el tractament de quimioterapia:
“Em va traumatitzar meés el fet de dura una perruca que no pas
haver de fer sessions de quimio cada tres setmanes” (D2:1:33-5).
Dins el context social occidental, I’émfasi posat en el cos de la dona com a objecte
sexual, aixi com I’émfasi en I’estética, constitueix una gran carrega simbolica en
les dones afectades de cancer, sobretot en aquelles que han sofert un conjunt de
canvis fisics donat el tractament rebut: intervencidé quirdrgica, quimioterapia,
radioterapia, terapia hormonal...; cadascun dels quals genera un conjunt

d’alteracions en termes d’estctica (mastectomia, alopécia, augment de pes...).
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En I’exemple de la Maria, la perdua de cabell és construida com un “trauma” o
“problema”, el qual només pot ser “aconsellat” per reduir-ne els efectes inestetics

— com veurem posteriorment - per un/a professional del camp de la salut.

Durant aquesta escena el vocabulari utilitzat fa referéncia a “trauma”,
“traumatitzar”, “desmoralitzar”, “enganyar”... el qual no és utilitzat en cap altre
moment al llarg de tota la historia. Aquest vocabulari, juntament amb la riquesa
narrativa del relat, ens situa en un dels episodis considerats més rellevants per
I’autora, aixi com situa la tematica o tematiques que construeix com a més
significants en la seva viveéncia personal.
“Ara bé el que si que em va causar un trauma important va ser la
caiguda del cabell, cosa que en un primer no em va passar. Em va
traumatitzar més el fet de dur una perruca que no pas haver de fer
sessions de quimio cada tres setmanes. El motiu, cada vegada que
m’havia de posar la punyetera perruca, entre que cada dia havia de
canviar el celo i que la perruquera me la va fer malbé, semblava que
portava una rata morta al cap. Em van enganyar i van aconseguir
que em desmoralitzés”.
El tret traumatitzant de la perruca es descrit en un doble sentit: d’una part, el seu
caracter instrumental o funcional deficient, caracteritzat per un constant canvi de
celo cada cop que havia de ser utilitzada. D’altra part, sorgeixen els aspectes
estetics relacionats amb la imatge corporal, el comparar la perruca amb una “rata
morta”, atribuint les caracteristiques d’aquesta darrera a la perruca i, per tant, els
efectes de la visi6 d’aquesta a la poblacid objecte de relaci6. La construccié dels
caracters de disfuncionalitat e inestetica al voltant de la perruca generen en la
Maria un sentiment de “desmoralitzacio”.
Com aconsegueix la Maria trencar amb aquests caracters i/0 resistir la pressio
social entorn la imatge que tenia? En la seva historia la narradora prossegueix el
relat explicant 1’afrontament a aquest “trauma” i al retorn al seu estat de
normalitat, “com si no hagués passat res”. En aquest afrontament la Maria passa a
prioritzar D’activitat d’oci per sobre la imatge estetica, fet pel qual decideix,

davant d’un esdeveniment esportiu percebut com a molt important per ella, no
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tornar a posar-me més la perruca i sortir al carrer amb independeéncia de la seva
situacid fisica, independentment de les possibles respostes estigmatitzants de la
poblaci6. En aquest punt situa la finalitzacié del trauma.
“Fins un dia que feia molta tramuntana, i era o quedar-se a casa o anar
a veure el partit de futbol (...), que era el dia en que li van fer el
“paseillo” per haver quedat primer del seu grup. I vaig dir saps que, la
perruca ja se’n pot anar a pastar fang, jo avui surto, peti qui peti. [ la
perruca es va quedar a D’armari per sempre més. Fora
traumes.”(D2:1:38-42)
Un punt clau en ’argument canvia ’estat dels esdeveniments, i en aquest punt
ella resol la historia i decideix construir un altre significat diferent de 1’alopécia.
Ens tornem a trobar doncs amb el fet que els esdeveniments no son traumatics per

si mateixos, sind per la interpretacid que en fa d’aquests el/la narrador/a.

Finalitzada la contextualitzaci6 1 descripcié — amb inici i final — de la situacio
traumatica, la narradora finalitza I’escena retornant a I’argument evolutiu de
transcurs de la malaltia, per indicar la finalitzacio d’aquest segon episodi de
malaltia i retorn a I’estat de normalitat 1 treball, minimitzant els efectes de tot el
descrit fins el moment:
“Aquest també el vaig superar i un cop vaig tenir I’alta a les mans vaig
tornar a treballar com si no hagués passat res”.(D2:1:43-4)
Fins el moment els dos episodis de malaltia descrits per la Maria s’inicien ambdods
amb un diagnostic i finalitzen amb el retorn al mon laboral. Tanca aixi, com
veurem, cada una de les narratives de restitucid de utilitza per narrar varis

episodis de la seva historia.

En aquesta escena els personatges que hi participen estan relacionats amb
I’episodi del trauma. D’una part, com a victima de la situacido apareix la
narradora-actora, la qual ha d’afrontar-se a la situaci6 de pérdua de cabell. Si bé
aquesta en un primer moment només esdevé receptora del problema, en la segona
part de la descripcid es situa com agent actiu de canvi, aconseguint passar del “em

va traumatitzar” al “fora traumes” mitjangant la reconstruccié de la situacid
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problema. La perruquera també apareix com a personatge secundari participatiu
del trauma en la mesura que deteriora encara més la imatge de la perruca — “me la
va fer malbé” — juntament amb un altre col-lectiu no explicitat al qual se li
atribueix 1’origen del trauma a través de proporcionar una informaci6 erronia —

“em van enganyar”.

Escena 4: Tercera lluita: metastasi
L’escena quarta torna a ser introduida mitjancant la orientacié temporal — “al maig
del 2004 — que ens situaci6 en la dimensi6 temporal en referéncia al passat narrat
1 el present actual. Aquesta també apareix relacionada amb un nou diagnostic
oncologic, al reproduir-se aquest cop a través d’una metastasi peritoneal.
L’argument d’aquesta escena es centra en la descripcid de les complicacions i
problemes generats per la malaltia, descrivint-les en ordre cronologic - embolia
pulmonar, “aigua a la panxa”, anémia, embolia cerebral i conseqiientment, canvis
en el tractament... — i els mecanismes d’afrontament i resolucié d’aquests.
Mitjancant el tipus de narracidé 1’audiéncia entén que cada una d’aquestes
complicacions €s “resolta” satisfactoriament, sense ser aquesta explicitada per la
narradora. Situa la causa d’aquesta mitjancant la personificacié de la malaltia
(cancer) — “aquest mal parit m’ha complicat més la vida” — atribuint a la malaltia
caracteristiques pertinents a les persones. La solucido prové de la ma de la
medicina, que si bé no és explicitada com a tal, ho realitza a través de I’is de
institucions mediques com 1’hospital o professionals de la medicina, com les
infermeres.
Un cop contextualitzats en la problematica relacionada amb el tractament, la
Maria retorna a 1’episodi traumatic (“horrible experiéncia”) al generar aquest un
altre cop la caiguda del cabell. En I’afrontament d’aquest segon episodi pero hi fa
participar la figura del professional: mitjancant la consulta a infermeria obté la
solucio al seu problema: una perruqueria que realitza “bones perruques”.

“Em van aconsellar un lloc que estava a Girona i que no

m’arrepentiria. I quina ra6 van tenir. Era una joia de perruca, es posava

i es treia com si es tractés d’un gorro. Ara si que tenia ganes de sortir

de casa” (D2:2)
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La construccié que realitza la Maria respecte la capacitat d’afrontament gira en
torn la possibilitat/o no de sortir de casa condicionada a 1’aspecte estetic i
funcional de la perruca. Tenir una bona perruca equival a tenir ganes de sortir al
carrer, no tenir una bona perruca equival a no tenir ganes de sortir de casa. El
significat d’aquesta, i el que aquesta representa a nivell social, esdevé molt
important en el mecanisme d’afrontament de la Maria.
“Solucionat” el ventall de problematiques inicials, més “solucionat” el problema
de la perruca, la Maria continua presentant-nos al llarg d’aquesta escena un seguit
de problematiques relacionades amb la malaltia: el tractament seguit fins el
moment (quimioterapia) deixa de funcionar, i quan aquest és resolt (quimioterapia
en pastilles) apareixen altres efectes secundaris derivats dels canvis introduits en
aquest.

“Les diferents quimios que em donaven no funcionaven i jo em

trobava molt malament. Els metges van arribar a la conclusié de

donar-me la quimio en pastilles, i va funcionar molt bé. El problema

van ser els efectes secundaris que em van aparéixer al cap d’uns

mesos. Tant les mans com els peus se’m van desescamar, arribant al

punt que no podia fer res de res, augmentant la meva mala llet. Aquest

problema es va aconseguir solucionar rebaixant la dosi diaria de la

quimio, juntament amb unes pomades.” (D2:2)
Un altre cop apareix explicitament el representant de al medicina, en aquest cas
“els metges”, com a “solucionadors” del “problema”.
Aixi doncs, a nivell de personatges, en aquesta escena es dona una interrelacio
entre la narradora-actora i els professionals de la medicina. Aquests segueixen els
rols desenvolupats en I’escena anterior. Desapareix perd la figura familiar i la
personificacié de la malaltia — cancer - mitjancant 1’as de qualificatius negatius
atribuibles a les persones. Aquest darrer €s construit com el causant de les
problematiques descrites, la narradora situada com la persona passiva que rep les
accions de la malaltia, i els professionals com els capacitats per afrontar la

malaltia i solucionar els problemes que aquesta genera.
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Escena 5: Familia i superacio.
Per finalitzar la historia de malaltia la Maria dedica la darrera escena al paper de
la familia en el procés, situant aquesta tant victima com agent de canvi.
D’una part, la Maria ens indica clarament que ‘“el pitjor” dels problemes
relacionats amb la malaltia durant el transcurs de tota la historia, esdevé ’efecte
d’aquesta en el seu home, descentralitzant les efectacions psicologiques del seu
voltant per centrar-les en les persones que estima — “poc a poc es va anar
deprimint” -, donant a con¢ixer aixi la importancia del paper familiar en la
construcci6 de vivéncia de malaltia.
La familia — el seu home 1 la seva filla — sén construits, d’una part, com agents
passius 1 receptors dels efectes no directes de la malaltia. L ’home entra en un
procés depressiu que acaba en una baixa laboral, i aixi com ¢és indicat com agent
receptor de la depressid, quan la narradora parla de la superacié no ho fa
mitjancant la tercera persona del singular, en referéncia al seu home com a
persona que ho supera, sind sense indicacié del subjecte que realitza I’accio6 : “A
poc a poc es a anar deprimint fins el punt d’haver d’agafar la baixa laboral per
depressio, cosa que a dia d’avui S’esta superant.”(D2:2:22-3). D’altra part, “el
pes” de la malaltia és situat en la familia, atorgant-los aixi un paper actiu en
I’afrontament i1 superaci6 d’aquesta.
Aquesta darrera escena també es caracteritza pels canvis a nivell de temps verbal
que utilitza la narradora. Inicia 1’escena en temps passat — pretérit perfet
perifrastic - per situar la problematica psicologica del marit. A continuaci6 es
situa en temps present per clarificar la situacid actual respecte aquesta
problematica. I finalitza el relat en temps futur. Mitjancant el temps futur la
narradora ens transmet la continuitat d’aquesta historia i el paper d’ella i la familia
en aquesta. Respecte la familia, situa la malaltia com quelcom que els “costara
molt”, justificat per I’atribucié de portar el pes d’aquesta. Respecte ella mateixa
construeix un futur de superacio, aquesta entesa com un front a front, un duel amb
la malaltia, on la narradora auto-situa el 100% de I’ageéncia activa de canvi.

“Pero, com ¢és de suposar, costara molt, a ell 1 a la meva filla, que son

qui realment estant suportant el pes de la meva malaltia. La qual,
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obviament, penso superar. Que per collons els meus, si ell és tossut

Jo en sGc encara més” (D2:2:23-6)
Utilitzaci6 dels adverbi/oraci6 “obviament”, “com és de suposar” per emfatitzar el
contingut de les frases que li segueixen, ambdues relacionades amb la capacitat

activa d’afrontament d’ella 1 la familia.

Finalitza al narracié amb la orientacié espai-termporal amb la que iniciava la
historia i contextualizava cada una de les escenes. Tot 1 haver utilitzat darrerament
el temps futur per projectar un final a la historia, en aquest darrer fragment ens
posiciona en el temps actual, indicant amb punts suspensius que el futur encara
esta per escriure.

“I fins aqui el dia d’avui...”. (D2:2:27)

“Figueres, Gener de 2006 (D2:2:28)
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0 HISTORIES DE LA SARA (D3-CP1/2): Malaltia i self canviant.

La Sara és una noia de 35 anys que, en el moment d’assoliment dels seus projectes
vitals, és diagnosticada de cancer. Aquesta nova situacid trenca amb la narrativa
de vida mantinguda fins el moment, aixi com qiiestiona molts dels trets identitaris
que creia tenir fins el moment per construir noves identitats que la permeten
adaptar-se a la situacio de malaltia.

La Sara exposa dos relats diferents. En ambdos ens narra la historia del seu
personatge vista sota la llum de la seva malaltia perd en moments diferents. Es a
dir, la primera historia és narrada dotze mesos posteriorment al diagnostic de
malaltia, 1 la darrera historia tres mesos posteriors a la creacid de la primera.
Ambdues son narrades en tercera persona del singular per indicacions de
I’exercici terapéutic que estava realitzant amb la psicologa i que comprenia la

narracié d’aquestes histories. Vegem com en realitza la construccio:

= Historia 1 (D3-CP1): “el self canviant”

En aquesta primera historia podem diferenciar dues parts clarament. La primera
esta centrada en el present - temps des del qual narra els esdeveniments -,
entrellacant amb el passat — narrat en temps verbal preterit indefinit “ha fet ...”-
per retornar a com I’esdeveniment narrat afecta al present on es situa la narradora,
finalitzant sempre en referéncia en 1’actualitat de la Sara. Aquest primer fragment
és caracteritzat per una construccié molt completa de la identitat de la Sara, 1 com
aquesta ha anat evolucionant, canviant en funcié dels canvis que li han portat la
vida, per acabar essent la Sara que ens introdueix en el primer paragraf. La
descripcio que fa de si mateixa €s construida en relacié a les altres persones en
una doble direccionalitat; d’una part, de les necessitats cap al col-lectiu que
I’envolta, tenint aquest un paper actiu en el reforcament i valoraci6 de la feina de
la Sara i participant en la construccid de la seva imatge— “de vegades necessita
que li donin una empenta 1 li diguin que és bona en la feina, que ¢és util, perque no
s’ho acaba de creure...”(D3:1:10-12) -; i de D’altre, com a receptora de les

necessitats dels altres i implicacions activen en la cura d’aquests, fins el punt de
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desenvolupar un sentiment de injusticia que la porta a actuar impulsivament
davant de situacions on percep aquest sentiment de dany als altres — “sempre esta
disposada a escoltar i si pot, ajudar als altres” (D5:1:16).
La Sara finalitza aquesta primera part construint-se a ella mateixa en relaci6 a un
altre element, caracteritzat com a “problema” — ansietat i angoixa — el qual pren
un paper actiu en aquesta construccio i condicionant 1’auto definici6 de la Sara en
la seva capacitat d’afrontament.
“La Sara té un problema d’ansietat i angoixa des de fa molts anys que
apareix 1 desapareix i li ha condicionat bastant la vida, avui dia encara
I’arrossega sense haver aconseguit esbrinar la procedéncia...” (D3:1:
22-24)
El fet que la Sara introdueixi aquest element en la seva descripcid és indicatiu de
la importancia d’aquest per ella, reclamant aquest un paper en ella inclus més
important que el desenvolupat per determinats personatges — familiars, amics..- de

la seva vida que no son explicitats en la narracio.

La segona part del relat es centra en la historia de la malaltia propiament. L’eix
central de la narracié continua essent la identitat de la Sara, narrant els canvis que
es produeixen en ella paral-lelament al desenvolupament del procés de malaltia.
La primera escena d’aquesta segona part descriu la incorporacié de la Sara en
aquest nou mon que conforma la malaltia i els llocs, personatges i esdeveniments
associats a ella. La segona escena es centra en la narracio dels canvis produits en
ella a partir de la vivéncia de la malaltia, canvis que 1’ajuden a ’afrontament

d’aquesta. Observem-ho a continuacio:

Escena 1: Interaccions amb un nou context
Inicia la historia amb una situacid espai-temporal, emmarca aquesta en un any
d’anterioritat i en el context d’unes illes. Aquesta situacié va seguida de la
descripcid d’una simptomatologia inicial que finalitza amb un diagnostic de
limfoma, i a partir d’aquest la Sara queda immersa dins un nou context, el context

de la malaltia —“dels malalts, dels metges, i els hospitals”. Les diferents
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interaccions 1 vinculacions amb aquest portaran a la narradora a diferents
construccions identitaries.

L’evolucio del procés de malaltia queda en segon pla, per darrera la identitat de la
Sara. Aquesta evolucio, si bé no és narrada explicitament com a eix central,
I’audiéncia pot seguir-ne el curs a partir del vocabulari utilitzat en el relat:

9% C6y 29 < %9 <¢

“diagnosticar”, “ingressar”, “tractament”, “professionals”, “lluitant™...

Si bé la Sara esdevé el personatge principal de la historia, al voltant d’ella
construeix un conjunt de personatges secundaris que formen part de la historia de
malaltia i alhora son contextualitzats dins aquest nou moén en el que es troba. El
primer col-lectiu referenciat és el col-lectiu meédic, construit com 1’encarregat de
valorar la simptomatologia i donar un diagnostic. Si bé aquest no és tornat a
mencionar explicitament al llarg de la historia, ni se li dona cap altre paper; si és
mencionat a 1’hora d’anomenar aquest nou mon, formant-lo juntament amb els
malalts 1 els contextos institucionals -“La Sara va descobrir un nou mon, el dels
malalts, el dels metges i els hospitals” (D3:2: 27).

En un segon moment torna a apareix un element emocional al qual és presentat
com un personatge que intervé en la historia i t€ un paper en aquesta: I’ansietat. Si
bé aquesta ¢€s introduida com un dels primers elements, indicatiu de la importancia
atorgada, al igual que els collectiu médic perd protagonisme i no torna a
aparcixer, al menys en aquesta forma. Si que els efectes de ’ansietat, lligats al
conjunt d’emocions descrites per la narradora, porten a la Sara a cercar un segon
col-lectiu que apareix en la historia: els professionals. Si bé en un principi dins
d’aquest hauriem de re-introduir el grup metges, sembla que aquest segon
collectiu fa referéncia a altres professionals com son el/la psicoleg/a, o altres
terapies cliniques alternatives que la Sara va utilitzar durant el procés de malaltia i
li proporcionaven un conjunt d’elements que no obtenia dels metges que
formaven el camp de la oncologia institucionalitzada. Amb aquests
“professionals” la Sara construeix una relacid desigual, on ella es situa com la
necessitada i ells professionals com els que tenen el coneixement necessari per
ajudar-la.

Un tercer col-lectiu és presentat. Esta format pels malalts/es, els quals conformen

el gruix d’aquest nou moén. D’una part, aquest 1i proporcionen el sentiment
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d’identitat compartida, on veus ‘“caure” als iguals, on és necessaria la lluita
constant; de 1’altra, conformen un mén complex on la Sara no pot entendre moltes
de les dinamiques relacionals que s’hi estableixen, i on es genera sentiment de
diferéncia.
“es va adonar (...) que hi ha molta gent que pateix malalties similars i
va entrar sense ella voler en un mén on tothom parla dels seus
problemes 1 histories sense preguntar si els vols escoltar, un mon on no
sempre existeix la logica i la comprensid, on de vegades fereixen la
teva sensibilitat, on veus caure molta gent i on passes molt de temps
lluitant de diferents maneres.” (D3:2: 10-15)
En darrer lloc es fa mencio a les persones en termes genérics, com a especie
vulnerable, situant-se ella com a representativa d’aquesta humanitat
“¢s alla on te n’adones que no som res, que som molt vulnerables i
que hem de valorar molt més les coses que tenim, el dia a dia, el
present, perque el dema i el futur ja vindra” (D3:2:16-18)
Cada un d’aquests personatges o col-lectiu interacciona de manera diferent amb la
Sara, desenvolupant diferents papers en la seva historia. Mentre que els tres
primers es relacionen de forma no-igualitaria, essent la Sara necessitada d’aquests
1 dels seus coneixements, amb el tercer i quart col-lectiu s’estableix una relacio

horitzontal, amb trets i rols compartits.

Escena 2: canvis en el self
La malaltia 1 la seva vivéncia porten a la Sara a experimentar un conjunt de canvis
identitaris. Un fet indicatiu d’aquest conjunt és I’is de paraules més utilitzades
respecte els canvis percebuts per la narradora, aquests fan referéncia al verb

J% e

“descobrir”, “adonar-se”, “aprendre”, “sortir”, “exterioritzar”, “canviar

2% ¢¢

, “saber”,
“tornar a”, “tornar-se”,“valorar”, “prendre consciencia”, “reflexionar” ... tots
aquests mots impliquen quelcom comu: canvi.

La Sara percep I’experiéncia de malaltia com un procés que la porta al
“descobriment” de la seva identitat ltima, és a dir, “la veritable”, com quelcom

pre-existent o fixat que, un cop descobert, sera estable 1 permanent. Per tant, d’una

part parteix d’un self canviant (la malaltia com generadora de canvis); i de altra,
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cerca un self ltim, original, veridic..., com quelcom fix, que un cop trobat es
mantindra invariable.
“...perqué prengués consciéncia d’on estava i de qui veritablement
era ella” (D3:2:24-24)
La Sara necessita seleccionar i modificar la concepci6 identitaria per poder donar
coheréncia al seu relat vital. Uneix els diferents esdeveniments en una seqiiencia,
contextualitzada temporalment, que li permet introduir canvis en 1’antiga
percepcio del self per poder comprendre el seu sentit d’identitat actual.
La construccioé del nou self, creat a partir de les males experiéncies associades a la
malaltia — malestar emocional, perdua del cabell, debilitament fisic...- porta cap a
una nova Sara caracteritzada per un procés de creixement i aprenentatge, una Sara
amb trets considerats millors que els anteriors, amb caracteristiques positives
respecte ella mateixa.
“.. pero també va poder tornar a creure en ella com a persona, a
estimar-se una mica més, a aturar-se i reflexionar, a sensibilitzar-se
encara més amb els problemes dels altres, a saber qué vol dir
impaciéncia, rabia, por i desconfianga,...” (D3:2: 28-30)
En aquest punt, ja apropant-se al final de la narracid, canvia el verb amb el qual
construeix la narraci6 dels seus canvis, passant d’utilitzar el temps verbal preterit
perfet perifrastic “va fer..” a 1I’Gs de perifrasis d’infinitiu que indiquen obligacid
“haver de”. Aquest canvi es ddona justament quan es comenga a construir
narrativament la projeccio futura de la Sara, és a dir, la traduccié de I’experiencia
passada 1 aprenentatge d’aquesta cap a les implicacions futures, considerant el que
“ha de fer” per continuar amb aquest afrontament i mantenir el nou self construit.
“...pero sobretot va aprendre que ha de confiar més en ella mateixa,
ha de lluitar sempre, ser positiva, acceptar-se tal com és i treure tota la
rabia, el rancor, ha de saber veure la llum i agrair continuament tot el
que té i tothom qui I’ajuda...” (D3:2:32-34)

Finalitza amb aquest darrer fragment la narracio.
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= Historia 2 (D3-CP2): “Identitat de malalta”

El segon relat compren en la seva totalitat la historia de malaltia propiament
entesa com a narracié — conjunt d’esdeveniments, en una seqiiencia, al llarg del
temps i organitzats d’acord a una trama. En ella narra des de I’inici de la
simptomatologia de la malaltia fins el moment actual. Aquesta segona historia ve
marcada doncs des d’un inici per la historia de la malaltia; aixi com en el primer
relat trobavem tota una part dedicada a la seva descripcid, en aquest segon relat es
centra en la historia de malaltia.

El desenvolupament i detall descriptiu del procés de malaltia esdevé una de les
caracteristiques d’aquesta segona historia. diagnostic, hospitalitzacid, remissio...
son narrats amb detall, aportant rellevancia a molts aspectes que no es fan pales en

el primer relat, en detriment d’una analisi de la identitat menys elaborat.

Escena 1: Identitat de malalta

Inicia la historia contextualitzant a nivell temporal (“fa vora un any i mig”), no a
nivell de situacié local. Si bé inicia amb el procés de diagnostic, en aquesta
narraci6 canvia el posicionament de coneixement respecte la malaltia; és a dir, si
en la primera narracié “els metges” tenen el rol de diagnostic, en aquesta ¢és la
propia narradora la que “descobreix” la seva malaltia, essent només “confirmada”
aquesta pel col-lectiu medic. La referéncia als metges apareix més endavant en
aquesta mateixa escena, quan ens parla dels seus sentiments de rabia, i com
aquests anaven (en part) dirigits al metges “per no haver diagnosticat la malaltia a
temps”. Aixi com se’ls atorga el coneixement respecte la malaltia, se’ls
desacredita d’aquests per la impossibilitat de diagnosticar-la preventivament o en
un estat menys evolucionat.

També pren un paper important el context institucional on és tractada la malaltia:
I’hospital. Aquest és construit com “un d’aquells llocs que la feien posar malalta
només de visitar-los” (D3:3:8).

La construccié de la identitat de la narradora és construida comparativament amb
la poblacid “no-malalta”, amb la qual estableix una relacid6 d’inferiortat 1 de
generacié de sentiments valoratius 1 estigmatitzatns cap a ella. El vocabulari

utilitzat reflexa aquest fet comparatiu: “...el no voler veure ni parlar amb la gent,

203



Capitol 4. Resultats de la investigacio

el no voler la compassio dels altres, ni el tracte especial i/o diferent que li
donaven, el no poder parlar Iliurement del que li passava sense emocionar-se, el
sentir-se exclosa del “seu” mon,...” (D3:3:23-26). També estableix una relacio
d’inferioritat amb la malaltia i la medicina, construint una identitat de “victima”,
de les quals ella n’és depenent, on I’unica acci6é que s’atribueix és “I’esperar”, un
esperar lligat a la incertesa de si funcionara o no quelcom del que depén, quelcom
extern a ella 1 sobre el que no té cap tipus de control: “.. el sentir-se victima i
I’estar lligada de mans i peus, sense poder fer res, només esperant que el
tractament funcionés, la desesperaven i la feien estar en un estat molt
negatiu...”(D3:3:27-29).
L’ansietat, ja manifestada al llarg de les histories, apareix amb caracter
personificador, i 1i atribueix gran importancia o estreta relacid a partir de
I’adjectiu utilitzat “la seva “amiga” ansietat”. Cal pensar que durant els mesos de
terapia s’havia treballat externalitzant i personificant a aquesta (White 1 Epston,
1993, White, 2002, Morgan, 2000) per tal de crear un espai entre la persona 1 el
problema, revisar la relacié amb aquest i establir linees d’historia alternativa.
Paral-lelament a la primera historia de la Sara, reapareix aqui el col-lectiu de
professionals en caracter general, sense fer referéncia explicita al camp de la
oncologia, sind al conjunt de professionals que, paral-lelament a aquests tltims,
treballaven per ajudar a la Sara — medicina alternativa, psicolegs...- La valoracid
d’aquests €s en forma possitiva.

“va tenir molta sort pels professionals que la van tractar ja que la van

ajudar 1 acompanyar en els moments més durs que ella ha passat en la

seva vida.” (D3:3:18-20)

La narracid de la historia, com déiem a I’inici, es desenvolupa paral-lelament a
I’evolucio de la malaltia. Durant una part d’aquesta escena es segueix una
narrativa regressiva, des del diagnostic fins la sortida de I’hospital. Durant tot
aquest periode el discurs utilitzat és molt negatiu, utilitzant 1’adverbi de negacid

no”, i un conjunt de substantius i adjectius amb connotacions desfavorables i

negatives :
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“...cada vegada que es mirava al mirall veia la crua realitat i I’infern
que estava vivint amb els altres, no podia veure’s sense cabell, no va
voler passar-se el dia parlant de ’enfermetat amb els altres, no podia
veure cap imatge ni noticia d’hospitals a la televisid, tampoc que li
expliquessin les seves histories, tants sols volia que el temps passés de

pressa i poder sortir de I’hospital” (D3:4:2-7)

Es important senyalar que en aquesta primera escena presenta la finalitzacio del
que seria, a nivell propiament fisic, 1’afectacié de la malaltia. Es a dir, li
notifiquen que el tractament ha “funcionat”, fet pel qual no calia continuar ni en
tractament ni en ’hospital - “Finalment va arribar el dia que li varen donar una
bona noticia, podia deixar el tractament, doncs aquest havia funcionat i I’alegria
es va apoderar d’ella...” (D3:4:7-8). En un primer moment ens podria semblar que
aqui finalitzaria la historia, coincident amb el moment d’alta hospitalaria i
finalitzacié de 1’afectacido propiament fisica de la malaltia. Pero la Sara no
finalitza la seva historia aqui, sind que el malestar psicologic derivat d’aquesta fa
que continui el seu relat a través de la connexi6é d’esdeveniments que van succeint
en referéncia a la malaltia 1 la seva vivencia, centrant-se cada cop més en els

aspectes emocionals.

La tendéncia regressiva iniciada, si bé es veu trencada en un petit fragment de la
narraci6 — notificacido de finalitzacido de tractament- , continua durant tota la
primer escena, essent cada cop més intensa quan més temps transcorre des de
I’inici de la malaltia. En aquest context, una de les principals preocupacions de la
Sara gira entorn la recuperaci6é del sentiment d’identitat anterior a la malaltia, una
identitat fora de victimitzacio,

“passaven els dies perd no se sentia complerta, 1i faltaven coses, no

tenien les forces d’abans, i es desmoralitzava perque creia que potser

no tornaria a poder ser la mateixa d’abans...” (D3:4: 11-13)
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Escena 2: trencant amb la identitat de malalta

L’escena segona ve marcada per un punt d’inflexié en relacio al discurs utilitzat.
S’inicia aquesta amb la narraci6 d’un esdeveniment traumatic per la Sara — la mort
per la mateixa malaltia d’una professional amb la qual havia establert un lligam
afectiu — conjuntament amb la descripcidé de 1’afectacid6 emocional. Finalitzat
aquest paragraf, pero en relacio a ell, canvia la tendéncia discursiva i recupera un
discurs de reflexidé que es va transformant en un discurs de lluita. Destacar el
llenguatge utilitzat en aquest canvi: “adonar-se”, ‘“aprendre”, “aprofitar”,
“oportunitat”, “disfrutar”, “lo bo i lo positiu”, “ensenyat”, “tirar endavant”,
“sortir”, “lluita”, “optimista”, “esperanca”, “equilibri”... i un llarg etcétera. Aquest
darrer paragraf és molt més curt comparativament amb la historia en general pero
tamb¢é molt més dens i ric en terminologia amb un alt contingut reflexiu i
ascendent.

Contextualitza en temps present aquest canvi discursiu, partint de la narracio del

passat per posicionar-se en un present, caracteritzat per la lluita encara activa. “Es

aixi doncs com la lluita continua” (D3:4:30).

A nivell de personatges, el relat es centra principalment en el personatge principal,
la narradora, al voltant de la qual o en la qual succeeixen tots els esdeveniments
narrats. Apareix el col-lectiu inespecificat mitjangant 1’s del pronom personal
“els altres”, el qual inclou al conjunt de persones amb les qual la Sara s’havia
relacionat al llarg de la seva malaltia, sense mencido explicita dels seus
components. Aquest col-lectiu és presentat com el que li “mostra” aspectes

positius de la vida.

Escena tres: actualitat i futur

La contextualitzacid present 1 futura d’aquesta segona historia pren només una
petita part del conjunt del relat. Si bé el desenvolupament passat és ricament
narrat, només al finalitzar fa menci6 al posicionament present i projeccio futura.
Finalitza la historia amb 1’tis d’un resum-valoraci6 on recull, d’una part, la
tendencia al discurs regressiu alhora que, de I’altre, assenyala I’inici d’una

tendencia que vol ser progressiva. La narradora es situa en la dimensi6é temporal
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del moment en que narra aquesta part de la historia (s del temps verbal present),

alhora que la construcci6 de la frase implica accions futures (“‘comengar a...”).

“No obstant, a dia d’avui, encara se sent descalificada, encara busca
el seu lloc i comencga a prendre decisions importants, perd encara no
esta recuperada...” (D3:36-37)

Prenent les dues histories com a objecte d’analisi podem observar que en
ambdues es produeix un paral-lelisme en la manera com es construeix la
malaltia. En les primers parts trobem una malaltia carregada de
connotacions pejoratives. El cancer fa entrar a la narradora en contacte amb
un moén que inicialment rebutja, el mén dels “malalts, els metges i1 els
hospitals”.

Aquesta concepcié de malaltia canvia progressivament en les segones parts
de les histories. Els termes descriptius anteriors son substituits per
“oportunitat”, “optimista”, “esperanca”, ‘“disfrutar”, ‘“equilibri”,... La
malaltia és construida com una oportunitat al canvi, un canvi percebut com a
positiu i enriquidor, que portara a la Sara a descobriment d’una nova Sara,

una Sara millor.
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B) analisi histories de malaltia, narrades per familiars de persones

diagnosticades de cancer

La Dolors (D4) i la Monica (DS5), en Claudi (HI) i en Manel (H2), son familiars
de persones que tenen o han tingut una malaltia oncologica. En I’experiéncia de la
Dolors i la Monica els seus respectius homes varen morir a causa de la malaltia.
Cada una d’elles utilitza una narrativa diferent per descriure’n com va ser viscuda
aquesta experiencia. En Claudi i en Manel actualment acompanyen a les seves
dones (la Paula i la Maria respectivament), en els diferents moments evolutius de
la malaltia, els quals hem pogut analitzar en la primera part com eren viscuts per
aquestes.

L’estructura narrativa que segueixen en Claudi i en Manel son molt semblants, i
alhora diferenciats de la historia de Monica. Ambdds grups es diferencien
igualment de D’estructura de la Dolors. Per tant, els efectes que produeixen
cadascun d’aquests son molt diferents. Mentre que els primers segueixen una
narrativa menys elaborada i els noduls tematics desenvolupats son menors, la
darrera realitza un desenvolupament més detallat narrativament, proporcionant
més informacio de fons respecte I’evolucié de la malaltia, aixi com les diferents
dimensions espacio-temporals implicades en aquesta. La construcci6 del self, els
personatges, els elements narratius d’afrontament, aixi com els efectes a
I’audiéncia derivats d’aquestes esdevenen diferents en la historia de la Monica.
Les qiiestions relacionades amb I’experiéncia de malaltia que varen ser
significants per la Monica, 1 per tant, recollides en el seu relat, son diferents a
aquelles percebudes pel Claudi i el Manel, establint més semblances amb les
relatades per les persones en malaltia.. Tots tres (H1, H2 i D5) pero, utilitzen una
mateixa estructura final amb diferents formes ; “post data”, “y para finalizar...”;
“resum de pensaments”. Aquesta estructuracié ens indica la importancia a
ressaltar del contingut inclos en aquest apartat. En els tres casos fan referéncia des
de diferents perspectives al final de la historia: la curacid. En les histories d’en
Claudi 1 Manel, aquest final es dona en curacié completa (H1), i curacio actual
(H2), sense una implicacié futura clarament com I’anterior; en la Monica el sentit

de curaci6 és invers, ¢és a dir, manifesta que vol finalitzar aquesta historia
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exposant aquells pensaments que la fan creure que si el desenvolupament del
contingut d’aquests hagués estat diferent, el final de la historia ara correspondria a
la curacio, i no a la no-curacid i mort, com va succeir.

“P.d. S’ha curat!” (H1:1:24)

“Y para finalizar le doy gracias a Dios por tenerla todavia conmigo”

(H2:1:24)

“Quiero resumir todo esto con unos pensamientos que me han

atormentado pensando que el final habria sido diferente” (D5:9:12-14)

En la historia de la Monica el futur es veu trencat pel fet que la narrativa de lluita
mantinguda fins el moment es veu fragmentada amb la mort del seu home. En la
historia d’en Claudi i Manel, desenvolupen una trama al voltant de la lluita
mantinguda fins el moment, fet que els orienta a predir el futur en funcio
d’aquesta lluita i de la possibilitat present encara de mantenir-la.

Com apuntavem als paragrafs inicials, 1’estructura narrativa de la Dolors es
diferencia alhora dels grups descrits, produint efectes diferenciats. La dificultat en
mantenir una seqiiencia ordenada dels esdeveniments, la manca de signes de
puntuacid vers el gran nombre de conjuncions o la circularitat constant del relat,
fan de les histories de la Dolors relats dificils d’escoltar, transmissors de malestar
que suposaran unes implicacions terapeutiques diferents de les anteriors

narratives.
Veiem a continuacié el desenvolupament narratiu de cada una d’aquestes

histories, per retornar al final de 1’analisi a la implicacié en conjunt de les seves

construccions.
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0 HISTORIA DE LA MONICA (D5-RM1): la malaltia en el context

institucional

La Monica és una dona vidua de 41 anys que va perdre el seu home amb 16 mesos
d’anterioritat a la narraci6 de la seva historia. Aquesta esdevé una rica descripcid
dels esdeveniments succeits, posant gran rellevancia als aspectes de temporalitat i
al qliestionament del paper dels metges, de la medicina i les seves institucions en

el desenllag de la historia.

En la historia de la Monica la dimensid temporal pren gran importancia al llarg de
tota la narraci6. Realitza una descripcidé molt detallada a nivell temporal i
reflexiona sobre el qliestionament del paper del temps en I’evoluci6 de la malaltia,
i el paper dels professionals en 1’evolucié del temps. Amb aquest detall descriptiu
I’autora transmet a ’audiéncia la rellevancia dels esdeveniments descrits en
I’evolucio i1 desenllag de la historia (mort). Esdevé una historia narrada en base al
condicionament dels aspectes sanitaris i la gestié d’aquests, no donant cabuda tant
als efectes psicologics desenvolupats com a la importancia d’aquesta gestid en la
vida de les persones. La trama de la historia gira entorn una descripci6 de recursos
1 accions mediques i una subordinacié del malalt i la familia a la mala gestio
d’aquests.
Una de les formes de fer palesa aquesta idea €s mitjangant 1’us de la temporalitat.
Al llarg de tota la narraci6 diferencia el caracter del temps en la categoria
oncologica respecte d’ altres malalties.

“yo pienso que todas las enfermedades son importantes pero siempre

he pensado que el tiempo con el cancer es muy importante” (D5:3:6-8)

“todas las enfermedades son importantes, pero creo que a los enfermos

de céncer hay que darles una prioridad, que el tiempo es un factor muy

importante”. (D5:9:26-29)
La narraci6 espai-temporal és realitzada en temps passat, interrompuda en el seu
transcurs per retorns al temps present, corresponent aquests episodis presents a
descripcions de caracter valoratiu de la situacié o manifestacio dels sentiments

sorgits. Les opcions lingiiistiques temporals corresponents al canvi del temps
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verbal ens indiquen aquestes fluctuacions, posant en relleu el contingut present
respecte I’anterior.
“Yo hoy por hoy me pregunto si se hubiera buscado el porqué a que
era debido en ese momento las cosas habrian sido diferentes”
(D5:1:21-3)

“Lloro pensando en la valentia que €l lo afront6...” (D5:2:18)

Escena 1: pre-diagnostic
La historia de la Maria, a diferéncia de les analitzades fins el moment, s’inicia
amb anterioritat al moment del diagnostic. En I’inici d’aquest 1’autora fa un intent
de cercar i situar a I’audieéncia en una dimensid espaciotemporal en la qual situar
I’inici dels simptomes indicatius d’una malaltia com és el cancer. Donada la
dificultat de poder identificar aquest moment, la narradora ho descriu en termes
genérics d’una temporalitat anterior al moment del diagnostic:

“Antonio llevaba tiempo quejandose que se encontraba cansado, se

pasaba practicamente el fin de semana durmiendo en el sofa, sin ganas

de hacer nada, no podiamos sospechar que fuese el primer sintoma de

su enfermedad” (D5:1:1-4)
Aquesta orientaci6 temporal és descrita conjuntament el un conjunt de simptomes
de malaltia coneguts, i per tant narrats des del moment present de 1’autora, amb
posterioritat al diagnostic. Aquests son viscuts des de la no-anormalitat pel
posicionament, d’una part, de desconeixement de 1’autora i altres personatges
intervinents, i de I’altra, pel trencament del transcurs vital normalitzat — persona
jove, sense antecedents, vida sana...-
El primer pas actiu en el “descobriment” de la malaltia és realitzat pel malalt i la
familia, en contraposicio als altres col-lectius de personatges que apareixen en el
moment inicial de la historia. D’una part, apareix el “jefe” del malalt, el qual
posseia les analisis realitzades en la revisié médica laboral i no els havia entregat
a aquest (en ells apareixien determinats indicadors alterats i la derivacio al metge
de capcalera pertinent). D’altra part, apareix la doctora de capgalera, la qual no

reacciona davant aquestes analisis i informa aixi mateix que aquestes alteracions
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ja s’havien donat amb anterioritat. Ambdos personatges, construits en un
posicionament autoritari per sobre del malalt o familiar, es perceben amb suficient
forca com per canviar el transcurs de la historia de malaltia.
En aquest moment de la narraci6 I’autora atura el transcurs descriptiu per realitzar
un aportacié valorativa respecte la informaci6 proporcionada fins el moment.
Aquesta ¢és narrada en temps present 1 fa referéncia al papers d’aquests
personatges en 1’evolucio i direccid de la historia de malaltia.
“...hoy por hoy me pregunto si se hubiera buscado el porqué a que era
debido en ese momento las cosas habrian sido diferentes.” (D5:1:21-3)
En aquests moments de la historia tant la narradora com el malalt so6n construits
com sers supeditats a les decisions dels altres, sense possibilitat de participacié en
el canvi de la historia. Dos personatges amb coneixements que possibiliten un
diagnostic i no reaccionen o comparteixen, i la narradora i malalt, desconeixedors
de la informacid, totalment dependents d’aquests.
“Antonio ya empezaba a tener fiebre por las noches y una sudoracion
nocturna exagerada, hoy sé que es uno de los sintomas del limfoma, no

podiamos sospechar a qué era debido” (D5:1:23-24/2:1-2)

Escena 2: diagnostic i evolucid

Si bé en altres narracions les escenes primera i segona venien determinades per la
diferéncia entre el moment del diagnostic per una part, i I’evolucio per altra,
utilitzant recursos lingiiistics diferents en cada una d’aquestes, en la historia de la
Monica diagnostic i evolucid esdevenen la mateixa part de la historia, al estar
entrellacats ambdos moments i no fer una diferenciacid estructural en quan a
recursos narratius o construccid d’aquesta. El paper dels personatges principals i
secundaris, el context de desenvolupament, la curta ubicaci6 temporal, esdevenen
trets unificadors d’aquests dos moments de la historia, essent analitzats en el seu
conjunt.

El desenvolupament de la narracié segueix el fil de 1’evolucié de la malaltia.
Aquesta narra un conjunt d’esdeveniments negatius que avancen progressivament
cap una direcci6 d’empitjorament, tracant una narracid regressiva:

simptomatologia inicial cada cop més greu, conjunt de circumstancies que no
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possibiliten un diagnostic precog, dificultats constants per avaluar i diagnosticar la
malaltia, complicacions molt accelerades del quadre medic... portant aquest

conjunt d’esdeveniments al que esdevindra el desenllag final.

L’escena descriptiva del diagnostic pren també una forma diferent que en les
anteriors narratives. Si bé en les anteriors €és un fet que només €s mencionat sense
entrar en el procés d’aquest o el paper dels diferents personatges i les seves
implicacions, en la historia de la Monica, per tal de poder arribar a aquest, el
malalt i I’autora tornen a cercar els recursos medics per tal de intervenir en 1’estat
de no-salut del malalt, mostrant-se actius en tot moment en la recerca d’aquests.
Aquesta nova escena s’inicia en un hospital, a la Unitat d’Urgencies, on la tornen
a derivar a la doctora de capcalera, la qual, després de les proves pertinents, els
torna a derivar al mateix hospital inicial.
Dins el context d’aquesta situacid situa i ens narra la Monica per primer cop la
interpretacié de la gravetat de la situacio i els efectes a nivell psicologic que
comporta.

“...fue en ese momento cuando vi claramente que la enfermedad de

Antonio era grave y vi por primera vez temblar los cimientos de mi

vida. Me hundi, pensé¢ que me estaba pasando a mi, que parece que €so

solo le pasaba a los demas”. (D5:2:13-15)
La narraci6 continua amb la confirmacié del diagnostic de malaltia greu
(limfoma), essent el personal medic de I’hospital els encarregats de donar aquesta
informacio. Juntament amb el diagnostic, es proporcionen les dades referents a la
possibilitat de curacié (80%), i és arrel d’aquesta que la narradora incorpora
elements esperancadors a 1’evolucid de la narraci6 i pren un posicionament de
lluita contra la malaltia -“A partir de ahi yo me siento mas animada y decido que
vamos a lucharlo” (D5:3:2) — En aquest punt podem observar el sentiment de
identitat compartida en front de la malaltia. No es tracta d’una “lluita” individual
de la persona malalta ni de la familia, sin6 d’una situacié de malaltia que implica
a tot el conjunt. Si bé I’afectacid fisica de la malaltia correspon a I’ Antonio, el

procés de vivencia i lluita es dona en ambdds. aquesta lluita uneix a la parella:
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“Puedo decir que realmente fueron unos dias muy intensos entre los

dos, nos sentimos mas unidos que nunca y donde realmente vimos lo

mucho que nos amabamos” (D5:5:17-20)
Els personatges principals doncs d’aquesta historia esdevenen el malalt i la
narradora. El malalt és construit com una victima de les circumstancies, com la
persona que esta sofrint el deteriorament fisic, situant la responsabilitat fora
d’aquesta, a diferéncia de la narradora, que gaudint d’una bona salut, essent
I’acompanyant d’aquest, i trobant-se davant de tantes dificultats amb 1’equip
medic, pren la responsabilitat de lluita per acompanyar al seu home pel cami de la
curacio.

“Lloro pensando en la valentia que ¢l lo afronto, que se preocupaba

mas de como me encontraba yo, me decia que no te lo tomes asi que

vas a enfermar tu” (D5:2:18-20)

La identitat de “malalt” en aquesta escena es presenta com a transitoria, a partir de
percebre la malaltia com un esdeveniment temporal, on la curaci6 tornara a una
vida deslligada de malaltia, perdent el seu caracter cronic, i emfatitzant el
provisional. El malalt és presentat com un subjecte passiu de les accions dels
professionals, carent, sense coneixement de les propies situacions, dependent de
la informacio, decisions i aportacions d’aquests. Com veurem posteriorment,

aquesta relaci6 és caracteristica en la narrativa de restitucio.

Un dels aspectes més importants d’aquesta escena fa referéncia a la construccid
de la instituciéo — hospital. D’una part, la idea prévia que posseia la narradora
respecte aquest estava relacionada amb imatge socialment transmesa com el lloc
on, a partir d’un conjunt de professionals medics 1 uns mitjans técnics medics, la
persona esta “protegida” i “a salvo” de qualsevol complicacid en la malaltia, amb
una atenci6 1 rapidesa facilitada pel context. Segons aquesta concepcio, les
institucions sanitaries esdevenen el marc de produccié de coneixement, control i
curacié de la malaltia. La ciéncia medica esta en constant aveng i progrés en
I’ambit oncologic, per tal d’aportar el major benestar possible a la poblacio. Els

seus professionals, els quals son vistos com “imprescindibles” 1 mediadors pel
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pacient i familiars en el context sanitari 1 en I’accés al coneixement i informacié
necessaria, son els que posseeixen el coneixement expert i els tnics legitimats per
proporcionar la informacié unica i veridica. Es contempla el professional com a
“coneixedor-expert” en front el ‘“desconeixement” atribuit al propi
familiar/pacient. En I’experiéncia narrada aquesta idea es veu trencada, al no
donar-se les caracteristiques esperades i1 al ser el lloc on, posteriorment, es
desenvolupen les principals complicacions que portaran a la mort al seu home
sense una possible intervencié de curaci6 per part dels professionals. Els primers
trencaments d’aquesta construccid produeixen una afectacié a la narradora,
desenvolupant el sentiment de “soletat” davant la situacio.
Paral-lelament a la descripci6 dels fets que succeeixen, la Monica situa el sistema
sanitari en el seu conjunt en un punt de mira critic, qiiestionat, interrogant-se /0
valorant tant la seva actuacio, la seva professionalitat com els mecanismes
institucionals que els legitimen. Es qiiestiona la medicina com la font de curacio,
al estar limitada i contemplar espais d’incertesa i impotencia.

“yo tenia la sensacion que ya estdbamos a salvo que al estar ingresado

todo iria mas rapido y mas atendido” (D5:3:18-20)

“...hay que hacerle un TAC, la decepcion es ver lo dificil que es

conseguir un TAC urgente porque no hay sitio (...) Me sentia

abandonada.” (D5:3: 4-8)

“llusa de mi pensaba que en UCI estaria mejor, que era lo mejor que

alli no dejarian que le pasara nada” (D5.6:17-19)
Fixem-nos en el vocabulari utilitzat per fer referéncia a aquest qliestionament —
“decepcion”, “abandonada”, “ilusa” — Aquest fa al-lusié a un canvi respecte a les

expectatives prévies generades.

A nivell de personatges, lligat amb el context on succeeixen els esdeveniments, la
narracid inicia un procés de referéncies a metges de diferents especialitats —
medicina interna, hematologia... — que sén els encarregats de diagnosticar i tractar
la malaltia. Aquest col-lectiu és el responsable de les preses de decisions respecte
les intervencions a realitzar — “vino un cirujano y decidieron extirpar un ganglio

por encima de la zona pubica, aunque no estaba inflamado” (D5:3:24-26). Al
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voltant d’aquest col-lectiu la narracié presenta, d’una part, un eémfasi molt
important per part de la narradora respecte aquests, doncs sén nombrats tots 1 cada
un dels professionals que intervenen; i de 1’altra, la insuficiéncia o ineficacia de la
seva feina, al descriure una seqiiencia temporal d’esdeveniments medics amb fatal
desenllag, i el qiiestionament de cada un d’aquests per les conseqiiéncies e
implicacions finals. Per exemple, es realitzaven proves diagnostiques per
comprovar si hi havia afectacié medul-lar o per con¢ixer de quin tipus de limfoma
es tractava (fet del qual dependria el tractament), sense arribar a con¢ixer per part
de la familia o dels propis metges el contingut dels resultats, havent inclas
d’haver de realitzar tractaments “a ciegas” donat que no arribaven els resultats.
Quan I’Antonio es va morir encara no sabien el resultat d’algunes d’aquestes
proves, com el tipus de limfoma que tenia.

“También le hicieron una puncién para saber si la médula estaba

afectada, nunca lo supimos” (D5:4:1-2)
La descripci6 detallada de I’equip medic i1 dels seus respectius noms i llocs de
treball és un recurs que utilitza la narradora reivindicatiu del paper real de la
medicina, un paper que trenca amb la construccié social d’aquesta, i en base a la
qual les persones organitzen la seva vida i els seus afrontaments.

“yo le preguntaba constantemente a los médicos y nunca me

respondian con claridad, esperaban el resultado de la biopsia y el

ganglio no daba ninguna informaciéon. Como ellos debieron ver que

cada dia estaba peor, decidieron darle una sesién de quimioterapia a

ciegas, sin saber que tipo de limfoma tenia (eso lo supe después)”

(D5:4:13-19)

“...esa misma noche en una de las revisiones una enfermera vidé que

aquello no iba bien y llamé a un médico de guardia, a los dos de la

mafiana vino, me hizo esperar fuera y cuando salié me dijo que lo que

estaba pasando era normal, normal para qué? Para morirse?” (D5:6:6-

10)
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Un altre col-lectiu que apareix com a personatges secundaris son els amics.
Aquests formen part del context i recursos d’afrontament de la narradora, essent
essencial el seu paper en el desenvolupaments dels fets
“En cuanto nuestros amigos se enteraron de lo que pasaba a Antonio
hicieron pifa a nuestro alrededor, menos mal de ellos,...” (D5:3: 9-11)
Aquests prenen un paper inclis més important en la xarxa de suport que la propia

familia, doncs proporcionen la cura necessaria tant a la narradora, el malalt com la

filla d’ambdos.

En parallel a aquest col-lectiu, la familia es presentada com un context de
sobreproteccid e incomunicacid, dos elements amb 1’objectiu d’intentar evitar el
dolor de les persones considerades més desprotegides, la filla i ’avia. D’una part,
son les germanes del malalt les que es resisteixen a notificar la situaci6 a la mare
del malalt; de I’altra, la propia narradora en relaci6 a la filla. Aquesta estratégia
perd es veu insuficient en el moment que evoluciona la malaltia, havent de trencar

la negaci6 davant la imminent mort del malalt.

Una altra caracteristica narrativa d’aquesta escena fa referéncia al trencament de
la narrativa dominant, en una doble vessant:

D’una part, si partim del fet que les histories de les persones estan limitades per
les estructures dominants propies del context social en el qual esta immersa la
persona, el transcurs dels esdeveniments relacionats amb la malaltia de 1’ Antonio
tenen un efecte respecte el trencament de la narrativa social de “desenvolupament
normal”. L’Antonio, una persona jove, en ple desenvolupament vital, pare i
protector d’una nina... trenca amb la narrativa mantinguda fins el moment en la
qual la historia d’una persona jove en ple desenvolupament vital no pot tenir un
desenlla¢ de mort.

La narrativa dominant comunament acceptada parteix de 1’estat de salut de les
persones joves i, en cas de malaltia, la narrativa evoluciona en un sentit de
progressio cap un punt final de curacio. L’experiéncia de tenir cancer en edat jove,
recent diagnosticat, sota control médic, no assumeix la mort com a desenllag. La

idea respecte el desenvolupament a nivell de salut d’'una persona de 1’edat de
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I’ Antonio genera expectatives vers les quals les persones intenten construir les
seves histories, intenten organitzar i donar sentit als esdeveniments que

succeeixen guiades per aquestes.

D’altra part, respecte la medicina, la Monica havia anat interioritzant al llarg de la
seva vida les concepcions disponibles respecte les estructures narratives
corresponents a la comunitat técnica-medica, la relacié amb aquesta i el paper en
termes de “curacio” a desenvolupar en la seva experiéncia de malaltia. La Monica
havia adoptat les formes socialment disponibles amb dests d’aquelles socialment
no acceptades. Havia interioritzat la idea de ciéncia médica com la disciplina de
“coneixement, control i curacid” de la malaltia. En aquesta concepcid no hi tenen
cabuda la incertesa, les limitacions, el desconeixement, la impoténcia...

El relat de la Monica trenca amb els valors i experiéncies socialment recolzades,

manifestant el seu caracter moral i de no-neutralitat.

L’analisi de I’experiéncia de la Monica comenga a apuntar-nos cap a un triple
qiiestionament del paper de la psicologia en la comprensio, explicacid i articulacio
de practiques terapeutiques per els/les malalts/es 1 familiars. D’una part, en
referéncia a la construcci6 de les teories reproductores de discursos dominants que
vehiculen certs valors i experiéncies en detriment 1’altres. D’altra part, en
referéncia a la divulgacié al camp docent cap a futurs professionals, i alhora, cap a
la consciencia publica. En darrer lloc, respecte les implicacions terapeutiques, i
per tant, els efectes psicosocials que com a professionals potencialment podem

validar a la poblacié demandant d’ajuda.

Escena 3: desenllag
S’inicia la darrera escena amb una introducci6é al que sera el desenllag de la
historia: la mort de 1’ Antonio.
“Nunca mas nos vimos, al acabar la operacién el médico nos llamé a
una pequefia sala y nos dijo: “su marido se muere”. (D5:7:11-13)
Tres personatges participen en aquesta darrera escena: el malalt, ella (i la familia)

1 els professionals.
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El desenllag de la historia esdevé per la Monica una part molt important de la
historia, intensificant els recursos lingiiistics 1 realitzant una exhaustiva narracio
descriptiva, valorativa i d’expressio emocional.
La narraci6 s’inicia igualment amb el relat de mala gestié o error medic. D’una
part, es responsabilitza al professional de I’estat actual critic del malalt, i de
I’altre, de I’estat futur del malalt, essent aquest col-lectiu 1I’tnic amb possibilitats
de frenar o invertir el futur imminent.
“Me dijo que Antonio tenia una sepsis: me explicd que era un fallo
multiorgénico debido a una bacteria, que la sepsis se salvaba un 2 o0 3
por ciento y yo le contesté que yo me agarraba a eso y que estaba en
sus manos” (D5:7:15-19)
El malalt desenvolupa una sépsia (infeccid produida pel pas a la sang de gérmens
patogens), reduint les possibilitats de sobreviure a indexs molt baixos. La
narradora viu aquesta experiéencia en forma d’error medic al no actuar
preventivament per [’afectacidé de la bactéria, aixi com continua amb un
tractament no especific donat el desconeixement del tipus de bactéria i encara del
tipus de tumor desenvolupat.
“Le ponian los cinco tipos de antibidticos porque no sabian que
bacteria era, bacteria que ya tenian en planta no hicieron nada, yo le
pregunté al médico de UCI como habian permitido llegar hasta ese
punto y porqué no habian hecho algo antes, ¢l callaba, para mi quien
calla otorga, ¢l mismo dijo que estaba muy enfadado con los de
patologia porque a esa fecha no sabian que tipo de linfoma era.”

(D5:7:21-28)

L’us del leéxic, formes verbals i adverbis de negacio utilitzats posa de relleu el
trencament del curs de la narracid esperat (la curacio) atribuint aquest trencament
al paper del professional i la medicina, incapacos de donar resposta a la situacio:
“no sabian, no hicieron nada, haber permitido, callaba, enfadado...”

El relat transmet a ’audiéncia el sentiment d’impoténcia davant els fets que

succeeixen i la carrega emocional de la narradora. Aquesta darrera escena es torna
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molt més dificil de llegir per I’audiéncia donada la carrega emocional que

transmet.

El darrer fragment de la historia de la Monica es centra en la relacié entre malalt-
narradora-filla, i la vivéncia de la mort. Aquest és introduit mitjangant la
construccid “que decir de los demas dias que siguieron...”. La font de curacio o
canvi de trajectoria dels esdeveniments es transforma. Apareixen les creences per
primer cop,

“Rezaba todos los dias para que el teléfono no sonara porque algo

iba peor...” (D5:8:7-9)

“Ya no queria ni podia escucharlo mas, seguia aferrdndome a un

milagro” (D5:8:17-18)
D’altra part, també s’atribueix un paper actiu al propi malalt. La construccié del
malalt canvia en referéncia a les anteriors escenes, en aquesta pren un rol actiu en
I’afrontament a la mort. Tot i1 la gravetat de la situacid la resisténcia del cos de
n’Antonio arriba als limits, lluitant fins el final.

“Cada vez le decia lo mucho que le queria y que se agarrara a la vida

con todas sus fuerzas, que luchara, (...) que sintiera lo mucho que lo

amabamos con todo nuestro corazon” (D5:8:10-14)
El Iéxic utilitzat denota la desesperacid i dificultat d’acceptacié del transcurs i

bR 1Y

desenllag dels esdeveniments: “aferraindome”, “se agarrara”, “fuerzas”, luchara”...

Els professionals medics reapareixen, perd aquest cop puntualment i per rectificar
la informacié de I’imminent desenllag. Aquest col-lectiu perd perd en aquesta
darrera escena tota la capacitat de control sobre la vida/mort.
“cada parte médico era la misma informacion, que se moria...”
(D5:8:15-16)
Es el plor d’una infermera, a diferéncia dels multiples cops que se li donava la
informacid, que “pren consciéncia” de la mort del seu home. A partir d’aquest
moment la narraci6 esdevé un relat tranquil, deixant de transmetre angoixa per

transmetre tranquil-litat a 1’oient. La Monica accepta el transcurs dels
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esdeveniments i re-construccid del relat substituint la “lluita” aferradora 1 el
“sofriment” per la “tranquil-litat”, la “pau” 1 el “benestar”.
“Pensé que habia luchado mucho pero que ya no podia més y le dije
que no sufriera mas que se fuese tranquilo y en paz que Maria y yo
estariamos bien y que nos volveriamos a encontrar” (D5:8:23-28)
Acceptat el desenllag final, la Monica dona permis al seu home per morir-se
romanent al seu costat fins el darrer moment.
“senti que se habia liberado, que habia luchado y que ya no tenia que
sufrir” (D5:9:7-9)

Finalitza la narracio de la seva mort amb el ritual d’enterrament.

Escena 5: manifest

La historia narrada per la Monia pero, no finalitza aqui. Per ella la historia no pot
estar tancada sense manifestar quins elements del transcurs de la historia podrien
haver-se construit d’altra manera (i per tant, amb un desenlla¢ diferent), si
I’actuaci6 — i responsabilitat — de cadascun dels personatges que presenten hagués
estat diferent. Diferent en referéncia a haver seguit els patrons de responsabilitat i
¢tica de forma adequada. Aquesta triple responsabilitat es divideix en tres
col-lectius/persones participants: a) el cap laboral del malalt, no havent entregat
els informes medics fins passats vuit mesos de la revisio; b) I’hospital-institucid
de referéncia, tant en relacio al tracte rebut com amb 1’episodi de la bactéria; i c)
el propi malalt, per no haver assistit abans al metge. En aquest darrer, al utilitzar
la forma verbal preterit plusquamperfet sense especificacié de primera o tercera
persona (s del pronom personal jo o ell), no queda explicitat si es tracta d’una
accid del malalt o de la propia narradora - “si no hubiera esperado tanto para ir al
médico” (D5:9:19).

Finalitza la narraci6 amb la re-menci6 al factor tems i gestido d’aquest com un dels
principals implicats en la seva evolucid.

Aquesta darrera escena ens planteja dos aspectes de son de vital importancia en la
vivéencia de [D’experiencia de la narradora, deixant un espai pel seu
desenvolupament narratiu: la relacié del malalt-malaltia entre, d’una part, la

medicina; i de I’altre, el temps i la seva gestio.
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0 HISTORIA D’EN CLAUDI (HI1-RM1): malaltia com a reconstruccio

vital

En Claudi és un jove de 33 anys que comparteix la seva vida amb la Paula. Durant
els dotze mesos que conviuen amb la malaltia, en Claudi es qiiestiona molts dels
aspectes normatius interioritzats fins el moment, construint una narrativa de

malaltia que reconstrueix aquells aspectes que la perdua ha posat en qiiestio.

Paral-lelament a la organitzacié de la historia en escenes, son varis els punts que
esdevenen narrativament molt interessants en la historia d’en Claudi:
D’una part, el context social afecte quines histories son narrades i com aquestes
son narrades, vehiculant determinades estructures compartides e interioritzades.
En el cas d’en Claudi podem observar clarament el discurs cultural de “persona
sana”, el qual defineix la persona pel seu estatus productiu, individualista 1
funcional, indicant com s’han de viure les relacions entre les persones d’una
familia, d’'una comunitat i la relacié entre aquestes.
La irrupci6 de la malaltia en la vida d’en Claudi i la seva dona porta finalment a
aquest a qliestionar-se les narratives dominants sota les quals vivien fins el
moment. Aquest fet esdevé de tal importancia que part de la seva narrativa
desenvolupa aquest nodul tematic. A partir de la malaltia, construeix una vida al
voltant d’altres principis propis de la societat occidental, com ¢és la produccid, la
seguretat o el manteniment d’una situacio laboral no satisfactoria (“insalubre”),
una vida basada en un conjunt de processos diaris a desenvolupar (“una vida
rutinaria”). Ell resisteix una narrativa cultural dominant basada en determinats
principis per transformar-la en una narrativa basada en nous valors desenvolupats
a rel de la malaltia, com el compartiment del temps vital 1 d’oci (“volia estar més
estona amb ella”). Aquesta resisténcia t¢ un pes a nivell d’efectes psicosocials i
pressid social (“;era una bogeria deixar...?). Les persones no som lliures de tenir
una forma qualsevol d’historia personal (Gergen, 1996a).

“Jo esperava el miracle, treballant en una insalubre feina, fins que vaig

dir, si la vida ens ha canviat de tal manera ;per que no ho canviem del

tot?
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Vaig plegar abans de I’estiu, mai haviem disfrutat de vacances a
I’estiu, volia estar més estona amb ella 1 aixi va ser. jera una bogeria
deixar una vida rutinaria, perod segura a canvi de nous projectes més
ambiciosos en lo personal?

Crec que no, la seguretat no és més que una il-lusi6” (H1:1:15-122)

En aquest punt és important senyalar com, canviant les disposicions i habits de
vida que son formats pel poder modern, la gent pot jugar una part negant a aquest

poder les seves condicions de possibilitat (White, 2002).

D’altra part, a nivell d’efectes psicosocials, cal considerar com els sistemes
moderns de poder encoratgen a la gent a participar activament en el jutjament de
les seves propies vides i les dels altres d’acord a les normes construides
socialment (White, 2002). A partir del que és socialment determinat, les accions
de la gent generen diferents graus de d’inadequacid, anormalitat, insuficiéncia,
incompetencia, deficit, imperfeccio...
Els narradors hem aprés que €s i que no és apropiat dir, 1 existeixen un conjunt
d’expectatives socials respecte el fet de complir amb aquesta normativitat.
Reproduir una accid/vida que és un reflex de les normes apreciades pel que
significa ser una persona “real”, en referéncia a prendre part adequadament en ela
afavorits projectes d’identitat de la cultura contemporanea — inadequacio,
incompeténcia, insuficiéncia, déficit, endarreriment i demes.
En els seglients paragrafs, en Claudi busca aquests referents indicatius de les
accions pertinents al rol assignat, generant un sentiment de malestar personal, al
no respondre a les expectatives esperades. Posteriorment veurem com trenca amb
el judici normalitzador, cercant practiques alternatives dirigides a projectes
alternatius d’identitat.

“quan ens varen dir que la meva dona tenia un tumor, vaig quedar

consternat, sense saber que dir-li a ella, ni tampoc quins pensaments

eren els adequats a seguir” (H1,1:1-3)

“...pero en aquell moment el seu marit, no sabia com reaccionar i ella

buscava un puntal on agafar-se” (H1,1:8-9)

223



Capitol 4. Resultats de la investigacio

En tercer lloc, en referéncia als personatges que intervenen — el narrador (Claudi),
I’audiencia (investigador), i els altres personatges que prenen lloc en la historia
d’aquest —, 1 la seva relacio amb les diferents dimensions d’analisi, aquest esta
dividit en diferents escenes dins la narracid, cada una d’elles localitzada en un

temps 1 espai particulars.

Escena 1: diagnostic.
El relat s’inicia orientant temporalment a 1’audiéncia en el moment del diagnostic.
Aquest marca I’inici de la historia de malaltia viscuda per narrador.
L’escena es desenvolupa al voltant el diagnostic de cancer, a partir del qual narra
un conjunt d’efectes/implicacions en les seves vides.
En aquest primer moment ja trobem el rol marcat d’espos, amb unes expectatives
socials creades al voltant d’aquest: s’espera d’ell un paper actiu, un coneixement
de com cobrir les necessitats generades en el moment, 1’Gs de mecanismes
racionals-cognitius d’afrontament, presa de decisions... un conjunt de
caracteristiques socialment atribuides a al figura de I’home (forca, activitat,
afrontament, presa de decisions...), esdevenint el “puntal” de la dona en situacioé
de malaltia (simbol de suport estructural, base, reforg...)..
“sense saber que dir-li a ella ni tampoc quins pensaments eren
adequats a seguir” (H2:1:2-3)
“...pero en aquell moment el seu marit no sabia com reaccionar i ella
buscava un puntal on agafar-se...” (H2:1:8-10)
Construeix el paper de la dona com a rol de “malalta”. Contrari al rol masculi, se
li atribueix un paper passiu, no possibilitant el desenvolupament d’un rol actiu per
les caracteristiques construides socialment vers la malaltia (“cancer significava

mort o seqiieles irreparables”, H1:1:5) 1 la dependéncia del seu home.

Centrant-nos en la malaltia, la construccié que en realitza en Claudi canvia al llarg
de la historia. Podem observar com a I’inici d’aquesta el pes social del substantiu
“cancer” esdevé el principal eix significatiu sobre el qual en Claudi i la Paula

projecten el seu futur. Si retornem a la oraci6 anterior (“cancer significava mort o
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seqlieles irreparables™), fixem-nos com en aquesta apareixen dos substantius —
mort, seqiieles — 1 un adjectiu — irreparables — que fan de la malaltia una historia
on [’unic desenllag possible és la no curacidé (mort), o un conjunt de
conseqiiencies de caracter negatiu (seqiieles) que no poden ser reparades o
remeiades, amb caracter d’irreversibilitat (irreparables). Aquesta construccio
impossibilita o inhabilita 1’acci6 de la persona, esdevenint un final tragic amb
independeéncia d’aquesta. La persona es converteix en victima de la malaltia,
essent marcada per aquesta i davant la qual no hi ha possibilitat d’accid. (Veurem

com posteriorment al llarg de la historia es va reconstruint aquesta concepcio).

Retornant al desenvolupament de I’escena, apareix implicitament un tercer
personatge o col-lectiu, que és el responsable de donar la informaci6 respecte el
diagnostic. Aquest tercer col-lectiu — personal medic — no és explicitat ni presentat
en cap moment al llarg de tota la narraci6 (“quan ens varen dir que la meva dona
tenia un tumor...”). Amb la manca d’aquesta informacio6 1’audiéncia assumeix que
el paper desenvolupat per aquest col-lectiu — contextualitzant en aquesta escena i

situaci6 - no es rellevant per ’autor.

En aquesta primera escena, el narrador es descriu a ell mateix en tercera persona
9y . : . . - iy

(““...pero en aquell moment el seu marit no sabia com reaccionar...””). Mitjancant
I’Gs d’aquesta diferenciacio actor-escriptor, el narrador pren certa distancia sobre
la seva propia vida, obtenintnt un context més ampli del que es produiria en una

explicacio realitzada en primera persona (Neymeyer, 2002).

Escena 2: cercant la curacio

La tematica d’aquesta segona escena dona un gir respecte la primera, es passa del
diagnostic de cancer a la recerca de 1’objectiu ultim, la curacié. El poder de
curacié ¢és dipositat en quelcom indefinit; tot i mencionar la part meédica —
tractament — el pes i possibilitat d’assolir la curacio6 recau en la parella (“la curacid
al preu que fos™). Es produeix doncs un trencament de la idea de la medicina com
a Unica font de curacid de la malaltia, prioritzant el paper de les persones en

aquest.
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Relacionat amb aquest objectiu el narrador es centra en el personatge de la
persona malalta, la seva dona, i en I’empoderament progressiu d’aquesta davant
de la malaltia, fet que li permet I’afrontament actiu cap a la curacio.
Paral-lelament al procés de tractament, en Claudi percep a la seva dona —
comparativament amb anterioritat a la malaltia — cap cop més “forta”, “sencera”,
una “millora” progressiva en ella, expressada en termes de “persona”.

Torna a aparcixer doncs (recordem les histories de la Sara) un procés de
reconstruccid d’identitat lligat al procés de malaltia. El self no esdevé un unic
veridic, fix o estable, sind subjecte al canvi i sensible a les relacions/interaccions
amb les situacions o contexts 1 persones. La introduccié de la malaltia - 1 els
corresponents contexts de relacié — en el mon de la Paula, generen en ella noves
narracions d’una Paula enfortida, millorada,... construida a partir d’una tendéncia
narrativa progressiva.

A partir de la constant reinterpretacio i canvi de significat pren forma una nova
identitat, la qual sera alhora en constant desenvolupament i canvi. En Claudi té un

important paper en la co-construccid d’aquesta identitat.

Escena 3: trencant la narrativa dominant

S’inicia aquesta tercera escena amb un nou canvi tematic. La malaltia passa a
segon terme per focalitzar-se en el qiiestionament 1 posteriors efectes en termes
d’accié de la dinamica relacional i laboral mantinguda fins el moment. Es
prioritzen els valors personals per sobre valors normalitzats, com la seguretat
laboral.

Respecte la malaltia, apareix implicitament un tercer “personatge” implicat en la
seva curacid. Aquest, esdevindria el o la entitat encarregada de produir un miracle,
entés com I’encarregat de la curaci6: si en un primer moment aquesta estava
centrada en el tractament — representatiu de la medicina -, en un segon moment en
I’agéncia de la persona malalta i el seu home, en aquesta tercera escena la curaciod
recau en quelcom indeterminat que mitjangant un miracle pot aportar la curacio.
L’Agencia activa del protagonista pren més forca en forma de qiiestionament dels
valors fins el moment mantinguts, d’arrel social, per conduir-lo a 1’acci6 de canvi

d’aquests.
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A nivell de personatges, aquesta tercera escena es centra en el narrador: els seus
pensaments, les seves expectatives, les seves accions. Es situa com a personatge
central del canvi en la situacié vital mantinguda, no centrada la curacio, sino en el
procés vital 1 afrontament dels efectes psicosocials de la malaltia.

Apareix també la identitat compartida, on el jo-marit i el ella-malalta esdevenen
un nosaltres compartit. (“;per qué no ho canviem del tot?”). aquesta nova
conjugacio apareix en el verb canviar, atorgant a ambdoés el rol actiu
d’afrontament davant la situacio.

Finalitza aquesta tercera escena amb un canvi de temps verbal — del passat al
temps present —, fet que ressalta d’una banda, el contingut de I’oracio, 1 de I’altra
identifica la oracio i el seu contingut com quelcom mantingut en el temps, amb
una estabilitat que es manté en el present i amb implicacions futures. (“crec que
no, la seguretat no és més que una il-lusi6”, H2:1:23). El terme seguretat,
identificat com un valor social desitjable, és utilitzat amb una doble relacio: d’una
part, en referéncia a I’esdeveniment concret que descriu — canvi de situacié laboral
— 1 de D’altre en referéncia a I’estat de salut/malaltia, on 1’ideal social de persona

sana esdevé quelcom qliestionat.

Escena 4: desenllag
La darrera escena esta constituida per inicament una oracid, amb caracteristiques
temporals i de contingut propies i diferenciades de les anteriors.
Esta situada en un temps verbal preterit indefinit (he menjat) en contraposicié al
temps verbal preterit perfet perifrastic ( vaig menjar) en que €s narrada la historia
en general.

“P.d. S’ha curat!” (H2:1:24)
Defineix el final de la historia en termes exhaustius, que impliquen un passat —
malaltia -, un present — curaci6é — i les implicacions per la forma verbal descrita
d’un futur — la no malaltia.
Aquesta darrera oracid és afegida en forma de post data. (“P.d”). Aquesta
nomenclatura destaca el contingut de 1’oracié de forma diferenciada del cos

narratiu, destacant-lo com quelcom important que manté un vincle amb la trama
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argumental. Destacar amb la mateixa finalitat 1’as del signe de puntuacid

d’exclamacio al finalitzar 1’oracio.

Retornant a aspectes tematics, la construccidé que es realitza de la malaltia en
aquestes darreres escenes ( 2,3 i 4) canvia respecte la descrita inicialment (escena
primera). Tant la persona malalta com el narrador prenen progressivament un
paper actiu en I’afrontament d’aquesta, reduint-la cada cop més fins el punt de
convertir la debilitat que inicialment oferia en potencialitat o fortalesa. La persona
construeix la malaltia inicialment com a incapacitadora, augmentant
progressivament la seva capacitat/possibilitat vers aquesta, arribant a la seva
curacio. Hem vist com en el procés de curacid les persones implicades prenen un
paper tant important com la medicina. Es trenca doncs amb el caracter
irreversible, insuperable, infranquejable atribuida al cancer, reconstruint una nova
concepcid d’aquest com quelcom vulnerable vers el que 1’accio de les persones

pot canviar el desenllag preéviament atribuit.
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O HISTORIA D’EN MANEL (H2-RM1): Trencament de la narrativa vital

En Manel és un home de 50 anys, casat amb la Maria i pare d’una filla. Porta sis
anys acompanyant i recolzant a la seva dona en 1’experiéncia de malaltia. En
Manel construeix 1’arribada d’aquesta com el trencament de la narrativa vital
construida fins el moment; i el seu transcurs com una lluita constant, tant amb la
malaltia com amb la continua reconstruccié del seu mon i de les seves persones

estimades.

En Manel inicia la seva narraci6 amb un petit paragraf en forma de “proverbi
xines”. (“...Las palabras elegantes no son sinceras: las palabras sinceras no son
elegantes...”). Amb aquest justifica el contingut del relat que presenta a
continuacio, assenyalant dos aspectes: el primer, la forma, i el segon, la validesa
del contingut. Mitjancant aquest en deixa clar en un principi que el relat que
segueix aportard una gran validesa de contingut perd que per aconseguir el maxim
d’aquesta la forma del relat no sera la socialment desitjada. Aixo ens portara
posteriorment a analitzar algunes de les limitacions i aportacions de 1'is dels

documents escrits en la practica terapeutica.

Escena 1: diagnostic

Inici de la historia a partir d’'una data concreta, en la qual el narrador situa
temporalment la historia de la malaltia. (“el dia 8 de marzo de 1999”).

L’escena ¢s produeix en un context medic, on es realitza una intervencid
quirargica amb un diagnostic de malignitat. Si bé la historia d’en Claudi també
s’inicia en el moment de diagnostic, en Manel realitza una narracid més rica en
detalls (explicitaci6 del professional, interrelaci6 amb aquest, Us de la
nomenclatura medica per designar el tipus de tumor, ...) per situar al lector en
I’escena.

Ja en aquests moments inicials es construeix el cancer mitjangant la personificacio
del tumor, contra el qual posteriorment es situaran en situacio de lluita. En aquesta
escena aquest t€ un nom “neoplasia de mama”, i unes caracteristiques, “uno de los

peores”.
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Pren principal rellevancia el col-lectiu meédic, essent el metge I’encarregat de
donar la informacié. Es el que posseeix el coneixement respecte la malaltia, tant
en referéncia al diagnostic present, com a I’evoluci6 i desenllag d’aquesta. Esdevé
I’agent actiu perque sera 1’encarregat de transmetre el coneixement de la ciéncia
per poder obtenir la no-mort/curacié de la dona. El coneixement del metge esta
legitimat a contenir la veritat, fet pel qual quan aquest li comunica que existeix
una possibilitat del 95% de curacié els efectes produits en el narrador son
d’alleugeriment. Fixem-nos com la pregunta utilitza el terme “veritat”, atribuint al
professional el coneixement real i vertader respecte la malaltia.

“;no se morira, verdad?. El me contesto (...), porque habia el 95% de

posibilidades de cura. Esto me alivio un poco.” (H2:1:6-8)
En front la construcci6 del professional el narrador desenvolupa un paper passiu
vers la malaltia, al no posseir en aquest primer moment el coneixement respecte
aquesta. La situacio de desigualtat es dona doncs en relacid al coneixement i accés

a aquest.

La malaltia impossibilita al narrador continuar mantenint la coheréncia narrativa
respecte la seva vida anterior, fent tremolar els ciments de la predictibilitat futura
que mantenia fins el moment. Aquesta impredictibilitat la tornarem a trobar al
final de la historia.

Paral-lelament al discurs desenvolupat per en Claudi, en Manel també construeix
inicialment una malaltia de caracteristiques mortals. Fixem-nos com la primera
pregunta que realitza en Manel al metge (un cop comunitat el diagnostic) fa
referéncia exclusivament a la possible mort de la seva dona causada per la
malaltia. Per tant, la primera associacio realitzada a la paraula cancer fa referéncia
a la mort. Cancer equival a mort.

“Mi primera pregunta fue: ;No se morira, verdad?” (H2:1:6)
Escena 2: evolucio de la malaltia

Narrat amb temps passat, en aquesta segona escena el narrador descriu el

desenvolupament dels fets relatats cronologicament segons varen anar succeint.
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El fil narratiu segueix la forma de metafora del “tunel de la vida”. Aquest es va
transformant en funcié de 1’evolucio de la malaltia i la possibilitat d’afrontament
d’aquesta: quan la malaltia apareix o reapareix produeix un tancament del tlnel, el
qual es va tancant progressivament amb cada nou diagnostic. Vegem-ho més
concretament:
Manifestacié d’en Manel respecte el primer diagnostic:
“yo tenia un futuro para mis dos personas mas queridas y se oscurecio
de golpe. No vi durante mucho tiempo luz en el tinel de la vida.”
(H2:1:9-10)
Posteriorment al diagnostic de metastasi pulmonar:
“...pero llegd la pesadilla otra vez con el cancer de pulmon. El tinel se
cerrd un poco mas” (H2:1:11-12)
Finalment, en relaci6 al diagndstic de metastasi als ovaris:

“Y volvio a cerrarse el tunel mas y mas” (H2:1:15-6)

La paraula “vida” i “tanel de la vida” ¢és utilitzada al llarg del relat, relacionada
com deéiem amb cada moment evolutiu de la malaltia; en cada nou diagnostic
realitza una metafora del la vida, finalitzant la narraci6 amb una conclusio

respecte que és la vida (ho veurem en la darrera escena).

Prenem atencid als verbs utilitzats en aquest segon moment: “oscurecer, no ver,
arreglar, tranquilizar, cerrar, luchar, ganar, fallar, cuidar, mimar, animar, hundir,
necesitar”. Es mouen en una dicotomia corresponent, per una banda, a un rol actiu
o agencia - lluitar, guanyar, no fallar, cuidar, mimar, animar — i de 1’altre, a un
posicionament passiu 0 no agencia — enfosquir, no veure, arreglar, tancar,
enfonsar, necessitar. Aquest segon grup va lligat a I’accio 1 afectacio de la malaltia
en la vida del narrador, mentre que el primer va lligat a I’afrontament familiar de
la situaci6, principalment centrada en la persona malalta (Maria).

L’us repetitiu de determinats verbs, com per exemple “lluitar”, produeix una
intensificacio del significat 1 posen en rellevancia la importancia d’aquests en el

conjunt de la narracio.
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En aquesta segona part hi ha un canvi en els personatges que intervenen en la
historia. El col-lectiu medic principal en I’escena primera desapareix i dona lloc a
la figura de la malalta, el paper del narrador i la filla d’ambdods. Aquests
estableixen una lluita directa amb el cancer, el qual teixeix com un conjunt de
batalles o situacions a guanyar. El paper actiu d’accié en contra la malaltia ja no
¢s situat en la medicina, amb la seva capacitat cientifica de curacio, sin6 en la
capacitat d’afrontament de les persones. Quan la malalta queda en una situacio
molt debilitada, el seu home — narrador - 1 la filla prenen un paper actiu “la
cuidamos y mimamos”. La principal font de lluita és situada en la malalta (“yo no

he visto persona que pueda luchar como ella”, H2:1:11).

Respecte la malaltia, aquesta ¢&s caracteritzada pel potencial de
trencament/irrupcié de la narrativa dominant fins el moment en les seva vida. Un
futur construit en base a un passat i una projeccio futura que es veu interrompuda
per la malaltia. Malaltia com a esdeveniment xocant o disruptiu, que posa en
relleu la dimensi6é temporal pel fet de trencar-la, aixi com la seva projeccio futura
esperada.

“Yo tenia un futuro para mis dos personas mas queridas y se

oscureci6 de golpe” (H2:1:9-10).

Escena 3: present i futur

Resum de la situacio actual en la primera oraci6 d’aquesta tercera part, iniciada
amb I’adverbi “ahora” i un temps narrat en present.

“Ahora estamos mejor y seguiremos luchando...” (H2:1:14)

Caracteritzen aquesta escena els trets que fan referéncia a la identitat compartida i
I’agencia activa. Es realitza també una projeccio futura a través de 1’us verbal en
temps futur (“seguiremos luchando”). Aquesta esdevé la tnica mencio cap el
futur, deixant el desenlla¢ encara per construir. La restant narraci6é de I’escena es

realitza en temps present.

Crida I’atencié com la part final segueix la mateixa estructura que la narrativa

d’en Manel: una oraci6 valorativa en forma de conclusié que recull la relacié entre
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la vida i la persona, on les expectatives e intencions d’aquesta ultima no segueixen
esdevenen independents del transcurs de la vida, sense possibilitat aquesta un
paper actiu a la persona. Com senyalava Crossley (2000) I’experieéncia de malaltia
posa en dubte les nostres assumpcions sobre temps, identitat, significat i la vida
mateixa.
Finalment, al igual que la historia d’en Claudi, en Manel introdueix una darrera
oracié on resumeix 1’estat actual de la situacid, aquest pero no utilitza la paraula
curacio, i no trasllada aquesta en un pla futur, deixant aquesta part de la historia
encara per escriure i valorant el fet que la seva dona encara sigui viva, tot i la
malaltia.
“Y para finalizar le doy gracias a Dios por tenerla todavia conmigo”
(H2:1:18)
A diferéncia de la narrativa d’en Claudi, la ruptura que ha implicat un diagnostic
de cancer en la vida de la malalta i la seva familia impossibilita I’opci6o de predir

el futur.
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0 HISTORIES DE LA DOLORS (D4-DI1/2/3): La malaltia com a sofriment

La Dolors ¢s una dona de 50 anys que en tan sols tres mesos perd al seu home per
cancer. La mort d’aquest trenca amb la narrativa de vida mantinguda fins el
moment, necessitant del suport psicologic per fer front a al situaci6é. La Dolors
inicia un dificil cami de reconstrucci6 vital on la vivéncia de 1’experiéncia de
malaltia té un paper molt important. El llapis i el paper, per ella, esdevenen durant
el seu procés de dol eines inseparables que 1’ajudaran a retrobar la coheréncia a la

seva narrativa de vida i al “perdut” — com anomena ella - sentit del self.

El material que conté els relats de la Dolors conforma un diari de dol que inicia en
el moment que el seu home mor per malaltia oncologica. Al iniciar el primer
contacte analitic amb aquest material hem trobat que, tot i la gran extensio
d’aquest, la major part del contingut que conté gira entorn una tematica que queda
fora dels limits de la tematica de malaltia. Un conjunt de conflictes familiars sense
resoldre, i el malestar que en ella generen, son la base de la narracié de la Dolors.
Dins el conjunt del material trobem varis relats que fan referéncia a la malaltia del
seu home 1 a la vivencia que ella en va tenir. Molts d’aquests esdevenen fragments
inconnexes que de forma aillada apareixen en mig de narracions que
desenvolupen altres tematiques. Hem identificat tres moments on, seguint una
organitzacid narrativa que trenca amb els anteriors participants, la Dolors ens
narra la historia de la malaltia del seu home i la seva experiéncia en ella. Seguint
I’analisi realitzada amb la Sara (D3) analitzarem aquestes tres histories per
separat24; la primera és narrada als cinc mesos posteriors a la mort de I’Esteve; la
segona amb 15 dies de diferéncia; la tercera, que com veurem trenca amb
I’esquema de les anteriors, la relata el dia que compleix un any de la mort de
I’Esteve. Totes tres comparteixen un conjunt de caracteristiques comunes, alhora

que en desenvolupen de propies.

* Per les caracteristiques indicades aquests tres fragments narratius seran els utilitzats per realitzar
el present analisi estructural i tematic, romanent per altres futurs objectius la resta de
documentacio.
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e Historia 1 (D4-DI1): Malaltia com a silenci

Una de les caracteristiques de la narracio de la Dolors és la dificultat que té en
seguir una seqiiéncia ordenada dels esdeveniments, viatjant entre el passat, present
i futur sense ordre ni concert, desplacant-se d’'un temps a un altre de manera
independent. Les escenes doncs, no segueixen un ordre cronologic, fent dificil el
seguiment del curs narratiu:

Inicia la narracié amb una orientacid espai temporal que situa a 1’audiéncia en el
lloc dels esdeveniments — y también me acordaré bien del dia que llegué a casa
después de 3 meses al hospital” (D4: 58:46-48) — Seguidament trasllada 1’accié a
un temps més passat; utilitzant la preposicio “para” com indicatiu de finalitat pero
sense cap nexe indicatiu de canvi d’escenari, situant-nos en 1’época que va estar a
I’hospital — “para hacer compaiiia a mi querido Esteve en su sufrimiento porque ¢l
me queria a su lado y yo deseaba estar a su lado y que en este sentido estoy
tranquila porque pude acompafarlo en su dolor y aunque el pobre no pudiera
también me acompafiaba en el mio porque estando juntos y teniéndonos el uno al
otro quizas se hacia mas llevadero para los dos” (D4:59:1-8). Seguidament retorna
al temps indicat inicialment, aquest cop perd mitjancant un nexe indicatiu
(“volviendo a lo de antes”) — “pero que volviendo con lo de antes cuando llegué
destrozada a mi casa por la muerte de Esteve” (D4:59:8-11) — per retornar un altre
cop a un anterior espai temporal relacionat amb I’avancat estat de malaltia i
vivencia d’aquesta, sense cap tipus de nexe - “y por el dolor de verle suftrir y no
poder hacer nada solo darle &nimos que en el fondo cada vez era mas dificiles
porque cuando te vas dando cuenta de algo que ves pero no quieres ver o no
deseas ver pero que crees importante y te cuesta entrar en la realidad...”
(D4:59:11-17) — i aixi successivament al llarg de la narracio.

Un altre aspecte caracteristic de la narracié i que en fa dificil la seva lectura fa
referéncia al gran nombre de conjuncions que utilitza (principalment i, pero,
perque,... ) sense signes de puntuacid que organitzin les diferents oracions i

. 25
relacions entre aquestes™.

»* Com veurem en un dels analisis realitzats posteriorment (apartat 4.2.3.3), els relats de la Dolors
es configuren com a narratives de caos, essent caracteristiques d’aquestes el no seguir un ordre
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Dins aquesta complexa organitzacid narrativa a continuacié desglossarem els

diferents moments narratius i les caracteristiques associades a aquests:

A nivell holistic, el fil argumentatiu que segueix la narradora al llarg dels diferents
escenaris narratius fa referéncia al paper del sofriment - i la gestiéo d’aquest - al
llarg de tota la malaltia. L’objectiu durant els mesos conviscuts esdevé reduir al
maxim el sofriment del malalt, establint finalment vinculacions positives (pero

inverses) entre el sofriment i la mort. Vegem-ho a continuacio:

escena 1: comunicacio i acceptacio
Situant 1’acci6 en I’hospital on I’Esteve esta ingressat posteriorment a I’operacio,
la narradora planteja el problema de la comunicacié respecte el diagnostic 1 futur
desenlla¢ de la malaltia. El coneixement d’aquest €s viscut com un pes amb el
dilema ¢tic de compartir/o no aquest coneixement amb la persona malalta. La
informacio respecte el diagnostic equival per la narradora a sofriment, fet pel qual
decideix no transmetre aquesta al seu home. Aquest procés de decisid és viscut en
forma d’“impoténcia”, al acabar associant ambdues possibilitats (comunicacid /
no comunicacid) al sofriment.

Alhora, la propia narradora es troba en procés d’acceptacio de la informacio.
“Cuando te vas dando cuenta de algo que ves pero no quieres ver o no
deseas ver pero que crees importante y te cuesta entrar en la realidad
y que notas que ni los médicos saben ya que decir y menos aun porque
no quiero decepcionar a Esteve y es que cada vez le vas
decepcionando y te vas decepcionado y te quedas al final sin saber
gue hacer ni que decir solo ves que te quedas atrapada en una
impotencia” (D4:59:15- 24)

La mateixa es va repetint en fragments diferents, de forma ciclica 1 repetitiva. En

ella trobem la relacio entre la informacio, el sofriment, la responsabilitat de

comunicar i com aquesta es veu afectada per la dificultat propia d’acceptacio.
“Al final ya no puedes disimular porque te cuesta cada vez mas

cuando te vas dando cuenta de una realidad que no quieres ver y

seqiiencial ni cronologic, seleccionant els elements recurrentment i sense cap direccié conclusiva.
En el posterior analisi es desglossen i especifiquen aquests punts.
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que aun sufro al pensar con lo decepcionado que debia quedar cuando
se dio cuenta de su verdadera enfermedad que tanto esfuerzo me
costé disimular cuando iba viendo la realidad que ni yo misma
podia 0 no queria (D4:59: 24-32)
Aquesta escena es centra basicament en la relacié establerta entre la narradora i
els seu home. Apareix aixi mateix la figura del professional medic, perd aquests

no poden aportar res a la situacio.

Escena 2: Desenllag de la malaltia: la mort
L’acci6 continua situada en 1’hospital. La narradora situa a ’audiéncia en el
moment evolutiu de la malaltia, el desenllag — “pero que realmente sabia muy bien
que queria decir. El final estaba cerca”. (D4:59:47-9)
En aquesta escena, centrada igualment en la gestid del sofriment, apareix 1’equip
de metges com a personatges que prenen part en la possibilitat de reduir aquest
sofriment.
“Para ello le administraron primero morfina mezclada con el calmante
quizas aquello me producia la sensacion de que podria respirar mejor

y suprimiera un poco la tos” (D4:59:43-47)

El paper i medis d’aquest col-lectiu contrasta amb la propia narradora, que es veu
impotent al no posseir cap tipus de medi que possibiliti el trencar amb el sofriment
de I’Esteve — “la angustia me agobiaba solo pensaba en cuidarlo y protegerlo, pero
no habia podido contra su enfermedad y en el fondo de mi corazon sentia como
que le habia fallado, solo deseaba calmar su sufrimiento” (D4:59:38-43).
La companyia familiar, les cures diaries, el contacte fisic... esdevenen les
principals eines de la narradora per lluitar contra el sofriment.
“El nos queria a todos a su lado quizds también lo presentia nos
recostabamos junto a ¢l (...) y le secdbamos el sudor y le
acariciabamos sus manos y su cara...” (D4:59:49-51/60:1-2)
Desvinculant-se cada cop més de les possibilitats de curacio, a diferéncia de
I’escena anterior, juntament amb una progressiva acceptacio, la narradora es

centra en relatar els darrers moments de la vida de I’Esteve, moments
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compartits amb la seva filla. Durant aquest relat posem de rellevancia com

la Dolors descriu els fets; a diferéncia d’altres escenes, sense centrar-se en la

implicaci6 emocional, fet que li permet distanciar-se de la carrega

emocional que representa la narraci6é d’aquells moments.
“Su respiracion cada vez se hacia mas lenta aquella noche mi hija
decidi6 quedarse a dormir conmigo para estar juntas si llegaba su final
aquella madrugada del 4 de noviembre a las 6,30 de la mafana dej6 de
respirar, miré hacia arriba con mis ojos llenos de lagrimas y me
despedi de ¢l. Enseguida Ilamamos al personal del hospital y nos
quedamos un rato junto a ¢l para poder llamar a parientes y amigos”
(D4:60:10-20)

Destacar també que durant aquest fragment, si bé no s’utilitzen signes de

puntuacid per separar les frases, aquestes si segueixen un ordre cronologic,

descrivint els fets segons anaven succeint i1 sense canvis de context ni

temporalitat.

L’escena del desenllag finalitza, al igual que la historia de la Monica, amb el ritual

d’enterrament i les mostres d’afecte i condol de la gent del poble.

Escena 3: Actualitat.
S’inicia una nova escena situant-nos en la dimensié temporal corresponent al
moment actual. En aquesta petita escena es dona un pas en el temps i es deixa la
narracié del desenllag per situar-nos transcorreguts uns mesos de la mort de
I’Esteve - “ Hoy han pasado 5 meses” (D4:60:29). Aquest canvi en el temps
també¢ ve indicat per la utilitzacié del signe de puntuacié “punt i a part”, essent
practicament 1’unic utilitzat al llarg de tota la narrativa.
L’eix d’aquesta tercera escena continua essent el sofriment. Aquest es construeix
de dues formes diferenciades:
D’una part, relacionat amb la mort. Aquesta és entesa com 1’alliberament de tot
dolor, fins el punt que la Dolors considera a I’Esteve “feli¢” perque finalment el
sofriment (que equivalia a vida) ha finalitzat amb la seva mort.

“Muy dentro de mi tengo un sentimiento de profunda paz porque

pienso que ahora esta libre de todo dolor y que es feliz”(D4:60:36-8)

238



Capitol 4. Resultats de la investigacio

D’altra part, el sofriment tamb¢ es presentat en aquesta tercera escena com a medi
que facilita un aprenentatge. A través d’ell en I’experiencia de I’Esteve han
“apres” una “llicd”. Amb aquesta segona construccid la narradora torna a introduir
una visio constructiva del sofriment, trencant amb una visié totalitaria com aquest

unicament relacionat amb formes negatives de vida.

Escena 4: diagnostic i evolucid
A diferéncia dels altres participants, la Dolors organitza les seqiiencies de forma
diferenciada. Un cop descrit el procés de malaltia, seguit del desenllag i actualitat,
retorna als origens de I’experiéncia de malaltia per acabar la narraci6 amb un dels
episodis amb el que normalment els narradors inicien la seva historia: el
diagnostic.
El moment del diagnostic ve lligat amb la sensacié d’incredulitat, d’incertesa,
confusid... Fixem-nos com en el primer paragraf utilitza tant el verb “poder” com
el “voler” per fer referéncia a I’acceptacié del diagnostic. En el segon paragraf, tot
i haver realitzat la intervencio quirturgica, la incertesa relacionada amb el cancer i
la possibilitat de sobreviure continua vigent,

“Aun recuerdo las palabras que pronunci6 el médico y que

cambiaron mi vida para siempre, tu marido tiene cdncer me dijo, no

podia creérmelo la angustia me agobiaba no quise creerle” (D4:

61:15-9)

“Lo miraba y no podia creerlo (...) estaba hecho un lio, igual que yo,

a mi mente veia la pregunta ¢cuanto tiempo vivira o lo tendremos

con nosotros? (D4:61:22-26)
Tornem a trobar-nos davant una construccié de malaltia estretament relacionada
amb la mort. De forma similar a la descripcid realitzada pel Manel, una de les
preguntes que constantment es realitza la Dolors fa referéncia a la relacio6 entre la
malaltia i la mort, a quan arribara aquesta darrera a causa del cancer.
Comparativament amb les narracions dels altres participants ens crida 1’atencio
que en cap d’aquestes tres narracions (corresponents a la Dolors) sorgeix cap

construcci6 lingiiistica en referéncia a la lluita propia i activa cap a la curacid de
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I’Esteve, podent interpretar que el diagnostic en aquest cas incorporava el
coneixement d’una mortalitat proxima. Construeix uns objectius relacionats amb
el no-sofriment, en contraposicié a 1’objectiu de curacid, essent finalment la mort

que proporciona la fi del sofriment.

Tant en el moment del diagnostic com en el rapid desenvolupament de la malaltia
apareix el personatge de col-lectiu medic. Aquest és associat a varis aspectes. En
primer lloc, com hem vist, als encarregats de diagnosticar una determinada
malaltia. En segon lloc, en referéncia al tractament, si bé la primera opci6 esdevé
la cirurgia, a partir d’una infecci6 organica originada posteriorment en aquesta,
els professionals no poden realitzar cap accid per tal de salvar la vida de 1’Esteve,
mostrant les llacunes i limitacions de la medicina. Utilitza el pronom indefinit
“nada” per descriure’n I’accid.
La funci6 final de la medicina contrasta amb la visio 1 expectatives generades o
interioritzades de la narradora, on la medicina és una ciéncia en constant aveng i
progrés cap al descobriment de noves formes de curacié del cancer, aferrant-se a
aquesta com la tinica oportunitat de vida.

“Los médicos no pudieron hacer nada pero aunque parece mentira

nunca pierdes la esperanza porque siempre piensas que la ciencia

estd muy avanzada y esto té da un poco de luz” (D4:61:32-36).
Paral-lelament a les cures mediques, 1’altre personatge que apareix amb aquest rol
¢s la Dolors, la qual roman al constat del malalt fins al final. La Dolors “cuida” i
“protegeix” al malalt fins que es troba amb els limits que la malaltia 1 el
desconeixement huma 1i posen. Construeix aquest rol de cuidadora com una
“obligaci6”, fet que ens indica la carrega social a nivell de valors de génere que la
Dolors té interioritzada.

“Era mi obligacion cuidarlo y protegerlo no podia hacer mas, ya no

me movi mas de su lado” (D4:61:20-21)

Finalitza 1’escena amb el fragment il-lustrat en la pagina anterior on 1’esperanca

(construida en mans de la medicina) marca la relacid entre ’estat present
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(considerat aquest en el moment descrit de la malaltia) 1 el futur que llavors

encara estava per construir.

e Historia dos (D4-DI2): Malaltia i continuitat vital

Aquesta segona historia, narrada poc despres que la primera, segueix un esquema
narratiu molt similar. Tant en referéncia als temes desenvolupats — comunicacio,
acceptacio, desenllag — com als aspectes estructurals: dificultat en mantenir un
ordre en els esdeveniments, la barreja entre aquests amb efecte de circularitat, la
manca des signes de demarcaci6 o la dificultat de la lectura. Destaquem que en
aquesta segona historia sorgeix la projeccio futura, aixi com desapareix la mencio
a la institucido on es desenvolupa 1’accid6 o I’equip medic que treballa en la

malaltia.

Escena 1. Passat: comunicacio i culpa

Aquesta segona historia, a diferéncia de les altres dues, s’inicia sense cap
orientacio ni en relacié al temps ni a I’espai. Sorgeix sense cap mena de nexe, com
una continuacié d’una narraci6 que inicialment té com objecte les filles, per passar
posteriorment a parlar de I’Esteve, i finalitzar amb aquesta historia de malaltia.
Les primeres referéncies a I’experiéncia de malaltia estan en relacid al paper
desenvolupat per la narradora vers el paper que ella creu hauria d’haver
desenvolupat, trencant amb les expectatives esperades 1 arribant a la conclusid
d’haver “fallat” al seu home. Si bé en aquest fragment fa menci6 a I’afrontament
de la malaltia (“no he podido contra su enfermedad”) posteriorment aquest
sentiment (“fallar”) estara associat al haver creat barreres de comunicacié que no
varen permetre parlar ni de la malaltia ni d’aquells temes pendents. Aquest punt és
el considerat, d’una part explicitament (“es lo que mas dafio me hace”), i de 1’altre
de manera implicita (el tema es repeteix en les tres histories) com un dels més

importants dins la construccié de I’experiéncia viscuda amb la malaltia. Veurem
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com posteriorment en la tercera historia utilitza per primer cop la paraula explicita
“culpa” per fer-ne referéncia.
“... y quizas a veces tengo la sensacion que yo si le he fallado porque
no he podido contra su enfermedad y esto es 1o que mas dafio me
hace en el fondo de mi corazoén...” (D4:87:19-23)
La importancia d’aquest aspecte comunicatiu ve demostrada per I’amplia narracié
justificadora que en realitza, alhora que és una tematica que desenvolupa de
manera desordenada, sorgint entre diferents tematiques i reprenent un espai en el
conjunt de la narracio.
El silenci comunicatiu entorn la malaltia 1 el pronostic d’aquesta és construit com
una forma conjunta de “proteccid”. Proteccié mutua cap a la por que sorgia de la
informacio, proteccié cap a una realitat a la qual no creien poder fer front,
realitzant grans “esfor¢os” per mantenir una altra realitat que els oferia la creenga
de “superacio”.
“aunque aun me hace dafio pensar en el esfuerzo que resultaba cada
vez mas dificil se superar, el tener que aparentar un optimismo que
debia sonar a falso, por el esfuerzo que suponia tener que reprimir el
miedo a derrumbarme que supongo que tanto él como yo aunque no
pudiéramos expresar sentiamos por igual pero que nos habiamos
propuesto superar por querernos proteger el uno del otro”
(D4:87:27-35)
Com apuntavem, aquest punt esdevé de molta importancia per la narradora i
sorgeix esporadicament en d’altres moments o espais dins el context de la
historia.
“... no queriendo ver la realidad, quizas igual que €I, esto nos mantenia

firmes y unidos.”(D4:88:10-11)

Escena 2. futur: continuitat
L’indicatiu que ens marca la segona escena és el canvi de temps verbal utilitzat.
La narradora fa referéncia a una continuitat que dirigeix cap al futur. Utilitza mots

com ““volver”, “seguir”, “continuar”, “terminar” per establir vinculacions entre el

passat, el present i el futur.
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L’ Esteve, entés com a persona en general, esdevé el model a seguir per la Dolors.
Aquests ha exercit “d’exemple”, i la Dolors expressa el seu desig de seguir els
seus valors fins a la seva mort, moment en que es retrobaran (futur) i tindran la
oportunitat de “continuar” junts.
“Para mi €l si es un ejemplo a seguir que pienso seguir hasta el final
hasta volvernos a encontrar en algin lugar y continuar alli con
nuestra labor que juntos no hemos podido terminar” (D4:87:42-45)
Aquesta construccid 1i permet a la Dolors posicionar-se com agent actiu. Si
davant la malaltia no ha tingut opcidé (per optar per determinades formes de
protecciod) a realitzar determinades accions vers el seu home, ara té la opcié de
continuar, de forma activa, el model de persona que al llarg dels anys el seu home

va compartir.

Aquesta segona escena, encara que enfocada al futur, també estableix vincles amb
el passat en referéncia al “dolor” 1 “sofriment”. Re-sorgeix la construccio de la
mort com a fi del sofriment, aquest entes també com a forma de proteccid vers els
altres.
“S¢ feliz Esteve, nosotros nunca te olvidaremos ni a ti ni a tu dolor que
tuviste que sufrir y que tan fuerte y valiente supiste afrontar hasta el

final por no vernos sufrir” (D4:87:51-54)

Escena 3. Desenllag de la malaltia: la mort

Si ve en un principi pot semblar que amb la projeccid futura la Dolors finalitza la
seva narracio, al igual que en la primera historia retorna al passat per narrar algun
altre aspecte de la malaltia, trencant amb la organitzacié temporal de la seqiiéncia
per prioritzar-ne una de tematica.

Aquesta tercera escena narra el desenllag de la malaltia: la mort. Utilitza pero el
terme “se fue” per fer referéncia a aquesta. Al llarg de totes les histories el terme
“mort” €s poc utilitzat, essent substituit per expressions amb menys carrega social
1 emocional.

El desordre narratiu torna a caracteritzar aquest fragment, transmeten a I’audiéncia

una dificultat per la lectura i el seguiment dels esdeveniments descrits. El relat del
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desenllag va lligat, d’una part, a la sensaci6é de “pau” (reprenent la concepcid de
mort com a finalitzaci6 de sofriment), 1 per 1’altra, a la finalitzaci6 del propi
sofriment lligat a la impossibilitat de poder realitzar alguna accid. Per finalitzar, al
igual que la primera historia, utilitza la paraula “esperanca”. En aquest cas pero,
lligat a I’adjectiu “falsa”, essent conscient doncs de les limitacions d’aquesta en
contraposicid a l’esperanca lligada a 1’aven¢ medic (exposada en la primera
historia).

“Recuerdo que ya estaba bajo los efectos de la morfina aquella noche

no pude dormir a la siguiente se fue en silencio qued6 dormido y ya no

se despertd. Aunque con el gran dolor de su pérdida dentro de mi, en el

fondo senti una sensacidn de paz por haber acabado su sufrimiento

y le di gracias a Dios porque no podia aguantar mas verlo asi y no

poder hacer nada sélo la impotencia dentro de ti que no te deja

respirar y solo te refugias en una falsa esperanza.” (D4:88:12-21)

e Historia 3 (D4-DI3): Reconstruccid narrativa

La tercera historia, si bé comparteix temes o continguts amb les anteriors, té unes
caracteristiques estructurals diferenciades. En primer lloc, la narracié es
construida en forma de resum. En segon lloc, recupera caracteristiques propies de
la narrativa com 1’ordenaci6 dels esdeveniments, el seguiment d’una determinada
direcci6 o fita, o I’us de signes de demarcaci6. De la totalitat de la historia també
es destaquen els protagonistes i personatges secundaris (malalt/difunt, narradora i
familia) desapareixent la figura del professional.

Veiem com es construeix aquesta estructura:
Escena 1: resum

Inicia el relat amb la orientaci6 temporal en temps present (“hoy”). Utilitza la data

del dia i hora de la narraci6, aixi com la referéncia/relacié d’aquesta amb la mort
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de I’Esteve — “Jueves 4 de noviembre de 20004. 6,30 manana. Hoy se comple un
afo ya, que Esteve nos dejo” (D4:132:7).

Aquesta tercera historia segueix una estructura diferenciada de les anteriors en el
sentit que és construida en forma de resum, realitzada de forma intencionada amb
aquestes caracteristiques. La seva narracié esdevé una forma commemorativa a la
memoria de I’Esteve, relatant en 1’aniversari de la seva mort com aquesta va
arribar i la seva relacio amb la malaltia:

“Esto que he escrito ya lo habia escrito antes pero he creido que en un

dia como hoy era necesario volver a recordarlo” (D4:132:24-26)

El primer fragment d’aquesta escena torna a girar en torn al sofriment i ens
trasllada al temps passat. Utilitza paraules com “tristeza” i “sufrir”. A diferéncia
perd de les anteriors histories, aquest sofriment pren una altra significacid: no fa
referéncia al procés de malaltia, sin6 a la vida en general de I’Esteve, on se li
atribueix la capacitat de sofriment com a forma de proteccidé vers les altres
persones.
“Su existencia también habia sido llena de tristeza: que €l pocas veces
demostraba por no hacer sufrir a los demas, sé que sufridé con mi
depresion por la conducta de mi hermana, siempre intentaba hablar y
escuchar jamads discutia ni trataba de imponer” (D4:132:11-16)
A continuacio, la Dolors narra en forma de resum [I’inici de malaltia i el seu
desenllag. A diferéncia de les anteriors narracions en aquest cas la Dolors narra els
esdeveniments en forma de seqiliencia, ordenadament seguint un sentit cronologic.
Utilitza frases curtes separades mitjancant signes de puntuacidé. Aquest format
trenca amb els anteriorment utilitzats
“Cuando enfermd de céncer hicimos lo posible por estar a su lado y
hacer lo mejor. Tardamos bastante en aceptar la realidad de su
proéxima muerte. Tenia solo 58 afios. Muri6é de madrugada y me senti
culpable, por no haberle dicho en vida cuanto lo queria y
agradecia lo que habia hecho por mi” (D4:132:16-23)
Fixem-nos que la capacitat d’accio és atribuida a la familia (“hicimos lo posible”,

“hacer lo mejor”). De les multiples possibilitats destaca el paper de la familia,
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sense fer referéncia a altres personatges anteriorment molt importants com ¢és el
col-lectiu medic.

Tornen a apareixer dues tematiques que son les desenvolupades en les anteriors
histories. D’una part, la dificultat d’acceptacié de la mort de I’Esteve. De I’altra,
el sentiment de culpabilitat en relacio a les limitacions establertes en la
comunicacio. Esdevé interessant el fet que per primer cop utilitza la paraula
“culpa” per fer referéncia a I’emocid que ja apareixia en la primera historia. En
ella ens explicava el pes de coneixer el prondstic i el malestar generat al prendre
la decisi6 de no compartir-lo amb 1’Esteve; acte construit com a forma de

proteccio pero que alhora li impossibilitava accions com acomiadar-se d’ell.

Escena 2: Re-construccid
El darrer tram de la narraci6 situa 1’accié en un temps futur. Aquesta projecciod
també es donava en la segona historia, mentre que en la primera el relat finalitzava
en el present.
“Hasta siempre Esteve. Te queremos y te recordaremos. Y jamas nos
vamos a olvidar de ti. Porque te echamos mucho de menos.
Un abrazo de todos nosotros y también de tu familia unidos todos

hasta volvernos a encontrar algun dia.” (D4:132:27-32)

El futur és construit com un retrobament, sense data ni ubicacid, entre les
persones del mon dels vius 1 dels morts.

En aquest final podem observar com la narradora ha aconseguit reconstruir una
nova relacio amb la persona fallida, basada en la recol-locacidé i connexid

simbolica amb aquesta.
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5.2.2. Analitzant Narratives. Géneres Narratius.

Fins el moment hem analitzat les histories relatades des d’un punt de vista
tematico-estructural analitzant tant els recursos lingliistics utilitzats, la relacid
entre personatges, escenes i trames, aixi com les tematiques que prenen
rellevancia en la construccio6 narrativa.

A continuaci6 realitzarem una analisi des de ’aproximacié narrativa de Gergen
(1996). Recordem que aquest autor descriu I’estructura de la narracid a través de
la interrelacio entre la dimensio temps i1 benestar, a partir de la qual es configuren
diferents formes rudimentaries de narracidé. Segons aquest autor, aquestes
narracions tenen la capacitat de construir la realitat, pero les seves formes
narratives estan subjectes a convencions culturals socialment acceptades les quals
afavoreixen determinades construccions narratives.

Veiem que succeeix en les histories de malaltia narrades en el present projecte i

com s’observen els processos descrits per aquest autor:

Dels relats analitzats hem pogut observar que s’organitzen en diferents formes
narratives segons les descrites per Gergen (1996).

Es important destacar que, si bé és dona algun fragment on podem localitzar trets
caracteristics de la narrativa d’estabilitat, en general aquesta no és dona en les
histories analitzades en la seva totalitat. Es a dir, no podem observar cap
trajectoria vital que resti inalterada respecte els resultats 1 evoluci6 de la malaltia.
O bé es produeix una tendéncia progressiva — una millora a nivell de malaltia
fisica o a nivell psicosocial — 0 una tendéncia regressiva — un empitjorament en les
diferents dimensions implicades, o diferents combinacions d’ambdues.

Algunes de les histories analitzades comparteixen diferents trets de les diferents
formes narratives, donant lloc al que serien noves combinacions o formes

d’organitzacié narrativa.
Una de les primeres formes que podem identificar correspon a la narracid

regressiva. En aquesta, a mesura que la persona s’aproxima al fracas — entés com

a no superacio6 de la malaltia, i per tant, mort del malalt - , amb el pas del temps el
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relat es desplaca en una direccid negativa, representada a partir de tot un conjunt
d’esdeveniments que van empitjorant progressivament la situacio.

El moviment és decreixent, continuat cap avall, no hi ha control sobre els
esdeveniments de la vida. Implica una direccionalitat que anticipa addicionals
disminucions. Es a dir, que no es produira una millora en la salut del malalt.

La historia de la Monica (D5) per exemple, comparteix aquestes caracteristiques.
En ella ens narra un conjunt d’esdeveniments negatius que avancen
progressivament cap una direccid d’empitjorament: simptomatologia inicial cada
cop més greu, conjunt de circumstancies que no possibiliten un diagnostic precog,
dificultats constants per avaluar i diagnosticar la malaltia — posteriorment a la
mort encara no saben quin tipus de limfoma es tractava -, complicacions molt
accelerades del quadre medic, fallo multiorganic a causa d’una bacteria, i mort.

La historia de la Monica també es podria considerar a cavall entre la narrativa de
regressio 1 el drama o narrativa tragica. Correspondria a la segona categoria el fet
d’haver-hi un deteriorament molt rapid en els esdeveniments relatius a
I’empitjorament de la malaltia, indicant la rapida desacceleraciéo de la pendent
narrativa un dels principals components del drama. Ara bé, d’altra part, el caracter
dramatic també es caracteritza per una narracié progressiva seguida d’una altra
regressiva, €s a dir, una alteracid en la pendent narrativa. En la historia de la
monica els seus inicis ja venen marcats per aquesta tendéncia regressiva,

desconeixent la possible situacié d’estabilitat o progressio anteriors.

Altres formes narratives utilitzades que podem observar corresponen a la
comedia-novel-la. En aquesta es dona una narracidé regressiva — donada pel
diagnostic de la malaltia i conseqlients efectes — seguida d’una narracid
progressiva amb final felic — lluita amb la malaltia 1 venciment d’aquesta, o
enriquiment en la re-construccio del jo.

Les histories de la Paula (D1) i en Claudi (H1), parella que comparteixen
I’experiéncia de malaltia de la Paula, inclourien els trets caracteristics d’aquest
tipus de narrativa, sense donar-se aquesta en estat pur, i amb una tendencia
proxima a la narrativa progressiva. En I’inici dels seus relats es produeix un

trencament de la narrativa mantinguda fins el moment que produeix un
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posicionament en un punt molt baix de sentiment generalitzat de benestar. No
podriem parlar propiament d’una narrativa de regressid perque nomes és utilitzada
per situar el moment del diagnostic 1 adaptacid a aquest. Seguidament, sense
donar lloc a una progressio regressiva, la tendéncia canvia completament i pren la
direccid progressiva. En el relat de la Paula aquesta es dona en un doble sentit.
D’una part, el posicionament de lluita i progressiu venciment de la malaltia.
“... era important el meu orgull i fortalesa que vaig guanyar i va fer
que jo volgués lluitar contra el cancer i poder seguir amb encara més
fortalesa i apreciar millor les coses a les que no els donava massa
importancia” (D2:1: 11-15)
I de laltra, el creixement personal i enriquiment del jo que narra al llarg de tot el
relat, producte de I’afrontament amb la malaltia. Al finalitzar la lluita amb aquesta
el jo resultant esdevé “canviat”, més “fort”, més empoderat.
“Veig les coses de manera diferent i1 valoro tot diferent, aixi s6c més
forta” (D1:1:16-17)
En el relat d’en Claudi, I’esquema narratiu progressiu segueix el de la Paula. El
seu objectiu, punt final o fita és la curacio, i la descripcié narrativa progressiva es
centra en dos aspectes. El primer fa referéncia a la Paula — la seva lluita cap a la
malaltia i el seu enfortiment personal.
“Comengat el tamut tractament, ella cada dia era més forta, més
sencera, vaja que com a persona millorava” (H2:1:13-14)
El segon fa referéncia al “canvi” de la propia persona, a partir del trencament de
la narrativa dominant es dirigeix cap a una millora en la qualitat de vida 1 en el
sentiment d’agéncia davant la situacio.
“ ... treballant en una insalubre feina, fins que vaig dir, si la vida ens ha
canviat de tal manera ;per qué¢ no ho canviem del tot? Vaig plegar
abans de I’estiu, mai haviem disfrutat de vacances a 1’estiu, volia estar
més estona amb ella i aixi va ser. ;Era una bogeria deixar una vida
rutinaria, pero segura a canvi de nous projectes més ambiciosos en lo
personal?” H2:1:16-23)
En Claudi utilitza signes de demarcacié per emmarcar el final feli¢c del relat —

“PD: S’ha curat” (H2:1:25)
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Com diu Gergen, els moments de quotes més altes de drama sovint son aquells
que més cristal-litzen el sentit de la identitat. En les histories de la Paula i en
Claudi podem observar com el punt dramatic de la historia — diagnostic de cancer-
implica un qiliestionament de la identitat i una implicacié activa en la millora
d’aquesta. La victoria sobre la malaltia, la superacié de la situacié proporciona el

sentit més agut del jo.

Una altra parella que coincideix en la forma narrativa utilitzada és la formada per
la Maria (D2) i en Manel (H2). Ambdés compartirien una narracié que combina
trets de la forma narrativa epopeia heroica, situant com a heroina la persona
malalta, la Maria. En aquests relats es dona una combinacié de tendeéncies
regressives 1 progressives que narren el conjunt de lluites de la Maria amb la
malaltia i els seus tractaments.

Situada a inicis del 1999 la historia de la malaltia de la Maria i en Manel comencga
amb una narrativa regressiva donada pel primer diagnostic oncologic. Aquest és
superat, narrant mitjangant una tendéncia progressiva i retornat a la narrativa
d’estabilitat —representada per la tornada a I’estat laboral 1 seguiment de revisions.
S’inicia posteriorment (2002) una nova tendencia regressiva caracteritzada per
una metastasi pulmonar — “Después, cuando todo se fue arreglando, nos
tranquilizamos pero llegd la pesadilla otra vez con el cancer de pulmén” (H2:1: 9-
11) - seguida d’una tendeéncia progressiva donant lloc a 1’afrontament de la nova
situacid, dels traumes derivats d’aquesta per tornar a la narrativa d’estabilitat, un
altre cop representada per la tornada a I’estat laboral — “Aquest també el vaig
superar i un cop vaig tenir 1’alta a les mans vaig tornar a treballar com si no
hagués passat res” (D2:1: 43-44). Al 2004 s’inicia la darrera narrativa de
regressio, amb el diagnostic de metastasi peritoneals. Aquesta esdevé més llarga
al afegir-s’hi un conjunt de problematiques associades embolia pulmonar, anémia,
embolia cerebral, no funcionament del tractament, efectes secundaris no controlats
del tractament... Si aquesta tendéncia narrativa la representéssim graficament
aquest darrer tram seria major que els anteriors. Finalitzen el relat amb una

narrativa de progressio, caracteritzada per un moviment ascendent més lent i en
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actual progressio - ...”cosa que a dia d’avui s’esta superant” (D2:2:23); “La qual,
obviament, penso superar. Que per collons els meus, si ell és tossut jo en séc
encara més” (D2:2:25-26) -, sense haver arribat encara al punt d’estabilitat

emocional anteriorment descrits.

En una de les histories narrades per la Sara (D3) també podem trobar trets
corresponents a la epopeia heroica: una narracié regressiva seguida d’una
narracid progressiva, 1 aixi successivament, narrant el conjunt de situacions i
lluites a les quals es va afrontant la protagonista. A I’igual que la historia de la
Maria, alguns episodis regressius son més ampliament narrats que d’altres,
indicatiu de la importancia d’aquests per les narradores. La primera tendéncia
regressiva s’inicia quan la Sara comencga a trobar-se malament, va seguida de
visites meédiques, proves, i un diagnostic: limfoma. La narrativa continua en
regressio descrivint la cada cop major simptomatologia psicoldgica que la situacio
li produeix, destacant els problemes d’ansietat i les dificultats que aquesta li
generaven. En aquest punt la Sara realitza un punt d’inflexi6 i la narrativa
comenga a prendre una tendéncia positiva:

“Va prendre la decisio de fer tot el possible per sortir d’aquest tunel i

va comengar a rodejar-se de diferents professionals de la salut i a

visitar varies terapies alternatives per compaginar-ho amb el

tractament que rebia a I’hospital.” (D3:1:15-18)
A partir d’aquest punt comenga a introduir aspectes de millora en la situacié de la
seva historia. Aquests fan referéncia principalment als professionals -“va tenir
molta sort pels professionals que la van tractar ja que la van ajudar i acompanyar
en els moments més durs que ella ha passat en la seva vida” (D3:1:18-20)
Descrit aquest petit canvi de tendéncia progressiva, la Sara torna a descriure un
episodi regressiu centrat en el progressiu conjunt de simptomes fisics, 1 sobretot
psicologics, que li va causar el tractament iniciat.

“...després, el no voler veure ni parlar amb la gent, el no voler la

compassio dels altres, ni el tracte especial /o diferent que 1i donaven,

el no poder parlar lliurament del que li passava sense emocionar-se, el

sentir-se exclosa de “seu” mon, del mon que havia viscut fins ara, el
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sentir-se victima 1 I’estar lligada de mans 1 peus, sense poder fer res,
només esperant que el tractament funcionés, la desesperaven i la feien
estar en un estat molt negatiu, de tensid, de temor i de molt de rencor
cap als metges que no la van diagnosticar a temps, a les persones que
I’envoltaven que pagaven el seu malhumor, a la vida i fins i tot a ella
mateixa, ja que cada vegada que es mirava al mirall veia la crua
realitat i I’infern que estava vivint.”’( D3:1: 23-29 / 2:1-2)
La Sara continua la narracié explicant més simptomatologia que va anar sorgint
durant el periode de tractament. Inicia llavors un altre punt de inflexi6 amb
tendeéncia a la narracié progressiva ascendent. Aquest correspon al moment on li
notifiquen 1’evolucio positiva de curacié de la malaltia en funci6 del tractament.
“Finalment va arribar el dia que li varen donar una bona noticia, podia
deixar el tractament, doncs aquest havia funcionat i 1’alegria es va
apoderar d’ella , se sentia altra vegada persona i1 va comengar a
planificar, a expressar les ganes de fer coses, d’anar a lloc on tant
temps no havia pogut anar i a sentir-se més lliure i fora del circuit, del
cercle, del malson de I’hospital”. ( D3:2:7-11)
Aquest periode ascendent torna a estroncar-se quan li notifiquen la mort d’una
persona estimada que mor per la mateixa malaltia. En aquests moments la
tendéncia canvia i recupera el caracter negatiu amb pérdua de sentiment
generalitzat de benestar:
“ 1 va tornar la por i la rabia, la injusticia, la incomprensio, la no
acceptacio, la tristesa i el victimisme pensant que la propera era ella”
(D3:2:19-21)
Descrit I’impacte i vivéncia de la mort d’aquesta persona estimada, la Sara supera
aquesta nova situacié i retorna a la tendeéncia progressiva, en la qual es situa en
I’actualitat, sense arribar a 1’estat de benestar inicial.
“... que no es podia estar més temps lamentant-se i tenia que aprofitar
la segona oportunitat que la vida li regalava per disfrutar i quedar-se
amb les coses que els altres 1i havien mostrat, recordar tot lo bo i lo
positiu que li havia ensenyat 1’enfermetat i tirar endavant amb totes les

conseqiiencies (...). Es aixi doncs com la lluita continua, com ha apres
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a tenir paciéncia, a ser més optimista, a tenir esperanga...” (D3:2:25-

31)
En contraposicio a la forma narrativa utilitzada per la Sara en aquest relat, i els
efectes que genera en I’audiéncia la seva lectura, en el primer dels relats realitzats
per la Sara ’estructura narrativa utilitzada difereix de la descrita, produint també
un efectes diferents en I’audieéncia i en la construccio i significat de la vivéncia.
Aquest primer relat pren les caracteristiques de la narrativa de regressio,
descrivint Unicament I’experiéncia de la malaltia vista com un conjunt
d’esdeveniment regressius que porten a la Sara a una experiéncia cada cop pitjor.
Si ho analitzem amb més detall, inicia el relat amb la simptomatologia 1 el
diagnostic de limfoma. Continua amb el tractament 1 aqui atura I’evolucio de la
seva narrativa per descriure el conjunt d’efectes psicologics que aquest li causa;
tot una descripcid6 de simptomes emocionals que anaren sorgint produint un
deteriorament progressiu en la Sara. Ens introdueix en aquest episodi utilitzant
’adjectiu llarg com indicatiu de la vivéncia d’aquesta part de la malaltia i per tant,
de les dimensions de la narrativa regressiva.

“Va ser al comencar el llarg tractament que li va retornar la tant

temuda ansietat 1 a partir d’aqui van comencar a agreujar-se els

problemes emocionals d’acceptacid, la negativitat, la rabia, la

incertesa, la inseguretat i un llarg nombre de sentiments contradictoris

van apareixer, necessitant de 1’ajuda de professionals” (D3:2:6-10)
En el moment de finalitzar el relat, I’audieéncia €s posicionada en el punt més baix
dels eixos benestar-temporal, situant la narradora en un moment evolutiu negatiu

de la malaltia, i connectant amb les dificultats d’aquesta.

Aquesta diferéncia en la construccid de la narrativa ens obre determinants
interrogants respecte la reconstruccid de la historia que realitza la Sara en la
segona ocasid, havent passat uns mesos des de la primera. Aquests interrogants

seran abordats en les conclusions del present projecte.

Aixi mateix, la no neutralitat d’aquestes narratives fa que els efectes en

l’audiéncia 1 en el/la narrador/a difereixin els uns dels altres. Les narratives
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regressives — com les narratives caotiques descrites per Frank (1995) — son dificils
d’escoltar donada la carrega emocional que transmeten lligada a la malaltia 1 el
dolor, i el qiiestionament de les idees de cultura occidental vigents en la nostra
societat — capacitat, €xit, superacio, progrés...

Com veurem, cada una requerira un diferent tipus d’atencid 1 resposta

professional.
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4.2.3. Analitzant Narratives. Narratives De Malaltia i Cos.

Com hem vist a I’apartat 2.3.3., des d’una aproximaci6 analitica que relaciona
reflexivament les histories amb els seus cossos (Frank , 1995) es poden establir
diferents tipus de narrativa de malaltia.

En el segiient apartat analitzarem els relats de malaltia des d’aquesta perspectiva
analitica, aportant una nova visid al material analitzat fins el moment. Aquesta
nova visi6 esdevé complementaria i paral-lela a la utilitzada, amb 1’objectiu

d’enriquir el nostre coneixement i comprensié de la malaltia i la seva experiéncia.

En aquest apartat ens mourem en una interpretacié alternativa, cercant la relacid
entre la construccid del text, els cossos i el sentit identitari. Aquesta relacio,
emmarcada sempre dins de la dimensio cultural, ens portara a formes especifiques
narratives d’entendre 1 viure I’experiéncia de malaltia.

Les tres principals narratives que apareixen associades a la malaltia de cancer en
el corpus analitzat son la narrativa de restitucio, la narrativa de caos i la narrativa
de recerca. L’analisi i exemplificacid de cada una d’elles compren els diferents
blocs d’aquest apartat. Les relacions d’aquestes amb els diferents tipus de cos 1

desenvolupament de 1’identitat en el temps comprendra el darrer bloc de resultats.

4.2.3.1. Narrativa de Restitucid

Aquest tipus de narrativa és la més utilitzada pels participants en 1’estudi en la
construccid de les seves histories. En aquestes generalment, en un moment o altre
del seu desenvolupament apareix la narrativa de restitucio.

Podem contemplar en aquesta narrativa el desig de la persona malalta de,
posteriorment a haver adquirit la situacié de “malalta”, tornar a retornar a la
situacié de “salut”. Aquesta nova condici6 comporta aixi mateix un conjunt
d’implicacions socials, com el retorn al rol de productivitat:

“El tractament va ser 8 sessions de quimio i 25 de radioterapia,

aquestes a Barcelona, i1 crec que ho vaig portar for¢ca bé. Fins i tot al
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cap d’un mes d’acabar amb el tractament vaig comengar a treballar de

nou, i no pas en una oficina amb totes les comoditats que comporta,

sin6 en un forn de pa” (D2:1:24-27)

“...1un cop vaig tenir I’alta a les mans vaig tornar a treballar com si no

hagués passat res.” (D2:1:43-44)
Aquesta narrativa també té implicacions actives en relacid al paper que
desenvolupa la familia o altres éssers estimats en la recerca de la narrativa de
restitucio i la potencialitat d’aquestes en la persona malalta.

“Vaig mirar al meu marit i després vaig pensar en la gent que

m’estimava 1 els gossos o sigui tot el que em fa viure i en aquell

moment havia de lluitar per mi i per ells” (D1:1:4-7)

“... 1 tirar endavant com sigui. Ja no per nosaltres mateixos, sind per la

familia que esta al teu costat i que et recolza diariament, i sé6n qui al

final ho passa més malament” (D2:2:10-12)
Es a dir, sovint la narrativa de restitucié pren rellevancia en relacio de I’objectiu
de les persones estimades, molts cops prioritzant-les per davant de 1’afrontament
del propi malalt. No hem d’oblidar que la narrativa de restitucié és una narrativa
socialment desitjada, 1 és vehiculada pels discursos medics o institucionalitzats.
En les histories de la Maria i el seu home, en el moment del diagnostic el
col-lectiu medic informa del 95% de possibilitats de cura, juntament amb un
protocol de tractament de quimioterapia i radioterapia, el qual facilita la
reincorporacié de la Maria tant a ’estat de salut com a 1’ambit laboral derivat
d’aquest. Aquesta primera informaci6, element per 1’afrontament actiu de la
malaltia, participa en la construccié d’una narrativa de restitucio del col-lectiu
medic, el qual esdevé insuficient quan al poc temps es produeix una metastasi
pulmonar, seguida d’una metastasi perito-neal.
Igualment, en la historia de la Monica, el diagnostic de malaltia va lligat amb un
80% de possibilitats de curacid, havent-se de preparar al cap d’unes setmanes per
la mort del seu home, moment en el qual la narrativa de restitucié no pot cobrir les
necessitats d’afrontament de la situacid, doncs el manteniment d’aquesta podria
generar un estat de negacid desadaptativa de la situacio, aixi com dificultats en el

posterior procés de dol.
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En aquesta darrera situacio de la Monica, per exemple, la narrativa de restitucid es
evitada, doncs la narrativa s’ha de confrontar amb la mortalitat, i aquesta no
esdevindra mai part de la historia de restitucio.
D’altra banda, com senyala la Monica, la restitucid, representada pel col-lectiu
medic 1 el sistema sanitari, esdevé quelcom que molts cops no pot cobrir la
dimensi6 de temporalitat necessaries per diagnosticar o tractar determinades
malalties. La Monica narra en diferents moments les dificultats trobades respecte
aquestes dos aspectes.
“... hay que hacerle un TAC, la decepcion es ver lo dificil que es
conseguir un TAC urgente porque no hay sitio. Yo pienso que todas
las enfermedades son importantes, pero siempre he pensado que el
tiempo con el cancer es muy importante. Me sentia abandonada”

(D5:3:4:9)

En els apartats anteriors veiem com els mitjans publicitaris — televisio, revistes...-
esdevenen importants medis vehiculants de les histories de restitucid, aportant
falses expectatives que ajudes a engrandir la psicologia popular segons la qual
“per cada sofriment hi ha un remei”. La historia de la Maria posa de relleu aquest
punt, considerant-lo de vital importancia i col-locant la seva referéncia a la part
inicial de la historia.
“Els famosos diuen que la vida et canvia, que la veus d’una altra
manera, pero ja penso que no ¢€s veritat. Més aviat €s un topic, una
frase feta que queda molt bé, perd en realitat és una expressid sense
contingut. El dia a dia et fa veure com és realment: la vida és crua i
dura, en definitiva una punyetera merda” (D2:1:3-7)
El posicionament de la Maria es troba inicialment en el trencament de la narrativa
transmesa pels famosos. Trenca amb un model modernista de com ha de ser
narrada una historia de malaltia. Trenca amb la imatge de la vida com quelcom
fora de I’estatus de sofriment. Intenta transmetre una visid6 “més realista”
d’aquesta, caracteritzada per la “cruesa” 1 “duresa” que implica mantenir-la, en

contraposicid a la imatge transmesa socialment — utilitzant com a mitja la figura

257



Capitol 4. Resultats de la investigacio

dels famosos — negant o minimitzant la part d’experiéncia que té a veure amb el
significat i el dolor.
La Maria trenca amb la credibilitat de les aportacions d’aquest col-lectiu,
desmantellant el seu posicionament de persones “famoses” com a criteris
portadors de la veritat. Utilitza els termes “veritat” i “realitat” o “realment” com a
eémfasi en la credibilitat del coneixement aportat per la seva experiéncia. Aquesta
credibilitat també es veu recolzada pel posicionament d’identitat col-lectiva que la
Maria construeix conjuntament amb altres dones que han compartit I’experiéncia
amb ella.

“No soc la tinica he ho pensa. Parlant amb altres companyes de quimio

ens hem adonat que totes hem arribat més o menys a la mateixa

conclusié” (D2:1:7-8)
Trencant amb I’agéncia aliena a la persona caracteristica de la narrativa de
restitucié — atribuida al paper de la medicina i context d’aquesta — la Maria
trasllada 1’heroisme de la ciéncia a I’heroisme actiu de la persona que lluita per
afrontar la malaltia.

“Els que hem passat per aquesta mala experiéncia de la quimioterapia,

i les seves conseqiiéncies, hem de fer “de tripas corazon” i tirar

endavant com sigui”. (D2:9-11)

Un dels altres trets caracteristics que podem observar en les narratives de malaltia
analitzades fa referéncia al paper desenvolupat per la medicina en el procés de
“curaci6” de la malaltia.

La trama seguida dins aquesta narrativa €s composta per un conjunt de relats
entreteixits referents a proves, diagnostics i tractaments al llarg d’una temporalitat
que va des de “I’estar sa” a “estar malalt” per retornar a “estar sa”, ja sigui en un
temps present (“s’ha curat!”,H1:1:24) com la seva projeccié en el temps futur
(““...]a qual, obviament, penso superar”, D2:2:25).

En aquestes narratives, des de I’inici de la historia la medicina — o els seus
professionals representants — esdevenen agents actius en 1’evolucio de la malaltia.
Aquests pero, apareixen implicitament al llarg de tot el discurs, donat per suposat

que darrera de cada diagnostic, prova, intervencio... canvi o accid en la malaltia,
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s’hi troba aquest collectiu. Es rellevant el fet que noms com metge, professional o
medicina, no apareixen en la majoria de relats, utilitzant sempre la tercera persona
del plural en les formes verbals perd sense explicitar el subjecte de 1’accid. Per
exemple, “em van diagnosticar, em va comunicar, en van treure el tros afectat...”

Apareix pero explicitament la figura del/la metge/infermera quan la narrativa de
restitucié es troba estancada en un punt on no pot avangar, doncs el tractament
(medicina) utilitzat fins el moment deixa de funcionar. Llavors els metges —
anomenats explicitament, son posicionats com els “coneixedors” del saber i com
“solucionadors” del problema. En la segona situacid, respecte el problema general
per la calvicie producte de la quimioterapia, també esdevenen les infermeres les
“solucionadores de problemes” envers algun col-lectiu inespecific — “em van
enganyar 1 van aconseguir que em desmoralitzés” (D2:1:37-8) — el qual havia

aportat algun coneixement sense capacitat de resolucio.

Que succeeix perd quan la narrativa de restitucidé no pot donar resposta a les

necessitats generades en una situacié de malaltia on no hi ha “soluciéo medica™?

La narrativa de restitucio és la comunament acceptada i transmesa en les
institucions docents que preparen els professionals per I’acompanyament al malalt
1 familiars. Aquests esdevenen grans professionals en I’acompanyament al procés
de curacid de les persones, perd quan molts d’aquests no assoleixen aquest estat
saludable, acabant amb la mort, els professionals queden desarmats davant una
situacié per la qual no tenen elements d’intervencid, la qual trenca amb la
narrativa mantinguda fins el moment.L’heroi de la medicina deixa desarmada a la
persona malalta, essent aquesta passiva fins els darrers moments, esperant de la
ciéncia la seva curacio.

Aquest procés docent conté una gran llacuna al no poder donar resposta a les

necessitats sorgides en el canvi de narrativa.
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4.2.3.2. Narrativa De Recerca

Si recordem, la historia de la Monica era construida majoritariament com una
narrativa de restitucio. Durant tota la lluita/experiencia espera de la medicina el
retorn a la “normalitat” del seu home, on el professional ¢és 1’agent actiu
(responsable de la curacid) i el malalt (i familia) romanen passivament a les
ordres del primer. Si bé la Monica manté al llarg de tot el relat aquesta forma de
narrativa (inclis amb el constant devenir de successos trencants d’expectatives
respecte la medicina), en la mesura que s’aproxima el desenllag de la situacié — la
mort — es veu la necessitat de canviar de narrativa, doncs la mantinguda fins el
moment no pot donar resposta a les noves necessitats sorgides de 1’imminent
desenllag. Es produeix doncs un canvi en I’estil narratiu, passant de la narrativa de
restitucid a una narrativa de recerca. Si la confrontacié amb la mortalitat no té
cabuda dins la narrativa de restitucid, en el moment que la Monica accepta la no
possibilitat de curacié de la malaltia i la imminent mort de I’home aquesta
necessita canviar de construccio narrativa.
Un cop relatada la mort d’aquest, davant el trencament d’experiéncia de la
narrativa de restitucid, la Monica desenvolupa una narrativa en forma de manifest,
partint de I’experiéncia del sofriment per avangar per i amb els altres.
L’experiencia viscuda va més enlla del sofriment individual, esdevenint una
qiiestid social, aportant elements per a la reflexio i la introduccié de canvies que
van més enlla de la seva afliccio.
El sofriment viscut per ella i el seu home al llarg de la malaltia, 1I’experiéncia
medica contextualitzada a I’hospital i la constant reflexi6é respecte els canvis
necessaris per a millorar la situacié en aquesta malaltia, porta a la Monica a una
narracié d’estil reivindicatiu, posant en rellevancia aspectes socials que sostenen
les afliccions personals, 1 apuntant cap aquests com factors a intervenir.
“Quiero resumir todo esto con unos pensamientos que me han
atormentado pensando que el final habria sido diferente” (D5:9:12-14)
“Quiero ser positiva pensar que los enfermos de cancer se puede
curar, pero no niego que cada vez que escucho esa palabra se me

ponen los pelos de punta, todas las enfermedades son importantes pero
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creo que a los enfermos de cancer hay que darles una prioridad, que el

tiempo es un factor muy importante” (D5:9:23-29)

Dins el dolor de la mort, la Monica inicia un relat on la situacio és resignificada i
la mort passa a ser considerada com “I’alliberament del sofriment” enfront
quelcom innombrable e inacceptable fins el moment. Aquest canvi de narrativa
I’ajuda a afrontar la situaci6 i donar-li un sentit a I’experiéncia viscuda.

“... ahi fue cuando tuve real conciencia que Antonio se iba. Pesé que

habia luchado mucho pero que ya no podia mas y le dije que no

sufriera mas que se fuese tranquilo y en paz que Maria y yo estariamos

bien y que nos volveriamos a encontrar.” (D5:8:22-27)

“.. y entramos a despedirnos por ultima vez, senti que se habia

liberado, que habia luchado y que ya no tenia que sufrir” (D5:9:7-11)

La narrativa de recerca es dona, al igual que en la historia de la Monica, al final
de varis dels relats analitzats. Solen anar seguides a la narrativa de restitucio,
donat resposta a les llacunes que aquesta no pot cobrir. En aquelles histories on la
curacié és un objectiu en actual lluita, la narrativa de restitucié domina vers les
altres. En aquelles on la malaltia ha finalitzat amb la curaci6 o amb la mort, es
dona el caracter reflexiu en la re-interpretacié de I’experiéncia.
Veiem per exemple la historia d’en Claudi. Segons aquest la malaltia porta a la
seva dona (malalta) 1 a ell a un conjunt de canvis de caracter positiu, posant
eémfasi en els guanys de I’experiéncia.

“Comengat el temut tractament, ella cada dia era més forta, més

sencera, vaja que com a persona millorava (no vull dir que abans no

fos una persona magnifica)”’(H2:1:12:12-14)

“... fins que vaig dir, si la vida ens ha canviat de tal manera ;per que

no ho canviem del tot? Vaig plegar abans de 1’estiu, mai haviem

disfrutat de vacances d’estiu, volia estar més estona amb ella 1 aixi va

ser. Era una bogeria deixar una vida rutinaria, pero segura, a canvi de

nous projectes més ambiciosos en lo personal?”’(H2:1:16-23)
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En la historia de la Paula també sorgeixen elements de la narrativa de restitucio,
emfatitzant els guanys de I’experiéncia en la percepcio de la vida i els canvis en el
self. La forma de narraci6 que utilitza la Paula, a diferéncia de la Monica, és
I’automitologia, on es dona una nova Paula posteriorment a la situacié de
malaltia. Aquesta nova Paula és una Paula enriquida, amb trets re-sorgits que
conformen un nou self més “enfortit”

“Era important el meu orgull i fortalesa que vaig guanyar 1 va fer que

jo volgués lluitar contra el cancer i poder seguir amb encara més

fortalesa i apreciar millor les coses a les que no els donava massa

importancia. Veig les coses de manera diferent 1 valoro tot diferent,

aixi soc més forta”(D1:1:11-19)

Una narraci6 de caracter semblant la podem trobar en les histories de la Sara.
D’ambdues histories, aquella narrada amb un rang major de temps des de la
remissio de la malaltia, conté més elements de narrativa de recerca. En aquests
relats la Sara utilitza un vocabulari indicatiu de canvi, un canvi on hi ha un
enriquiment del self per part de la narradora: descobrir, t’adones, reflexionar,
canvi, valorar, prengués consciéncia, es va tornar...
En el segon relat de la Sara es pot observar clarament el punt d’inflexio cap a la
narrativa de recerca. En aquesta es dona una acceptacid, assimilacid e
incorporacié de canvis en la comprensié de I’experiéncia viscuda i self.
“La van fer baixar a la realitat, tocar de peus a terra i adonar-se’n que
cadascu era un mon, un cami i diferents coses per aprendre,que no es
poden estar més temps lamentant-se i tenir que aprofitar la segona
oportunitat que la vida li regalava per disfrutar i quedar-se amb les
coses que els altres li havien mostrat, recordar tot lo bo i lo positiu que
li havia ensenyat I’enfermetat i tirar endavant amb les conseqiiéncies,
només aixi podria sortir del tot d’aquest llarg i fosc tinel en qué es
trobava-“ (D3:4:24-30)
“Es alla on te n’adones que no som res, que som molt vulnerables i
que hem de valorar molt més les coses que tenim, el dia a dia, el

present, perque el dema i el futur ja vindra”(D3:2:16-18)
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“A ella la van fer parar, la van fer reflexionar 1 li van canviar totalment
el seu ritme de vida, potser no era el que havia de ser, potser era un toc
d’atencié perque valorés d’altres coses que fins ara no havia valorat,
altres aspectes que tenia oblidats, arraconats i perqué prengués

consciéncia d’on estava i de qui veritablement era ella” (D3:2:21-25)

4.2.3.3 Histories De Caos

En front les narratives de restitucio trobem, més ailladament, la narrativa de caos.
Aquesta es dona en només una de les participants de 1’estudi, la Dolors. El diari
de dol que escriu esta compost per un conjunt d’histories que narren 1’experiéncia
viscuda en relacié amb intents de reconstruir aquells aspectes que la peérdua ha
posat en qiiesti6 (self, valors, relacions...). Si bé com senyalavem en I’apartat de
resultats corresponent a 1’analisi estructural, el diari de la Dolors no narra en la
seva totalitat els processos relacionats amb la vivéncia de la malaltia, - fet pel qual
només s’utilitzen determinades narracions dins el diari - si considerem important
prendre’ls aqui de forma holistica per tal que el lector pugui observar la

configuracid narrativa d’aquest tipus de construccions.

En el material analitzat el sentit de caos narratiu ve donat per varis factors. D’una
part, per la diferencia en ordenar els successos al llarg del temps. Aquest no
segueix un ordre seqiiencial ni cronologic, seleccionant els elements
recurrentment i sense cap direcci6 conclusiva. Els esdeveniments son narrats i re-
narrats continuament, amb una sensacid de circularitat, i manca de distancia i
reflexi6. Entre ells no s’estableix una vinculacié causal, la qual es perd per la

intensificacio i desviacio del relat.
Dr’altra part, una de les caracteristiques del relat fa referéncia a una estructura

sintactica basada en 1’is constant de conjuncions, sense haver-hi cap tipus de

pausa entre les diferents oracions, i estar totes elles interconnectades de forma
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desordenada 1 repetitiva: perque, pero, i, ... Equivaldria a 1’estructua descrita per

Frank (1995) corresponent a “i llavors 1 llavors i llavors...”

Podem observar, per exemple, en el segiient fragment de 14 linees un total de 16
conjuncions 1 tres comes, estructuracio que fa molt dificil la lectura. Destacar

també que en aquest fragment, Iligat al conjunt de narrativa, la historia se centra

en el temps present sense vinculacions passades ni futures.

La narrativa cadtica transmet sensacio de desorientacid, desesperacio,
incomprensio i caos. Es tracta d’una historia de dol molt dificil de llegir per les

caracteristiques descrites, fet que ens portara a preguntar-nos respecte a 1’escolta a

“...quiza es la mejor manera de quedar a salvo porque de esta manera
nadie puede acusarles de nada porque te diran que son muy bromistas
y lo que hacen es para hacer reir pero no es verdad porque hay cosas
que cuando lo pasas mal no hacen ninguna gracia solo hacen dafio
porque burlarse disimuladamente de las personas que lo pasan mal por
el motivo que sea es muy injusto porque si se tienen un poco de
corazon se puede ver el dafio que se hace, pero si no se tienen corazéon
no lo puedes ver, por €so para mi las personas que hacen eso es porque
no tienen corazdn Yy solo buscan ganar dinero porque creen que asi con
el dinero pueden pagar el dafio que pueden hacer a alguien cuando de
dan cuenta 0 se ponga en su contra Yy asi quedarse a salvo porque
quizas se creen que con dinero todo queda resuelto, pero con el
corazon de las personas no se juega y no hay suficiente dinero en esta

vida para pagar el dafio que se puede llegar a hacer” (D4:34: 9-28)

nivell terapéutic i les vies necessaries per poder ajudar a aquesta persona.

Paral-lelament, la Dolors també manifesta en varies ocasions la seva incomoditat

vers la circularitat e incoheréncia discursiva, considerant-se una persona de dificil

escolta i, en relaci6 a aquesta, dificil d’ajudar.
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porque llega un momento que de tanto oir lo mismo ya tienen que estar

artos de mi” (D4:53: 2-9)

“...que curioso todo lo que me va saliendo de mi cabeza escribiendo y

dando vueltas siempre con lo mismo que parezco el cuento de nunca

acabar con tanto rollo suerte que escribiendo nadie me tiene que

soportar solo la psicdloga que tiene mucha paciencia conmigo...”

(D4:56:21-27)
El diari de dol de la Dolors compren un conjunt d’unes 147 pagines, la majoria de
les quals contenen un discurs de caos. Aquestes comprenen un periode de temps
d’uns 11 mesos, comptats a partir de la mort del seu home, moment en que inicia
el diari. El material analitzat comprén també una narraci6 relatada als 18 mesos
posteriors a la mort. Les caracteristiques narratives d’aquesta difereixen de les
descrites al llarg d’aquest apartat, retrobant un fil narratiu coherent, ordenat i
reflexiu. El material objecte d’analisi d’aquest segon periode esdevé insuficient
per poder-ne estudiar ampliament les diferéncies, pero si esdevé necessari apuntar
cap a I’efecte del treball terapéutic amb la narrativa del caos per portar a les
persones cap a noves formes de narrativa i, per tant, de viure i construir la seva
realitat de forma diferent.

“Ahora mi vida estd en un estado neutro tanto en sensaciones como

visiones de futuro.

Supongo que para encontrar el camino y poder llevar una vida mejor

no puedo centrar toda mi existencia en un pasado que me duele y me

tiene dominada y atrapada como una esclava.

Tiene que haber alguna posibilidad de poder olvidar y yo la intento

encontrar con todas mis fuerzas porqué soy muy consciente de ello.”

(D4:149:3-11)
Fixem-nos en aquest petit fragment relatat en aquesta darrera narracio: la
separacio de les oracions mitjancant punts i espais, 1’inici d’un manteniment
d’ordre i seqiiéncia, o el caracter reflexiu del seu contingut, ens porten a establir
com a lectors/oients una relacié diferent amb aquesta nova narrativa, possibilitant

diferents espais de treball i construccio.
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Finalment, la narrativa de la Dolors ens possibilita la observacié de la narracio
escrita com a mecanisme per ajudar a organitzar els esdeveniments de la vida de
la persona i, concretament en la segona exemplificacid, la re-construccio de la
identitat.
“Sé que me cuesta mucho expresarme y que siempre doy vueltas sobre
lo mismo pero es mi forma de descubrir que ha pasado con mi vida
que poco a poco creo voy descubriendo pero me cuesta mucho,...”
(D4:49:1-5)
“poco a poco con tanto rollo y tanto lio y tanto escribir que cosas voy
aprendiendo de mi que no sabia y también de los demas que bueno es
escribir (...) a mi me ha ayudado mucho porque parece que poco a
poco voy encontrando mi identidad que (...) habia perdido en algin
lugar (...) y por eso he tenido que llenar tanta paginas para volverme a

encontrar...” (D4:68:14-27)

4.2.3.4. Cos, Identitat i Narrativa

El diagnostic de cancer esdevé una amenaca al cos disciplinat i dominat, propis de
la persona en estat saludable, amb el qual és associat el sentit del self. Aixi
comenga el canvi d’identitat en la vida d’un pacient de cancer
En el conjunt del material podem observar com el cos disciplinat, el qual perd el
control a ra6 de la malaltia, necessita de 1’agéncia exterior a ell per poder
recuperar-se: la medicina. La relacié entre ambdos s’estableix a partir del
seguiment d’un conjunt d’accions mediques sobre el cos — tractament de cirurgia,
quimioterapia, radioterapia...- les quals seran les encarregades de retornar aquest
cos a la seva situaci6 anterior de 1’estat saludable i controlable.
Quan en el cos s’estableix alguna condicié de “no funcionament”, el col-lectiu
medic, a través de la modificacio d’aquest, re-estableix I’estat de control:

“les diferents quimios que em donaven no funcionaven i jo em trobava

molt malament. Els metges van arribar a la conclusié de donar-me la
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quimio en pastilles, 1 va funcionar molt bé. El problema van ser els
efectes secundaris que em van aparcixer al cap d’uns mesos. Tant les
mans com els peus se’m van desescamar, arribant al punt dque no
podia fer res de res, augmentant la meva mala llet. Aquest problema es
va aconseguir solucionar rebaixant la dosi diaria de quimio, juntament

amb unes pomades.” (D2:2)

En relacié al cos disciplinat lligat a ’argument de narrativa de restitucio, les
persones malaltes aprenen el llenguatge propi del camp de 1’oncologia: les proves
diagnostiques, la tipologia de tumors, els tractaments, formes de complicacions
cliniques... Els relats contenen “infiltrat”, “limfoma”, “neoplasia”,
“quimioterapia”, “sepsis’, ...

El cos dominant també sol associar-se en la literatura a aquest moment inicial de
I’evolucid de les histories de malaltia (Frank, 1995, Sparkers, 2004). Si bé no es
una tipologia que trobem en el material analitzat, si es dona caracteristiques
d’aquest en relacié a la metafora de guerra, utilitzant la construccidé de formes
especifiques de comparacié amb aquesta per descriure el mecanisme i accio del
cos enfront la malaltia. Observem per exemple el vocabulari utilitzat en referéncia
a la malaltia o els seus tractaments: “atacar”,“lluitar”, “superar”, “guanyar”,

29 ¢¢ 99 ¢¢.

“victima”,“afrontar”,“poder amb...’

2

, “forca”, “rumb”, “protegir”, entre d’altres.
Tots ells es troben en el llenguatge militar, atribuint la relacié de la persona amb

de malaltia caracteristiques propies d’un conflicte bel‘lic o d’una guerra.

El tractament i els efectes causats per aquest en la persona, principalment a nivell
fisic, porten a la persona a relacionar-se amb el mirroring body. El cos que reflexa
¢€s anunciat quan apareixen escenes on el component imatge ¢és central.
“Ara bé el que si que em va causar un trauma important va ser la
caiguda del cabell, cosa que en el primer no em va passar. Em va
traumatitzar més el fet de fur una perruca que no pas haver de fer

sessions de quimio cada tres setmanes” (D2:1:32-35)
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“va haver d’aprendre a veure’s amb uns altres ulls quan va perdre tot
el cabell 1 es debilitava fisicament” (D3:2:31-32)

“ja que cada vegada que es mirava en el mirall veia la crua realitat 1
I’infern que estava vivint. No va voler veure’s sense cabell, ...”
(D3:4:2-3)

“También le preocupaba la caida del pelo y yo le decia que le
compraria una gorra de su marca preferida y que el pelo volveria a

salir” (D5:5:12-14).

Podem observar com un dels comuns denominadors del component imatge esta
relacionat amb la caiguda del cabell per efecte de la quimioterapia. El cabell és un
aspecte considerat fonamental dins els canons de bellesa de la cultura occidental,
principalment vinculat a aspectes de génere femeni. Hem observat gaires anuncis
publicitaris, pel-licules o fulletons on les actrius no tinguin cabell? (a excepcio, €s
clar, d’aquells on se li atribueixen explicitament unes caracteristiques de
diferenciacié de la normalitat). Ans el contrari, quan ens trobem amb una dona
sense cabell en un context quotidia rapidament li atribuim el caracter de

“malalta”, principalment de cancer.

El cos comunicatiu defineix I’experiéncia de viure i superar el cancer de forma
positiva, produint canvis en el self en relaci6 als altres. Aquest body-self més
comunicatiu emergeix juntament amb la narrativa de recerca, construint la
malaltia com una oportunitat pel canvi i creixement. Signes d’un self més
relacional, obert 1 connectat amb els altres:

“.. a aprendre que també existeix la sensibilitat, la compassio6 i la
comprensid cap els altres, a saber escoltar i valorar les seves
opinions..” (D3:4:32-34)

“... va poder tornar a creure en ella com a persona, a estimar-se una

mica més, a aturar-se i reflexionar, a sensibilitzar-se encara més amb

els problemes dels altres...” (D3:3:28-29)
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A partir d’aquestes relacions podem afirmar que les diferents narratives, i els
respectius cossos, son utilitzades segons el moment de la malaltia en que es troba
el narrador o familiar. En I’inici del procés la persona malalta t¢ una afinitat
electiva cap a certes narratives per sobre d’altres; inicialment els cossos
disciplinats i dominants tendeix a la narrativa de restitucid, essent un cos en
estricte tractament com a part d’una lluita per sobreviure i guanyar al cancer.
Aquests son reemplagats per emergents relacions cos-self segons evoluciona la
malaltia. Al finalitzar el procés, la narrativa de recerca, juntament amb un cos
comunicatiu, predomina en les construccions narratives, buscant un self més
relacional i encarat als altres. Veiem per exemple les diferents mecanismes
narratius utilitzats en un mateix relat perdo en moments evolutius de malaltia de la
Sara:

A T’inici de la historia,

“No va voler passar-se el dia parlant de I’enfermetat amb els altres, no

podia veure cap imatge ni noticia d’hospitals a la televisio, tampoc

podia estar rodejada de malalts ni suportava que li preguntessin que
tenia ni li expliquessin les seves histories,...” (D3:4:3-6)
En estat de remissio,

“ ... a aprendre que tamb¢ existeix la sensibilitat, la compassio i la
comprensio cap els altres, a saber escoltar i valorar les seves opinions,
a congixer d’altres mons que mai havia donat importancia i valorar la
gran tasca que tots els professionals fan, especialment el nivell huma i

la seva implicaci¢” (D3:4:32-36)
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5.1. Introduccié

Les diferents aproximacions narratives i analitiques utilitzades en aquest treball
han tingut una finalitat comuna: proporcionar eines per a una nova relacié social
amb la malaltia - fora de les tradicionals aproximacions a la comprensié d’aquesta
- basada en aspectes de construccid i coneixement socials.

L’aproximacid narrativa realitzada ens ha permes il-lustrar els discursos
dominants que silencien o marginen a la persona malalta i vehiculen les idees
propies de la cultura occidental en qué vivim sobre capacitat, exit, individualisme
o progrés... aportant elements que no tenen cabuda en la construccio classica de

malaltia-malalt/a, al considerar aquesta iltima com incapacitada i dependent.

A continuacid presentarem un espai de discussio, reflexid i conclusions respecte
els resultats obtinguts en 1’analisi. En aquest espai ens centrarem en:

a) analisi de la organitzaci6 del relat i construccid narrativa, aspectes tematics com
estructurals, en base a géneres narratius o identificacié d’elements narratius;

b) construcci6 de la identitat, narrativa del self;

¢) construccio6 de la malaltia — cancer;

d) potencialitats i limitacions d’una aproximacid narrativa en 1’experiéncia de
cancer; 1

e) eines narratives per a la practica terapéutica: deconstruccid i reconstruccio.
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5.2. Construccid6 de la identitat. Narrativa del self

Identitat de les persones amb cancer

Mitjancant 1’analisi hem pogut observar com les persones es construeixen en
subjecte de significacid mitjangant la narrativitat. Mitjancant aquesta s’estableixen
connexions coherents entre els esdeveniments vitals, possibilitant la connexid
entre 1’experiéncia passada i futura, mantenint un sentit de continuitat historica
personal.

La narracid del jo pren diferents formes identitaries al llarg de les histories: des de
“victimes” a “lluitadores”, d’agents passius a agents actius, de dependentes a
empoderades... Aquesta construccié varia en funci6 de la construccié de la
malaltia i el posicionament de les narradores com a subjectes i agents vers
aquesta.

Coincidint amb els resultats trobats anteriorment en 1’ambit de la malaltia i/o
perdua (Botella et al., 1997; Crossley, 2000; Yaskowich et al., 2003), a partir de
I’analisi de les caracteristiques atribuides al self en els diferents moments
evolutius de la malaltia, el sentit del self dels/les autors/es varia significativament
segons el context temporal en referéncia a aquesta; és a dir, trobem diferents
construccions identitaries en el pre-diagnostic, diagnostic, tractament, remissio o
recidiva, i afrontament a la mort. El procés adaptatiu d’identitat segons 1’evolucio
temporal ens porta cap a una concepci6 identitaria de continuitat i coheréncia, on
la pérdua del self condueix a la persona cap a la re-construccié de la coheréncia

narrativa. Vegem com es produeixen aquests canvis i com afecten a la persona.

Si bé explicitament son poques les histories on hi ha una descripcio identitaria de
la persona preévia al diagnostic, part d’aquesta construccid sorgeix al llarg de les
narracions al introduir els canvis que es donen, indicadors d’un estat previ i un
posterior. La identitat de la persona sense malaltia és caracteritzada
majoritariament a partir dels rols desenvolupats en la seva quotidianitat. Destaca

el rol familiar, laboral, i social, i el sentit d’invulnerabilitat davant la malaltia.
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Apareix també la mencié al paper que desenvolupa el context relacional en la
construccid de la persona (la descripcio que realitza la persona prévia a la malaltia

¢s construida en relacio a les altres persones en diferents direccions).

En el moment del diagnostic, coincidint amb treballs com els de B.Van Der
Molen (2000 a, b), el cancer impacta en la identitat de totes les persones malaltes
participants. Hi ha una necessitat de reajustament a les relacions familiars, socials
1 de treball; a I’estigma i amenaces de continuitat de la identitat. La notificaci6 del
diagnostic de cancer fragmenta la historia vital i identitaria que la persona
mantenia fins el moment. La ruptura de la narrativa primaria com a conseqiiéncia
d’un fet traumatic introdueix canvis significatius en la visié d’un mateix: d’una
part, es produeix la sensacié de pérdua d’identitat, i de 1’altra, es produeix un
traspas identitari de persona “sana” a persona “malalta”.

Aquest canvi no es déna només en relacio a la malaltia de cancer, sind també en
altres alteracions de la persona — donant-se també¢ en els familiars — com ¢és
I’afectacié a nivell psicologic i el desenvolupament de determinats estats
emocionals, com per exemple la “depressio”. Aquestes construccions es realitzen
en referéncia als criteris dicotomics de normalitat/anormalitat. Els limits del
considerat normal/anormal sén els que condicionen la pertinenca a un estat
saludable - conjunt de simptomatologia dins un marc ‘“normalitzat” en un
determinat context, - o a ’ambit de la malaltia - al traspassar aquest marc o limit

que dibuixa la diferenciacid salut/malaltia, - sota un marc cientific legitimador.

Retornant a I’experiéncia concreta del cancer, el context de desenvolupament de
la identitat passa de ser percebut del context quotidia (llar, treball, amistats,
familia, ...) al context limitat “dels malalts, dels metges i els hospitals”, donant
lloc a una divergencia d’interaccions i vinculacions que portaran a la persona a
noves formes identitaries.

En aquests moments inicials es dona una manifestacié explicita de la “necessitat”
dels professionals, no només a nivell de condicions fisiques (control de la
malaltia), sind també psicologiques (control emocional). Necessitat i dependéncia

de persones externes (professionals) que “controlin” aquells aspectes, fisics i
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emocionals, els quals la malaltia 1i ha tret el control produint un constant sentit

d’amenaca vital.

La construcci6 identitaria de “malalta” en aquest periode pren dues direccions
diferents: generalment, la identitat de malalta va lligada a la de “victima”, persona
sense control de la situacid totalment depenent d’entitats externes. El discurs
utilitzat en 1’autonarracié esdevé un discurs molt negatiu, amb connotacions
desfavorables i negatives cap a la persona.

Draltra part pero, algunes persones incorporen ja en un inici 1’experiéncia de
malaltia com a oportunitat de canvi 1 enriquiment del self, adoptant una actitud
d’afrontament vers la malaltia. Destaquem aquesta construcccid com a trencadora
1 resistent als estereotips socials i narrativa dominant on la persona malalta és una
persona passiva 1 depenent d’altres persones o entitats externes a ella, com la
medicina o els familiars. Aquest posicionament permet a la persona integrar
I’experiencia de malaltia en la seva autonarracio, possibilitant un sentit de

competéncia per donar sentit a I’experiéncia i per actuar.

Avangant en 1’experieéncia i els seus respectius relats, les persones malaltes es
posicionen passivament com a receptores d’un tractament extern, el qual sera
I’encarregat de passar-les d’un estat de persona “malalta” a un estat de persona
“sana”. En aquest procés la persona es construeix com a depenent d’una entitat
externa (medicina), recaient en aquesta la possibilitat d’accié i limitant-la o
excloent-la de la persona malalta.

Apareixen perod, també, construccions narratives que trenquen amb aquesta
relacid, on el paper de la curacio esta centrat en la persona i els seus actes, on els
atributs de la persona (fortalesa, orgull...) desenvolupen un paper en la curaci6 de
la malaltia. La persona es situa com agent actiu de canvi mitjangant la
reconstruccid de la situacié problema.

En aquesta segona forma la persona malalta és 1’encarregada d’afrontar la
situacid, la que pensa, la que decideix, la que lluita, la que ho fa pels altres.... Es

produeix una actitud heroica en front la malaltia i un posicionament com agent
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actiu que possibilita el canvi. A diferéncia d’aquest, el col-lectiu familiars 1
persones estimades esdevenen agents passius de les histories.

Lligat a aquest punt, la identitat de malalta es presenta com a transitoria, a partir
de percebre la malaltia com un esdeveniment temporal, perdent el seu caracter

cronic i emfatitzant el provisional.

Dins I’afectacio identitaria, un dels aspectes a destacar fa referéncia a com els
tractaments produeixen alteracions en la imatge corporal, introduint canvis en la
imatge que tenen les persones d’elles mateixes: la identitat es veu limitada amb
com es veuen fisicament. Dins aquest ambit, un dels aspectes més comu en les
narracions fa referéncia a la caiguda del cabell fruit del tractament de
quimioterapia, fins el punt de ser considerat explicitament com a “traumatic”.

Les alteracions fisiques en termes d’estética representen una gran carrega
simbolica sobretot en les dones, donada la representacié social del cos de la dona.
El discurs cultural occidental de génere defineix les dones per estatus com el fisic
o determinats rols maternals com la cura de les persones. Si bé la condici6 de
malaltia trenca amb aquest estatus en la persona malalta, atorgant-li un paper de
victima, ¢€s important senyalar com les narradores construeixen formes
alternatives al voltant d’altres aspectes relacionats amb el génere, trencant aquesta
victimitzacié 1 recuperant un paper actiu en I’afrontament de la situacio.
Recordem com la Maria, per exemple, trenca amb 1’estigma estétic de 1’alopecia
per desenvolupar les seves funcions com a seguidora d’un equip de futbol, al qual
proporciona un suport incondicional per sobre les limitacions estetiques i fisiques.
Aquest segon és construit com una identitat positiva que resisteix la narrativa
cultural dominant.

D’altra part, també es produeix un desplacament identitat, on la referent a
“victima” passa de la persona que té la malaltia a la familia que I’acompanya.
Aixi, la persona malalta pot recuperar part del seu rol desenvolupat fins el
moment, el de cuidadora i suport cap als altres. Quan algun dels familiars es veu
afectat per la situacid, passant paral-lelament a un estat d’’anormalitat”

(simptomatologia depressiva, per exemple), la malalta retorna al seu rol de
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cuidadora, construit aquest en sentit positiu al potenciar el sentit funcional de la
persona.

Un tercer rol desenvolupat trencador fa referéncia al paper desenvolupat a partir
de I’experiéncia de cancer cap al suport a d’altres persones amb la mateixa

situacié o que inicien tot el procés.

En I’estat de remissi6 o “curacié” de la malaltia es produeix una manifestacio
explicita dels sentit de reconstruccio identitaria, descrivint i valorant els canvis
produits en el self. En aquestes es relaciona amb les dimensions espai-temporals
relacionades amb 1’evolucié de la malaltia, aixi com les relacions amb els altres
participats de la historia, els quals tenen un paper en la co-construccidé d’aquest
nou self. L’atribuci6 activa vers la malaltia arriba inclis a trencar amb el paper
atribuit tradicionalment a la medicina, i autoatribuir-se aquestes capacitats de
“curacio”.

En la totalitat de les narracions aquest canvi es dona en sentit positiu, és a dir, es
tracta d’un self més enfortit i enriquit a través de l’experiéncia de malaltia.
“Creixement”, “aprenentatge” 1 “millora” caracteritzen aquest nou self.
L’enfortiment d’aquest self pren continuitat al projectar-se a nivell futur on,
davant una possible recidiva o metastasi, la persona parteix de tota una
experiéncia prévia incorporada que la portara a una actitud d’afrontament davant
la malaltia. Es trenca amb la tendéncia discursiva i1 es recupera un discurs de
reflexio.

Veiem com la narrativa funciona no només com a procés de reconstruccid en
relaci6 a la comprensio i contruccié significativa del passat, sin6 també com a font

per a futures accions.

L’estat de remissid permet a la persona malalta recuperar la seva identitat social i
familiar, alterada durant tots els mesos de tractament. Un dels principals indicatius
d’aquesta fa referéncia a la reincorporacio laboral, fet associat amb el trencament

d’identitat de malalta.
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El conjunt de I’experiencia també¢ és vist com el procés que possibilita 1 porta cap
al descobriment de la identitat Gltima, la “veritable”. Aquesta construcci6 es dona
en dues direccions diferents. La primera, manifestada per una persona malalta, fa
referéncia a la necessitat de modificar i adaptar el sentit d’identitat paral-lelament
a I’evoluci6 de la malaltia per arribar a una darrera identitat, la veridica, original,
que es mantindra fixa a partir de la seva troballa. D’altra part, construida per una
familiar, trobem la constant necessitat de recuperar la identitat primaria o
verdadera, amb un sentit de perdua i posterior retrobament, com quelcom
temporal que, un cop passada I’experiéncia de malaltia, tornara al seu estat
primari. Ambdues persones pero, mostren al llarg de les seves narracions canvis
en el sentit del self, canvis que esdevenen necessaris per poder comprendre el seu
sentit d’identitat actual.

Al llarg de I’analisi hem pogut obervar, coincidint amb els resultats obtinguts per
Herrero 1 Botella (2003) en procesos de dol, com la recuperaciéo de la identitat
interrompuda per esdeveniments critics d’afectes dramatics implica la recuperacio
de la coheréncia narrativa. Els resultats ens porten a concloure que la identitat es
construeix a aprtir d’un sentit de continuitat i coheréncia existencial. D’altra part,
coincidint amb aquest autors, la pérdua d’identitat és relacionada amb la
construccié d’una nova identitat que doéna sentit a les accions i trama dins
d’estructura narrativa. Moltes vegades aquesta nova identitat és construida des de

I’empoderament fruit de 1’experiéncia en cancer.

Tal 1 com mostren les dades trobades per Idoyaga i Luxardo (2004), en els
resultats analitzats en el present treball es dona un aspecte recurrent en referéncia
a la interaccid social: les persones amb malaltia experimenten estar separats del
col-lectiu sense malaltia, doncs no poden entrar en el domini del seu sofriment, el
considerat exclusiu i1 personal. Mentre que els relats dels familiars utilitzen la
identitat compartida vers la malaltia (s de la primera personal del plural en
relacid a I’accid), les persones malaltes fan una distincio6 entre el jo — persona amb
malaltia, narradora i agent actiu de la historia — 1 els familiars — persones sense
malaltia 1 agents passius enfront aquesta. Utilitzen, per exemple, el pronom

personal de primera persona en les construccions sintactiques. En algunes
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histories s’estableix, d’altra part, una relaci6 d’inferioritat vers les persones no
malaltes, construint-se com objecte de valoracié i estigma per aquestes.

Si bé es marca una diferéncia respecte les persones sense malaltia, aquesta
condici6 crea alhora un sentiment d’identitat compartida formada pel col-lectiu de
persones malaltes. Aquest darrer col-lectiu fomenta un procés de comparacid
social, facilitant el compartir [’experéncia i emocions associades a aquesta, aixi

comi ofereix validacid de les noves sorgides identitats socials.

Respecte la credibilitat 1 legitimacié del coneixement del col-lectiu de persones
malaltes respecte la vivéncia de malaltia, apareix la construccié d’un coneixement
basat en I’experiéncia, distanciant aquesta dels conceptes socialment transmesos
(“topics” o “frases fetes™). S’utilitza la identitat de col-lectiu de malalts/es com a
posicionament i legitimacid, utilitzant la veu de la narradora com a vehicle per
transmetre aquest coneixement propi del col-lectiu 1 fer-lo arribar a 1’audiéncia,

transmetent una “realitat” fora dels limits tOpicament marcats en el context social.

Identitat dels/de les familiars

Quan la narraci6 és desenvolupada per un/a familiar, la construccié d’aquest/a i
del malalt/a pren diferents direccions.

Tot 1 que el/la familiar no sofreix en el seu cos la malaltia, estableix un conjunt de
vincles identitaris amb la persona malalta, prenent un posicionament conjunt en
front la malaltia. La “lluita” individual que ens construia la persona malalta passa
a una “lluita” conjunta, que implica tant el/la malalt/a com el/la narrador/a,
excloent molt cops aixi mateix als altres membres de la familia, autoatribuint-se la

carrega de cura i suport del/la malalt/a.
La construccié del/a narrador/a-familiar també segueix un paral-lelisme en

referéncia als canvis del self en funcid de I’evolucid de la malaltia, en diferents

formes pero:
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Inicialment, en front el col-lectiu médic, es dona una construccio d’ambdos —
familiar 1 malalt/a - com a persones supeditades i dependents de les decisions dels
altres, sense possibilitat de participacid en el canvi d’historia. En canvi, davant la
ineficacia del sistema, ambdds es mostren actius per la recerca de recursos i

respostes a la situacio i les necessitats que se’n deriven.

El malalt és construit pel familiar com una victima de les circumstancies, com la
persona que estd sofrint el deteriorament fisic, situant la responsabilitat fora
d’aquesta. Es presentat com un subjecte passiu de les accions dels professionals,
carent, sense coneixement de les propies situacions, dependent de la informacio,
decisions 1 aportacions d’aquests. El familiar en canvi, és el que pren la

responsabilitat de lluita per acompanyar la seva parella pel cami de la curacio.

Quan el narrador-familiar és un home, en aquest primer moment de diagnostic
també trobem senyals de génere en la seva construccid identitaria: trobem el rol
marcat d’espds, amb unes expectatives socials creades al voltant d’aquest:
s’espera d’ell un paper actiu, un coneixement de com cobrir les necessitats
generades en el moment, ... un conjunt de caracteristiques socialment atribuides a
al figura de I’home (forga, activitat, afrontament, presa de decisions...).
Contrariament a aquest, es construeix el paper de la dona com a rol de “malalta”.
Se li atribueix un paper passiu, depenent del seu home, no possibilitant el
desenvolupament d’un rol actiu per les caracteristiques construides socialment

vers la malaltia (“cancer significava mort o seqiieles irreparables”).

En D’estat avangat de relacié amb, o desenlla¢ de, la malaltia, en varies de les
histories es dona un reconeixement per part del/a familiar respecte el
canvi/reconstruccid d’identitat de la persona malalta: la introduccié de la malaltia
en la narrativa de la persona implica una constant reinterpretacié i canvi de
significat on pren forma una nova identitat, la qual sera alhora en constant
desenvolupament i canvi. El/la familiar té un important paper en la co-construccid

d’aquesta identitat.
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La persona malalta pren un paper actiu vers la malaltia, donant-se un
empoderament progressiu i un afrontament actiu cap a la curaci6. En ocasiona la
persona malalta és construida com la principal font de lluita, per sobre de
personatges com els professionals de la medicina. En aquelles histories on el
desenllag de la malaltia és la mort, la construccié del malalt canvia en referéncia
als anteriors episodis, prenent un rol actiu en 1’afrontament a la mort, lluitant fins

el final.

En aquest segon collectiu (familiar) apareix també un jutjament en base
I’adequacio 1 competéncia / o no, de les caracteristiques socialment esperades 1
associades al rol desenvolupat com a “cuidadors” primaris o principal font de
suport. El trencament d’aquestes genera un sentiment de malestar en el familiar al
no respondre a les expectatives de rol assignat. Per exemple, no saber com
reaccionar davant el diagnostic de cancer o com desenvolupar de funcié de suport
en aquests moments inicials.

Comentaris com la consideraci6 de la cura una “obligacié” de muller per fer
referéncia al paper de cuidadora desenvolupat, o 1’auto-construccié com a
“puntal” per la persona malalta sense saber com reaccionar segons aquest rol,

mostren signes del pes del génere en les construccions socials.

El produeix un gran malestar en el/la familiar quan aquest/a no pot desenvolupar
el rol realitzat fins el moment. Quan la malaltia avanca fins a la mort per exemple,
aquesta impossibilita desenvolupar el rol de “cuidadora” 1 “protectora”, generant
sentiments d’haver “fallat” a la persona estimada per no haver pogut mantenir
aquests objectius. Quan un dels marits no sap com reaccionar davant del
diagnostic, aquest manifesta gran malestar per no “adequar-se” a les expectatives

esperades.

Al llarg dels relats també apareixen anti-narratives, formes de resisténcia a
aquestes construccions socials. En una de les histories, si bé el familiar al principi
sent un important pes respecte el rol de genere a desenvolupar (figura de marit),

en el transcurs de la historia trenca amb aquestes primeres connotacions per
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prendre un paper actiu en el qiiestionament del que s’esperava socialment d’ell
fins el moment (per exemple, rol productiu relacionat a I’ambit laboral) per
desenvolupar nous rols trencadors amb els anteriors, com el qiiestionament i

reorganitzacio vitals segons nous valors de vida.

5.3. Altres personatges. Construccio i relacio

Construccid narrativa del/de la professional de la salut/ciencia/medicina

El col-lectiu médic €s construit en un principi com el coneixedor encarregat de
valorar la simptomatologia i proporcionar el diagnostic de cancer, i posteriorment
el respectiu tractament. Implicita o explicitament aquest apareix quan les
narracions estan centrades en 1’episodi de diagnostic de malaltia.

Coneixedor respecte la malaltia, tant en referéncia al diagnostic present, com a
I’evolucié 1 desenllag d’aquesta, esdevé 1’agent actiu al ser I’encarregat de
transmetre el coneixement de la ciéncia per poder obtenir la curaci6 de la persona.
El seu coneixement esta legitimat a contenir la veritat, fet del qual es deriven els
efectes produits en la comunicacié amb la familia (d’impoténcia a alleugeriment).

La credibilitat d’aquest col-lectiu per desenvolupar aquestes tasques pero, es veu
quiestionada en varies ocasions pels narradors, ja siguin persones amb malaltia o
familiars. Per exemple, al no obtenir aquesta curacié inicialment indicada pels
professionals. Una altra linia de qiiestionament fa referéncia al temps necessitat
pel col-lectiu per diagnosticar la malaltia, essent la propia persona malalta la que
en ocasions la que “descobreix” la malaltia, posteriorment confirmada pels
professionals. La impossibilitat d’un diagnostic preventiu o en estadi menys
avangat, esdevé una de llacunes construides en relacié a la medicina, aixi com els
efectes emocionals (per ex. rabia) derivats de tal limitacid6 socialment no

manifestada.
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Al llarg de la narracio s’estableix una relacio entre la persona malalta (narradora-
actora) i la medicina, on la primera esdevé el personatge principal de la historia,
perd alhora depenent de la segona. La medicina, representada pel professional
medica, és la possibilitadora del canvi d’un estat de malaltia a un estat saludable,
fet pel qual es crea una relaci6 de dependéncia amb aquest. Quan es dona aquesta
relacio, els professionals son representats com a “solucionadors” dels “problemes”
(de salut), com els capacitats per afrontar la malaltia i solucionar els problemes
que aquesta genera. En aquesta relacio és situa a la medicina com al principal
element de lluita contra la malaltia, per sobre de qualsevol altre personatge o
col-lectiu.

La rellevancia del col-lectiu meédic de les primeres escenes va desapareixent
progressivament al llarg de 1’evolucié de la narrativa, deixant lloc a la figura de la
persona malalta — mitjancant la seva capacitat d’afrontament -, aixi com altres
personatges com la familia, les amistats - prioritzades per sobre la medicina- , o,
en els darrers moments, la religié o el misticisme.

Es produeix un trencament de la idea de la medicina com a Unica font de curacid
de la malaltia, prioritzant en la majoria de casos el paper de les persones en

aquesta.

En aquelles histories on el desenllag de la malaltia és la mort, el paper de la
medicina passa de “curacid” a reduccid del sofriment. Aquesta tasca perd no
esdevé exclusiva dels professionals 1 el control médic, sind6 que pren un paper
paral-lel al dels familiars, els quals, mitjancant la cura, companyia i consol
contribueixen a la reduccié del sofriment. La visi6 perd d’una medicina com a
ciéncia en constant aveng i1 progrés, crea falses expectatives de descobriment de
noves formes de curacid del cancer dels familiars malalts, aferrant-se a aquesta
esperanca, juntament amb components religiosos o de creences, com a unica

oportunitat de vida. Quan la medicina és incapag d’aturar la malaltia, comencen a

sorgir formes alternatives de curacid, com son els aspectes religiosos.

Apareix una tercera construccid en referéncia als professionals, quan aquests no

fan Uinicament referéncia al col-lectiu medic i a la ciéncia tradicional, sind que hi
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ha una obertura a altres professionals com la psicologia o altres terapies mediques
alternatives, fora dels limits de la medicina institucionalitzada. Amb aquests
s’estableix una relacié igualment d’ajuda, no tant centrada en 1’aspecte fisic de la
malaltia, sin6 en el treball del conjunt d’afectacions de la persona (efectes

psicologics, efectes secundaris del tractament, aspectes psicosocials...)

Es important destacar la minima menci6 i espai que es dedica generalment al
col-lectiu medic en les relats. En un principi aquest fet ens apuntaria cap a la poca
rellevancia atorgada en la historia a aquests personatges; d’altra part també podria
apuntar al gran pes que tenen com a tal en les histories de malaltia, fet que redueix
la seva mencio a quelcom totalment implicit. S’afegeix a aquest el fet de prioritzar
el suport i paper en la malaltia del col-lectiu familiar/amistats com a superior al
dels professionals. Aquestes pautes narratives es veuen pero canviades quan el/la
narrador/a vol trencar amb la construccid tradicional de la medicina, utilitzant el
recurs narratiu de descriure detalladament I’equip medic paral-lelament a la
descripcid de la mala praxis, amb els seus respectius noms i llocs de treball, per

reivindicar el paper “real” que desenvolupen en 1’experiéncia de cancer.

Lligat al mon de la malaltia i la medicina hi trobem la institucié sanitaria,
principalment referent als diferents hospitals que intervenen en les histories.

Si bé en algunes de les histories aquest espai apareix implicitament, sense atorgar-
li cap pes en la interpretacio de la experiéncia, quan aquest és incorporat
explicitament en la historia, la persona ho realitza trencant amb la concepcid
previa que els considerava com a llocs de “proteccié”, “coneixement”, “seguretat”,
“curacid”, per ser associat a un lloc de mala praxis 1 sofriment:

La imatge socialment transmesa correspon a lloc on, a partir d’un conjunt de
professionals i mitjans técnics medics, la persona esta “protegida” de qualsevol
complicacié en la malaltia, amb una atenci6 i rapidesa facilitada pel context. La
institucié sanitaria esdevé el marc de produccié de coneixement, control i curacio

de la malaltia, on la ciéncia medica esta en constant aveng 1 progrés en 1’ambit

oncologic. Els seus professionals, els quals son vistos com “imprescindibles” i
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mediadors pel pacient i familiars en el context sanitari i en I’accés al coneixement
1 informaci®6 necessaria, son els “coneixedors-experts” en front el
“desconeixement” atribuit al propi familiar/pacient.

Aquesta concepcio respecte la institucio sanitaria és veu trencada en ’experiéncia
narrada, al no donar-se les caracteristiques esperades i al ser el lloc on es
desenvolupen les principals complicacions que porten a la mort de dos dels
malalts protagonistes en les histories, sense una possible intervencié de curacid
per part dels professionals. Es situa el sistema sanitari en el seu conjunt en un punt
de mira critic, qliestionat, interrogant-se i/0 valorant tant la seva actuacio, la seva
professionalitat com els mecanismes institucionals que els legitimen. Aspectes
relacionats amb la responsabilitat i ¢etica prenen important rellevancia en la
narracio.

Es qiiestiona la medicina com la font de curaci6, al estar limitada i contemplar

espais d’incertesa 1 impoteéncia.

5.4. Construcci6 de la malaltia: cancer.

La construccid de la malaltia oncologica pren diferents formes al llarg dels relats.
Inicialment, el significat social ampliament transmes té un pes molt gran en la
viveéncia de la malaltia. Seguint 1’evolucio d’aquesta, 1 els canvis realitzats en la
seva relaci6 amb la persona, el cancer incorpora noves significacions que porten
als participants a noves formes de significacio alternatives. Aquestes darreres
estan relacionades amb un sentit d’empoderament més gran cap a la persona,
permeten una relacié d’afrontament i un sentiment de capacitacié vers la malaltia.
Veiem, per exemple, com I’argument seguit al llarg de les diferents narracions
esta directament relacionat amb la malaltia i la seva significacié final — la qual
dona significat al conjunt de la historia -, i com aquest marca la relacidé dels
subjectes amb aquesta: malaltia com a lluita activa (D1); malaltia com a superacid

(D2); malaltia i identitat canviat (D3); institucionalitzacié de la malaltia (D5); la
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malaltia com a reconstruccio vital (H1); trencament de la narrativa vital (H2); 1 la

malaltia com a sofriment (D4)

Inicialment el cancer t¢ un caracter invulnerable - “solo le pasa al vecino”- La
significaci6 social inicial té el poder de trencar amb la narrativa de control vital i
predictibilitat mantinguda fins el moment. Cancer és igual a amenaga, a malestar,
a sofriment, a “seqtieles irreparables”, a mort. Aquesta concepcid esta lligada a la
construcci6é de la persona malalta com a impossibilitada per a 1’accid, victima
d’aquesta, faci el que faci el desenllag sera negatiu.

El moment del diagnostic esta associat a una concepcid de cancer caracteritzat per
un conjunt de connotacions pejoratives, de processos negatius, tan a nivell fisic
com psicologic. Aquest sol correspondre al moment on apareixen majors
manifestacions de sentiments, generalment de caire negatiu. La medicina és
construida en aquest inici com la Unica font de tractament/curacid/benestar en
front la malaltia.

Els caracters més negatius de la malaltia també sorgeixen durant els tractaments a
aquesta, juntament amb els seus efectes secundaris. El caracter negatiu d’aquests
pero, no son atribuits a la ciéncia propiament, sind incorporats com si formessin
part de la malaltia mateixa. Fem referéncia al cansament, 1’alopécia, ...

En aquests primers moments es dona un discurs molt negatiu, amb connotacions

desfavorables, una narrativa de caire regressiu.

En la majoria de relats (incloent la historia de la Dolors) es produeix un punt
d’inflexié on el discurs regressiu es transforma en un discurs de reflexio i de
lluita. Quan la persona es posiciona en aquesta situacié d’afrontament, la malaltia
¢s construida a partir del seu caracter franquejable, vencible, que trenca amb la
construccid inicial. La temporalitat i la pérdua del seu caracter cronic guanyen
terreny a mesura que avancen els relats. Que succeiria si la historia fos narrada
unicament en els primers estadis del procés de malaltia? Es donaria aquest canvi
de discurs? Apareixerien formes de resisténcia a la construcci6 dominant del
cancer? Si bé aquest plantejament necessitaria d’un altre projecte de recerca, en

I’estudi presentat esdevé important el fet que en aquests primers moments de
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I’experiéncia ja sorgeixen significats trencadors amb els socialment transmesos,
com ¢s la concepcid de cancer com a oportunitat pel canvi (Paula). Cal preguntar-
nos el paper del professional en crear obertures cap a noves significacions
respecte la malaltia que permetin una nova relacid social amb aquesta, trencar els
discursos dominants, aixi com mobilitzar els recursos propis de les persones i
recuperar la seva agencia.

En totes les histories analitzades es com el procés de re-construccid narrativa en

la recerca d’esquemes que donin significat a I’experiéncia que estan vivint.

Només tres participants utilitzen la paraula “cancer” per fer referéncia a la
malaltia. Els altres es mouen en 1’Gs de termes com tumor, les nomenclatures
mediques referents al tipus de cancer (per ex. limfoma), o 1’assumpcié implicita
de que es tracta d’aquesta malaltia (sense cap us terminologic explicit).

L’ Gs que en realitza alguna narradora, com la Maria, indicant-lo de forma clara,
precisa i contundent, és utilitzada intencionalment com a vehicle per naturalitzar
aquesta malaltia, sense tabus ni prejudicis, trencant amb les connotacions
negatives que tradicionalment ha anat adquirint aquesta, 1 concretament la
designaci6 particular de “cancer”. L’us d’altres nomenclatures utilitzades podria
ser donat, entre altres, per evitacié d’aquesta significacié social atorgada. En
narracions com la de la Dolors, es produeix una lenta aproximaci6 al terme
“cancer”, no essent utilitzat primerament, per recuperar-lo conforme avanga en el

temps.

Altres recursos lingiiistics que hem pogut anar observant i que participen de la
construccid de la malaltia fan referéncia a 1’s de la metafora bél-lica i llenguatge
militar per referir-se al cancer, 1 la relacidé a establir amb aquest. Com senyala
Sontag (1997), es considera que el cos del pacient esta sota un atac (invasid), i
I’nic tractament possible i efica¢ és el contraatac. El procés de malaltia és
construit com una batalla o guerra, on 1’objectiu de curacio té la seva traduccid en
“guanyar” a aquesta. La forma metaforica més utilitzada fa referéncia a la “Iluita”,

essent un dels elements lingiiistics més utilitzats en la narracio.
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Mitjangant aquests lluita s’estableix una relacio entre la malaltia i la persona, 1
aquesta ¢és construida en una continuitat entre passat, present i futur. Aquesta
continuitat es dona en dos sentits: en primer lloc, en aquelles persones que
continuen en vida despres de tractar la malaltia. En aquesta situacio es parla d’una
lluita guanyada (passat), una lluita en actiu (present), i es fa un posicionament
respecte futures situacions de lluita amb la malaltia, on la persona es situa en
predisposicio al “guany” i sense contemplar cap tipus de “retirada”. En segon lloc,
esdevé molt important el fet que, en aquelles histories on el cancer ha finalitzat
amb la mort de la persona, el/la familiar continua la seva “lluita” contra aquesta,
ja sigui a nivell social o a nivell individual. En la historia de la Dolors el cancer
guanyava la vida a I’Esteve, perd amb 1’arribada de la mort aquesta guanyava al
cancer al convertir el sofriment en pau, permetent que al Dolors re-estableixi una
nova relacidé amb el seu home fora del dolor ; alhora, si bé el cancer causa la mort
de I’home de la Monica, aquesta continua amb la seva reivindicaci6 activa lluitant

contra el sistema sanitari perqué futures families puguin guanyar futures batalles.

Finalment, també hem pogut observar s de 1’exteriortizacio®® com a mecanisme
per afrontar la malaltia: es crea un espai entre la persona i el problema, revisant la
relaci6 amb aquest 1 establint wuna historia alternativa a la de
supeditacidé/subordinacié al cancer. Aquesta estratégia permet desenvolupar un

paper actiu i augmenta la sensaci6 de control cap a la malaltia.

2% La conversa externalitzadora esdevé una de les principals eines utilitzades a nivell terapéutic
dins un enfocament narratiu, i va ser utilitzada en la terapia amb els/les participants en 1’estudi.
El/a terapeuta identifica els discursos opressius del problemes i els seus efectes en les persones, i
permet a aquestes col-locar les histories del problema en un discurs dominant comunitari i no pas
en ells mateixos.
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5.5. Generes narratius. Funcions, implicacions socials i terapeutiques

En Danalisi realitzada els relats segueixen alguna de les formes narratives
proposades per Gergen (1996), principalment les relacionades amb trames
“progressives” i “regressives”. Les histories de malaltia, centrades en els elements
significatius pels/les participants, fan referéncia a aspectes d’afrontament o
d’incapacitat d’afrontament, relacionades amb 1’evoluci6 o procés de “curacid” de
la malaltia, sense incorporar en el relat les etapes relacionades amb moments
“d’estabilitat”, al no esdevenir elements rellevants per la significacido de la
historia.

En la primera forma narrativa, la progressio de la historia porta cap a una evolucid
positiva, tant respecte 1’afrontament de la malaltia com a nivell de creixement i
enriquiment personal. Els relats de “regressi6” en canvi, el moviment és
decreixent desplacant-se el relat en una direccid negativa i anticipant futures
disminucions. La majoria dels relats perd comparteixen diferents trets d’ambdues
formes (incorporant petites referéncies a estabilitat), donant lloc a noves
combinacions o formes d’organitzacid narrativa (“comedia-novella”, “epopeia

2 ¢

heroica”, “tragica”...).

El rol o paper desenvolupat pels personatges difereix en funcié de la forma
narrativa utilitzada. Es a dir, en les narratives de tendéncia progressiva, els
personatges esdevenen agents actius en front la situacio: s’atribuien caracters o
desenvolupament d’accions que portaven els esdeveniments cap a desenllacos
“feligos”; mentre que en la segona forma narrativa els subjectes son “victimes” de
les circumstancies, romanent passius i receptors d’un conjunt d’esdeveniments
que conduien a un tragic desenllag. Els relats on es dona una combinaci6 de
diferents formes narratives, el caracter actiu/passiu del subjecte canvia al llarg del
relat en funcid de la tendéncia escollida. Pren important rellevancia la construccio
narrativa utilitzada com a creadora de perfils identitaris determinats (com hem vist

a I’inici del capit0127)

T Veure apartat Construccio de la identitat. Narrativa del self.
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Les diferents formes narratives trobades esdevenen importants del punt de vista de
les implicacions socials i terapeutiques que comprenen.

La incursio de la malaltia en la vida de les persones trenca amb la narrativa
d’estabilitat mantinguda fins el moment, essent construit 1’objectiu inicial de les
persones com retornar a la narracié d’estabilitat inicial. Posteriorment en alguns
relats aquest objectiu va canviant i cerca convertir I’experiéncia de malaltia en una
narraci® progressiva, on es produeixi un creixement i enriquiment personal
producte de I’experiéncia.

Els canvis que es donen en la identitat a partir de I’experiéncia de cancer trenquen
també amb el sentit tradicional d’identitat com quelcom estatic i estable mantingut
al llarg del temps, proporcionant alhora seguretat i control a la persona. La Dolors,
per exemple, buscava retornar a la identitat que manifestava tenir abans de la mort
del seu home, el jo verdader que ha “perdut”, intentant retrobar ’estabilitat que
aquesta representava per fer front als esdeveniments de la vida. La narrativa
d’estabilitat associada al sentit del self és altament valorada socialment.
Comentavem per0 1’alta preséncia de caracters progressius en els relats analitzats.
En ells, la malaltia és convertida en possibilitat de canvi i les caracteristiques
desitjables sorgides (per ex. fortalesa) son extensament exposades. Els canvis
produits son incorporats en el self per enriquir-lo i conduir a la persona al
veritable sentit d’identitat (“‘qui veritablement era ella”), per una banda, o per
confirmar I’estabilitat del self que permet incorporar i afrontar el canvi, per 1’altra.
Les narratives regressives pero no disposen d’aquesta valoracio social, essent més
dificil trobar una audiéncia per la seva experiencia. Gergen (1996) argumenta que
aquest tipus de narratives també sostenen una funci6 social, ja sigui en forma de
generar interés o llastima a 1’audiéncia, o com a funcié “compensatoria” (“com a

repte per cercar la millora”).

Les diferents narratives utilitzades pels participants no tenen doncs un valor
neutral. Fixem-nos per exemple, que la narrativa de regressi6 implica d’una
banda, una major dificultat d’escolta o lectura (compateix en aquest sentit
caracteristiques propies de la narrativa de caos) donat el caracter negatiu de la

seva evolucid, la carrega emocional que transmet i el qliestionament de moltes de
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les idees propies de la cultura occidental (capacitat, €xit, superacio...); de 1’altra, la
distancia tant quotidiana com professional que genera aquest tipus de relat,
produint en la persona efectes a nivell de incomprensi6, evitacidé o marginacio.
Tant la Monica com la Dolors sovint comentaven la dificultat quotidiana en que
es trobaven per ser compreses o simplement escoltades. En front la possibilitat
d’una narrativa d’estabilitat o progressiva, els individus socials ens allunyem 1
menys tolerem una narrativa de regressid, amb les conseqiliéncies que comporta

pel benestar de la persona.

A nivell terapeutic, com apuntavem als resultats, ens resulta molt interessant el
canvi que es produeix en la narrativa de la Sara, al passar d’una narrativa
practicament en la seva totalitat regressiva a una narrativa que recull els mateixos
fets perd que combina la tendéncia regressiva amb la progressiva (de caire
“epopeia heroica”). D’una part, aquest fet apunta cap a la consideracié que sosté
Gergen respecte el caracter dramatic dels esdeveniments, no marcat per la natura
d’aquests, sin6 per la manera com so6n organitzats narrativament i construida la
seva significacio (al llarg dels resultats hem anat trobant diferents situacions amb
aquestes caracteristiques). D’altra part, permet pensar quins varen ser els elements
introduits a nivell terapeutic que ajudaren a la Sara a canviar la construccid de la
historia.

Com veurem en el darrer apartat®, dins una postura terapéutica narrativa, passen
pel procés de deconstruccio de la narrativa primera per una posterior reconstruccid
d’aquesta, oberta a noves modalitats narratives que impliquin la restitucié de la
seva viveéncia de situacid vital, mitjancant la co-construccid de significats.
Aquesta postura recull ambdues consideracions que donen resposta al per que el

progressiu canvi de narrativa dins el temps terapeutic.

Donades les caracteristiques diferenciades de les diferents narratives utilitzades
per les persones malaltes i /o familiars d’aquests, cada forma narrativa requerira

diferent tipus d’atencid i resposta professional dins un marc narratiu.

* Veure apartat Eines narratives per a la practica terapéutica
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Davant la complexitat narrativa de les histories de les persones, la proposta
proporcionada per Gergen esdevé molt basica aportant elements per 1’analisi
basicament estructural. No obstant, tot i la simplicitat de la tipologia, les
conseqliencies e implicacions socials que genera cada una d’aquestes esdevé molt
important, doncs contemplara elements necessaris de cara a la comprensié de la
viveéncia per la persona i les possibilitats d’ajuda. Paral-lelament a la tipologia
desenvolupada per Frank, cada mapa narratiu esta subjecte a diferents discursos i
exigeix diferents tipus d’atenci6 i escolta.

Les eines analitiques proporcionades per Gergen esdevenen insuficients al
reduir/simplificar la complexitat narrativa a aspectes purament estructurals, d’una
banda, i1 al centrar-se en les nocions de narratives “ben formades” de I’altra, no
aportant elements per treballar amb estructures que no compleixen determinades
caracteristiques narratives, com seria la narrativa cadtica.

La complementarietat d’altres aproximacions analitiques paral-leles esdevé

fonamental per a una major comprensio de I’experiéncia.

5.6. Narratives de malaltia.

Coincidim en la postura de Frank (1995) al considerar que 1’as d’un conjunt de
classes de narratives “no censuren la originalitat de la historia narrada per
persones malaltes individuals”. No hem utilitzat aquest esquema classificatori
amb finalitat categorica excloent, sind0 com a eina analitica que ens permeti
aproximar-nos a la I’experiéncia de malaltia des d’una altra perspectiva paral-lela
amb base social, per tal d’enriquir la seva comprensio, sense intentar trencar amb
la idiosincrasia propia de cada una de les histories. Parafrajant a Reissman,

entendre la complexitat de les vides requereix més d’una lent teorica.
Al llarg de I’analisi hem pogut observar com les diferents formes d’historia,

cossos 1 selfs co-existeixen, sovint en relacid a la mateixa experiencia. Hem

observat com ens porten a formes especifiques narratives d’entendre i1 viure
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I’experiéncia de malaltia. En funcid6 del moment evolutiu de la malaltia, per
exemple, determinats cossos, selfs i1 narratives dominen per sobre els altres.

Cada una d’aquestes formes perd esta subjecte a diferents discursos i exigeix
diferents tipus d’atencid i escolta. La narrativa de caos, per exemple, sol estar
acompanyada de la censura del propi entorn o del context institucional on la
persona cerca/espera ajuda. Un recorregut per aquestes formes 1 els seus efectes

esdevé necessari per a coneixer-ne les potencialitats 1 limitacions.

En les histories analitzades hem pogut observar com aquestes, i la seves possibles
interpretacions, estan limitades per un nombre de narratives socials dominants
propies de la cultura occidental en relaci6 a I’individualisme i al poder i
legitimacid de la medicina per conduir a la restitucio. Les narratives dominants en
circulaci6 ensenyen a la gent determinades formes de com conviure amb/afrontar
la malaltia, com interpretar la seva experiencia i la dels altres, aixi com quines de
les histories son pertinents.

Les condicions socials constrenyen les possibles narratives, alhora que les
narratives construides creen i mantenen les condicions socials. Prenen un paper
molt important les practiques de resisténcia, construccions anti-narratives
dominants, que es desenvolupen al llarg dels relats vers les relacions de poder i
metanarratives en els contextos de malaltia. Operant com a contra-narratives,
ofereixen un punt de resisténcia als relats dominants, canviant-los per cercar
significats fora de les linies argumentals socialment disponibles i desitjables, 1

obrint noves possibilitats per a la comprensio6 i relacié amb la malaltia.

Narrativa de Restitucio

Al llarg de 1’analisi hem vist com la narrativa més utilitzada per les persones amb
cancer, i sobretot pels familiars, és la narrativa de Restitucid. Mitjangant aquesta
les persones construien un significat a la seva experiéncia basat en el “retorn” a la
“normalitat”, una normalitat que els permetia recuperar rols socialment desitjables

com ¢és el de la productivitat.
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En la construcci6 que en realitzen els participants es situa a la medicina i els seus
professionals com a eixos vertebradors de [’experiéncia, 1 principalment,
protagonistes i agents actius del final de la historia — el retorn a I’estat de salut. El
transcurs i evolucid de la historia esdevé una temporalitat marcada per un conjunt
de proves, diagnostics i tractaments (de la ma dels professionals i medicina) que
permet a la persona el pas d’un estat de malaltia a un estat de salut. Els
professionals de la salut doncs, esdevenen els agents actius de canvi,
“coneixedors” del saber i “solucionadors” dels problemes. En contraposicié a
aquests es construeix la figura de la persona malalta i familiars, agents passius que
traslladen 1’agencia de la persona a la institucid i els seus professionals. El paper
desenvolupat per aquests obté socialment un reconeixement tal que en les
oracions on es descriuen les accions desenvolupades vers la malaltia no apareix
el/els subjectes de 1’accid.

Si bé aquest tipus de narrativa €s socialment desitjada, doncs vehicula un conjunt
de narratives dominants alhora que és vehiculada pels discursos cientifics o
institucionalitzats, cau pel seu propi pes quan el desenvolupament i desenllag de la
historia no segueix ’estat de salut desitjable. La narrativa de restituciéo no dona
cabuda a un altre final que no sigui la remissio o curacié de la malaltia, esdevenint
insuficient doncs — com ja apuntavem en 1’apartat de resultats - davant d’altres

desenllacos. Aqui trobem la seva principal limitacio.

Tot 1 la importancia 1 paper que aquesta t¢ en el manteniment d’una esperanca
medica i d’aveng, on noves possibilitats de curacié tenen cabuda, aquesta
esperanca esdevé igualment problematica:

L’heroi de la medicina deixa desarmada a la persona malalta, essent aquesta
passiva fins els darrers moments, esperant de la ciéncia fins el final la seva
curacio. El manteniment incondicional del professional d’aquesta narrativa pot
generar falses esperances 1 impossibilitar a la persona i familia el
desenvolupament de noves formes d’afrontament les quals implicaran el
trencament de narratives socialment dominants. Aquest posicionament d’alguns
professionals en un Unic model pot bloquejar 1’accés a altres tipus de narratives

disponibles que permetin la creacié de noves relacions amb el cos i el self.
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Una atencio6 de qualitat passara doncs per la obertura a noves formes de narratives
que permetin a la persona representar nous significats, aportant possibilitats més

utils, satisfactories i alternatives, adequades a I’evoluci6 de la malaltia.

Apareixen formes de resisténcia que trenquen els discursos dominants que
silencien o marginen a la persona malalta i reprodueixen les idees propies de la
cultura occidental. Recordem, per exemple, com el discurs de la Maria trenca amb
la concepcid modernista de com ha de ser narrada la historia de malaltia, aixi com
amb una visio de la vida com quelcom ali¢ al sofriment. Per fer-ho, qiiestiona
d’una part la credibilitat del col-lectiu de “persones famoses” — els quals vehiculen
histories de restitucié portadores de fragils expectatives -; de I’altra, utilitza un
posicionament d’identitat col-lectiva que legitima la seva “veritat” i construcci6 de
“realitat”. Mitjancant aquesta construccié la Maria retorna 1’agéncia activa a la

persona per afrontar la malaltia.

Hem pogut observar també com es dona una contradiccié entre el discurs de
restitucid 1 els medis o recursos per fer front a la alta demanda sanitaria.
Recordem la historia de la Monica i les limitacions sanitaries per poder aconseguir

un diagnostic (que mai va arribar) i iniciar els tractaments necessaris.

Narrativa de Recerca

Si bé les histories analitzades contemplen majoritariament trets caracteristics de la
narrativa de restitucid, en aquelles on es produeix una recidiva, metastasi o inclus
mort de la persona malalta, els narradors canvien de forma narrativa cap a noves
formes que permetin donar un significat al transcurs dels esdeveniments.

Dins el conjunt del material apareixen diferents modalitats de restitucié: la forma
de manifest és utilitzada per traslladar 1’experiéncia individual de sofriment en
una qliesti6 social, aportant elements per la reflexié i necessitat de canvis; la
forma d’automitilogia reflecteix els canvis a nivell de self que es donen

paral-lelament a I’evolucié de malaltia.
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L’6s d’aquesta forma narrativa permet la incorporacié d’un self canviant en
contraposicio al rol passiu, incapacitat i depenent que sostenen les narratives de
restitucio. Ja ens introduia Frank (1995) que aquesta narrativa reconeix la persona
malalta com a responsable moral que, mitjancant les seves histories restauren
’agéncia moral que no trobem en d’altres. Es a dir, hi ha d’haver un
reconeixement cap a la persona malalta coma ‘“heroina” de les seves propies
histories, trencant amb concepcions més modernistes on el paper d’heroi recau
sobre el professional medic. Les histories de restitucid busquen i demanen aquest
canvi.

D’altra part pero, les metafores sorgides d’aquest tipus de narrativa - com
I’automitologia que trobem en la historia de la Paula - que poden portar cap a vies
sanes per la interpretacido i resposta a la malaltia, alhora poden també ser

problematiques pel risc a idealitzar-la.

Les narratives de recerca es presentaven seguides a la narrativa de restitucio,
intentant donar resposta als buits que aquesta no podia cobrir. En la practica
clinica quotidiana pero, no sempre els narradors tenen la possibilitat de realitzar
aquest canvi (pensem, per exemple, en la historia de la Dolors). Recordem que la
narrativa de restitucio és la socialment desitjada, alhora que és mantinguda dins
els contexts institucionals, essent molt dificil pels mateixos professionals de la
medicina el reconeixement d’aquesta necessitat de canvi, i mantenint fins el final
un discurs de restitucid. Els efectes generats en els familiars poden ser molt
importants, presentant posteriorment a un desenllag no anunciat (la mort, per

exemple) moltes complicacions en el procés de dol.

Narrativa de Caos

Si bé esdevé una narrativa poc utilitzada per les persones participants, si la
considerem de vital importancia pel gran paper que té en la practica clinica i per
ser una de les narratives menys compreses i recolzades professionalment.

En I’analisi hem vist com la narrativa de caos engendrava un discurs desordenat,

fragmentat, sense seqiiencia. La seva construccid lingiiistica es caracteritzava per
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la dificultat d’ordenar els esdeveniments al llarg del temps i per 1’estructura
sintactica utilitzada (manca de signes de puntuacidé, us repetitiu de

conjuncions,...).

La historia de caos esdevenia una historia molt dificil d’escoltar, transmetent a
I’oient la sensacidé de desorientacid, desesperacid, incomprensio... caos.
Paral-lelament, aquesta historia generava incomoditat també¢ a la propia narradora,
auto-considerada una persona de dificil escolta i relaci6 donada la circularitat e
incoherencia del seu discurs. Ambdues situacions de dificultat estan relacionades
amb la influéncia de I’entorn i expectatives generades respecte 1’escolta d’una
idealitzada narrativa. Es a dir, tant en referéncia a I’entorn més proper la persona
malalta (familiars, amics...), com en referéncia als professionals que atenen la
persona, tots ells esperen del/la malalt/a una historia amb projeccido de felig
desenllag o de restitucio. Els trets caodtics de la historia generen en la persona que
escolta una gran incomoditat, d’una part, al no saber/poder donar resposta a com
la persona esta vivint la situacio; i de 1’altre, al confrontar-la amb el seu propi

sentiment de vulnerabilitat i immortalitat.

Coincidint amb Valverde (2005), la narrativa del pacient, tant en contingut com
forma, pot esdevenir un important vehicle de coneixement de la vivéncia del/la
malalt/a, proporcionant informacido sobre la complexitat i significaci6 de
I’experiéncia per la persona. Per tant, la narrativa de caos proporciona una
obertura/oportunitat al professional per millorar la relacié i poder atendre a les

necessitats generades en la persona a rel de la malaltia.

El treball terapéutic amb la narrativa de caos pot portar a la persona a noves
formes de construccid narrativa. L’escolta — sovint oblidada en d’atapeida agenda
medica - ha d’esdevenir un element basic, perd no suficient, doncs el discurs
caotic continuaria el seu curs indefinidament. Cal doncs introduir nous elements
adequats a les caracteristiques d’aquesta narrativa que permeti la construccio i

vivencia de la seva realitat de forma diferent.
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En aquest punt creiem interessant apuntar cap a 1’as dels documents terapeutics o
de I’escriptura com a formes d’organitzar els esdeveniments, crear nous significats
socials i reconstruir autodefinicions (White 1 Epston, 1990, Pennbaker i Seagal,
1999; ...). Apuntavem inicialment en 1’analisi les limitacions del material per
poder establir algun tipus de relacid entre la re-construccid del discurs caotic de la
Dolors i 1'ts de la narraci6 escrita. Esdevé significatiu perd el reiterat
posicionament de la narradora cap a aquest mecanisme, destacant els beneficis i

. . Do .. ., . 29
ajuda obtinguts per aquesta en la seva vivéncia i evolucid narrativa™ .

Des d’una visi6 paral-lela de 1’analisi, dins els relats dels participants trobem una
amalgama de narratives teixides conjuntament amb diferents tipus de cossos i
selfs en relacio al context social en que es desenvolupen. Els diferents cossos son
representats 1 creats en les histories que les persones narren, configurant alhora
diferents identitats®®. Si bé altres aspectes relacionats amb la construccio del self
han estat més ampliament desenvolupats, 1’¢émfasi analitic en la construcid i
relacié amb els cossos ha quedat molt empobrit, esdevenint un dels buits del
present projecte, i restant pendent per a posteriors revisions.

Com veéiem préviament a partir de la construccié del cancer, ’amenaca que
representa pels narradors ’experiéncia de malaltia - sobretot en els moments
inicials del diagnostic -, els porta cap a construccions de “cossos disciplinats™ 1
“dominats”, 1 la afinitat electiva cap a narratives de restitucio. El cos disciplinat,
lligat a aquesta narrativa, presenta aspectes com 1’aprenentatge i incoporacié per
part dels participants del llenguatge propi de I’ambit oncologic i meédic. La noci6
de retorn esta connectada amb la narrativa de restitucié a través de 1’associacio
amb el cos restaurable.

Aquests cossos son reemplagats per emergents relacions cos-self segons
evoluciona la malaltia. El “cos que reflexa” €s construit en base a, i vehiculant de,
els valors relacionats amb la imatge, associat principalment als processos de

tractament (cirurgia, quimioterapia,...). El “cos comunicatiu” en canvi, emergeix

¥ Veure I’Us d’eines narratives amb finalitats terapéutiques en apartat posterior.
3% Veure apartat Construccio de la identitat. Narrativa del self
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des d’una perspectiva més relacional construit un self cap als altres 1 amb afinitat
a les narratives de recerca. Aquest proporciona un repte al cos dominant 1
disciplinat, 1 actua com a punt de resisténcia cap a la narrativa de restitucid
(Sparkers, 2004). Cerca ser pels altres i desenvolupa un sentit més relacional de
ser que quan només és un cos disciplinat i dominant.

Paral-lelament a les construccions narratives, el tipus de relacions cos-self son
construides depenent del repertori cultural d’histories disponibles i de I’acces que
la gent té d’aquest repertori. Dins un context restringit d’oportunitats narratives, el
significat cultural assignat als cossos afecta a la construccio de relats, no essent

lliures les persones de narrar les histories sobre elles mateixes.

% sk %k

Les narratives analitzades proporcionen diferents vies o models per a la
interpretaci6 i afrontament de la malaltia, aixi com un medi reflexiu per parlar de
la relacid cos-subjecte-malaltia.

Aquest enfocament, a diferéncia d’altres, també permet donar veu a la narrativa de
caos, sense negar-ne la realitat. Esdevé important poder transformar aquesta
narrativa en altres formes perque la persona pugui establir relacions d’ajuda, pero
esdevé prioritari 1 necessari abans, el fet d’acceptar-la i comprendre-la. Permet
escoltar els problemes socials que vehicula, aixi com el reconeixement de les
limitacions tant a nivell médic com social, fet que permetra poder iniciar la
introducci6 de canvis.

Si bé en la majoria de relats es reprodueixen o vehiculen un conjunt de narratives
dominants que recullen les idees propies de la cultura occidental sobre capacitat,
produccio, exit, individualisme i progrés; apareixen també formes alternatives o
de resisteéncia que les qiiestionen i possibiliten la creacid de nous significats fora
dels limits establerts. Es important donar un espai i possibilitat a aquestes noves
formes narratives alternatives per tal d’obrir vies d’accessibilitat a la poblacio en

situacio de malaltia
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5.7. Potencialitats i limitacions de I’aproximacio narrativa en I’estudi de la

malaltia (cancer).

Al llarg d’aquest projecte hem pogut observar com la forma adaptada d’analisi
narrativa ha esdevingut una interessant i beneficiosa manera d’aprofundir en la
comprensio de les experiencies propies de les persones malaltes - 1 familiars -
respecte la malaltia de cancer. Anant més enlla del contingut del relat, aquesta
aproximacio ens ha permés examinar 1’estructura narrativa i social, incloent tant
els aspectes de composicié com socials del text.

L’analisi realitzada ens ha permes mostrar el tipus de coneixement rellevant pel
treball amb malaltia, el qual pot ser produit i mutuament enriquit des de diferents
aproximacions narratives, aixi com mostrar aspectes claus del procés per a

millorar la practica clinica. (Edvandson i Riessman, 2003)

Tradicionalment, el model de recerca seguit en el camp de la psicologia aplicat a
la oncologia ha seguit majoritariament un model cientifico-médic. Amb aquest
treball hem apostat per una nova visi6 del cancer i la seva experiéncia. Les
narratives tenen un rol especialment critic en les estudis de la malaltia (Riessman 1
Mattilgly, 2005), aproximant-se a aquesta des de la propia veu de la persona
malalta 1 familiars, i1 fent palés i facilitant ’analisi de les condicions socials i de
poder que es troben en el si de I’experiéncia.

Com a metode de recerca social, 1’analisi narrativa ens ha permes analitzar la
identitat en contextos diferents i obrir nous espais discursius per la recerca.

Com sost¢ Hyden (1997, citat en Riessman, 2004: 112), “les narratives dels
pacients donen veu al sofriment en la manera que queda fora del domini de la veu
biomedica. (...) Les narratives de malaltia proveeixen una via per les persones que
sofreixen per explicar i contextualitzar les seves vides interrompudes, 1 canviar

relacions amb el moén social”.
A partir del treball presentat hi ha varies consideracions a tenir presents:

a) L’analisi narrativa de casos desenvolupa un important paper en la recerca

social en salut: “I’examen i comparaci6 dels més petits detalls en els relats
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narratius pot revelar el mon social amagat en les histories “personals”™. Tot
1 que les persones no coneixen les condicions socials objectives, la vida
que representen esta saturada de politica global i de classe” (Riessman:
2004:320),

b) Contribueix a crear una aproximacié menys fragmentada, marginada i/o
silenciada, 1 més sensibilitzada amb I’experiéncia subjectiva de malaltia de
cancer.

c) L’analisi narrativa ofereix possibilitats de construccid de coneixement que
va més enlla i dona resposta a les limitacions dels treballs de caire
positivista. Ofereix una via d’aproximacié a la quotidianitat de les
subjectivitats 1 construccid/interpretacid identitaria i vital de les persones
amb malaltia.

d) Aquesta aproximacio6 analitica pot donar a con¢ixer com les estructures de
desigualtat 1 poder (génere, classe, institucions....) estan en la base de les
histories, 1

e) com l’experiencia de malaltia va més enlla d’un “simple parlar sobre una

vida afectada per una malaltia” (Reissman, 2004b:320).

Deixant enrere metodologies centrades en representacions fidels d’una
experiéncia passada, hem apostat per un enfocament basat en la interpretacid
d’aquest mon, movent-nos dins un entramat entre el passat, present i futur.

Si bé existeixen varis métodes d’analisi narrativa, cada un ofereix vies diferents
d’estudiar les narratives personals d’experiéncia. L’aproximacié narrativa
utilitzada per exemple, no podria haver estat possible si el nombre de participants
hagués estat gaire major, doncs el procediment €s lent i detallat. Cal preguntar-nos
altres vies narratives d’analisi que permetin una aproximacié igualment rica pero
amb procediments menys elaborats o que requereixin de menys temps. Aquestes
ens aproximaran a noves/futures linees d’investigacio.

L’obertura a d’altres formes analitiques discursives enriquiria i complementaria
els limits de I’analisi realitzada. Retornar al material analitzat des de diferents

aproximacions obre noves vies per a la recerca en el futur. L’analisi realitzada
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esdevé una de les possibles aproximacions, fent palés la complexitat de

construccid de coneixement en salut.

Com senyalavem anteriorment, entendre la complexitat de les vides requereix més
d’una lent teorica. Des de la present, “localitzant els casos en contextos politics
mostra la reproduccié de la desigualtat social en les narratives personals de
malaltia — com les estructures socials treballen en 1’experiéncia personal, i com les
estructures socials son reinventades en el procés” (Reissman, 2003:23). Al llarg
d’aquest ordre interaccional, sorgeixen les estructures de poder que sostenen la
base del que sembla ser simplement un parlar sobre vides afectades per la

malaltia.

Respecte el material utilitzat, hi ha important diferéncies entre la narrativa escrita 1
la parlada, pero cada una d’elles implica una interaccié entre el text i el/la lector/a.
Aixi com han anat proliferant els estudis narratius basats en 1’analisi dels
significats co-construits en base a les entrevistes narratives, quedava un important
buit respecte 1’is de documents escrits per finalitats analitiques. Creiem que
aquesta nova aproximacié ha permes enriquir la comprensié de 1’experiéncia i
proporcionar indicacions per noves obertures terapeutiques. Ja amb anterioritat
haviem senyalat les avantatges de 1's de documents escrits com a corpus
documental: reducci6 de reactivitat, caracter d’exclusivitat o dimensio
d’historicitat, entre d’altres. Tot i aix0, trencant amb les expectatives inicials, una
part del material objecte d’estudi no ha servit per la finalitat analitica desitjada: la
seva estructura no narrativa o el desenvolupament de tematiques alienes a la

malaltia deixen aquest material pendent d’altres aproximacions analitiques.

Dr’altra part, és important fer visible el meu rol en la construccio de les histories,
la meva marca subjectiva al llarg de la investigacid. Aquest rol no només esdevé
el d’observadora o audiéncia; és també d’intérpret, tant quan esdevenia audiencia
de les histories narrades, com quan les interpretava o presentava els casos. La

meva subjectivitat i el meu context social formen part de la investigacio i la
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interpretacié d’aquesta, afectant la meva posicio en la interpretacio. Es important
reconeixer les diferents posicions que he desenvolupat en 1’estudi, tant de lectora,
analista, generadora de qiiestio narrativa, oient.. marcant/generant limitacions en
el procés investigador. Aixi, reconeixem que “quan produim narratives
individuals (...) la intervenci6 en I’escriptura del text no so6n ingenues i
contribueixen a conformar la narrativa en ella mateixa” (Biglia i Bonet, 2009:6).
Es tracta d’interrogar 1’audiéncia (entre ella, jo mateixa) com una figura activa en
la produccio de, i reaccid a, la narrativa de malaltia. Les narratives no sén textos
fixats, sind que hi ha un espai dinamic entre el narrador i I’oient (Reissman,
2003): en I’acte analitic de les histories es dona una distancia vers les histories
originals, i no és un acte neutre a nivell de relacions de poder.

El conjunt de narratives analitzades resten obertes a noves i critiques veus que les

portin cap a noves analisis 1 produccions de coneixement.

Els diferents casos analitzats mostres diferéncies individuals en le significat de la
malaltia i ’experiéncia vital associada a aquesta. Si els significats, esdeveniments
1 accions son diferents, els efectes, viveéncia 1 accions que els seguriran seran
tamb¢ diferents.

Tot 1 les diferéncies en la interpretacid, tots ells reconstrueixen i interpreten els
esdeveniments que els han succeit. Per tant, les interpretacions no son fixes ni
estatiques, sin6 emergents i canviants. El narrador esdevé aixi agent actiu “afectat
1 canviat per, perdo alhora que afectga i canvia, els seves circunstancies”

(Reissman, 1989:749).

El conjunt de narratives, histories generades pels participants, no es contemplen
unicament com una forma especifica metodologica o un tUnic treball amb la
singularlitat de cada historia, sind que s’entén com a formes d’accid conjunta vers
les relacions i efectes de poder i dominacid que vehiculen els contextes i
experiencies de malaltia, configurant discursos alternatius a les narratives

socialment dominants.
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En les histories, com veiem al principi del projecte, en la relacié entre diferents
identitats és important 1’aspecte relacional i1 constitutiu de les relacions. Per tant,
cal partir del caracter de produccio col-lectiva de les narracions, no enteses com a

meres representacions de subjectivitats individuals.

Com apuntavem, 1’analisi narrativa té les seves critiques, com ser una
aproximaci6 lenta i1 detallada, limitant les caracteristiques de la mostra objecte
d’estudi. Com tot enfocament metodologic és parcial, incomplert i historicament
contingent. Ha demostrat ser una bona aproximacioé per I’analisi de I’experiéncia
personal en cancer 1 de significat, deixant llacunes per 1’analisi d’altes situacions

de caracter social. L’analisi narrativa és una aproximacio, entre d’altres.

Hem utilitzat 1’analisi narrativa per mostrar com aquesta té molt a contribuir a
I’estudi de la malaltia oncologica i la seva vivencia. Les persones donen sentit 1
significat als esdeveniments disruptius en les seves vides mitjancant els relats.
Examinant les seves histories hem pogut coneixer com creen les seves realitats i
identitats, quines son les opcions estratégiques que utilitzen en les interaccions
socials.

Hem ofert els nostres resultats i conclusions amb ’esperanca d’iniciar un creatiu,
constructiu i fructifer dialeg amb les persones que treballen, en ’actualitat i en el

futur, en el moén de la oncologia.
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5.8. Eines narratives per a la practica terapeutica

En el present projecte doctoral hem proposat un model d’analisi narrativa aplicat a
I’experiéncia de cancer. Des de diferents aproximacions analitiques narratives
hem pogut observar les possibilitats i dificultats d’aquestes en 1’analisi del relat,
analitzant la construccid identitaria de persones amb malaltia per dirigir-nos a la
practica reflexiva respecte el treball clinic amb subjectes i relats.

Tant D’organitzacié dels elements narratius com 1’aproximacidé a nivell de
contingut ens proporciona eines analitiques per obrir possibilitats a 1’ambit
terapeutic. L’analisi i comprensié d’aquest procés narratiu esdevé la base en la
tasca de deconstrucci6 i reconstruccid narrativa propis del treball terapeutic basat
en un enfocament narratiu.

Si bé un enfocament en la recerca centrat en la part psicoterapeutica requeriria del
desenvolupament d’una altra tesi doctoral, a continuacié apuntarem elements
reflexius a partir de 1’estudi realitzat que ens permetin/dirigeixin a una millor
adequacié de la practica assistencial a les necessitats sorgides en aquesta
experiéncia.

La tipologia, contingut i forma de les practiques narratives generades en 1’estudi
ens porten a desenvolupar en aquest apartat: a) la necessitat d’una concienciacio
terapeutica del paper del llenguatge i la narrativa en la construccié de significats,
identitats i experiéncia de malaltia; b) apostar per formes especifiques d’atencio i
ajuda dirigides a crear noves narratives que possibilitin elements i1 significats

alternatius als dominants; i ¢) I’exercici autoreflexiu en la practica clinica.

* %k %k

A partir del presentat fins el moment, la comprensio i ajuda en I’experiéncia de
malaltia oncologica ha de passar doncs pel treball d’aspectes referents al marc
socio-cultural en el qual es dona I’experiéncia. Trencant amb postures més
tradicionals (on es focalitzen trets interns-estructurals de la persona) — construccio

individual - aquest nou enfocament permetra treballar els aspectes socials que
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I’analisi realitzada ha posat en rellevancia — construccié social - , 1 sense els quals
no es pot donar cobertura a la complexitat de 1’experiéncia.

Com senyala Sparkers (2004:421) “la cultura parla per ella mateixa mitjancant
una historia individual per proporcionar els recursos narratius per la construccid
d’un particular self, en un moment especific, sota certes condicions
sociopolitiques”. Les diferents construccions narratives personals son creades en
funci6 dels repertoris culturals i de les histories socialment disponibles, els quals
marquen les possibilitats/limits de creacio. Quan la Maria, Monica, Sara, Dolors o
Manel i Claudi, ens narren la seva historia ho fan seguint un conjunt de
repertoris/normes/convenis socialment acceptables 1 permesos. Cultura, ideologia,
economia, politica... aquests estan en la base de la creacid de la propia historia, de
la qual les persones no en som lliures. La manera com entenem les nostres vides
esta influida per I’amplitud de les histories de la cultura en la que vivim; els
significats que atribuim als esdeveniments que succeeixen en una seqiiéncia a
través del temps es donen sota un context. Aquest (genere, raga, classe, cultura,

...), contribueix a les interpretacions i significat que li donem als esdeveniments.

Una aproximacio terapeutica no pot doncs eludir la necessitat d’incloure aquest
eix com a base terapéutica, on els discursos dominants en la nostra societat
influencien poderosament el que és relatat i com és relatat i, per tant, com és
viscuda/interpretada I’experiéncia de malaltia.

Aquest enfocament requereix intervencions intencionals  per destapar i
deconstruir les practiques dominants, fet que possibilitara noves formes de vida

(Monnk i1 Gegartm, 2003)

Les limitacions/possibilitats de narracidé socials esdevenen molt important pels
efectes psicosocials conseqiients en la vivéncia de la malaltia. Quan la persona
utilitza un discurs socialment acceptable perd que alhora vehicula una
determinada idea de persona - o de persona “malalta”, com en el cas de la
narrativa de restitucid, aquesta idea pot concloure en una identitat de forma
negativa (Morgan, 2000), enfosquint les relacions de poder i els actes de

resisténcia que podria haver fet la persona.

308



Capitol 5. Discussid i Conclusions

Una part doncs molt important de ’enfocament narratiu en 1’experiéncia de
malaltia hauria d’anar enfocat en identificar, recon€ixer 1 deconstruir les
practiques culturals que assisteixen la historia dominant — normalment
considerades com a “veritats” — per qiiestionar-la i desafiar-la, i alhora obrir linees
alternatives més afins a la vivéncia de les persones. Paral-lelament, cal una critica
a les disciplines especialitzats, les quals vehiculen una tnica font d’interpretacio i
possibiliten unes relacions de poder associades. Aquest fet requereix
“desnaturalitzar el binomi normal/patologic i1 localitzar els problemes en les
25

practiques socioculturals, les relacions de poder i dominacié” (Cabruja,

2005b:164)

Com hem apuntat en varies ocasions, la persona vivencia un problema quan les
narracions dins les que relata la seva experiéncia — i/o dins de les quals la seva
experiencia €s relatada pels altres — no representen suficientment les seves
vivencies, generant autonarraicons i significats d’incompeténcia, inutilitat o
insatisfacci6 (White 1 Epston, 1990). Com sostenen Anderson i Goolishian (1996),
els “problemes” emanen de narracions socials i autodefinicions que no brinden
una mediacid que sigui eficag per les tasques implicites en les seves
autonarracions. Dins el context oncologic, el significat que prengui 1’experiéncia
de malaltia per la persona no sera neutral ni es reduira inicament al present, sind
que tindra efectes e implicacions futures.

Com senyala Duero (2006:144), “un problema generalment suposa una
incongruencia dins la trama d’un relat, que condueix a un desenllag que és valorat
pel pacient com a poc satisfactori. Pero la definicié d’aquest problema depén del

context narratiu del qual es deriva el seu significat”.

La narraci6 mitjangant la qual la persona déna significat a la seva experiéncia de
malaltia esdevé una linea estreta i pobre d’esdeveniments i significats en
comparaci6 amb la riquesa de I’experiéncia de la persona. Aquesta historia
(historia dominant) descansa sobre un conjunt de practiques socials que vehiculen

determinades idees sobre mon, subjecte i relacio.
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La co-creacié d’histories alternatives a la dominant permetra a la persona
representar nous significats, seguir la direccié vital desitjada, reduir la influéncia
del problema en la seva vida 1 crear-ne noves possibilitats. Nous significats que
aportin possibilitats més desitjables i que les persones visquin com a més utils i
satisfatories en les seves vides. Obrir la historia estreta de la persona malalta per
aconseguir assolir noves possibilitats no previstes per aquesta, noves histories fora
de la pobresa d’aquesta, marcara una de les finalitats terapeutiques. Per assolir-ho
doncs, sera necessari un enfocament que: a) posi ¢émfasi en el llenguatge i en la
forma en que els significats i identitats es construeixen, b) qiiestioni les relacions
de poder 1 permeti deconstruir les practiques dominants (White, 2002, 2004;
Monnk i1 Gegartm, 2003;...) i ¢) que ajudi a consolidar un context narratiu diferent
al que el malalt sosté, per tal de permetre configurar una nova trama que inclogui

elements alternatius als dominants (Duero, 2006).

Els resultsats obtinguts en porten a considerar la tasca del professional dirigida a
possibilitar un espai de dialeg, respecte i responsabilitat, a co-construir/re-
construir una nova narrativa del self i de I’experiéncia de malaltia més rica i
esperancadora. Com senyala Botella (2001:12), els objectius terapcutics estarien
dirigits a: 1) introduir canvis significatius en qualsevol dimensié de les seves
narratives de forma que aquestes recuperin la seva funcié de marcs relacionals per
la cerca de noves possibilitats i significats alternatius que ampliin les seves
possibililatats d’eleccio 1 iniciativa, 1 2) prendre conciéncia de la propia natura

discursiva, narrativa i relacional de I’experiéncia humana.

Proposem, a mode introductori, algunes suggeréncies/eines narratives com a vies
de donar resposta a les necessitats terapcutiques observades, possibilitant la
reconstruccié dels relats d’experiéncia®":

- Examinar les histories culturals i socio-politiques que influeixen en la vida

de les persones en situacié de malaltia (vers influéncies internes).

3! Aquestes provenen de diferents treballs dins el camp de la narrativa aplicada a la psicoterapia i a
situacions de pérdua (Morgan, 2000; Botella, 2001...)

310



Capitol 5. Discussid i Conclusions

- Qiestionar les nocions de “normes”, buscar fer visibles les practiques
discriminatories 1 els seus efectes en les persones (vers “categoritzar” a les
persones segons les diferéncies d’aquesta en relaci6 a la “norma”).

- Invitar a les persones a discernir el seu propi significat i explicacio dels
esdeveniments (vers cercar les opinions dels altres).

- Permetre una descripcié multiple de la identitat (vers una tnica identitat
totalitaria).

- Fer visibles les practiques socials que promouen, sostenen i nodreixen la
historia dominant

- Cercar descripcions alternatives fora de la descripcid del problema.
Fomentar I’emergéncia de les narratives subdominants

- Validar les narratives alternatives.

- Treballar amb la reflexivitat

La tasca del professional de la salut va més enlla de postures rigides mediques
(diagnostic, tractament...), sind que 1’escolta, empatia i consideracido de les
persones com a subjectes culturals i historics esdevé una de les eines fonamentals.
A través de la narravita les persones donen sentit i organitzen las seva experiencia
de malaltia (que, com, per que...), 1 a través de la relaci6 amb el professional de la
salut, co-crear noves alternatives i significacions. Com senyalen Cortés et al.
(2005), la narrativa en el camp de la malaltia esdevé una eina terapeutica, on la
particularitat de cada relat comporta elements que mitjancant la seva interpretacio
permeten al professional de la salut una comprensié més ample del malestar de la

persona.

Dins el conjunt d’eines narratives, 1 en relaci6 al treball desenvolupat pels
participants en I’estudi, trobem aquelles relacionades amb la tradici6 escrita. Com
introduiem en 1’apartat metodologic, 1’is de 1’escriptura ajuda a organitzar els
esdeveniments de la vida en seqiiéncies coherents en el temps, a través del passat,
el present 1 el futur. Considerant la tradicid escrita com un mecanisme per la
concepcid lineal del temps 1, conseqilientment, per la generacié de significat en les

nostres vides, aquesta proporciona un mecanisme pel qual les persones poden
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participar més activament en la determinaci6 de la organitzacié de la informaci6 i
I’experieéncia, aixi com en la produccio de diferents relats dels esdeveniments i les
experiencies.

L’us dels documents terapeutics com a eines d’intervencid en 1’experiéncia de
malaltia oncologica ens permet la creacié d’un nou context pel sorgiment de nous
descobriments 1 possibilitats. L’estudi del potencial heuristic 1 s dels documents

terapeutics en I’experiéncia de cancer ens obre nous horitzons d’investigacio.

En relacio al desenvolupament de 1’apartat realitzat fins el moment cal també
centrar-nos en l’exercici autoreflexiu en la practica clinica realitzada amb els
participants de 1’estudi préviament a I’inici d’aquest. Aquells relats realitzats en el
darrer tram del contacte d’aquests amb la investigadora — ja sigui amb finalitats
terpéutiques o d’investigaci6 — ens mostren un procés reconstructor de
I’experiéncia de malaltia 1 del self, no només respecte la viveéncia passada sind
també com a motor d’accions futures. En les histories es produeix una
reconstruccid de la fragmentacid narrativa; s’encadena passat, present i futur
donant continuitat temporal a la seva narrativa de vida i persona. Hi ha una
incorporacié de la malaltia 1 resignificacid del seu lloc en la configuracié de la
vida de la persona.

Aquest canvi es fa palés principalment en aquell material que recull diferents
narracions de la mateixa experiéncia a través del temps. Es a dir, en situacions
com les de la Sara o la Dolors es possible observar la divergéncia de contingut 1
forma en les seus relats en diferents moments del cicle terapeutic, observant una
re-configuraci6 narrativa cap a nous significats personals i creant un futur més
esperancador. Recordem que la narrativa inicial de la Dolors perfilava una
configuracié cadtica, on hi havia una peérdua del sentit d’ordre i coheréncia
narrativa tant del self com del mén. Aquesta progressivament recupera la
coheréncia i continuitat — i projeccio futura — de la seva vivéncia.

Amb tot, queda oberta la necessitat de perfilar futures linies de recerca centrades
en I’analisi de la intervencid narrativa en 1’experiéncia del cancer. Aqui n’hem
senyalat I’adequacio i caracteristiques necessaries, aixi com dibuixat alguns dels

seus possibles efectes.
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Finalment, destacar que la terapia narrativa no es pot reduir a un conjunt de
tecniques, sind que representa un canvi fonamental de direccid6 en el mon
terapeutic (Lubrano, 2002). Com senyalen Gergen i Warhus (2006), la transicid a
una sensibilitat construccionista comporta una transformacié conceptual i
practica.

Coincidint amb Duero 1 Limén (2007), esdevé molt complicat establir quina
classe d’intervenci6 terapeutica podria excloure completament a la narraci6. Tot
acte interpretatiu implicat el trobem en el si de les relacions socials; per tant, les
tasques metodologiques han d’anar dirigides al relat com a construccid i accid
social.

Quan parlem d’una aproximacié narrativa a la terapia no fem referéncia a
construir una so6la forma de fer-la, ans el contrari, com senyala Payne (2002:2),
“presentar la terapia narrativa com una marca registrada en el mercat
psicoterapéutic ¢és interpretar-la erroniament”. Les aplicacions narratives a la
terapia configura doncs un conjunt de practiques en constant desenvolupament,
senses caure ni reproduir la base del seu qliestionament: una interpretacid

hegemonica i idealitzada.

Per concloure, amb aquest projecte hem intentat aprofundir en el treball sobre
subjecte, relat i malaltia a partir de I’analisi narrativa de les histories de cancer.
Amb ell, hem participat tamb¢ de la reflexivitat en la conceptualitzacio i practica
terapeutica lligada a aquest camp.

No obstant, encara queda un llarg cami per construir, motivants reptes per a

continuar.
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