UNIVERSITATEA "BABES-BOLYAI”
FACULTATEA DE STUDII EUROPENE

TEZA DE DOCTORAT

SANATATE, BOALA, VINDECARE. O
PERSPECTIVA SOCIO-CULTURALA

Coordonator stiintific:

Prof. univ.dr. ION CUCEU Doctorand:

lacob lonela Florina

Cluj-Napoca, 2012



CUPRINS

INTRODUCERE.........o oottt 1
PARTEA I
Capitolul I: ANTROPOLOGIA MEDICALA - FUNDAMENTE TEORETICE SI
DIRECTII DE CERCETARE.........cccoiiiiiiiiiet et 11
1. IStOFICUL AISCIPIINEI...c.vviiieie e e sre s 11
2.Definirea domeniUlUL.........cccoveiiiiiieiiiee e 13
3.C0NCEPLE E DAZA......ccvieieeiieeiiie ettt 16
4. Orientari majore n antropologia medicala..............coceeviieriiieniiiiie e 22
4.1. Curentul critic (CMA sau PEMA) .......c.coooiiieceeceee e 22
4.2.Curentul CritiC-INTErPretatiVv ........ccooeviiiriiiiiceeee e 24
4.3. Curentul cultural interpretativ...........ccocceeveiieie e 27
5. Orientari majore in sociologia medicala............c.oooveeiieriienieeniieee e 29
5.1. Modelul functionalist...............c.cocoovoiiiiiiiiiiiieiii i 29
5.2. Interactionismul SimbDOLIC................cccccvoeiiiiiiiiiie e 31
5.3. Perspectiva politiCo-economicd...........c..cccuvuivveviiieeiineiisiesie e 33
5.4. ConstructioniSMUul SOCIAL............ccooiiiiiiiiie s 34
5. Antropologia medicald ,,aCaS8™ ........cceeiieiiiieiiiiiee s 35
B. INLEreSE & CEICELAE. ......c.eeueeiieiireeee e 41
Capitolul II: BOALA SIIDENTITATE...........cc.coovveveieieiceeceeeeeeeeeeee e, 44
1. De la sinele autonom la sinele SOCial...........c.cccoveiiiiiiiiiiise 44
2. 1dentitatea NATALIVA........ceeieeiiieiie ettt et nee e nes 50
3. Corp $11AENLILALE. ... .eouviiiiiiiieiii e 54
4. Relatia boald — IHENTITALE. ..........ovveiiiciec s 58
Capitolul III: BOALA SI NARATIVITATE.........c..cocoovviimiicieeieeeeeeeeeseseses e 73
1. Studii asupra narativitatii in domeniul stiintelor sociale..........c..ccccevceeriirnnnn. 74
1.1. Structuralism vs. POStStructuraliSm............c.ccooorirnienincinnneseenens 74
1.2. De la naratiune ca reprezentare la naratiune ca ontologie..............c......... 76
1.2.1. Naratiune $i realitare................cccooouiuiiniiiinieeiiiiiie e 77
1.2.2. Naratiune $i CONTEXL........c.ooiviiiiiiiiii e 79
1.2.3. Naratiune / Sine / Identitate...............cccccoeeiviiiiiiiiiiiiiniiiie i 80
2. Bo0ald $1 NArativitate........ccoveiiiiiiiieiiiei e 81
2.1.Naratiuni de boala............ccooiiiiiiiiiii i, 81
2.2. Clasificari ale naratiunilor de boala............cccooeviiiiiiiiiiic, 89
Capitolul IV: CORP, BOALA, IDENTITATE............cc.ccocooooiiiimieeieeeeeeseee e 96
1. Modelul mecanicCist al COrPUIULL........cooiiiiiiiiiie e 97
1.1, COrPUI-MASING......eeiuieiiiieitieite ettt enes 97
1.2. Corpul MEdiCalIZAL..........cccverueiieiiee et 100
1.3. Corpul ca proiect individual.............cccoooiiiiiiniii e 101
1.4. Corpul — obiect si instrument de CONSUML........cevuerierierererinineseeeeeens 104
1.5. Corpul si identitatea ZENELICA..........cvverrerrereirieiiereesee e 106
2. Modele socio-culturale ale cOrporalitatii..........ccoervereririnieeiierieieseseseseens 108
2.1. De la corpul-masind la corpul-trait..........ccocorvirieriirnniinrienenene s 109

2.2. Corp, SINE $1 SOCIELALE. ......ceeiviiiiiiii et 111



2.3. Arthur Frank §i,,corpul-ranit”..........ccccoecuiiiieniienienieeee e 118

PARTEAAII-A

Experienta de boala si naratiunile despre cancer.............................. 123
Capitolul V: METODOLOGIA CERCETARIL.............cccoccocvvmiimirnriesrensrssensneninn, 126
L. ESANTIONUL ...t 126
2. Metodologia CalItatiVa........coiueeiiiieiiiie s 127
3. MOelUI NAIALIV......coviiieiice e 129
4. Colectarea naratiunilor de boala..............ccoceeeiiiiiiei i 131
5. Analiza naratiunilor de boala............occeiiiiiiiiii 133
6. Analiza reflexiva $i auto-refleXiVa.........cceiiiiiiiiieieee e 135
Capitolul VI: INCEPUTUL DECONSTRUCTIEI NARATIVE.
DIAGNOSTICAREA . ... oottt st te et esreentesreenneenee s 141
1. Tnainte de diagnostic. Interpretarea primelor semnale. Decizia de a apela la ajutor
MEAICAL .....eiitiii s 141
2. Comunicarea diagnOoStICUIUL...........cceiieiiiiic i 153
3. Reactiile pacientului la aflarea diagnosticului...........ccocvvieriieiiiiiiicninn 157
Capitolul VII: CADEREA. TRATAMENTUL ......c.oviiiiiiieieeeeees e 169
1. Destabilizarea identitatii sociale si personale............cccooiiieeiiiiiiieniciieennns 169
2. 1zolarea SOCIAlA..........cocuieiiiieiiee e 171
3. Pierderea CONrOIUIUIL.......cceviiieiii e 175
4. Modificdrile corporale si impactului asupra imaginii de sine................c...... 181
5. Raportul cu sistemul terapeutic biomedical.............ccccoevveviiiiiiiice 188
6. Deconstructia SENSUIUL .......cuiiiiiiiiiiei e 190
Capitolul VIIl : RECONFIGURAREA NARATIVA A SEMNIFICATIEI
EXPERIENTEI MALADIVE SI RENEGOCIEREA IDENTITATIL...................... 193
1. Reconfigurare narativd / Reconstructie identitara...........c.cocoevvrviverinciineennnn. 192
2. Continuitatea identitatii de boala.................oooeviiiiiiiiiiicec e, 195
3. Boala ca oportunitate / Mitul renasterii..........cceevvvrerreerieeireeniieieesieesee e 199
4. Boala si discurs / Negocierea semantica in procesul de raportare la discursurile
dominante privitoare la experienfa maladiva...........cccceeevieeeiiienciie e 204
5. Limitele discursului SUPTaVICtUITTI.......eerueeeiieiieiieeiie et e 211
CONCLUZI ettt bttt et sr e b sne e 216
BIBLIOGRAFIE...... ..ottt ettt esneeneesnaenas 228
ANEXA 1 (exemple de INEIVIUI)......ccviiiiiiie et 245
ANEXA 2 (Grila de interviut = PACIENLI).......cieruirierieriesiisiesiiseseeiee et 334

ANEXA 3 (McGill lliness Narrative Interview - MINI.........cccooviiiiiiiiiiie e, 338



REZUMAT

Tema centrala a tezei noastre de doctorat a fost identificarea coordonatelor medicale,
sociale, culturale si personale relationate cu experienta de boald si implicate in procesul de
reconfigurare a identitatii pacientului suferind de o boala grava.

In ceea ce priveste bolile cronice si, in general, maladiile grave, care ameninta viata
pacientilor, noile directii de cercetare din cadrul antropologiei si sociologiei medicale pun un
accent mult mai mare pe impactul pe care boala il are asupra intregului context de viata al
persoanei afectate si pe transformarile identitare care se produc pe parcursul intregii
experiente de boala a acesteia. Atat in antropologia medicald, cat si In sociologia medicala,
dar in acelasi timp si in alte domenii conexe precum psihologia si filozofia, abordarea bolii
din punctul de vedere al identitatii constituie o perspectivd extrem de ofertantd, datorita
experientei personale si sociale a bolii.

Dupd cum demonstreazd majoritatea teoreticienilor care trateazd acest subiect,
construirea semnificatiilor bolii si experienta directd a fenomenului maladiv reprezinta un
proces adanc inradacinat in contextul socio-cultural, politico-economic si istoric in care se
desfasoara existenta individului. Incepand de la interpretarea manifestirilor corporale si pani
la modul de organizare a procesului terapeutic in spatiul instituionalizat si Th cel informal,
toate aspectele si fenomenele legate de boala boala sunt influentate si modelate de sistemul
de valori, norme si standarde culturale si sociale. Pe de altd parte, majoritatea acestor
elemente contextuale sunt reflectate in felul care individul construieste si confera o
semnificatie bolii de care sufera si experientei traite, precum si in felul in care el reactioneaza
la acest fenomen printr-o readaptare si restructurare a propriei identitati, in scopul de a face
fata noii situatii si noului context de viata.

Aceste premise justificd demersul nostru de abordare a bolii prin prisma conceptului
de identitate, in primul rand, si, in al doilea rand, a conceptelor de narativitate, corporalitate,
semnificatii laice ale bolii $1 experienta subiectiva de boala. Explorarea reprezentarilor
culturale ale bolii, concentrata mai ales asupra felului in care aceste reprezentari impartasite
intr-o comunitate data sunt renegociate la nivel personal de catre indivizi particulari prin
corelare cu propriul context biografic, este insotita de analiza felului in care boala intrda in
interactiune cu identitatea personala si sociala a individului, oferindu-ne astfel posibilitatea de
a surprinde principalele coordonate care modeleaza felul in care boala este experimentata la
nivelul vietii traite, aspect care constituie obiectivul principal al cercetarii noastre. Mai mult
decat atat, o astfel de abordare faciliteaza o privire de ansamblu asupra locului pe care boala il
ocupd in interiorul unei societati date, iar analiza modalitatilor de raportare la boald (atat in
ceea ce priveste pacientii, cat si ceilalti membri ai societatii) arunca o noud lumina asupra
sistemului de valori, a contextului economic si politic larg, precum si asupra normelor sociale
care guverneaza societatea respectiva.

Avand in vedere faptul ca abordarea bolii dintr-o perspectiva sociald, culturald si
narativ-identitara reprezinta un fenomen putin explorat Tn cadrul stiintelor sociale din
Romaénia contemporana, consideram ca este necesara o astfel de deschidere pornind initial de
la nivelul cercetarilor fundamentale, care ulterior ar putea fi continuate prin aplicatii practice



in interiorul institutiilor nsdrcinate cu ingrijirea pacientilor suferinzi de diverse afectiuni.
Peisajul medical romanesc se afld, de mai bine de doud decenii, intr-o lunga perioada de
tranzitie de la 0 viziune moderna asupra bolii si mecanismelor acesteia, caracterizata prin
reductionismul specific stiintei biomedicale clasice, la o perspectivd contemporana care
doreste sa acorde o atentie sporitd contextului bio-psiho-social in care se desfasoara
fenomenul maladiv. Acest fapt este vizibil in special la nivelul in care pacientii isi percep si
experimenteaza propria suferintd, discursul lor situdndu-se adesea intre conformarea la
naratiunile biomedicale dominante si tendinta de regasire a unei ,,voci” proprii, adica de
evaluare si negociere personala a experientei de boald, fara a se debarasa n totalitate nici de
anumite elemente premoderne in ceeea ce priveste viziunea asupra bolii. In opinia lui Arthur
Frank, experienta moderna a bolii se caracterizeaza prin acceptarea medicinei ca mijloc
oficial de ingrijire a sdnatafii si interiorizarea de catre pacienti a unor versiuni a naratiunii
biomedicale privitoare la propria boald’, in timp ce experienta postmoderna a bolii incepe in
momentul in care indivizii constientizeaza faptul cd experienta lor nu poate fi in intregime
cuprinsa in naratiunea biomedicala si simt nevoia de a-si regasi si dezvolta propria voce, prin
care si-gi poatd exprima suferinta personald®. Ghidandu-ne dupd aceastd perspectivi, am
putea afirma faptul ca in societatea romaneasca regasim componente din toate cele trei viziuni
majore asupra bolii: viziunea pre-moderna®, viziunea moderna si viziunea postmoderna. Desi
la o prima vedere suntem tentati sa credem ca aderarea la naratiunea biomedicala este una
dominanta, la o privire mai atenta devin observabile atdt modele pre-moderne, in care cauzele
si desfasurarea bolii sunt plasate Tnafara controlului individual, cat si modelul modern al
biomedicinei, precum si cel postmodern al distantdrii de naratiunea biomedicala prin
chestionarea criticd a acesteia. Acest specific al peisajului medical roméanesc, infelegand prin
aceasta nu doar sistemul institutionalizat de sanatate, ci mai ales felul in care boala este
experimentata la nivelul vietii persoanelor afectate, ne-a determinat sa abordam problematica
fenomenului maladiv si prin prisma unei perspective interpretativiste asupra naratiunilor
personale de boald ale pacientilor.

Lucrarea noastrda se doreste a fi un demers introductiv privitor la problematica
experientei de boala in contextul societdfii roméanesti contemporane, tematica centrala fiind
identificarea coordonatelor medicale, sociale, culturale si personale legate de experienta de
boald si implicate In procesul de reconfigurare a identitatii bolnavului suferind de o boala
grava (in cazul de fata, cancer). In cadrul acestui demers, am fost ghidati in special de cateva
directii majore de cercetare din cadrul antropologiei si sociologiei medicale, care ar putea fi
plasate sub umbrela mare a ceea ce se numeste ,,turnura interpretativista” specifica anilor ‘80.
Din interiorul antropologiei medicale, modelul cultural-intepretativ, reprezentat de autori de
marca precum Arthur Kleinman, Byron Good, Allan Young si altii, a constituit unul dintre
cadrele majore de analiza in spatiul cercetarii noastre. Dupa cum se poate vedea in primul
capitol al lucrarii noastre, aceasta directie de cercetare pune un accent sporit asupra rolului pe
care cultura, in acceptiunea ei larga, il joaca nu doar in producerea reprezentarilor despre
boala, ci chiar in constituirea acesteia ca realitate umané4, adica 1n felul in care aceasta este

! Arthur Frank (1995), The Wounded Storyteller: Body, Iliness and Ethics, Chicago, London: The University of
Chicago Press, pp. 5.

%lbidem, pp. 6.

¥ Multumiri speciale domnului profesor Vintila Mihailescu pentru faptul ci ne-a atras atentia asupra
componentei pre-moderne din viziunea societatii romanesti privitoare la boala.

* Good Byron (1994), Medicine, Rationality, and Experience. Cambridge: Cambridge University Press., pg. 53,
apud Baer, Hans A., Merrill Singer, Ida Susser, op. cit., pg. 25



experimentatd la modul concret de citre indivizi particulari. In analiza problematicilor
abordate, am fost de asemenea influentati de alte cateva cadre teoretice complementare si
inrudite, am spune noi, cu acest model cultural-interpretativ. Parcurgand literatura de
specialitate din domeniul sociologiei medicale, interactionismul simbolic, fundamentat de
autori precum G.H. Mead si Erving Goffman (si sociologia interpretativista in general), ne-au
furnizat instrumentele conceptuale necesare abordarii problematicii legate de identitatea de
boala. Printre cercetatorii principali care ne-au ghidat demersul Ti putem cita pe Lars-Christer
Hyden, Kathy Kharmaz, Margaret Somers, Michael Bury, Williams, Gareth etc. Tn tratarea
aspectelor privitoare la relatia dintre boald si corporalitate, esentiale in ceea ce priveste
constituirea identitatii umane, alaturi de interactionismul simbolic am considerat utile o serie
de concepte provenite din sfera antropologiei fenomenologice, cu predilectie cele care fac
parte din teoriile legate de fenomenologia Tn-corporarii (embodiment), autorii frecvent citati
fiind Thomas Csordas si Drew Leder.

Linia directoare a cercetarii noastre s-a constituit in urma unor lecturi antropologice,
sociologice si filozofice care se structureazd in jurul conceptului de identitate narativa,
consolidat de citre filozoful francez Paul Ricoeur. In abordarea conceptelor de identitate,
naratiune si corporalitate, demersul nostru a fost influentat de asemenea de lucrarile
sociologului calitativist Arthur Frank, cel care a asezat notiunea de corp-sine (body-self) in
centrul analizei sale, urmarind felul in care identitatea umana inteleasa in complexitatea ei -
adica plasata dincolo de dihotomia minte-corp - este configurata si remodelata in acelasi timp
in cadrul naratiunilor de boala.

Avand in vedere dorinta de a surprinde problematica experientei de boala atat la nivel
teoretic, adicd 1n contextul celor mai recente studii si teorii din literatura internationala
privitoare la acest subiect, cat si la nivel practic, In sfera societdfii romanesti contemporane,
am optat pentru structurarea lucrarii in doud mari parti. Prima parte a tezei, constituitd din
patru capitole, se doreste a fi o incadrare teoreticd a subiectului, pornind de la plasarea
acestuia in sfera mai largd a antropologiei medicale si continudnd apoi cu prezentarea
principalelor directii teoretice care au abordat problematica bolii din perspectiva identitatii,
narativitatii si corporalitatii. Cea de-a doua parte a tezei reprezintd rezultatele unei cercetari
antropologice de teren de tip calitativ, axata pe pacientii suferind de cancer, mai exact asupra
exeperientei de boald a femeilor afectate de o forma sau alta de cancer ginecologic (in special
cancer de san).

In spatiul restrans destinat primului capitol al lucrarii noastre am incercat sa facem o
prezentare de ansamblu a principalelor coordonate pe care se inscrie una dintre cele mai
reprezentative ramuri ale antropologiei socio-culturale actuale — antropologia medicala.
Pornind de la cele mai reprezentative definitii ale acestui domeniu, se poate observa faptul ca
antropologia medicala constituie o disciplind eterogena, caracterizata printr-0 larga deschidere
inspre orice subiect care are legaturd, intr-un fel sau altul, cu perechea dihotomica
sandtate/boala.

Denuntand caracterul reductionist promovat de medicind vesticd, care considera
sandtatea drept absenta bolii, iar boala doar o disfunctie organicd, antropologia medicala
propune o perspectiva integralistd asupra acestor coordonate fundamentale ale conditiei
umane. Prin urmare, starea de sanatatea precum si cea de boald sunt reintroduse in contextul
mai larg al dimensiunilor sociale si culturale in care se desfasoara viata indivizilor, si care au
o influentd semnificativa asupra felului in care omul omul isi defineste si isi interpreteaza
starea de bine sau de suferinta.



In timpul ultimelor decenii, interesul crescut manifestat de catre cercetitori pentru
aceasta latura a antropologiei a determinat aparitia catorva sisteme teoretice divergente sau
complementare, dintre care cele trei prezentate in lucrarea noastra (antropologia medicald
criticd, directia critic interpretativa si modelul cultural interpretativ) constituie fundamentul
teoretic al celor mai reprezentative lucrari din acest domeniu.

Tncadrandu-se in tendinta generala a antropologiei de diversificare a tematicii abordate
si explorarea din ce in ce mai intensd a propriei culturi, antropologia medicala si-a indreptat
din ce n ce mai mult interesul inspre sistemul biomedical, considerat acum a fi o altd forma
de etnomedicina ale carei categorii nu apartin doar stiintei pure, ci sunt in egala masura
constructe socio-culturale si politico-economice.

Tn cadrul celui de-al doilea capitol al tezei ne-am concentrat asupra a doud concepte
cheie ale lucrarii noastre, boala si identitatea, precum si asupra relatiei dintre dintre cele doua,
asa cum a fost ea teoretizatd n cele mai semnificative studii de antropologie si sociologie
medicald, dar si n unele discipline tangentiale, cum ar fi filozofia sau psihologia. Modelul
sinelui modern liber autonom si unic, agent al cunoasterii si al actiunii, considerat vreme
indelungata a reprezenta sinele european, a fost destructurat in cadrul noilor directii filozofice
si sociologice care au demonstrat rolul socialului si al interactiunii cu ceilalti in constituirea
identitdtii personale a fiintei umane. Impunerea interactionismului simbolic, reprezentat de
George Herbert Mead, Charles Horton Cooley si mai tarziu Gorffman, a marcat desprinderea
de traditia metafizica si de abordarile transcendentale ale sinelui si concentrarea asupra sinelui
empiric. Acest sine “apare in procesul experientei si activitatii sociale, adica se dezvolta in
individul dat ca un rezultat al relatiilor sale cu acel proces ca un intreg si cu alti indivizi din
interiorul acestui proces”5.

In noile perspective dezvoltate in jurul interactionismului simbolic si continuand cu
poststructuralismul si postmodernismul, problematica multiplicitatii sinelui a constituit o idee
indelung dezbdtuta, un un demers aparte fiind constituit de incercarea de identificare a
modalitatilor prin care individul reuseste sa gestioneze aceasta suma infinitd de identitdti din
care el este format. Intrucat multiplicitatea sinelui este un aspect care influenteazi din mai
multe puncte de vedere problematica identitatii de boala, ne-am concentrat atentia asupra
conceptului de identitate narativa, consolidat de Paul Ricoeur, concept care isi gaseste
adeseori aplicabilitatea Tn studiile privitoare la felul in care individul intreprinde un proces de
reconfigurare a identitatii sale afectate de experienta maladiva. Potrivit lui Ricoeur, discursul
narativ constituie unul dintre mijloacele fundamentale de constituire a identitatii, intrucat
raspunsul la intrebarea « cine sunt eu ? » necesita intotdeauna relatarea unei istorii de viata.
Felul in care persoana afectatd de boala utilizeaza strategiile narative in scopul interpretarii
bolii si a constructiei identitare va fi insd analizat in capitolul al treilea al lucrarii noastre.

Tot in cadrul capitolului al doilea, am deschis discutia inspre rolul corporalitatii n
constituirea identitatii personale si sociale a individului. Bazandu-ne pe teoriile lui A. Giddesn
si Chris Shilling, am aratat felul in care corpul constituie atdit un mijloc de configurare
prezentarea detaliatd a problematicii relatiei dintre boald, corporalitate si identitate sa fie
abordata mai pe larg in ce-al de-al patrulea capitol al tezei.

® George Herbert Mead (1934), "The 'I' and the "me"", Section 22 in Mind Self and Society from the Standpoint
of a Social Behaviorist, edited by Charles W. Morris, Chicago: University of Chicago, p.135.
® Kath Woodward,(2002), Understanding identity, London: Arnold., p. 103-104.



Cea de-a doua parte a capitolului al doilea se axeaza pe o discutie generald asupra
relatiei boala-identitate, ludnd Tn considerare atat modalitatile in care boala afecteaza
identitatea persoanei, determinand adesea o destructurare a identitatii narative a pacientului,
cat si felul 1n care identitatea anterioard bolii influenteaza perceptia pacientului asupra bolii,
precum si modalitatea acestuia de a reactiona la noua sa conditie. In ceea ce priveste prima
problematica, am putut observa faptul ca o forma majora a suferintei in cazul bolilor cronice
este acea senzatie de deteriorare a sinelui, care apare ca urmare a unei vietii restrictionate, a
izolarii sociale, a discreditarii si pierderii independentei, fenomene cu care se confrunta
majoritatea persoanelor afectate de boli cronice dizabilitante. Importanta acordata controlului
si independentei personale, componente de bazda ale unui sine valoros in societatile
occidentale, face ca aparitia unei bolii care deterioreaza sau chiar anuleaza aceste capacititi sa
implice automat o scadere a valorii personale si o deconstructie negativa a sensului sinelui. Pe
de alta parte, experienta maladiva poate fi adeseori perceputa ca o premisa a auto-dezvoltarii,
mijloc prin care omul poate sd-si depaseasca limitele existentiale si s dobandeasca o mai
bund cunoastere de sine, identitatea rezultatd fiind una mult mai valoroasd decat cea
anterioara bolii. In cadrul acestei discutii, s-a putut observa faptul ci analiza coordonatelor
care ghidau identitatea individului Tnainte de aparitia bolii poate o avea o mare importanta
practica prin faptul ca ajuta la identificarea anumitor aspecte care stau la baza modelelor de
afectati de diferite maladii. Corelatiile pe care le fac pacientii intre experienta de boala
prezenta si aspecte din biografia lor trecutd pun in evidenta interpretarea experientei actuale
prin filtrul sensului anterior al sinelui si prin elementele constitutive ale identitatii anterioare.

Ultima parte a capitolului pune in discutie felul in care deteriordrile corporale
provocate de catre starea maladiva, sau chiar de anumite tratamente intruzive, au efecte
esentiale asupra identitatii persoanei. In momentul in care corpul iese de sub controlul
individului se produce adesea o scindare intre sine si corp, scindare care determind un
sentiment al alienarii. Insuficientele corporale, surse ale umilintei, neputintei si sentimentului
rusinii, afecteaza in mod decisiv sinele si identitatea sociala a pacientului, care poate adesea
si se simtd coborat la rangul de « non-persoani ». In cazul bolilor fizice si in special al
dizabilitatilor, identitatea poate suferi un proces de stigmatizare, in special datorita
imperfectiunilor corporale care afecteaza felul in care persoana se prezintd pe sine insusi in
societate, atat din punctul de vedere al infatisarii fizice, cat si al capacitatii de performare a
rolurilor.

Urmatoarele doua capitole (al treilea si al patrulea), reprezintd o extindere a celui de-al
doilea capitol, axandu-se pe detalierea a doud aspecte fundamentale ale constructiei identitatii
umane - naratiunea si corporalitatea — si felul in care boala produce distorsiuni la aceste doua
nivele. Axandu-ne asupra turnurii interpretative din anii 80, am avut in vedere trecerea de la 0
abordare reprezentationistd a naratiunii Inspre o perspectivd ontologicd asupra acesteia,
moment in care discursul de tip narativ incepe sa fie perceput ca o modalitate prin care
indivizii cunosc, inteleg si conferi un sens lumii sociale. In cadrul acestei noi directii de
cercetare s-a pus cu predilectie problema raporturilor dintre naratiune si realitate, naratiune si
sine si naratiune si context. O trasaturd marcanta a naratiunii in perceptie contemporana este
renuntarea la dimensiunea mimeticd a acesteia. O datd cu prabusirea functiei reprezentative a
naratiunilor, acestea inceteaza de a mai fi simple « ferestre » inspre realitate, ci, din contra, ele
construiesc o realitate, mai degraba decat de a se referi la una deja constituiti. In ceea ce
priveste relatia dintre naratiune si context, am putut observa faptul ca schimbarea contextului



spatial, temporal si relational al procesului narativ conduce intotdeauna la constructia mai
multor naratiuni diferite, existand la nivel nivel teoretic o infinitate de realizari narative ale
unei experiente date. Mai mult decat atdt, in naratiunile personale ale fiecarui individ se
regaseste un cadru simbolic cultural si o ordine sociald care ghideaza atat elementele pe care
le sortam in scopul de a le relata, cat si felul in care prezentam si interpretim aceste elemente.
La finalul acestei prime parti a capitolului am aratat faptul ca naratiunea actioneaza ca un
mijloc de structurare temporald a existentei si de situare a sinelui n raport cu ceilalti.

In contextul bolilor cronice si a celor deosebit de grave, una dintre functiile esentiale
pe care le indeplineste naratiunea este aceea de restructurare si reinterpretare a experientei de
viata, 1n scopul redobandirii coerentei existentiale disturbate de boala. Afectand curgerea
firecasca a existentei cotidiene, boala provoaca o crizd in cadrul biografiei personale a
individului, amenintand astfel “unul dintre aspectele fundamentale ale vietii noastre : extensia
ei in timp, continuitatea ei.”’ Reevaluand prin intermediul naratiunii evenimentele trecute din
perspectiva prezentului si reorganizandu-si perspectivele asupra viitorului in acord cu situatia
actuala, persoana poate redobandi o ordine existentiald pierduta.

O alta functie pe care narativitatea o indeplineste In cazul persoanelor afectate de
maladii grave, si probabil cea mai importantd, este cea de reafirmare a unui sens pozitiv al
sinelui si de restructurare a identitatii personale amenintatd de boald si de consecintele
acesteia. Ca rezultat al bolii de care suferd, bolnavii experimenteaza o viatd restrictionata (in
special datorita insuficientelor corporale), un anumit grad de izolare sociald si pierderea
independentei, fiind nevoiti s se bazeze pe ceilalti, fapt care duce la impovararea acestora
(familie, prieteni etc.). Toate acestea conduc la o destramare a imaginii pozitive pe care de
obicei bolnavul o avea Tnainte despre sine. Apeland la reinterpretarea evenimentelor tragice
din viata lui cu ajutorul naratiunii, individul intreprinde un proces de selectie, reorganizare si
reinterpretare a acestora in asa fel incat sa apard, in ochii lui si ai audientei, ca o persoand
competentd, care detine controlul asupra vietii sale, esecurile sale fiind puse de obicei pe
seama bolii de care suferd, dar in ciuda careia el se poate percepe ca avand o identitate
integra, valoroasd si competenta social.

Urmatorul aspect urmarit in cadrul capitolului trei este caracterul intersubiectiv al
naratiunilor de boala. in primul rénd, naratiunea constituie un mediu de socializare, un spatiu
in care voci diferite contribuie la co-constructia intregului narativ. Tn procesul de descriere sau
interpretare a evenimentelor legate de sandtate si boald, individul recurge intotdeauna la un
cadru de valori si atitudini prestabilite, fixate in cultura si societatea din care el face parte.
Pornind de la simpla descriere a simptomelor si pana la evaluarea consecintelor bolii, fiecare
naratiune este ghidatd de discursurile dominante prezente in contextul in care bolnavul este
pozitionat. In al doilea rand, individul isi nareaza propria boala in functie de anumite structuri
narative formale pe care le-a invatat in familie, de la prieteni, din cultura populara sau din
povestirile altor bolnavi, utilizand acum anumite metafore sau imagini standardizate legate de
ceea ce 1i este permis sd spuna.

Dimensiunea intersubiectivd a naratiunilor de boala nu se limiteazd insa la gama
diversificata de voci din interiorul naratiunii in sine, ci se releva, in acelasi timp, n
interactiunea dintre narator si ascultator. Relatia dintre cele doud instante participante la actul
fenomenologic al performarii narative, naratorul si ascultatorul, influenteaza continutul si
forma acesteia In modalitati diverse. Pe de altd parte, prezentarea bolii intr-o formd narativa
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permite si altor oameni sa intervind in procesul de (re)semantizare a evenimentelor si de
stabilire a unor posibile relatii cauzale Intre acestea.

Tn cel de-al patrulea capitol al tezei, intentia noastra a fost aceea de intreprinde o
analiza detaliatd a felului in care diferitele modele de conceptualizare a corpului permit
abordarea unor perspective mai mult sau putin profunde asupra bolii si a consecintelor pe care
aceasta le are asupra vietii personale sau sociale a individului, provocand o restructurare a
identitatii persoanei bolnave. Primul aspect urmarit a fost modelul filozofic al corpului-
masind, model care a stat pentru mult timp la baza gandirii biomedicale. Consecintele acestuia
s-au manifestat atdt asupra modalitatii de reprezentare a bolii, care devine un fenomen
intruziv depersonalizat, “separat de integritatea corpului pacientului sau de contextul vietii
acestuia”®, cat si asupra relatiei medic-pacient, relatie caracterizata prin reducerea pacientului
la un element pasiv n vindecarea sa, in timp ce medicul ramane singura instanta care detine o
autoritate absolutd asupra corpului, autoritate conferitd de cunoasterea stiintifica. Separarea
identitatii umane fatd de corp si plasarea acesteia exclusiv in sfera cognitiei sau a ceea e se
numeste “suflet” intrd Tnsa Intr-un conflict puternic cu ceea ce persoana experimenteaza in
momentul unui episod maladiv grav. Datorita faptului ca individul are intotdeauna tendinta de
a-si interpreta boala in raport cu intregul vietii sale, interventiile asupra corpului care
neglijeaza faptul cad acesta constituie o componenta esentiala a identitatii provoacd, de cele
mai multe ori, daune 1in ceea ce priveste integritatea sinelui uman. Impactul pe care modelul
corpului-masina il are asupra identitatii persoanei se releva de asemenea in conceptul de corp-
medicalizat, concept care defineste reconstruirea corpului uman pe baza stiintei si practicii
medicale, precum si in modelul ,,corpului ca proiect individual”, sintagma care descrie un alt
fenomen caracteristic societatii contemporane unde, o data cu dezvoltarea noilor tehnologii, in
special medicale, a devenit posibil ca acest lacas nepotrivit al sinelui sa fie modelabil dupa
anumite norme validate social. Corpul-masina a facut de asemenea posibil fenomenul de
comodificare al corpului, adica transformarea acestuia, de-a lungul istoriei, din categorie
umand in marfa utilizabila in sfera sociald, economica si politica.

Ca si alternativd la modelul corpului-masind, stiintele socio-umane, n special
antropologia si sociologia medicald, precum si o latura a filozofiei preocupatd de problematica
corpului, au propus noi directii de abordare a corpului, directii caracterizate prin incercarea de
depasire a dihotomiei corp-minte §i impunerea unei perspective integraliste, bazate pe
reconfigurarea relatiei dintre corp, sine si societate. In acest context, interactionismul simbolic
si fenomenologia au constituit principalele baze teoretice ale noilor abordari. Renuntand la
considerarea corpului ca obiect natural, perspectiva fenomenologica prezinta corpul ca fiind
co-participant la insusi procesul de constituire a societatii si a culturii. Intervine acum in
discutie conceptul de ,corp-trdit”, corp care reprezintd locul primar al constructiei
subiectivizate a lumii exterioare. Pentru a descrie aceastd experientd umand incorporata,
literatura de specialitate din ultimele decenii utilizeaza termenul de “embodiment”. Prin
prisma acestui concept, corpul uman este infeles ca un proces dinamic, un spatiu in care sunt
inscrise  mediile fizice, sociale, culturale si politice externe si unde aceste medii sunt
reconstruite si personalizate. Altfel spus, procesul de semnificare (de atribuire de sens
realitdtilor inconjuratoare) are loc la nivelul corpului nostru. Din acest punct de vedere, boala
reprezintd mai mult decat o afectiune organica, fiind o tulburare care afecteazd intreaga
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existentd a individului in lume®. Orice deteriorare a corpului nostru implicad o distorsionare a
felului in care percepem lumea si o prabusire a semnificatiilor profunde pe coordonatele
carora era inscrisa viata noastra.

Pentru o mai buna intelegere a felului in care boala determina o redefinire a
coordonatelor pe care se inscrie viata individului, am pus in discutie relatia corp-sine-
societate, imbinand de asta data abordarea fenomenologica cu directia interactionismului
simbolic. Experimentarea limitelor corporale in context de boala, care adesea intra in conflict
cu intentiile individului, contribuie la perceperea corpului drept o entitate strdina, separata de
sine. Tn special in cazul bolilor grave, care provoacd dizabilititi semnificative sau alte
deteriorari fizice, individul refuza sa se identifice cu corpul sau, percepandu-l acum sub forma
unui obstacol aparut in fata vointei sale. Bineinteles, aceasta integrare a corpului in procesul
de constructie a sinelui este ghidatd de anumite reglementari de natura sociald. Acele corpuri
care corespund normelor sociale, din punct de vedere functional sau estetic, devin cu usurinta
o parte integranta a sinelui. Aparitia unor probleme care disturba indeplinirea rolurilor sociale
sau a normelor estetice sociale provoacd, ca un mecanism de aparare, o indepartare a
persoanei de corpul sau, individualitatea fiind plasata acum in alta parte.

Gradul de interiorizare a normelor si cerintelor sociale si culturale este influentat de
anumiti factori structurali, cum ar fi nivelul de educatie, mediul social, interactiunile sociale
etc. Putem vorbi aici de practici sociale de construire a gradului de obiectificare sau
subiectivizare a corpului. Tn acest context, mai mult decit “a avea” sau “a fi“ un corp,
oamenii “fac” Tn mod activ un corp, acest proces de constructie si prezentare a propriului corp
contribuind la mentinerea ordinii morale si culturale a societatii. Mai mult decat atat, acesta
obiectificare sau subiectivizare a corpului este corelatd cu nevoia de usurare a suferintei
personale. Tehnicile personale sau sociale, manipulate sau influentate de personalul medical
sau de catre cei care fac parte din echipa de management a bolii, actioneaza de multe ori Tn
acesta directie a constructiei unui sens al bolii care sa faca posibila adaptarea individului la
aceastd conditie. Pe de alta parte, la fel cum relatiile interpersonale contribuie la procesul de
constructie a subiectivizarii sau obiectificarii corpului, aceste viziuni subiectivizate sau
obiectificate influenteaza in mod semnificativ configurarea relatiilor bolnavului cu ceilalti.

Se poate observa astfel faptul cd intre sine si corp nu exista o relatie stabila, care se
manifestd in acelasi fel in toate tipurile de experientd, si nici chiar in cazul aceleiasi
experiente. Din contrd, acelasi subiect poate oscila intre stari diferite in cadrul aceleiasi
experiente, trecand atat prin procese de obiectificare a corpului sau a durerii, cat si prin
procese de subiectificare, la baza acestora aflandu-se strategii variate, personale sau sociale,
de gestionare a starii de boala.

Dupa cum afirmam la inceputul acestui rezumat, cea de-a doua parte a tezei reprezinta
rezultatele unei cercetdri calitative axate pe pacientii suferind de cancer, mai exact asupra
femeilor afectate de o forma sau alta de cancer ginecologic (in special cancer de san). in
cadrul acestei cercetdri, care s-a desfasurat in diferite locatii din doud orase din Romania,
obiectivul nostru a fost acela de a identifica coordonatele medicale, sociale, culturale si
personale relationate cu experienta de boald si implicate In procesul de reconfigurare a
identitatii pacientelor. La baza cercetarii noastre s-au aflat conceptele de identitate, naratiune,
reprezentdri / modele explicative si corporalitate, concepte care In ultimele decenii au ocupat
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un loc central in studiile socio-umane preocupate de analiza fenomenelor legate de boala si
sanatate. Obiectivele centrale ale cercetarii noastre au fost: 1) identificarea principalelor
reprezentdri ale bolii asa cum sunt ele oglindite in micro-naratiunile (reprezentarile
pacientilor) si macro-naratiunile bolii (reprezentdrile colective si cele biomedicale); 2)
decelarea experientelor de boald ale pacientilor prin oglinda narativitatii ; 3) analiza
naratiunilor de boald ca mijloc primar de percepere, explicare, modelare si exprimare a
suferintei si de reconstructie a identitatii personale si sociale a bolnavului.

La baza acestei cercetari s-au aflat cateva intrebari primare, intrebari care reflecta
obiectivele studiului nostru : 1) Cum este construitd imaginea asupra cancerului in cadrul
naratiunilor dominante? Care sunt reprezentarile pe care le au bolnavii despre boala lor ?
Care sunt mijloacele prin care se constituie aceste reprezentari si care sunt actorii implicati in
acest proces? 2) Care sunt principalele consecinte pe care boala le are asupra imaginii de sine
a bolnavului ? In ce misurd aceasti maladie contribuie la modificarea perceptiei pe care
bolnavul o are despre corpul sdu ? Cum anume boald contribuie la restructurarea relatiei corp-
sine? In ce constau principalele consecinte pe care aceastd afectiune le determini in planul
vietii sociale a individului ? Cum afecteaza boala relatiile sociale ale individului ? Care este
rolul pe care «ceilalti » il joaca in procesul de reconfigurare a identitdtii ? 3) Care sunt
paternurile care stau la baza constructiei naratiunilor de boald ? Care sunt functiile narativitatii
in procesul de reconfigurare a vietii individului in urma contactarii unei boli precum
cancerul ? Care sunt factorii contextuali care contribuie la modelarea naratiunilor de boala ?

Tn cadrul primului capitol din cea de-a doua parte a tezei (capitolul 5) am prezentat
principalele metode si instrumente utilizate in cercetarea noastrd. Data fiind tema de cercetare,
care urmareste, in linii mari, experienta subiectiva de boala s1 modalitatile prin care oamenii
confera un sens acestei experiente, metodologia de cercetare aleasd se inscrie in cadrele
cercetirii calitative. In cadrul cercetarii noastre calitative ne-am axat cu predilectie asupra
unei abordari de tip narativ, utilizand instrumente care permiteau colectarea unor naratiuni de
boala cat mai detaliate si mai complexe. Utilizarea metodelor narative permite decelarea
contextelor culturale, sociale si discursive in care apar si se dezvolta intelegerile individuale si
colective ale experientei de boald, intelegeri care ghideazd comportamentul individului si
modeleaza interactiunile sociale ale acestuia.

Principalele instrumente de colectare a datelor au fost interviurile-in-adancime si
interviurile semistructurate. In constructia unei grile orientative de interviu am avut drept
punct de reper grila de interviu MINI (The McGill 1liness Narrative Interview), construita de
un grup de specialisti de la Universitatea McGill, al cérei scop este colectarea de naratiuni de
boala. La baza acestei grile se afla un cadru teoretic specific, bazat pe modelul cultural-
interpretativ din antropologia medicala si pe abordarea de tip narativ. MINI a servit doar ca si
model orientativ in constructia propriei noastre grile de interviu, pe care am incercat sa o
adaptam contextului nostru de cercetare.

In procesul de colectare a naratiunilor de boald am fost inspirati, intr-o mare masura,
de modelul «zoom » propus de Barbarda Pamphilon. Chiar daca acest model se refera cu
predilectie la analiza naratiunilor, el a avut, totusi, un impact semnificativ si asupra
demersului de colectare a acestor naratiuni. Acest model, al cdrui nume este inspirat dintr-0
tehnica fotografica, are in vedere decelarea a patru nivele de semnificatie prezente intr-o
istorie de viata : nivelul macro, nivelul intermediar, nivelul micro si nivelul interactional.

In ultima parte a acestui capitol metodologic atentia noastra s-a indreptat inspre
probleme legate de reflexivitate si auto-reflexivitate. Pornind de la constientizarea faptului ca



pe langa statutul de martor si observator cercetatorul joaca si un rol de participant la procesul
hermeneutic al constructiei sensului, am incercat sa ludm in considerare anumiti factori care
au putut influenta procesul de colectare si analiza a datelor, cum ar fi: pozitia sociala a
cercetatorului 1n raport cu respondentii sdi, reactiile emotionale la relatarile acestora, biografia
academica si personald a cercetatorului si contextul institutional si interpersonal in care s-a
desfasurat cercetarea.

Urmatoarele trei capitole din cea de-a doua parte a lucrarii (capitolele 6, 7 si 8)
reprezinta prezentareca pPropriu-zisa a studiului de caz. Dupda cum am aratat in cadrul
capitolelor teoretice, boala reprezintd un moment in care conceptele anterioare ale corpului,
sinelui si identitdtii suferd o transformare fundamentald, iar naratiunea de viatd a individului
este cel putin temporar intreruptd, fiind necesara, de cele mai multe ori, o reconstructic a
acesteia. Deoarece demersul nostru a dorit sa se muleze pe desfasurarea obisnuitd a acestui
proces, asa cum se relevd el in cadrul naratiunilor colectate, am optat pentru prezentarea
studiului de caz in trei etape, care corespund unor perioade esentiale ale experientei de boala.

In cadrul primei etape (capitolul 6), unde am dorit si surprindem inceputul procesului
de deconstructie a identitatii narative a persoanelor afectate de cancer, ne-am axat pe
momentele de dinainte de diagnostic si de dupa aflarea acestuia, insistand asupra felului in
care individul fisi interpreteazd primele semnale corporale care indica boala, asupra
modalitatilor de comunicare a diagnosticului si in special pe primele reactii ale pacientului la
aflarea acestuia.

In primul primul subcapitol, am scos in evidentd faptul ci interpretarea semnelor
corporale este dependentd de un proces social al invatarii anumitor criterii de analizd si
interpretare a acestora. In cadrul acestui proces, indivizii invati si ataseze o semnificatie
aparte fiecarui semnal transmis de catre corp si sa identifice momentul in care este nevoie sa
apeleze la ajutorul autoritatilor medicale. Departe insd de a fi un demers riguros si bine
definit, acest proces este unul dinamic si adaptat contextului particular al vietii fiecarei
persoane. Chiar dacd modelul biomedical furnizeaza astdzi principalele standarde de
interpretare a simptomelor corporale, existd numerosi alti factori care influenteaza
interpretarea acestora si multe alte surse de cunoastere la care indivizii fac apel in situatii
problematice.

In ceea ce priveste cancerul de san, procesul de identificare a simptomelor s-a dovedit
a fi in mare parte influentat de catre campaniile de preventie desfasurate in ultimii ani care,
chiar dacd sunt incad departe de a capata amploarea celor din Occident, au avut totusi un rol
semnificativ in constientizarea acestui pericol. Alaturi de « expunerea » la sursele mediatice
de informare, existd numeroase alte criterii care influenteaza procesul de interpretare a
semnalelor corporale In cazul cancerului. De cele mai multe ori, istoria personald de viata,
experientele trecute si interactiunile sociale detin un rol predominant in identificarea
special a membrilor familiei apropiate, constituie cea mai puternica sursd de suspiciune in
ceea ce priveste aceasta boala.

Un alt aspect observat este faptul ca in cadrul procesului de evaluare a semnalelor
corporale si In ceea ce priveste decizia de a apela la ajutor specializat, factorul relational joaca
un rol esential. De multe ori, felul in care simptomele sunt interpretate si hotararea de a merge
sau nu la medic nu constituie rezultatul unei judecdti individuale, ci reflectd negocierile
purtate 1n sanul familiei si al grupului de prieteni sau colegi.



Ce-al de-al doilea subcapitol este centrat asupra prezentarii mijloacelor prin care
pacientele sunt instiintate de diagnosticul de cancer si asupra motivatiilor care stau la baza
diverselor ezitari pe care le au medicii si chiar familia in a-i comunica pacientei acest
diagnostic. De cele mai multe ori, pentru medici constituie o problema gasirea celei mai bune
modalitati de a-1 Instiinta pe pacient ca suferd de cancer si din aceastd cauza unii evitd sa faca
acest lucru intr-un mod deschis si direct. Exista printre medici obisnuinta de a dezvalui
diagnosticul membrilor familiei, Tnainte de a fi informat pacientul. De cele mai multe ori este
invocata, ca justificare, incercarea de a feri pacientul de socul puternic pe care i 1-ar putea
declansa acest diagnostic si uneori chiar familia isi exprima dorinta ca pacientul sa nu fie
informat de catre medic. Din pacate insa, existd numeroase cazuri in care persoana in cauza isi
afla propriul diagnostic in cele mai nepotrivite circumstante, uneori de-a dreptul intamplator.
Exista, bineinteles, si cazuri in care pacientul este informat de catre medicul specialist in mod
personal, dupa ce in prealabil acesta a fost intrebat dacd doreste sa isi cunoasca diagnosticul,
sau prefera sa fie informat in prealabil un alt membru al familiei.

Motivatiile care stau la baza diverselor ezitari pe care le au medicii si chiar familia n
a-1 comunica pacientului diagnosticul isi au in primul rand originea in dimensiunile culturale
ale cancerului, unde aceasta boala este inca puternic asociatad cu moartea (vezi Susan Sontag).
Teroarea provocata de cancer nu se datoreaza insa doar asocierii imediate cu moartea, ci si
diferitelor experiente premergatoare mortii, cum ar fi durerea, mutilarile chirurgicale,
diminuarea functiilor vitale, sexuale si sociale, pierderea autonomiei, frica de excludere etc.

Unul dintre criteriile principale dupd care se ghideaza unii medici atunci cand iau
decizia de a-i spune sau nu pacientului diagnosticul in mod direct este nivelul de educatie al
acestuia. Deoarece cunoasterea medicald este vazutd ca avand un nivel mult superior celei
profane, pentru dobandirea ei fiind nevoie de ani indelungati de studiu si practica, «medicii
considera cd adevarul nu e ingaduit tuturor, decat, in mod exceptional, pacientilor maturi si
inteligenti.»10 Un alt factor posibil care poate influenta medicul in decizia de a informa sau nu
pacientul este cel al incertitudinii proprii, incertitudine privitoare la diagnostic si mai ales la
prognostic, dorinta pacientului de a-si cunoaste sau nu diagnosticul si reactia pacientului.

Ultimul subcapitol scoate in evidentd primele reactii ale pacientului la aflarea
diagnosticul. Naratiunile de boald privitoare la acest moment se concentreazd in jurul
cuvantului «cancer », un cuvant tabu, incdrcat de semnificatii nefaste, a carui simpla
pronuntare pare a fi un chin extrem pentru majoritatea pacientilor. Acest veritabil tabu
lingvistic in randul pacientilor are ca punct de plecare semnificatia culturald a acestei boli,
dimensiunea mitica cuprinsa in simbolistica sd. Pronuntarea acestui cuvant « echivaleazad cu o
veritabila condamnare »'!. Cancerul a fost, si este incd asociat in mod frecvent cu durerea,
mizeria, mutilarea corporald si in special cu moartea.

Chiar daca asocierea dintre cancer §i moarte incepe sa piardd teren la nivel
international, fiind Tnlocuitd cu metafora luptei impotriva cancerului si a imaginii pacientului-
erou care invinge acest flagel, cercetarea de teren efectuata ne-a aratat faptul ca imaginarul
colectiv in Romania este inca dominat de aceasta asociere dintre cancer si moarte. Disocierea
dintre cei doi termeni pare a se produce doar dupa o indelungata perioada de timp, in care
pacientul descopera faptul ca supravietuirea este posibild chiar si cu aceasta boala.

Dincolo de spaima fundamentatd cultural fatd de aceastd boala, aflarea
diagnosticului reprezinta o criza, deoarece marcheaza un moment de ruptura. Chiar daca

"% Susan Sontag (1977), Boala ca metafora, p. 16.
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persoana in cauza nu constientizeaza pe deplin toate implicatiile acestei afectiuni, ea resimte
faptul ca traieste un moment al desprinderii fata de trecut, al punerii in discutie a prezentului
si un inceput al incertitudinii In ceea ce priveste viitorul.

In cele mai multe cazuri, inceputul acestei «calitorii» a bolii insemni intrarea intr-0
lume necunoscutd, amenintatoare §i marcatd de incertitudine, o parte a acestei noi realitati
fiind cadrul institutionalizat biomedical . Pentru cei mai multi, incursiunea in cultura
biomedicala necesitda o indelungata perioada de adaptare, inceputul aflandu-se sub semnul
unei confuzii si spaime profunde.

In cadrul urmitorului capitol al tezei (capitolul 7) am continuat analiza felului
in care identitatea si naraiunea de viatd a persoanelor afectate de cancer este mai mult sau
mai pufin afectatd de boald, intrand, in unele cazuri, intr-un adevarat proces de disolutie.
Dupa aflarea diagnosticului si socul initial, starea de crizd continud pe toatd durata
tratamentului si uneori si dupa finalizarea acestuia. Ne-am ocupat, prin urmare, nu doar de
tratamentul propriu-zis si de efectele acestuia, ci de intreaga suma a experientelor pe care
pacientii le au in aceastd perioada, axandu-ne cu predilectie pe acele elemente care contribuie
la deconstructia naratiunii de viata si a identitatii sociale si personale.

Primul subcapitol, centrat asupra destabilizdrii identitatii sociale si personale a
individului, scoate 1n evidentd felul in care deconstructia naratiunii de viatd trecute si
incertitudinea in ceea ce priveste viitorul (marcatd de spectrul mortii) se combind, persoana
bolnava intrand intr-un proces haotic de dezorientare cotidiana si existentiald in acelagi timp.
Relatiile cu sine si cu ceilalti isi pierd coerenta, devin confuze si problematice, iar rolurile
sociale sunt repuse in discutie sau chiar anulate. Munca de zi cu zi a individului, viata de
familie si viata sociala, proiectele de viitor ale acestuia sunt brusc intrerupte, si uneori intrega
energie a individului este dirijatd inspre ,,lupta” impotriva cancerului. Dincolo de toate
acestea, persoana este pusd fatd in fatd cu experienta limitd a conditiei umane, adica cu
experienta mortii.

Un alt aspect relevant in cadrul naratiunilor de boala colectate (al doilea subcapitol)
este problematica excluderii sociale, care se manifesta pe planul intreruperii sau modificarii
relatiei cu cei din jur. Desi nu s-a demonstrat cd aceastd boala ar fi una transmisibila,
persoanele afectate intdmpind de multe ori sentimente de izolare sociald, fiind evitati uneori
chiar si de catre prietenii lor cei mai buni. Explicatia pentru acest fenomen poate fi regasita in
dimensiunile culturale ale cancerului, unde aceastd boald este in primul rand asociata cu
moartea. Pe de alta parte, aceastd izolare poate fi explicata si prin divergenta care apare intre
programul si preocuparile zilnice ale pacientilor in raport cu cele ale fostilor prieteni si colegi.
Nemaiputand impartasi cu ceilali aceleasi activititi de munca si distractie, bolnavul este
exclus involuntar, sau uneori se auto-exclude din grupul social anterior. Mai mult decét atat,
imersiunea 1n boala si concentrarea crescanda asupra acesteia poate chiar sa produca tensiune
printre cei din jurul lui, acestia preferand, in cele din urma, sa se retraga.

Izolarea sociald contribuie la o anihilare a sinelui, o deconstructie graduald a naratiunii
personale. Datoritd faptului cd@ sinele se dezvolta si se mentine prin intermediul relatiilor
sociale, restrangerea acestora determini o dislocare a identitatii. In acest context, diagnosticul
de cancer devine unul dintre principalele mijloace de definire a persoanei in plan social,
multitudinea de identitati ale acesteia fiind astfel anulate.

Urmadtoarea problematicd abordatd in cadrul acestui capitol este sentimentul de
pierdere a controlului cu care se confruntd majoritatea pacientilor afectati de cancer. Intrand
in spatiul spitalicesc, individul trece printr-un proces de depersonalizare, fiind redus la un



corp bolnav, iar uneori la simplul organ afectat, fapt explicabil prin cultura biomedicald axata
pe modelul cartezian al corpului-masina.

Datorita acestei conceptualizari, individul pierde controlul asupra propriului corp,
acesta devenind responsabilitatea profesionistilor din sistemul medical. Deoarece corpul
reprezintd un element central in construirea identitatii, pierderea controlului asupra acestuia si
abandonarea lui In mainile profesionistilor din medicind constituie o amenintare serioasa la
adresa identitatii de sine a persoanei.

In unele cazuri, persoanele reactioneazi la acest fenomen prin incercari mai mult sau
mai pugin sustinute de a-si reafirma controlul asupra propriei situatii si asupra propriului corp.
Chiar si prin activitati minore, cum ar fi insistenta de a-si conduce singur masina personala in
drumurile la spital sau refuzul de a fi insotit la tratamente de catre un alt membru al familiei,
individul 1si reafirma suprematia si controlul asupra propriei persoane.

Modificarile corporale (ex: mastectomia), care insotesc adesea tratamentele medicale,
provoaca o alterare profunda a identitatii (in special in cazul femeilor), favorizand tendinta de
izolare sociald. Imposibilitatea de a se privi in oglinda sau refuzul de a iesi din casa, pentru a
nu atrage privirile celor din jur, releva un conflict puternic intre corp, sine si societate. In acest
subcapitol dedicat efectelor pe care le au modificarile corporale asupra identitatii femeii am
avut in vedere patru grupuri tematice organizate in jurul a patru tipuri de reprezentari ale
sanului : 1) sanul medicalizat, 2) sanul functional, 3) sanul genizat si 4) sanul sexualizat
(reprezentari identificate de Kristen M. Langellier si Claire F. Sullivan).

Semnificatia acordata sanului, sau uterului in unele cazuri, variaza atat in functic de
varsta si conditia socialad a femeii, cat si in functie de diversi factori contextuali (ex: relatia cu
sotul, daca este sau nu mama, valorile personale, locul de munca, spatiul socio-cultural Tn care
traieste etc.). Din aceasta cauza, la unele femei predomina semnificatia functionald a séanului
(in special mamele sau cele care fac diferite munci fizice), in vreme ce la altele semnificatia
genizata si sexuald este dominantd (femeile tinere, recent casatorite, cele cu o viata sociala
intensa etc.)

In unele cazuri apare si o anumitd negociere reflexivd a semnificatiilor culturale
asociate acestor parti ale corpului, femeile manifestand, intr-o forma incd destul de redusa si
timida in Romania, o rezistenta fatd de internalizarea acestor semnificatii.

Dincolo de schimbarile corporale permanente, efectele temporare ale bolii si
tratamentului pot de asemenea avea consecinte nefaste asupra vietii si identitatii pacientilor.
Pierderea parului constituie un alt aspect prezent In majoritatea naratiunilor de boald colectate.
Datorita acestei marci corporale, persoana afectata de cancer incepe sa-si internalizeze o
identitate de boald, acest moment avand o intensitate emotionald asemanatoare cu cea a afldrii
diagnosticului sau pierderii sanului. Caderea parului de pe intreg corpul produce o
congtientizare dureroasd a ceea ce insemnd importanta celor mai insignifiante si de obicei
neluate in seama elemente corporale, corpul semnalandu-si acum prezenta incomoda mai mult
decat in orice alta circumstanta. Corpul, perceput acum ca fiind separat fatd de sine, tinde sa
se transforme intr-un lucru strain sau chiar intr-un dusman al persoanei, intrucat i impune
acesteia limite in ceea ce priveste indeplinirea dorintelor si pasiunilor personale.

Utilizarea diferitelor strategii in scopul mascarii modificarilor corporale datorate bolii
si tratamentelor poate fi inteleasa ca o forma de «tehnologie a sinelui si tehnologii ale
puterii angajate in procesele de “auto-ingrijire » si regularizare a corpului » Prin utilizarea
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perucilor, machiajului si a altor artificii, femeile incearca « sa remodeleze corpul conform
idealurilor culturale specifice».'®

Urmatorul subcapitol, dedicat relatiei pacientilor cu sistemul biomedical, a scos In
evidentd problematicd nesigurantei si incertitudinii in ceea ce priveste tratamentele efectuate
si cunoasterea biomedicali privitoare la aceasta boala. In general, pacientii intra in sistem cu o
doza relativ ridicata de incredere sau cel putin necunoastere a limitelor reale ale cunoasterii
medicale. Chiar daca initial echivaleaza cancerul cu moartea, discursul privitor la succesele de
ultimad ord le oferd o mica doza de optimism si sperantd. Dar aceasta incredere incepe sa
descreasca inca din primele momente ale interactiunii medicale, Tn cazurile Tn care intervin
erori de diagnosticare. Pe parcursul tratamentului, increderea pacientilor se poate de asemenea
degrada din mai multe motive. Oscilatiile intre diferite tipuri de tratamente, lipsa rezultatelor
imediate sau micile greseli efectuate de catre personalul medical, intarzierile care apar in
livrarea medicamentelor necesare etc. pot conduce, in primul rénd, la o chestionare a
profesionalismului practicienilor insarcinati cu ingrijirea lor. In acest caz, bolnavii nu pun la
indoiala eficienta biomedicinei, ci doar competentele anumitor terapeuti sau sistemul de
sanatate national. Acest fapt poate conduce la schimbarea medicului, a spitalului sau chiar la
plecarea pentru tratamente in alte tari occidentale. Chestionarea biomedicinei ca intreg sistem
de cunoastere apare doar in cazuri mai rare, iar in aceste cazuri pacientii apeleaza de obicei la
sisteme de tratament alternative. Contestarea bazei epistemologice a biomedicinei apare de
obicei la personale cu un nivel de educatie ridicat si care au intrat mai frecvent in contact cu
filozofia sistemelor medicale alternative.

Deconstructia sensului constituie un alt aspect care apare adesea pe parcursul traseului
terapeutic al pacientului. Persoana afectata de cancer se afla intr-un moment in care vechea
ordine si semnificatie a vietii intrd intr-o etapa de deconstructie. Valorile care ghidau viata
individului si semnificatiile pe care acesta le acordd evenimentelor si lucrurilor care 1l
inconjoara Incep s se darame, iar vechile prioritati 1si pierd importanta.

De cele mai multe ori, aceastd reconsiderare a valorilor si credintelor personale este
rezultatul unei constientizari a mortii. Daca pand in acest moment moartea reprezenta un
element indepartat, a carui existentd era plasata intr-un colt al constiintei, acum ea devine un
factor in functie de care viata este reconsideratd. Toatd aceasta incertitudine, dezorientare si
nesigurantd privitoare la boala si la tratament conduc la destabilizarea existentei, imaginii
sinelui si locului personal in lume si in cadrul relatiilor cu ceilalfi.

Ultimul capitol al lucrarii noastre s-a axat pe descrierea si analiza procesului de
evaluare si reconfigurare a semnificatiei experientei de boala la persoanele afectate de cancer.
Utilizdnd naratiunea ca mijloc predilect de negociere semantica, pacientii incearca sa-si
redefineasca atat sensul pe care boala l-a avut in viata lor, cat i propria identitate narativa in
contextul noii existente afectate de experienta maladiva.

Din naratiunile colectate, am observat faptul ca identitatea de boald adesea nu poate fi
total depasita in cazul bolnavilor de cancer, chiar si atunci cand tratamentele au avut succes,
iar starea de sdnatate a persoanei pare a se fi restabilit in cea mai mare masura. Frica de o
eventuald recidiva, constrangerile corporale care pot impiedica efectuarea anumitor activitati,
posibilele respingeri sau discriminari sociale si continua supraveghere medicala au darul de a
reaminti persoanei ca o parte din identitatea sa va ramane asociata cu boala.

Pe de alta parte, experienta de boala este uneori resemantizatd prin prisma unor
dimensiuni morale pozitive, exemplul cel mai concludent fiind cel in care boala este

3 Ibidem, p. 20.



perceputa ca un drum inspre autocunoastere si auto-dezvoltare, oferind individului sansa unei
transformari pozitive a identitatii sale personale. Adaugand un plus de auto-reflexivitate,
experienta maladiva ajutd persoana sa-si reconfigureze viziunea asupra sinelui si a asupra
vietii In general si sa-si stabileasca un nou sistem de valori.

Acest proces de reevaluare si reconstructie a semnificatiei experientei de boald se
desfasoara intotdeauna in contextul anumitor discursuri dominante, care modeleaza viziunea
individului asupra bolii precum si strategiile pe care acesta le adoptad pentru a putea face fata
acestei experiente. In ceea ce priveste cancerul, cadrul semantic in interiorul ciruia este
conturata viziunea asupra acestei boli in perioada contemporana este unul situat la confluenta
dintre vechiul discurs in care cancerul este echivalat cu moartea si noul discurs al
supravietuirii prin lupta cu boala. Aflati sub influenta acestui nou tip de discurs, care implica
o oarecare doza de ,,obligativitate” sociald de a te implica activ in lupta impotriva ,,propriului”
cancer, pacientii recurg adesea la o negociere activa a acestor standarde si directii prescrise de
citre contextul socio-cultural. In acest sens, metafora luptei cu boala este prelucrata de citre
pacienti prin inserarea unor elemente personalizate si relationarea cu contextul privat al vietii.

In cadrul ultimei parti a acestui capitol am incercat s atragem atentia asupra faptului
ca intregul esafodaj semantic, pe care pacientii afectati de cancer il construiesc in scopul de a-
si contura o noud naratiune de viata, In care boala sd poata capata un loc bine stabilit, si de a-
si reconfigura o noua identitate, are insd limite clare, care pot fi cel mai bine observate in
cazurile in care boala recidiveaza. In aceste cazuri, atit mitul renasterii prin suferintd, cat si
retorica supravietuirii poate intra intr-un nou proces de disolutie, unde o noua resemantizare
se dovedeste uneori a fi imposibila.



