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1 INTRODUCCIO

El present Treball Final de Master s’ubica dins I'opcié de Projecte de tesi en
I'orientacio investigadora, segons les opcions de treball del master. Parteix i
pren com a referencia el Disseny de Projecte de recerca realitzat al 1er Curs de
Doctorat Interuniversitari sobre Educacio Inclusiva i Atencié Socioeducativa al
llarg del Cicle Vital 'any 2009. La seva finalitat era elaborar un disseny inicial
previ pel posterior treball del DEA vigent en aquell moment i que finalment no
va ser realitzat, malgrat es va iniciar un treball orientat i un procés (lectures,
contactes inicials, assistencia a jornades per l'aprofundiment metodologic i

conceptual...).

El present projecte consisteix, per tant, en la revisio del disseny inicial després
de la reestructuracio dels seus apartats amb I'ajuda del tutor corresponent.
Després de tres anys, es tracta de revisar cada apartat tenint en compte els
canvis 0 processos que s’han anat esdevenint durant aquest temps en I'ambit
de la tematica subjecte de recerca; les fonts tedriques amb les que s’ha pres
contacte al realitzar el master i li han donat nova llum, i els plantejaments i les
reflexions que han anat transformant-se i prenent forma, prenent un caire

inclusiu més ampli.

La intenci6 no és refer, doncs, els diferents apartats, siné revisar-los,
reactualitzar-los, afegir i anotar les modificacions necessaries i interessants de
cara a una possible futura tesi. Per fer dit treball ha calgut pero, reelaborar
alguns apartats clau com “Descripcié del tema a investigar”, ja que calia posar
més al dia 'estat de la qlestié de la tematica “envelliment i discapacitat” per a
poder fer les anotacions i reflexions necessaries i reactualitzar el marc
conceptual amb noves fonts significatives meés recents en I'ambit de

I'envelliment i la discapacitat intel-lectual.

Es plantegen quatre objectius fonamentals:

1- Revisar cada apartat acordat en tutoria.
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2- Reelaborar només els apartats considerats clau per la revisio del
projecte.

3- Realitzar les anotacions, aportacions i reflexions necessaries en cada
apartat.

4- Actualitzar la bibliografia segons les noves fonts interessants.

Finalment, anotar a nivell de recurs metodologic, que es respectara la redaccio
original del disseny (excepte en els apartats claus esmentats reelaborats) i a

final de cada apartat es faran les noves anotacions destacades en un quadre

gris identificat amb la icona @ . En els apartats reelaborats hi constara la
mateixa icona al costat del titol. Amb aquest recurs es pretén fer palesa la
informaci6é de la que es parteix, igualment valida, i la tasca d’actualitzaci6 i
canvi esdevinguda durant aguest marge temporal succeit. De fet, com deiem,

aguesta és la finalitat del present treball final de master.



1.1 Descripcio del tema a investigar @

La tematica que es vol abordar en present projecte gira entorn de tres
conceptes/eixos fonamentals: I'envelliment, la discapacitat i la qualitat de vida.
En concret, es vol aprofundir en la questio de si les persones amb discapacitat
intel-lectual viuen amb satisfaccio i benestar aquesta darrera etapa del cicle

vital en la que també es troben immerses.

En els darrers anys es detecten canvis sociodemografics, un augment de
'esperanca de vida i per tant , un creixement important de la poblacio de la
tercera edat. Alhora s’'esta donant un canvi en la visi6 del concepte
d’envelliment, abans només associat al dolor, a la mort i a la pérdua. Ara es
considera un procés natural, multidimensional, heterogeni, gradual, que depen
de cada societat i de cada cultura; on s’esdevenen uns canvis a nivell biologic,
psicologic i social. Envellir comporta unes perdues pero també uns guanys o
oportunitats. L’enfocament actual és el d’envelliment actiu, considera la darrera
com una etapa del cicle vital on també pot haver-hi guanys, sentiments positius
I oportunitats de benestar. Pren protagonisme, per tant, el concepte de
benestar com a dimensio personal, i en la seva repercussio en les politiques
socials. El benestar entes, doncs, segons Garcia —Viniegras i Gonzélez Benitez
com “lequilibri entre les expectatives, esperances, somnis, realitats
aconseguides o possibles, que s’expressen en termes de satisfaccio, alegria,
felicitat, capacitat per a afrontar els esdeveniments vitals , amb la fi
d’aconseguir ajust” (Molina, C; Meléndez, J.C, 2007, 277). Un concepte que va
meés enlla de la salut, de la seguretat, de I'educacio i del benestar social, que té
en compte també el benestar subjectiu i psicologic, constructes que es

mantenen o varien segons 'edat.

Dins aquesta poblacio de tercera edat, son presents i en formen part les
persones que tenen la particularitat de tenir una discapacitat intel-lectual

immerses en aguest procés d’envelliment general de la poblacié, una poblacié
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gran diversa. Es detecta igualment un augment de I'esperanca de vida que
engloba aspectes biologics, psicologics i socials. Aquest augment de la
longevitat és equiparable en les persones amb i sense discapacitat. Per tant,
els homes i les dones amb discapacitat intel-lectual que envelleixen cada
vegada s6n meés presents en la nostra comunitat i d’'uns anys enca apareix la
inquietud de familiars, persones properes i de les associacions que es van
crear ara fa quaranta anys per I'atencié a aquestes persones. L'increment de la
seva esperanca de vida, degut al desenvolupament i al progrés social, i
'abandonament progressiu de situacions exclusives (reclusié, internament, ser
a casa, la incorporacio gradual al llarg de la seva vida - alguns ja en edat
adulta- en les institucions creades per la seva atencid), els fan socialment
presents i la manca de previsio i de visi6 genera que el tandem
discapacitat/envelliment es converteixi en un tema candent en [Iactualitat.
Provoca en familiars, tutors i institucions especifiques i comunitaries, i les
mateixes persones, la reflexié davant la situacid, la valoracié de la realitat
palesa, de les necessitats generades, el plantejament d’opcions de present i de
futur.

En relacié a la situaci6 esmentada d’envelliment/discapacitat, Berjano i
Garcia (2010) n’exposen alguns motius. En 'augment de I'esperanca de vida
de la poblacié (amb i sense discapacitat), apunten que el varem d’inici de
valoracio del procés d’envelliment en les persones sense discapacitat es situa
entre els 65 i els 70 anys, mentre que en les persones amb discapacitat
intel-lectual es situa entre els 45-50 , on ja comencen apareixer simptomes en
algunes arees; per tant, s'avanca I'edat de valoracio. Per altra banda, el fet que
el procés d’envelliment es troba condicionat per les situacions viscudes al llarg
del cicle vital (atencid primerenca, atencié sanitaria, experiencies i proces
d’institucionalitzacio...). També els problemes de salut derivats d’aquest proces,
gue incrementa patologies i crea excessos de consum de farmacs, a més del
guestionament d’una atencié sociosanitaria adequada pel que fa a la gent gran
en la utilitzacio dels recursos comunitaris; i a meés, la insuficiencia de recursos
idonis que dificulten el diagnostic en relaci6 a les problematiques esdevingudes

de dit procés (memoria, depressio, activitats de la vida diaria...). Apunten els
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pocs estudis longitudinals realitzats en relacio a les necessitats derivades de
I'envelliment d’aquestes persones i de protocols de seguiment, encara que
alguns grups de treball han comencat a desenvolupar investigacions a
Catalunya (APPS, Projecte Séneca, 2001), a Astaries (A. Aguado i cols., 2005),
a Corufa ( Millan Calenti i cols., 2006), amb la finalitat d’elaborar propostes
d’intervencio especifiques. Un altre motiu que mencionen dits autors respecte
aguesta situacio, és que I'atencié a aquestes persones s’ha plantejat des d’un
model institucional, amb recursos tutelats dirigits a la seva proteccid, amb

poques expectatives pel que fa a la seva capacitat d’autodeterminacio.

Es destaca aquest darrer motiu per la seva relaci6 amb la mirada a les
persones amb discapacitat intel-lectual, la que hi ha darrera dels plantejaments
i les accions. Una mirada que es destaca en I'elaboracié del present projecte
de cara a la possible futura tesi. Una mirada ja palesa en el disseny inicial, i
que va prenent forma en l'interval temporal fins el present disseny, on troba una
llum de fonamentacio teorica, les idees exposades per Palacios i Romafac
(2006) en un model que anomenen model social/model de la diversitat.

Palacios i Romanac (2006) recullen els moments de la historia d’atencié a la
persona amb discapacitat des de [lantiguitat fins lactualitat, (utilitzen la
terminologia “homes i dones amb diversitat funcional”) i els agrupen en tres
models: el de la prescindencia, el rehabilitador i el model social, que és el que
ens interessa. EI model de la prescindéncia, considerava que la causa de la
discapacitat tenia un motiu religiés (en el sentit de “castig divi”), que la seva
vida no era digna de ser viscuda, que no podia aportar res a la comunitat, se I’
excloia i se la marginava. EI model rehabilitador, considera que les causes de
la discapacitat son cientifiques, que aquestes persones poden aportar quelcom
a la comunitat sempre que siguin rehabilitades o normalitzades; cal reforcar les
capacitats per a normalitzar-se ; es centra en el déficit , cerca la recuperacié de
la persona, la seva “equiparaci¢”; el procés de normalitzacio, I'educacio
especial i el procés d’institucionalitzacié tindran un paper fonamental. Finalment
el model social , que considera que les causes de la discapacitat tenen un

origen social, que aquestes persones poden aportar a la comunitat en igual
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mesura sempre que siguin valorades i respectades en la seva diversitat. El
model considera la diversitat com a forma d’enriquiment social. Incorpora certs
valors intrinsecs als drets humans, potencia el respecte a la dignitat humana, la
igualtat, la llibertat personal, propicia la inclusié social, s’assenta en principis
com vida independent, no discriminacio, accessibilitat universal, normalitzacio
de I'entorn, dialeg social. Es centra en I'eliminacio de qualsevol tipus de barrera
per una equiparacié d’oportunitats i reivindica I'autonomia de la persona per a
decidir sobre la seva propia vida.

En els diferents models d’atencio a les persones amb discapacitat intel-lectual,
segons les diferents mirades al llarg de la historia, Palacios i Romafnac (2006)
coincideixen amb el qué exposen Berjano i Garcia (2010) referenciant a
Tamarit (2006); en aquests cas els darrers autors anomenen diferent els
models d’atencié encara que en una mateixa equivalencia conceptual (model
tradicional, paradigma de la rehabilitacié i paradigma de I'autonomia personal).
Els diferents autors coincideixen que actualment els plantejaments i els
paradigmes conceptuals en la comprensié i I'atenci6 a les persones amb
discapacitat intel-lectual, es trobarien a mig cami entre el model rehabilitador i
el model social/de la diversitat, en un moment de transicio, establint-se entre
ells una “dialectica integrada”. Malgrat ens podriem situar en un model més
proper al social o centrar-nos en un paradigma de I'autodeterminacié, dirigint-
nos de la “rehabilitacio” a la progressiva inclusio, encara es dona una
permanencia dels ambits institucionals, una mirada encara important sobre el
que la persona no pot o li és dificil de fer, subestimant les seves aptituds i
generant actituds paternalistes, encara més centrades en millorar destreses

gue en eliminar barreres.

Alhora, €s un moment on es valoren els conceptes de benestar i qualitat de

vida, com s’esmentava a l'inici del present apartat en relacid al concepte
d’envelliment actual. Un concepte clau en els valors, en la concepcié de models
teorics, en la investigacio, en la generacio de recursos i en el desenvolupament
de politiques i serveis socials (BERJANO | GARCIA, 2010). Dins aquesta

sensibilitat general, també la comunitat cientifica i professional relacionada amb
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la discapacitat ha anat augmentant i centrant I'interes pel concepte de qualitat
de vida. Un concepte dificil de definir per la seva amplitud i complexitat, i que,
per aquest motiu, Shalock i Verdugo (Giné, 2003) prefereixen aproximar-s’hi
acordant diferents dimensions i indicadors per a viure una vida en qualitat.
Descriuen vuit dimensions de qualitat de vida amb els seus corresponents
indicadors: benestar emocional, relacions interpersonals, benestar material,
benestar fisic, autodeterminacio, inclusid social i drets, dins els diferents
sistemes on viu la persona. Segons Giné (2003) la qualitat de vida es relaciona
amb el sentiment de benestar, sentiments participacié social, la presencia
d’oportunitats per a la realitzacio personal. Per tant, l'autodeterminacio, la
capacitat i la possibilitat de dir-se, d’expressar eleccions, fites i valors és un
indicador de qualitat de vida i una de les claus importants en la situacié de les
persones amb discapacitat que envelleixen. En aquest moment, i davant la
situacio esmentada del nombre de persones amb discapacitat que, igualment,
envelleixen i son presents en la comunitat, d’aquesta “urgencia” degut als
motius esmentats, es corre el perill que els agents implicats entorn d’aquestes
persones duguin a terme accions sense escoltar la seva veu. En un model de
transicio vers al model social, en procés, encara sota la influencia d’'un model
rehabilitador originat en el deficit, que no ens traeixin les actituds paternalistes i
proteccionistes (necessaries, en el sentit d’interés i valor en el procés de
normalitzacio en el seu moment, defugint de situacions exclusives, pero
qlestionables des d'un altre punt de vista en aquest moment). Es clar que
caldra un suport adequat a les persones, pero que la inseguretat no ens porti a
qgue aquest suport representi una barrera, siné I'entenguem en el sentit de
“pont”, d'acompanyament en el dibuix de la seva propia vida. L'escolta sincera i

valenta, ens aproxima a valors etics importants.

Per quest motiu es fa necessari escoltar la veu de les persones que
envelleixen, i que els preguntem com ho viuen, qué en pensen, com els
agradaria viure aquesta etapa i on. Som nosaltres, I'entorn, qui hem d’escoltar,
pero per aixo és necessari que les considerem persones adultes amb capacitat

de dir-se, en el nivell que sigui i amb suport que calgui. Les expressions, les

11



paraules o els silencis, poder rebel-lar un grau de satisfaccio o insatisfaccio que
cal que estem atents a copsar abans d’emprendre qualsevol iniciativa. Ells i
elles, amb el contingut i el bagatge de la seva historia personal i el camul de les
seves experiencies, tenen tot el dret a opinar i a dibuixar la seva vida, a viure
amb benestar i qualitat, i aquests es donen quan hi ha satisfaccio i escolta.

Una de les reflexions generades també, és si aquest sera el mateix sentiment,
expectativa, visio i vivéncia de qualsevol persona que envelleixi i entri en la
darrera etapa del seu cicle vital i posar sobre la taula el questionament i la
reflexio de com pot influir 'expressid o I'escolta pel fet de tenir la particularitat
de tenir una discapacitat intel-lectual. Seria una questié a tenir en compte pel
fet de tenir una discapacitat o seria una questié a tenir en compte en general,

en I'expressié i 'escolta general de les persones grans que envelleixen.

1.2 Antecedents i motius d’estudi del tema @

La motivaci6 del tema a investigar sorgeix de I'ambit professional,
concretament del contacte diari i durant més de deu anys amb una dona de
setanta anys usuaria del centre ocupacional on treballo coma educadora.

Durant aquest temps, i com a educadora de referencia, en les nostres i en les
converses amb altres professionals, ha anat transmetent certa insatisfaccié
relacionada amb diferents ambits de la seva vida i la detecci6 de canvis
relacionats amb el procés de fer-se gran. Per una banda, en relacié a la
consciéencia progressiva del procés d’envelliment: I'expressido de diferents
sensacions de cansament fisic, el desanim ves els canvis d’espai, el sentiment
de soledat i I'enyoranca de persones estimades perdures durant e proces, el
record i la narraci6 de moments de la seva historia personal, la pérdua
progressiva de la memoria recent, noms de persones, d’indrets i d’idees; la
pérdua d'objectes personals, la impulsivitat emocional i la tendéncia a
'egocentrisme en detriment de I'empatia. Per altra banda, en relacio a la

insatisfaccid6 manifestada en diferents aspectes de la seva vida: el
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guestionament de la seva permanéncia al centre quan ja ha traspassat I'edat
de jubilacié estipulada, I'expressio del desig de fer més trobades i activitats
amb persones del casal i el centre civic (de les que ja fa), i el plantejament de
diferents opcions de vida de darrera etapa, viure sola en un pis 0 en una
residencia d’avis. Comenta que al centre es troba envoltada de gent més jove
amb qui li és dificil establir un lligam, que es troba millor amb persones de la
mateixa franja d’edat, s’hi sent més a prop, més vinculada i més identificada,
tenen més aspectes en comu i a compartir. Tot aixd0 expressat mitjancant
paraules, silencis, malestar, llagrimes, discursos incoherents dominats per

I'emocio, la incertesa dels propis sentiments i sobre el seu futur.

Ella és la dona de més edat del nostre centre, malgrat haver-hi altres persones
entre el cinquanta i els seixanta anys, que també han comencat a verbalitzar
algun tipus de cansament o expectativa de jubilacio. Ells/es se senten en franja
de final laboral, per etapa vital, malgrat la feina és per a ells una activitat més i
les pensions d’orfandat i per causa de la seva discapacitat la seva remuneracio.

Val a dir, que el periode transcorregut des del 2009 (data del disseny inicial) i el
moment actual, els nivells de satisfacci6 de la dona en guesti6 han estat
variables. Durant un temps va poder sentir més calma degut al canvi
d’habitatge tutelat, on es va sentir millor durant un temps, i I'escolta d’algunes
de les seves necessitats, com entrar al centre més tard degut a la seva edat i a
la necessitat de descans expressada. Enguany la insatisfaccid s’ha reactivat,
rebrolla la negativitat, la inquietud, la necessitat d’expressid interna, el
guestionament de la seva continuitat al centre, el plantejament i el dubte entre
els desitjos de viure sola amb un suport, assistir a un centre de dia per a la gent
gran, a una residencia o el quedar-se tot el dia al pis, a “casa seva’ (sense

assistir a cap centre) i viure en un ritme més tranquil.

L’escolta freqient d’aquesta persona, de les sensacions esmentades, de la
seva insatisfaccio, els seus plantejament i replantejaments, de la seva

inquietud, dels seus anhels, de detalls de la seva historia vital, de I'enyoranca
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de familia directa ja desapareguda (actualment i des de fa uns anys és
responsable de la seva tutela la fundacio tutelar creada per I'associacié i viu en
els pisos tutelats), em va fer reflexionar i em fa reflexionar ara sobre
I'envelliment, les sensacions, els plantejaments, els desitjos de com viure
aguesta etapa vital, si realment aquests son escoltats. A interessar-me sobre
com es va esdevenint aquest procés, qué implica, quines particularitats pot
tenir per la peculiaritat de tenir una discapacitat intel-lectual i depenent de la
persona i de la seva historia ; a reflexionar sobre quines alternatives estan

disponibles dins i fora dels serveis, en I'entorn comunitari més proper.

Projecte de tesi

- Comentar que finalment l'apartat d’antecedents i motivacions ha estat refet
(fora de finalitat plantejada en la introduccid). El motiu radica en el pas dels
tres anys i en la seva influéncia en la persona objecte d’estudi. Destacar que ha
estat interessant observar que, malgrat alguns canvis produits en la seva vida
durant aquest temps, la inquietud i la insatisfaccié, calmades temporalment,
reneixen i es mantenen potser per no haver pogut ser escoltada, malgrat la
bona intencio, la qliestio de fons. Aquest fet alimenta la meva motivacio inicial
d’anar més enlla. S’afegeix la presa de contacte teoric i la lectura d’autors com
Palacios i Romafac (2006) i Berjano i Garcia (2010) que em fan reflexionar
sobre la mirada vers les persones amb discapacitat i els diferents models
d’atencio a aquestes persones; fent-me qliiestionar, com expressava en el
primer punt d’aquest treball, en una etapa de transicio entre el model
rehabilitador i el model social, en passos encara verds en el model social, si som
capacos de veure i escoltar les persones amb discapacitat com a persones
valides en la seva diversitat i amb capacitat d’autodeterminacio (en la
progressio que el conceptes comporten). En aquest sentit I’escolta comprén una

doble via: I'expressio de la persona en el nivell i els recursos disponibles i
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I’escolta sincera i valenta de I'entorn sense ja el filtre del proteccionisme, ja
gliestionable, i traduit ara en “suports necessaris” o ponts facilitadors
d’expectatives expressades.

- Una altra motivacio afegida durant aquest periode és la reflexio generada dins
un marc més inclusiu, en el sentit que les persones amb discapacitat
intel-lectual sén abans de res, primerament i fonamental homes i/o dones que
viuen en la progressio de la vida dins una etapa evolutiva i que a més a més
tenen, per diferents causes, una discapacitat. En aquest sentit, es planteja si les
expectatives, els desitjos, les possibilitats de darrera etapa son les mateixes, son
semblants a les de les persones grans sense discapacitat intel-lectual. Si influeix
i com la particularitat de tenir una discapacitat o no, en qué varia o no; si
influeixen i com les experiéncies vitals; i si les opcions de com i on passar la
darrera etapa son les mateixes o diferents. Per aquest motiu el present
treball/projecte planteja i incorpora dos casos: un d’una dona de setanta anys
amb discapacitat intel-lectual (ja plantejat al disseny inicial) i un nou cas d’una
dona de setanta anys sense discapacitat intel-lectual; les dues dones i de la
mateixa franja d’edat. Aquesta nova motivacio pretén observar i valorar les
confluéncies o no de darrera etapa (desitjos, expectatives, satisfaccio, escolta,
opcions...) i la influéncia o no, en el sentit més profund i més extern, del fet de
viure el fet divers de tenir una discapacitat.

- Finalment comentar que I'ampliacid de les motivacions influeix, amplia i matisa

les preguntes d’investigacio.

1.3 Preguntes d’investigacio

Una vegada plantejat el tema i I'origen de la motivacié per abordar-lo, sorgeixen
diferents questions i preguntes, algunes ja expressades anteriorment com a

inquietuds, pensaments i sensacions.
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Aixi, s’esdevenen dos blocs de preguntes, unes de més generals i unes de més
concretes relacionades amb el tema d’investigacio i amb el plantejament del
problema.

Les primeres preguntes que sorgeixen es relacionen amb el coneixement
general dels diferents conceptes implicats i que ens portaran directament a la
recerca bibliografica per ajudar-nos emmarcar-lo i comprendre’l.

Tenint en compte que [I'enveliment és un procés natural dins el
desenvolupament evolutiu viscut per tothom, com s’esdevé i que implica a nivell
general? Quines peculiaritats pot tenir el procés d’envelliment en les persones
amb discapacitat intel-lectual a nivell fisic, relacional, emocional, subjectiu?
Qué vol dir envellir positivament i en benestar? Quins aspectes contempla el
concepte de benestar? Que vol dir i que implica tenir una discapacitat
intel-lectual? A qué es referim quan parlem de suports adequats? Qué s’entén
per qualitat de vida? Quin soén els indicadors per a esbrinar si les persones amb

discapacitat viuen amb qualitat?

El segon grup de preguntes serien més concretes i relacionades amb el
problema a investigar, parteixen d’algun coneixement sobre el tema, d’'un
interés concret, de la motivacié inicial, d’'una percepcio, d’'una intuicié. Aquestes
preguntes seran l'origen de les preguntes generals que alhora les donaran llum
i comprensid. Pero només podran intentar ser respostes, o almenys algunes
d’elles, amb el treball de camp i en contacte amb l'objecte d’estudi; tenint en
compte que aquestes poden variar, es poden ampliar, derivar, focalitzar al llarg
del procés.
Aquest segon grup de preguntes es podrien agrupar segons diferents aspectes:
1- La satisfaccio, benestar de la darrera etapa de la vida i la historia vital i
expectatives de les persones adultes amb discapacitat:
Com viuen les persones amb discapacitat intel-lectual aquesta darrera
etapa de la vida? Senten satisfaccio i benestar en els diferents ambits on
viuen, a la llar, als serveis, en I'oci? Se senten escoltades en les seves
necessitats, desitjos i expectatives? ? Les expectatives i desitjos en la

darrera etapa depenen de la situacio de cada persona i de la seva
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historia personal? Tenen l'oportunitat de contribuir i dibuixar com volen
gue sigui aquesta darrera etapa? Se senten respectades en la seva
autodeterminacio, la seva capacitat de dir-se 0 de decidir? La satisfaccio
i el benestar de les persones grans amb discapacitat intel-lectual es
relaciona directament amb l'escolta de I'entorn, amb el respecte a la

seva autodeterminacio, amb la propia historia?

Els serveis, els suports, les oportunitats, els recursos comunitaris:
Disposen de les mateixes oportunitats i recursos comunitaris que la resta
de la poblaci6 de la seva edat, tenint en compte els seus drets i
possibilitats de participacio? Se’ls ofereixen possibilitats segregades o
obertes a la comunitat?, Quines dificultats es troben en aquest procés?
Oferim els serveis els suports necessaris i ajustats a cada persona per a

millorar els seu funcionament i la seva satisfacci6?

Projecte de tesi

En el present projecte, en relacio al disseny inicial, es valora d’eliminar el
primer grup de preguntes de cara a una futura tesi, referides al marc i als
conceptes i coneixements teorics relacionats. La rad principal radica en que, si
bé son necessaries i orientatives de cara a una revisio i cerca bibliografica,
parteixen dels conceptes presents en les preguntes sorgides de I'estat de la
qliestio, les motivacions, les inquietuds i el contacte directe, en aquest cas,
amb un dels casos objecte d’estudi. Els conceptes que continguin i s’hi
relacionin esdevindran reflectits en el marc teoric, que alhora ajudara a
comprendre, a emmarcar, a ampliar el coneixement del treball de camp i a
sorgir noves preguntes i suposits. Es considera que formen part d’un procés

real i natural que potser no sigui necessari plasmar en el present apartat.

Respecte el segon grup de preguntes “més concretes i relacionades amb el
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problema a investigar”, es valora la necessitat de fer un procés de filtracio i
seleccio de cara a una futura tesi, ja que si bé son presents, orienten i
aproximen, son molt nombroses. Estan expressades a mode de pluja d’idees.
Sembla que el procés de recerca implica diferents fases orientades a una
concrecio progressiva necessaria per a focalitzar, orientar i facilitar el treball de
camp posterior. Un procés condicionat per tot allo que ell mateix genera,

contactes teorics, practics i noves reflexions generades.

En el present projecte s’intenta fer una aproximacio a una nova fase pel que fa
a la formulacio de les preguntes de recerca, condicionada, com s’apuntava, pel
temps esdevingut, les noves llums teoriques i la maduresa d’algunes reflexions.
S’observa que a I'ampliar el marc de concepcio respecte al disseny inicial, la
formulacié de preguntes viu una nova complexitat. En el disseny inicial, la
mirada es deté en la persona amb discapacitat unicament; en aquest moment,
la perspectiva s’amplia veient la persona amb discapacitat dins la poblacio
general que envelleix i gliestionant-se si aquesta vivencia de satisfaccio és tant
diferent a la de les persones grans que no la tenen i la seva possible influéncia
(es parteix que dins la poblacio que envelleix cada persona sera diversa en
quelcom i es deté en aquesta “diferéncia” en concret). La qliestio és no
allunyar-se, no perdre l'origen de la inquietud inicial de recerca tenint en
compte tots els factors continguts en I’ampliacio del marc.

S’esdevindrien dos eixos de preguntes basics:

1. Un eix relacionat amb la vivéncia amb satisfaccio o no de la darrera
etapa vital, en la capacitat d’escolta i d’autodeterminacio (en
referéncia a desitjos i expectatives) com a items de qualitat de vida i en
les diferents opcions de vida disponibles en el context comunitari. Es
generarien preguntes com: “Les persones amb discapacitat intel-lectual
senten satisfaccio en la darrera etapa de la seva vida?”; “Son
escoltades en els seus desitjos, expectatives i preferéncies d’opcions de

vida?”; “Les expectatives, desitjos i opcions de darrera etapa de vida de
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les persones amb discapacitat intel-lectual son semblants als de les
persones grans sense discapacitat que envelleixen?”; “Les persones
sense discapacitat intel-lectual senten satisfaccio en la seva darrera
etapa vital?”; “Influeix el fet divers de tenir una discapacitat en I’escolta
d’expectatives i desitjos de darrera etapa o la dificultat en I'escolta
d’aquests es pot generalitzar al conjunt de persones que envelleixen,
tinguin o no una discapacitat intel-lectual?”

L’altre eix relacionat en com I’experiéncia vital de la persona pot influir
en les seves expectatives i desitjos de com viure la darrera etapa. Es
generarien preguntes com: “Les experiéncies vitals de les persones
influeixen en els desitjos i expectatives de darrera etapa?”. I, en
referéncia a les persones amb discapacitat intel-lectual concretament,
“El fet d’haver viscut experiéncies de contacte amb diferents ambits de
I’entorn comunitari (laboral, veinal, d’oci, no haver estat durant anys en
cap “institucio especialitzada”) durant un periode de temps, amb més o
menys éxit, pot influir en la sensacio de satisfaccid/insatisfaccio i en

expectatives d’opcio de vida més inclusives?”.

Afegir que de cara a la tesi, aquestes preguntes caldria que fossin afinades en

la seva formulacio i, seqgurament reduir-les escollint-ne algunes.

1.4 Problema de recerca

El focus del que arrencaria la recerca seria el de copsar, aprofundir, conéixer,
apropar-se al grau de satisfaccid de les persones adultes amb discapacitat
intel-lectual que estan immerses en el procés d’envelliment, en els ambits més
propers de la seva vida: casa, serveis - treball i oci. Es planteja alhora si dita
satisfacci6 ve determinada per l'escolta de I'entorn, la vivencia propia del

proces, els suports adequats i les expectatives de la persona segons les seves
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experiéncies al llarg del seu cicle vital. Es parteix de la idea o possibilitat que el
contacte al llarg de la vida amb ambits comunitaris pot variar les expectatives
en la darrera etapa, essent aquestes més inclusives.

En definitiva, aprofundir en com viuen les persones amb discapacitat
intel-lectual el propi procés d’envelliment, si viuen amb satisfaccié i benestar
aguesta darrera etapa, com condiciona la historia vital de cada persona la seva
vivéncia d’'una manera més singular i propia, i davant d’aquesta situacié, si
realment se senten escoltades, respectades pel seu entorn més proper i quina
actitud, suports i recursos aquest se li esta oferint. També si dit benestar,
depen de tots els aspectes esmentats (historia personal, emocions o perfils
personals, vivéncies, escolta, suports i oportunitats). Si el benestar es relaciona
amb la qualitat de vida, si senten que viuen aquesta darrera etapa amb qualitat.
Es considera que la manera meés optima d'arribar a comprendre i coneixer
aguest estat de satisfaccid/insatisfaccio, de vivéncia en qualitat, €s contactar,
escoltar la veu d'una persona adulta amb discapacitat usuaria d’'un dels serveis
que formen part de la seva existéncia, en aquest cas un servei de terapia
ocupacional. Qui millor que una persona en aguesta situacio per a expressar-
nos i desvelar-nos el seu significat. Aquest seria I'objecte d’estudi del present
disseny de recerca, amb la consciencia que cal que sigui polit i afinat, amb

'assessorament necessari,i de cara a la futura recerca.

Projecte de tesi

- Respecte el disseny inicial, el plantejament del problema seria el mateix pero,
en el cas del present projecte orientat a una futura tesi, matisat i ampliat per
un rerefons condicionat pel temps, la llum de les noves fons teoriques i
I'ampliacio de les reflexions generades, com esmentavem. En una concepcio
general de les persones grans que envelleixen, tinguin una discapacitat
intel-lectual o no, caldria matisar i afegir, en aquest cas, la inquietud de copsar

si les vivéncies, expectatives, desitjos i opcions de vida d’etapa son tant
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diferents entre elles i fins a quin punt pot condicionar el fet de tenir la
particularitat de tenir una discapacitat intel-lectual. D’igual manera, si pot
variar I'expressio i I’escolta, com a capacitat d’autodeterminacio i I'actitud de
I’entorn, de dir i dibuixar la propia vida, tenint en compte dita particularitat,
com a item de qualitat de vida; i, per tant, tenint en compte tots els elements
esmentats, com es viu I'etapa, si es viu amb satisfaccio o no i quines poden ser
les confluéncies i diferéncies en aquest estat i procés.

Un altre aspecte interessant és copsar com I’experiéncia vital de la persona pot
influir en les seves expectatives de darrera etapa, i, especificament en les
persones amb discapacitat intel-lectual, si haver tingut més experiéncies en
I’entorn comunitari aquestes poden generar expectatives més inclusives com a
opcions de vida.

Afegir, en relacio al darrer fragment d’aquest punt al disseny inicial, que “es
considera que la manera més optima i més fidel de copsar, d’arribar a
comprendre i conéixer aquest estat de satisfaccid/insatisfaccio, de vivéncia en
qualitat, és contactar, escoltar la veu de dues persones grans, en aquest cas
dues dones, una amb discapacitat intel-lectual i una sense discapacitat
intel-lectual. Qui millor que dues dones en aquesta situacio i el seu testimoni

per a expressar-nos i desvelar-nos el seu significat”.

1.5 Lloc/camp de recerca. Contacte inicial

La recerca es dura a terme a I’Associacidé Sant Tomas- P.A.R.M.O. L'associacio

esta ubicada a la comarca d'Osona i els diferents serveis distribuits en diversos

municipis; els implicats en la present recerca sén concretament a Manlleu.

L’associacio atén a persones amb discapacitat intel-lectual, des de la infantesa

fins I'edat adulta. La titularitat és privada-concertada. La seva naturalesa és

d’obertura respecte l'atencio de les persones protagonistes, amb un objectiu
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prioritari de qualitat i equitat, oberta a la investigacio, al contacte amb altres
centres, amb les families que la conformen, progressivament implicada en
projectes conjunts amb altres entitats, compromesa amb la inclusié social, amb
la innovacio cientifica i amb I'actualitzacid respecte al concepte de discapacitat
intel-lectual. El fet de ser professional d’aquesta associacio em facilita I'accés i

la comunicacio amb les parts implicades.

Dins l'associacié s’entrara en contacte amb els serveis relacionats amb els
ambits de la vida del cas escollit: el Servei de Terapia Ocupacional Tac-Osona
(Manlleu) del que la persona n’és usuaria, la Llar Clarella (Manlleu) on viu la
persona, i la Fundacié Tutelar L’'Esguard on hi té assignat una tutora, al no
guedar-li cap familiar directe que se’n faci responsable.

El contacte inicial constaria dels segiients passos:

1. Informacio a la directora técnica del Servei de Terapia Ocupacional- Tac
Osona (Manlleu), de la realitzacié de la recerca i la seva finalitat.

2. Sol-licitud d'entrevista amb el director dels serveis de terapia

ocupacional (Manlleu - Calldetenes) i de la Llar Clarella per informar de
la intencid de realitzar la recerca, explicar la seva finalitat i contingut i
acordar la direccié del procediment adequat a seguir.
Val a dir que aquest dos primers passos han estat iniciats a nivell
d’'informacio. La directora técnica del servei ha informat al director
superior de la intencié de realitzar la recerca i ell li ha aconsellat la
successio dels passos seglents:

3. Entrevista amb la treballadora social del servei ocupacional, informant-la
de linteres i finalitat de la recerca. | que sigui ella qui faciliti el contacte
amb la tutora de la persona pensada com a cas unic de la investigacio.

4. Entrevista amb la tutora de la persona (cas) de la Fundacio Tutelar, per
informar-la de la finalitat i contingut de la recerca, i sol-licitar la seva
autoritzaci6 per a poder-la realitzar amb la persona escollida.
Segurament s’elaborara una sol-licitud per escrit on es recullin els

aspectes éetics que es tindran en compte.
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Si s’obté el permis i vist i plau de la tutora, continuar el contacte
informant al Director tecnic de la Llar Clarella de Vic on viu la persona
(finalitat i contingut del projecte).

Entrevista amb la persona amb discapacitat seleccionada com a cas per
demanar-li el seu consentiment, explicant-li I'interes, el tema a tractar i
aprofundir, demanar-li si li agradaria i n’estaria disposada, si li agradaria
explicar questions de la seva vida, parlar d’emocions i sentiments, i si li
agradaria que ens trobéssim sovint per parlar-ne. Si hi ha disponibilitat,
preguntar-li quins espais fisics i temporals ella veuria més adients i
informar-la que caldra acabar-ho de concretar amb els responsables
directes dels serveis implicats.

Una vegada s’hagi informat a les persones i els responsables dels
serveis necessaris, acordar i pactar (responsables STO - Llar), tenint en
compte l'expressat per la dona objecte d'estudi, on hi quan es
realitzarien les entrevistes, tenint en compte la disponibilitat i
I'organitzacié d’activitats de la persona, els moments més oOptims o
espais de temps on pugui estar més receptiva, menys cansada.
Entrevista inicial amb la persona (cas) explicant-li el lloc i 'hora de les

successives trobades, i fer el pacte inicial amb ella.

Projecte de tesi

En relacid al disseny inicial, el present projecte varia amb aquest en quée enlloc
de plantejar els contactes inicials a realitzar respecte el cas unic previst en
aquell moment, la dona amb discapacitat, I'amplia a dos casos unics: el de la
persona amb discapacitat usuaria del centre ocupacional on treballo (el mateix
que el disseny inicial) i el de la dona sense discapacitat intel-lectual de la
mateixa franja d’edat (nou cas unic).

Respecte al cas unic plantejat inicialment de la dona amb discapacitat usuaria

del centre ocupacional (CAS 1), la previsio i la progressio dels contactes serien
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les mateixes. Val a dir que en ['elaboracio del disseny i en el periode
d’elaboracio del DEA els contactes ja varen ser realitzats. Aquest procés
s’especificara en el punt 3.1.1. del present projecte. En el cas de desenvolupar
la tesi, caldria informar altra vegada sobre la inquietud, la finalitat i el
contingut a totes les persones i contactes implicats, a més de revisar els
aspectes étics a tenir en compte en la recerca. Aclarir que en el moment
d’aturada del treball del DEA aquestes persones varen ser informades. Afegir
que enguany el nom del servei on treballo i on n’és usuaria la persona/cas
objecte d’estudi escollida ha canviat; actualment es diu Centre Ocupacional
Sant Tomas Manlleu.

Respecte al cas unic plantejat com a nou (CAS 2), la dona sense discapacitat
intel-lectual, dir que no hi ha cap dona en ment en aquest moment. Encara no
es coneix ni s’ha escollit la persona, per tant, és dificil preveure els contactes
inicials a realitzar. Donada la situacid i el moment en que ens trobem, imagino
que el primer pas seria cercar una dona de setanta anys comengant pels
entorns més propers: familiar, cercle d’amics, cercle professional. Segons la
situacio de la persona, es parlaria directament amb ella si visqués sola
(informant-la de la persona que hagués facilitat el contacte, és possible que
aquesta persona facilitadora ja I’hagués informat del tema); si visqués amb un
familiar, també informar als familiars; si visqués en una institucio, informar als
professionals responsables segons el protocol estipulat, sempre és clar, com en
el CAS 1, amb el fonamental consentiment de la persona. Caldria valorar les
possibilitats i quina de les diferents situacions podria ser més interessant, o

potser, qualsevol d’elles.
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1.6. Aspectes étics

Com argumenten Angulo i Vazquez (2003) referint-se a l'estudi de casos, el
seu contacte i aprofundiment crea un espai social de relacié entre I'investigador
(mogut per l'inquietud) i el subjecte d’investigacié (que sent, que pensa, que
conté una historia personal, unes relacions, que expressa i actua), i dita relacié
genera un acte moral per la responsabilitat i el compromis que aixo implica, ja
que porta a prendre decisions, eleccions i una actitud de respecte vers les
persones participants. D’aquests components s’esdevé l'etica d’'una recerca.
L'ética també es refereix a totes les questions que s’'esdevenen de
I'aprofundiment progressiu d’'un cas singular i Unic, relacionades amb el seu
context directe i que poden generar actituds i respostes. Per tant, es fa
necessari en tota recerca, i també en la que s’esta dissenyant en aquest treball,
establir uns criteris fonamentals a tenir en compte abans de comencar-la
(temes étics) i durant el procés (temes emics), exposar-los inicialment, acordar-

los amb les persones participants i comprometre’s a complir-los.

Els criteris etics escollits s6n els proposats per Angulo i Vazquez (2003) amb
algunes apreciacions i concrecions segons el contingut del present disseny, i

afegint-ne algun considerat important:

1. Negociacid en els primers contactes i durant el procés amb les
persones implicades, ja que la informacié no pertany a l'investigador/a,
pertany a qui la dona. Caldra negociar sobre I'abast de l'estudi, la
importancia de les investigacions, la publicacié dels informes (en
'informe final sera interessant presentar un esborrany que pugui ser
llegit i opinat pels participants, estan obert al compromis de respectar o
variar questions si és necessari 0 es considera convenient). També els
criteris etics a tenir en compte, la utilitzaci6 de les informacions i
documents, la durada de la recerca, i I'espai i el temps destinats a les

entrevistes.
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Col-laboraci6  després d’haver donat tota la informacié préevia
necessaria abans de demanar-la, tenir present que la participacié és una

opcio, ningu hi esta obligat i dita decisi6 cal que sigui respectada.

Confidencialitat pel que fa a l'anonimat referent al nom del subjecte
escollit com a cas, dels subjectes informants i del que dona el
consentiment com a representant o tutor legal , utilitzant pseudonims.
Pel que fa al nom de la institucié i dels serveis caldria negociar-los (faig
la reflexié que en algun punt del present treball els he esmentat, i ara em
plantejo si €s correcte). Caldria plantejar i negociar la confidencialitat de
les informacions o informe resultant, del seu Us posterior a la recerca o
durant I'elaboracié d’aquesta. Caldria arribar a uns acords i respectar-
los.

Imparcialitat referida als diferents punts de vista, a les informacions i
valoracions que sorgeixin i difereixin de I'opinié o la manera de pensar
de linvestigador/a, caldra recollir-ho tot, i no mostrar-se més partidari a
unes que a les altres. La diversitat i divergencia d’aquestes reflectira la
naturalesa de la complexitat de les questions, que no es donen soles,

sind dins un context. Per tant, aportara més honestedat i riquesa.

Equitat en el sentit que la recerca mai pugui suposar un perill 0 una
amenaca pels implicats, que rebin un tracte just, i que tinguin dret a dir

gué en pensen, a rebatre informacions o informes.

Compromis amb el coneixement referit a fer recerca, a investigar fins
on sigui “possible” el fenomen que s’esta estudiant i el que s’esdevingui,
es referiria a tenir en compte els limits i respectar tots els criteris

anteriors.

Transparencia en facilitar la informacio necessaria (finalitat, contingut,
inquietud, criteris a contemplar...) abans d’iniciar el procés amb les

persones implicades (persona-cas de recerca, tutor, contactes i
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responsables dels serveis) i durant el procés si és demandada o se’ n

vol fer un seguiment i s’ha acordat previament.

Projecte de tesi

Els criteris étics necessaris en la recerca escollits en el disseny inicial, es valoren
com a basics i correctes com a punt de partida. Es valora que podrien variar,
se’n podrien afegir, reduir o prioritzar depenent de la bibliografia aprofundida
en el marc conceptual (sobretot en la referent al la metodologia biogrdfica -
narrativa, consulta d’experiéncies de recerca) i els acords que s’arribessin amb
les persones - cas i persones implicades en la recerca.

Val a dir, que en el periode transcorregut entre I’elaboracio del disseny inicial i
la primera fase de desenvolupament del treball del DEA, en els contactes
inicials realitzats en el CAS 1 (dona gran amb discapacitat), dits criteris varen
ser expressats verbalment, ja que les persones implicades en aquell moment no
ho varen requerir per escrit en un document de forma explicita; pero se li va
enviar el disseny inicial de forma integra a la tutora legal responsable de la
persona — cas i, a part de tot I'exposat verbalment, va poder llegir tota la
informacio sobre la finalitat, continguts i aspectes que contemplava. En aquest
sentit, ja abans d’iniciar la recerca, varen comenc¢ar a posar-se en joc alguns
dels criteris etics, sobretot el de la col-laboracio i la transparéncia. Destacar
I'interés de la direccio del centre Ocupacional, la tutora legal de la persona i la
Junta de Patronat de I’Associacié Sant Tomas, en que la dona escollida com a
cas estigués d’acord en participar-hi com a condicio per a donar el seu
consentiment (ANNEX 1); tant per a ells com per I'estudiant en procés de
recerca, aquest era un fet indispensable i un criteri fonamental. La qual cosa és
esperancadora en la linea d’estudi de la investigacid, sobretot pel que es
refereix a la mirada i a la valoracio de la capacitat d’autodeterminacio de les

persones.
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- En el present projecte, es recullen els criteris étics exposats i es fan extensibles
als dos casos: CAS 1 (dona amb discapacitat) i CAS 2 (dona sense discapacitat).
Serien, doncs, els criteris generals de la recerca, per tant, valids en els dos
casos, subjectes, com déiem, a possibles variacions. En el cas del CAS 2,
dependria de persona escollida i de la seva situacio (viure sola, en familia, en
una institucio) per a establir els llagos d’acord i negociacio. En ambdos casos, 1
i 2, les persones fonamentals per a ser informades dels criteris etics i acordar,

serien les dues dones subjectes a I'estudi.

1.7 Estructura general del Projecte de Tesi

Una vegada aclarida la finalitat del projecte en el seu text introductori de partir
d'un disseny inicial elaborat fa tres anys i revisar-lo, reelaborar els apartats
clau, elaborar els nous apartats i afegir els matisos, canvis i reflexions en el
treball present; el Projecte de tesi s’estructura en sis parts fonamentals. S’inicia
amb una introduccié (1), en la que estem immersos en aquest moment, on
s’explica la finalitat del treball que esmentavem, s’exposa l'estat de la questid
(en relacio a 'envelliment, I'envelliment i la discapacitat intel-lectual, els models
d’atencié a les persones i la qualitat de vida) per, a partir d’aqui, revisar la
resta d’apartats introductoris: la motivacié del tema a investigar, les preguntes
d’investigacio, el problema de recerca, els criteris étics a tenir en compte, el
camp de recerca i la previsié dels primers contactes a realitzar.

Una vegada revisada i obtinguda aquesta informacié basica, s'inicia la primera
part (2), on s’apunten aquells conceptes teorics en qué caldria aprofundir de
cara a l'elaboracié del marc teoric de la tesi. El bloc s’estructura en dos
capitols: el Capitol 1, que conté els conceptes d’envelliment, discapacitat
intel-lectual, qualitat de vida i aspectes étics en l'atencio a les persones. El

Capitol 2, que justifica I'eleccio de la metodologia biografico-narrativa segons el
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problema de recerca i revisa algunes de les seves caracteristiques. Els dos
capitols es basen en la revisio dels conceptes del disseny inicial i apunten
aquelles noves fons documentals de les que es partiria a I'hora d’elaborar i
desenvolupar el marc teoric futur.

En la segona part (3), s'’exposen les quatre fases a seguir a I'hora de plantejar-
se el treball de camp (Presentacio dels casos, contacte inicial i negociacio;
eines de recollida de dades; I'andlisi de la informacio i I'elaboracié de I'informe
final). Els continguts nous i els revisats i matisats, serien la guia pel treball de
camp.

Segueix el bloc de conclusions (4), on es valoren els quatre objectius plantejats
al treball segons la seva finalitats i s’expressen algunes reflexions generades
durant el procés, relacionades amb I'enfocament biografic-narratiu i la
complexitat del problema de recerca.

Després es recullen aquelles referéncies bibliografigues i webgrafiques
emprades al projecte i la bibliografia i webgrafia referencial de cara a la tesi
(5).

Finalment, s’hi afegeix un annex (6), on s’adjunta una copia de l'autoritzacié per
a contactar amb la dona/cas, realitzada en el procés del treball del DEA, no
finalitzat, dins el “Programa interuniversitari d’Educacio Inclusiva i atencio
socioeducativa durant el cicle vital’, per a constatar un pas ja realitzat i que

caldria reinformar i reautoritzar per la futura tesi.
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2 PRIMERA PART: MARC CONCEPTUAL

El marc conceptual del present projecte s’estructura en dos capitols o blocs de
continguts: el primer, Capitol 1, I'Envelliment, la discapacitat intel-lectual,
qualitat de vida i aspectes etics, i el segon, Capitol 2, la Metodologia biografico-
narrativa. Ambdos necessaris per a conéixer, comprendre i fonamentar el
problema de recerca i donar llum i justificacid al seu posterior enfocament i
treball de camp.

En el present treball, es pretén en cada capitol destacar les fonts
bibliografiques fonamentals de les que es partiria de cara a la futura tesi,
aparegudes durant el periode transcorregut entre el disseny inicial i el treball de
master, i que, algunes d’elles, han contribuit de forma important a ampliar la
perspectiva de I'objecte d’estudi. A diferéncia del disseny inicial, no s’expliciten
referenciades de forma completa, siné s’indiquen els fons documentals on
caldria cercar-les i es fan constar a I'apartat bibliografic del projecte. Val a dir
gue han estat revisades i algunes fonts emprades en la reflexio i en els apartats
reelaborats.

Es prenen els continguts del disseny inicial de forma fidel i, i d’acord amb la

finalitat del projecte, s’apunten el possibles canvis, variacions i matisos de cara

a la futura tesi en el quadre posterior a cada capitol. @

2.1 Capitol 1: L'envelliment, la discapacitat intel -lectual, i la

qualitat de vida . Aspectes etics .

Partint de la inquietud inicial i de les preguntes concretes que es generen,
s’esdevenen les preguntes generals comentades en [l'apartat anterior
relacionades en obtenir més informacio sobre el tema a investigar, en el sentit
de “qué cal saber?”. Aquesta informacié emmarca la investigacio , representant

el seu cos teoric.
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La informacié general necessaria, s'organitza segons diferents temes, blocs,

conceptes 0 aspectes importants a coneixer i aprofundir-hi. A continuacié

s'indiguen també aquelles fonts bibliografiques de partida que es consideren

interessants de ser consultades i llegides. Les consultades, copsades, i

disponibles a la biblioteca de la Uvic (i al base de dades Educ@ment) tenen

escrit al lateral el simbol (*); les referéncies que no tenen el simbols sén

considerades interessants i trobades en index d’articles o al Dialnet (caldria

aprofundir la cerca en la seva localitzacio).

1. 'ENVELLIMENT.

- El procés d’envelliment. Coneixer i aprofundir en la seva naturalesa

processual, gradual, multidimensional, relacionat amb I'entorn social i

cada cultural, personal. Els canvis i transformacions en I'ambit biologic,

psicologic i social; els guanys i les perdues.

- El concepte d’envelliment positiu actual. La visié actual i el canvi de

visio. La relacié amb el concepte de benestar.

- El concepte de benestar. Les seves dimensions social, psicologica i

subjectiva.

Fonts

bibliografiques

Revistes:

Revista Espafiola de Geriatria (*), Educacio Social (*),Revista de
Psicologia General y Aplicada, Revista Iberoamericana de Gerontologia y
Geriatria, Geriatrika; Revista Multidisciplinar de Gerontologia, INFOCOP

Llibres d’interés :

MURNOZ, J; ALIX, C. (2002) Psicologia del envejecimiento e intervencion
psicosocial. Madrid: Piramide.

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (1998) Mujeres,
envejecimiento y salud. Conservar la salud al largo de la vida. Ginebra:
Publicaciones OMS.

ERIKSON EH(1985) El ciclo de vida completado. Buenos Aires: Paidés

Articles

MOLINA, Cristina; MELENDEZ, Juan Carlos. “Andlisis cualitativo del
bienestar en la vejez”. Revista Espafola de Gerontologia, 2007, nim.42
(5), p.276-84.(*)

Comentari: l'article resulta interessant per la seva aportacié al procés
d’envelliment, concepte, canvi concepte envelliment, envelliment positiu,
concepte de benestar amb les seves dimensions.
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MARTI, Cristina. “Psicologia de la senectud. Proceso y aprendizaje del
envejecimiento”. Educacio Social, 2007, nim.26, p.129-130. (*)

SOCIAS, Carmen; MARTI, Marc. “Envejecimiento, educacion y calidad de
vida: la construccion de una gerontologia educativa’. Educacio social,
2007, vol.LXV, NUM.237, P.257-274.(*)

“Gent gran” Monografic. Educacié Social, 2002, nim. 22 (*)

MELENDEZ, J.C.; GIL, M.D. “Sabiduria y envejecimiento”’. Revista
Iberoamericana de Gerontologia y Geriatria, Geriatrika, 2004, nim.20,
p.218-25.

MOLINA, C.; MELENDEZ, J.C. Bienestar psicoldgico en envejecientes de
la Republica Dominicana”. Revista |beroamericana de Gerontologia y
Geriatria, Geriatrika, 2006, nUm.22, p.97-105.

RUBIO, R.; ALEIXANDRE, M. “Un estudio sobre la soledad en las
personas mayores: entre estar solo y sentirse solo”. Revista
Multidisciplinar de Gerontologia, 2001, nim.1, p.23-28.

2. DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL.

- Concepte de discapacitat intel-lectual. Definicié de TAAMR (1992, 2002):
criteris diagnostics, enfocament multidimensional interactiu, dimensions,
suports.

- Envelliment en les persones amb discapacitat: canvis biologics,
psicologics i socials. Peculiaritats respecte I'envelliment de la poblacié
en general.

- Concepte de qualitat de vida. Indicadors de qualitat de vida en persones

amb discapacitat.

Fonts Aclariment :

bibliografiques | En relacié al concepte de discapacitat i qualitat de vida sén referents
importants autors com Robert Schalock (molts articles publicats a la revista
Siglo Cero) i Miguel Angel Verdugo. La bibliografia i articles en relacié a
aquest tema son molt nombrosos. En aquesta copsada bibliografica,
només se'n reflectira algun de representatiu, pero en el treball de recerca
del DEA hi constarien tots els d'interés amb el tema. Destacar la tasca de
Climent Giné i Josep Font, el darrer en les traduccions i I'estudi del
concepte, professional de I'Associaci6 Sant Tomas i membre del comite
cientific; ell ha proporcionat la documentacié aconseguida a nivell intern en
I’Associacié sant Tomas on treballo (xerrades, cursos, conferéncies)

Revistes :
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Siglo Cero (*), Minusval (*), Suports, Educacié Social (*), Revista Espafiola
de Pedagogia, Revista Latinoamericana de Psicologia, Revista Médica
Internacional Sindrome de Down (*)

Llibres d’interés :

PEREZ, R; FEAPS (2002) Hacia una calida vejez. Calidad de vida para la
persona mayor con retraso mental. Madrid: FEAPS.(*)

Comentari: és interessant perqué fa referéncia a varis temes relacionats:
l'envelliment al retard mental, la qualitat de vida-envelliment en les
persones amb discapacitat intel-lectual, principis, projectes des d'una
perspectiva europea i experiéncies concretes a serveis.

AAMR (1992). Retraso mental. Definicion, clasificacion y sistemas de
apoyo. Madrid: Alianza.

SHALOCK, R; VERDUGO, M.A. (2003) Calidad de vida: manual para
profesionales de la educacion, salud y servicios sociales. Madrid: Alianza
Editorial.

AMERICAN ASSOCIATON MENTAL RETARDATION “El retard mental.
Definicio, classificacio i sistemes de suport”. Interseccions, nim 33. Vic:
Eumo Universitat de Vic.

Grup d’estudi sobre Retard Mental-AAMR  (*):documentaci6 d’ds intern a
I’Associacié Sant Tomas, facilitada per Josep Font en cursos i trobades de
treball. Comentari: interessants en relacid al concepte de discapacitat
intel-lectual, el model tedric multidimensional, l'avaluacio i els suports.

Conferencies:

GINE, C “Avaluacié i Qualitat de Vida”. GIEE. Barcelona, 14 novembre
2003. Facultat de Psicologia, Ciéncies de [I'Educacié i de [I'Esport
Blanquerna, URL .(*).

Comentari: concepte de qualitat de vida i persones amb discapacitat:
dimensions, indicadors i principis de qualitat de vida; mesura de la qualitat
de vida, experiéncia concreta.

Tesis:

GARCIA, Margarida “Avaluaci6 de la qualitat de vida de les persones amb
discapacitat intel-lectual en els centres ocupacionals i els centres especials
de treball”. Universitat Ramon Llull, 2008. Direccid tesi Climent Giné. (¥)
http: //dialnet.unirioja.es. Consultat 27-9-09 a les 14h.

Articles

GINE, C. “Servicios y calidad de vida para personas con discapacidad
intelectual”. Siglo Cero: Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual,
2004, vol.35, nim.210, p.18-28.

SHALOCK, R. “La nueva definicién de discapacidad, apoyos individuales y
resultados personales”. Siglo Cero: Revista Espafola sobre Discapacidad
Intelectual, 2009; vol.40, nm.229, p.22-29.

SHALOCK, R; VERDUGO, M.A. “El nuevo concepto de calidad de vida en
los servicios y apoyos para personas con discapacidad intelectual”. Siglo
Cero: Revista Espafola sobre Discapacidad Intelectual, 2007, vol.38,
nim.224, p.21-36.
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SHALOCK, R. Proleg al llibre “Como mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad”. Siglo Cero: Revista Espafiola sobre
Discapacidad Intelectual, 2006, vol.37, nUm.218, p.5-8.

VERDUGO, M.A:;; SHALOCK, R. (i altres) “Construcciéon de escalas de
calidad de vida multidimensionales centradas en el contexto: la Escala
Gencat”. Siglo Cero: Revista Espafola sobre Discapacidad Intelectual,
2007, vol.38, nim.224, p.57-72.

JOVE, G.; COIDURAS, M.A. (i altres). “Analisi dels indicadors de qualitat
de vida que faciliten processos inclusius en les persones amb discapacitat”.
Suports, 2005, vol.9, nim.2, p.104-120.(*)

Comentari: interessant definicié concepte qualitat de vida, relaci6 amb el
concepte d'inclusio, referéncia l'autodeterminacié en les persones i als
suports, referéncia als serveis i a la satisfaccio.

EVENHUIS, H.; HENDERSON, C.M. “Envejecimiento sano. Adultos con
discapacidades intelectuales. Cuestiones de salud fisica”. Siglo Cero:
Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 2002, vol.33, nim.202,
p.13-24.(*)

WALSH, P.N; HELLER, T (i altres). “Envejecimiento sano. Adultos con
discapacidades intelectuales. Salud de la mujer y asuntos relacionados”.
Siglo Cero: Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 2002, vol.33,
nam.202, p.25-38.(*)

TORPE, L.; DAVIDSON, P. (i altres). “Envejecimiento sano. Adultos con
discapacidades intelectuales. Aspectos bioconductuales”. Siglo Cero:
Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual, 2002, vol.33, nim.202,
p.5-12.(*)

V:V:A:A: “Discapacidad y envejecimiento” (Dossier). Minusval, 2001,
nam.131, p.17-36.

ESTEBA-CASTILLO, S.; RIBAS, N.(i altres). “Envelliment saludable en
persones amb sindrome de Down i deméncia: necessitat de promoure
programes de formaci6 i suport als usuaris, families i entitats”. SD Revista
Meédica Internacional sobre la Sindrome de Down, 2006, vol.10, nim.2,
p.25-29.(*)

Projecte de tesi

Segons el problema a investigar i amb I'augment de perspectiva comentada, es
mantenen els tres conceptes - eix per a revisio bibliografica i la posterior
elaboracio del marc teoric: envelliment, discapacitat intel-lectual i qualitat de
vida. S’afegeix pero, un concepte que es considera fonamental en el procés

d’escolta de la persona i la confianga en la seva capacitat d’autodeterminacio:
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el concepte d’ética en I'atencio a les persones.

Es destaquen en el present projecte aquelles fonts que li han donat nova llum i
qgue han possibilitat donar-Ii un gir palés a I’enfocament del treball respecte el
disseny inicial (contingut inconscient pero que no estava prou madur per a
donar-li constancia): Palacios i Romariac (2006)- referéencia facilitada en tutoria
dins el Master d’Educacio Inclusiva 2012- | el Fons documental sobre
envelliment | discapacitat de FEAPS (Confederacion Espanyola de
Organizaciones en favor de la Personas con Discapacidad Intelectual)-
referéncia facilitada per I’Associacio Sant Tomas P.A.R.M.O dins la informacio
compartida on line als professionals mitjangant SINERGRUP (associacio
d’entitats d’iniciativa social, de la que I’Associacio Sant Tomas en forma part) i
DINCAT (Discapacitat intel-lectual a Catalunya, membre de FEAPS).

FEAPS disposa d’'un Centre documental, de facil accés mitjan¢ant el link

www.feaps.org, que conté fonts bibliografiques relacionades amb conceptes

d’envelliment, qualitat de vida, drets i etica i discapacitat. Com també
publicacions com “Voces” (Periodic bimestral), “Siglo Cero. Revista Espanyola
sobre Discapacidad Intelectual” i llibres, la “Coleccion FEAPS”, “Cuadernos de

Buenas Prdcticas”, “Manuales de Buena prdctica” i “Cuadernos divulgativos”.

A partir del llibre esmentat de Romarac i Palacios (2006), s’arriba a la font
documental del “Foro de Vida Independiente y Divertad” (FVID), en el seu
moment facilitada en el procés del treball del DEA amb un contacte comunicat
en tutoria, pero no aprofundida en aquell moment. El “Foro de Vida
Independiente y Divertad” és una comunitat constituida per persones de tota
Espanya i d’altres paisos que conforma un forum de reflexio filosofica i de lluita
pels drets de les persones amb diversitat funcional, en participacio directa i en
igualtat de condicions. Es membre de la Red Europea de Vida Independiente
(ENIL). S’origina al 2001 amb I'objectiu d’impulsar a Espanya el moviment de

Vida Independiente sorgit a EEUU al 1972 i amb un fort arrelament a Europa
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en l'actualitat. La comunitat participa en congressos, ponéncies, seminaris en
diferents indrets de l'estat espanyol. Es dedica a la reflexio, el debat i la
investigacid. Elabora articles en diferents revistes i ha publicat diversos llibres.

En la seva seu on line, www.forovidaindependiente.org, presenta el fons

documental organitzat en diferents temes: Vida independent; Legislacio;
Filosofia moral i politica, Etica i Bioética en la diversitat funcional; Disseny
Universal; Dona i Vida Independent; llibres (...) entre d’altres. Es considera una

font bibliografica important a consultar i aprofundir de cara a la tesi.

El contacte i la consulta d’algunes de les fonts contingudes en les fons

documentals esmentats, amb els matisos de perspectiva en relacio a I'objecte

d’investigacio pertinent, es reflecteix en la revisio dels continguts i la seva

organitzacio de cara a l'elaboracio d’un marc teoric. Per tant, s’esdevenen

alguns canvis respecte el disseny inicial en els diferents conceptes — eix:

= ENVELLIMENT: Concepte d’envelliment positiu actual. Procés
d’envelliment: canvis i transformacions a nivell biologic, psicologic i
social; estats emocionals. Envelliment en les persones amb discapacitat
intel-lectual *Fons documental FEAPS — Envelliment i discapacitat
=  DISCAPACITAT INTEL-LECTUAL: Concepte: definicio de la AAIDD i del

Foro de Vida Independiente i Divertad. Terminologia en discapacitat
intel-lectual. Models d’atencio a les persones amb discapacitat
intel-lectual. Model social i de la diversitat. Capacitat
d’autodeterminacio.

Es vol aclarir que en aquest apartat, s’exposarien dues vessants en

referéncia conceptual en la discapacitat intel-lectual: la definicié de la AAIDD

(American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) i la del

Foro de Vida Independiente i Divertad. La primera perque és la coneguda i

treballada professionalment (en el meu cas) i la segona perquée aporta

l'obertura i I'amplitud del model social i de la diversitat en I'atencid a les

persones amb discapacitat. Seria interessant aprofundir-hi, analitzar els punts
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de trobada i diferéncia i després escollir una opcio, la més adient amb
I'orientacio i I'objecte d’estudi de la futura tesi. Aquesta decisio repercutira en
I’eleccio de la terminologia a emprar; en el cas d’optar pel concepte del Foro de
Vida Independiente, la terminologia seria “Persones amb diversitat
funcional”(que conté un abast molt més ampli). *Fonts bibliografiques de
referéncia i partida: Fons documental FEAPS (fan especials aportacions Berjano
i Garcia (2010)); Fons documental Foro de Vida Independiente y Divertad
(Palacios i Romafiac (2006), seccié de Vida Independiente, seccié d’Etica i
Bioética {(...)).
= QUALITAT DE VIDA: Concepte de Qualitat de Vida. Relacio entre el
concepte de Qualitat de Vida i Benestar. Indicadors de Qualitat de Vida.
*Fonts bibliografiques de partida i referéncia: Fons documental FEAPS
(seccio Qualitat de Vida; destacar als referents en aquesta giiestio en
relacio a la discapacitat intel-lectual: Shalock i Verdugo (2003), (2009),
també en col-laboraci6 amb d’altres autors i en col-laboracid amb
d’altres autors, entre d’altres, per exemple Berjano i Garcia (2010)
recullen I'estat actual del concepte).
» ETICA: Etica en I'atencid i la relacié amb les persones amb discapacitat
intel-lectual. Drets de les persones amb discapacitat intel-lectual. *
Fonts bibliografiques de partida i referencia: Fons documental FEAPS
(seccio Drets i ética en Discapacitat); Fons documental FVID (seccio
Filosofia moral i politica, Etica i Bioética en la diversidad funcional;
seccio Legislacion), seran referents importants Palacios i Romafac

(2006), entre d’altres).

Aclarir de cara a la futura tesi que, malgrat s’esmentin explicitament fonts i
autors referents en els possibles apartats (subjectes a variacions una vegada
consultada i aprofundida la bibliografia), caldria detenir-se en les diferents
fonts contingudes en els fons bibliografics de referencia esmentats (llibres,

revistes, articles, ponéncies, jornades...d’interes). A més, en relacio al disseny
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inicial, aprofitar la bibliografia més recent, valorada com a d’interés en el seu
moment i alguna revisada i emprada. Com les fonts indicades de revistes (que
poden contenir informacid actualitzada): Revista Espafola de Geriatria (*),
Revista de Psicologia General y Aplicada, Revista Iberoamericana de
Gerontologia y Geriatria, Geriatrika; Revista Multidisciplinar de Gerontologia,
INFOCOP, Siglo Cero: Revista Espanyola sobre Discapacidad Intelectual (*),
Minusval (*), Suports (*), Educacio Social (*), Revista Espafiola de Pedagogia,
Revista Latinoamericana de Psicologia, Revista Médica Internacional Sindrome
de Down (*), entre d’altres. [El simbol (*) significa que es poden trobar a la
biblioteca de la UVic]. Aixi com també la consulta de tesines, tesis i recerques
relacionades amb el tema i els conceptes que engloba, ja que , a més de
facilitar referéncies bibliografiques, podrien ajudar a afinar I'objecte d’estudi

(veure que pot aportar de diferent o si ha estat tractat anteriorment).

2.2 Capitol 2 Metodologia biografica - narrativa. E Is relats de

De les diferents opcions metodologiques qualitatives disponibles a escollir per

a abordar i tractar I'objecte de la recerca, s’opta per la metodologia biografico-

narrativa i, dins d’aquesta, es centra I'atencié en un unic cas.

L’'opcié escollida es basa precisament en la naturalesa del cas escollit, el

contacte amb el qual, en I'experiéncia professional del dia a dia al servei de

terapia ocupacional on treballo, ha estat la motivacio i I'origen de la present

recerca, en la seva fase preliminar i en la seva perspectiva de futur.

Per la justificacio de la tria d’aquesta opci0 metodologica ens trobem davant

tres aspectes importants i influents: per una banda, 'esmentada naturalesa del

cas escollit, per altra banda I'objecte d’estudi que es vol abordar i finalment les
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caracteristiques o qué facilita I'enfocament biografic-narratiu, i en concret els
relats de vida.

Pel que fa la naturalesa cas , ens trobem davant la dona més gran usuaria del
centre ocupacional, que es troba doncs en el darrer cicle de la seva vida. Es
una dona amb una gran necessitat expressiva, de forma continuada i amb
diferents persones, en el seu discurs apareix 'emocio (dubtes, plantejaments,
consciencia dels canvis i transformacions propies i de les situacions,
sensacions de soledat , dincomprensio, malestars, desitjos, anhels), els
records de la vida passada en diferents ambits de la seva existéncia (situacions
i membres familiars, del poble d’origen, experiencies escolars i laborals...), la
valoracié de l'estat actual, d'on és en aquest moment (el servei, la llar, les
activitats que realitza al centre i a I'entorn comunitari amb grups d’iguals
respecte I'edat, el “dret a la seva jubilacio”...) i el plantejament de desitjos de
futur i la valoracido dopcions disponibles. Hi ha per tant, una necessitat i
capacitat expressiva a nivell de llenguatge i de consciéncia, d’escolta propia i
un interes per la literatura; li agrada llegir, escriure i conversar, encara que de
forma incoherent, i per tant, amb necessitat de suport en l'aclariment de

significats. La narracié espontania €s sempre present.

Pel que fa a l'objecte d’'estudi , s’ha esmentat que l'interés es centra en
comprendre, copsar la sensaci0 de satisfaccid/insatisfaccid, de benestar
d’aquesta darrera etapa, a través de les vivéncies en els diferents ambits de
I'existéncia, com aquestes vivéncies poden influir en dita sensacid. Per tant, en
situem en el registre de les emocions, de la historia, de les experiéncies i de la
necessitat d'ésser escoltat en una relacio dialogica.

L’enfocament biografic-narratiu ~ ens permet fer una mirada des de dins, des
de la propia narracié de I'experiéncia vital, ens permet emfatitzar la propia
experiencia, recuperar el punt de vista privat, entrar dins una dimensié més
emotiva i “donar veu” a les persones. En els cas de les persones amb
discapacitat, aquest darrer aspecte sera molt important en el sentit que denota

lactitud i la creenca que aquestes persones tenen la capacitat i el dret
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d’autodeterminar-se, en el nivell de sigui, de dir-se, d’expressar desitjos i
preferencies, de fer eleccions, i amb aquests influir en el seu benestar i
situacio, tot aixd amb el suport que calgui (aguest aspecte també es
contemplava en el plantejament del problema).

Per tant, els relats de vida , terme introduit per Bertaux al 1976 (BERTAUX,
2005) poden ésser un mitja util per endinsar-nos en aquest objecte d’estudi, per
partir de l'interés narratiu de la persona (com és el cas), per la seva dimensio
diacronica en el sentit de vertebrar una successié d’esdeveniments i situacions
importants i que poden influir en el curs d’'una vida (com la historia vital pot
doncs influir en sensacions, situacions, expectatives com plantejavem en
'objecte d’estudi) i en la contemplacié dels diferents ambits de I'existéncia
(familia, relacions interpersonals, historia escolar, laboral...). (BERTAUX, 2005).
Aquest opcid ens facilita la proximitat, 'empatia, el posar-nos al lloc de l'altre.
Pot ser un mitja per contactar amb sensacions i emocions, per entendre des
dels origens o situacions viscudes, per detectar i conéixer, que és el nostre
focus d’interes en aquesta recerca.

A més, destacar I'efecte emancipador que aguesta metodologia té en la
persona com esmentava la Dra. Parrilla (cursos doctorat) referint a Bolivar et al.
(2001,62), en el sentit que la persona es pot expressar, rememorar la seva
vida, donar-li un sentit. En el cas de la dona escollida, aguest aspecte és de
gran importancia, degut a la seva necessitat d’expressar, d’esser escoltada, en
aguest linea pot trobar un espai d’escolta que contribueixi alhora al seu

benestar personal.

El motiu d’escollir un “cas unic” es deu a dos motius fonamentals. El primer
seria que l'estudi d’'un dnic cas ens permet aprofundir en allo idiosincratic,
particular, entrar en una vida, amb la intenci6 de comprendre, d’aprendre que
passa, que pensa el subjecte, el perque de les seves accions, com interpreta el
mon ; és un estudi complex, pero profund, essencial, del que es pot extreure
allo particular pero també allo comd (ANGULO, 2003). | en aquest cas ens
interessa, nomeés aprofundint-hi pot arribar-se més honesta i fidelment a la

percepcié d’'una sensacid, com en aquest cas, de la sensacio de “satisfacci6”.
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El segon motiu seria ajustar-se a I'abast de la recerca del DEA, amb un temps
determinat i utilitzant una metodologia que requereix d’'un temps important per
laboriosa: entrevistes, transcripcions i el seu analisi, i també degut al
component de “discapacitat” de les persones continents en I'estudi, amb les
seves capacitats/dificultats cognitives a nivell de parla i coherencia del discurs.
Seria interessant de cara a una tesi posterior ampliar el nombre de casos de
persones grans amb discapacitat intel-lectual, en el sentit del poder relacionar

indicis, extreure matisos comuns o patrticulars.

Projecte de tesi

- Després de la revisio de l'apartat, s’observa que conté un alt contingut
metodologic, sequrament per I'ordre ocupat en el disseny inicial, ja que es fa
una justificacio de I’enfocament metodologic escollit, el biografic-narratiu , el
seu mode, el relat de vida i I'eleccio de casos, el cas unic. Es planteja
I'interrogant si, en aquest segon capitol del marc teoric, aquesta justificacio
hauria de ser continguda en una futura tesi abans del seu desenvolupament.
Per altra banda, es considera que si, ja que la naturalesa del tema a investigar
condueix a triar una metodologia i que potser cal justificar-la abans de
desenvolupar-la. Conscient del lloc que I'apartat ocupa en el disseny, no es
reelabora I'apartat, respectant la finalitat del present treball, i es valora el
contingut teoric que aporta en el lloc que ocupa ara. Ens detindrem més
endavant en la revisio bibliografica.

- En el disseny inicial es parla d”’un tnic cas”, segons el problema de recerca, les
preguntes i la motivacié impulsora del tema, en aquell moment orientat
Unicament a la vivéncia de satisfaccio o no de les persones amb discapacitat
intel-lectual en la darrera etapa de la vida. En la perspectiva oberta en el
present projecte de cara a la tesi, al qliestionar-se si el fet de tenir la
particularitat d’una discapacitat intel-lectual pot ser diferent o no en la

vivencia de satisfaccio d’una etapa en relacid a les persones grans que no la
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tenen, entra en joc un altre cas. En aquest sentit podriem parlar de “dos casos
unics”. Cada cas, cada dona, seria la protagonista d’un “relat unic”, un
representatiu de les persones grans que tenen una discapacitat intel-lectual i
I'altre representatiu de les persones grans que no la tenen, formant part
ambdds de la poblacio de la tercera edat. Aquesta qliestio s’especifica en
relacio a la possibilitat de 'opcio de modalitat de casos multiples (PUJADES,
2000) que no s’acaba d’identificar en aquest moment com a modalitat
representativa en aquest cas i seria una qiiestio metodologica a aprofundir.
Amb els dos “casos unics” es pretendria recollir la naturalesa de I’'opcid de “cas
unic” i el que ens aporta d’idiosincratic, particular, subjectiu, d’experiéncia vital
unica, d’aprofundir en les emocions, els pensaments, les sensacions...pot
aportar d’allo particular a allo comu, o alguns aspectes comuns, i si més no,
dues vivéncies contingudes en la poblaciéo gran. Pot ser interessant en

referéncia a I'objecte d’estudi.

Pel que fa a Ia revisiéo bibliografica, comentar que durant el temps
transcorregut durant el disseny inicial i el present projecte, en el procés
d’elaboracio del treball del DEA no finalitzat, es pren contacte amb noves fonts
teoriques, experiencials i bibliografiques en relacié a la metodologia biografica
narrativa. El fet es deu a [lassistencia al “Seminario de Constitucion y
Formacion en Investigacion Biografica” organitzat per la RED CIES
“Colaboracion para la inclusion educativa i social”, del 13 al 15 de juny del
2010 a “La Cristalera”, Miraflores de la Sierra (Madrid). Al seminari, un dels
referents en la matéria, el professor Joan Josep Pujadas, condueix les sessions
de treball referides a I’enfocament (epistemologia, modes i dissenys
d’investigacio de base biogrdfica). El seminari proporciona als assistents un
dossier amb documentaciéo sobre metodologia biografico-narrativa, amb
articles d’autors relacionats com Pujades (2000)(2010), Mallimaci i Giménez
(2006) i d’altres que aprofundeixen sobre la tematica. Aquest nova font facilita

I'accés a autors referents en I'enfocament com Barton, Bolivar, Ferrarotti,
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Bordieu i Bertaux entre d’altres.

El material proporcionat al seminari, els autors referents que facilita i la
bibliografia ja emprada en I’elaboracié del disseny inicial (articles recollits per
Forteza i Fullana al “Dossier. La investigacio educativa des de la perspectiva
metodologica qualitativa. Programa de doctorat Interuniversitari d’Educacio
Inclusiva i atencio socioeducativa al llarg del cicle vital” i Bertaux (2005) a
partir del qual s’elaboren els continguts relacionats amb [I'enfocament i
especialment els relats de vida); serien el punt de partida per a comenc¢ar a
aprofundir de cara a I'elaboracio del marc teoric de la futura tesi, la seva
fonamentacio teorica en aquest capitol. Mancaria revisar recerques, tesis i
experiéncies relacionades amb la metodologia, com també prendre contacte
amb professionals que [utilitzen, i que I'emprem amb persones amb

discapacitat intel-lectual.

Els continguts d’aquest capitol del marc teoric podrien consistir en
Metodologia biografica - narrativa. Modalitats (biografia, autobiografies,
histories de vida, relats de vida...). Histories de vida/ Relats de vida (modalitat
que s’escull). Relats unics i multiples (Casos unics/multiples). Eines de recollida
de la informacio (fotografies, objectes personals, col-leccions epistolars o
cartes, albums de premsa, biblioteca..Entrevistes narratives).Andlisi de la
informacio. Elaboracio de I'informe final (particularitats).

Un dels aspectes interessants a aprofundir seria, per exemple, la diferéncia
entre “histories de vida” i “relats de vida”, ja que la terminologia varia segons
els autors, li donen un sentit semblant o diferent . Per exemple, Pujades (2000)
els distingeix argumentant que el “relat de vida”correspondria a la recollida de
I’experiencia vital en les entrevistes, el relat que es va creant, mentre la
“historia de vida” seria tal com quedaria elaborat el relat finalment acabat.
Mallimaci i Giménez (2006), en canvi, argumenten que la “historia de vida”
estudia a una persona determinada on s’inclou el propi relat complementat

amb altres documents, basat en un ampli recorregut vital ordenat
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cronologicament. Mentre que allo important dels “relats de vida” és la reflexio
social a través d’allo personal, originat en la subjectivitat i I'experiéncia de
I'individu, representatiu de la comunitat que s’estudia. Un dels autors qui
refereixen és Bertaux, I'autor d’on es va beure al disseny inicial i d’aqui la
utilitzacio en aquest de la terminologia “relat de vida”, ja que s’adeia amb la
finalitat de I'objecte d’estudi (en aquest cas s’escollia una dona gran com a
representativa del conjunt de persones amb discapacitat intel-lectual). Caldria

detenir-se doncs en la terminologia estudiant les fonts esmentades.

3 SEGONA PART: ENFOCAMENT GENERAL DE LA
RECERCA

La segona part del present projecte conté un unic capitol, el Capitol 3, on
s’exposa quines fases caldria seguir en la recerca segons i dins I'enfocament
metodologic biografic-narratiu. Les diferents fases i el seu desenvolupament
serien la guia pel treball de camp en relacio a I'objecte d’estudi de la recerca.

3.1 Capitol 3: Fases de la recerca

El capitol recull les quatre fases plantejades per la recerca: Fase I, on es
presenten els dos casos escollits (un d’ells encara no conegut), els contactes
inicials realitzats i la negociaci6 d’aspectes importants a contemplar. La Fase II,
on es presenten les tres eines de recollida d’'informacié escollides i les seves
particularitats (autopresentacio, fotografies i objectes personals i I'entrevista
narrativa). La Fase lll, on s’intenta explicar com s’analitzaria la informacio i la

Fase IV, aquells aspectes importants per a elaborar l'informe d’investigacio
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segons les particularitats I'enfocament metodologic, en aquest cas les histories

de vida resultants.

Val a dir, que respecte el disseny inicial, i dins la nova estructura del projecte

de tesi, la Fase | ila Fase IV, s’han reelaborat totalment. En la Fase Il i la Fase

[ll, s’ha mantingut els continguts originals amb el posterior quadre de revisi6 del

projecte respecte la futura tesi.

3.1.1 Fase |: Presentacio del casos. Contacte inici  al. Negociaci6 3

Presentacio dels casos

En el present projecte i de cara a la futura tesi s’escullen dos casos
anics, dues dones compreses dins la tercera edat, una amb discapacitat
intel-lectual i I'altra sense discapacitat intel-lectual.

CAS 1: Dona de setanta anys amb discapacitat intel-lectual. Usuaria del
Centre Ocupacional Sant Tomas Manlleu. Viu als pisos tutelats de
I'Associacié Sant Tomas P.A.R.M.O. La seva tutela legal la té la mateixa
associacio, la Fundacid Tutelar 'Esguard. Es un cas conegut per la
persona a realitzar la recerca, que ha estat la seva educadora referent
durant tretze anys. El cas i la relacio estreta amb ell, com s’expressava
en l'apartat 1.2. del treball, ha estat la motivacié i el motor de la inquietud
de la recerca a través de I'expressio espontania i constant de la dona pel
que fa a la seva vivéncia, expectatives, sensacio d’insatisfaccio variable i
emocions viscudes durant el darrer cicle de la seva vida i que ha generat
reflexions i preguntes. Mostra interes per la narracid, necessitat
d’expressio. El seu discurs és desordenat i sovint necessita el suport de
I'altre mitjancant preguntes per aclarir i comprendre el seu significat. Li
agrada llegir textos breus, poemes, mostra interessos. Escriu textos
curts desordenats gairebé inintel-ligibles; necessita suport per aclarir qué
vol dir. Dificultats de visio corregides amb ulleres i forca bona audicio.
Capacitat de memoria a llarg termini, rememora esdeveniments, indrets i

persones del passat. Comenga a tenir lapsus en la memoria recent.
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Participa (i en gaudeix) d’activitats d’oci al centre civic i al casal amb
gent de la seva edat sense discapacitat. Capacitat d’autodeterminacio:
diu el que sent, el qué pensa, acords i desacords, preferéncies, expressa
desitjos (amb suport, sobretot en el discurs). Presenta certa impulsivitat i
negativisme a nivell emocional i d'expressié. Inquietuds i activitat.
Sentiment de soledat. Expressa cert cansament; per aquesta rao
s’incorpora al centre ocupacional més tard.

Es planteja si el coneixement i la relacié estreta entre la dona/cas i la
persona a desenvolupar la recerca pot influir a nivell de subjectivitat
(encara més de la que la que propia metodologia emprada comporta en
si). Per altra banda, es valora que aquest coneixement i la confianca
poden facilitar la comunicacio i I'expressié d’emocions i sensacions i, en
aguest cas, degut a les dificultats d’expressar-se en un discurs ordenat,

facilitar els suports verbals necessaris per la seva comprensio.

CAS 2: En aquest moment del procés, en el present projecte, encara no
es coneix ni s’ha escollit. EI qué es té clar és que hauria de ser una dona
de la mateixa edat o similar que la dona CAS 1, d'uns setanta anys,
sense discapacitat intel-lectual. En el moment de realitzacié de la tesi,
caldria valorar si hauria de mostrar alguns aspectes semblants o que
coincidissin amb el Cas 1 (necessitat expressiva, records del passat,
interes per la narracido, sentiment de soledat, nivell de
cansament...alguns d'ells segurament ja formen part del procés
d’envelliment). Una de les preguntes que es generen és, si com la
dona/Cas 1, fos una dona sense fills, ja que pot influir forca en les
expectatives d’'opcié de vida de darrera etapa. Per altra banda, tampoc
hauria de ser necessari o determinant, ja que depén de cada persona i
circumstancia (per no contemplar-se com a expectativa, per no ser
possible per glestions familiars o de salut...). L'opci6é de vida o ell lloc on
visqui la dona Cas 2 (sola a casa, a casa d'un familiar, en una
residencia d’avis...) es valora que potser tampoc és de vital importancia,

ja que a nivell dexpressid dopcions i expectatives de vida les
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diferencies poden ser enriquidores. Una altre questié a reflexionar seria
que en el suposit que la dona susceptible a Cas 2 tingués alguna
particularitat diversa, a més de les que ja formen part de qualsevol
persona ( per exemple una discapacitat fisica, anar en cadira de rodes...)
si podria ser important o si al contrari, encara pogués aportar més
riquesa. El que potser podria ser un requisit és que disposés d’una
memoria a llarg termini, necessaria per a expressar un relat de vida (en
cas que no fos aixi, potser caldria una triangulacié del informacié, veus
suport de la seva memoria, llavors s’hauria de valorar en els dos casos 1
i 2, per cercar la homogeneitat metodologica, o descartar). De totes
maneres, arribat el moment, caldria detenir-s’hi i estudiar-se abans de
I'eleccié del cas, atés també a la disponibilitat de la persones
interessades (potser sigui dificil cercar-ne una o que hi accedeixi). La
cerca de la persona s’iniciaria en entorns propers accessibles: entorn
familiar, d’amistats i professional.

Segons les paraules del professor Pujades al Seminario de Constituciéon
y Formaciéon en Investigacio biografica (Miraflores de la Sierra, Madrid,
2010), “l'informant ideal per un relat Unic és aquell/a que vulgui, pugui i
en sapiga”. També apuntava respecte I'edat dels narradors/es en els
relats de vida, que els més indicats serien els que superessin els
cinquanta/seixanta anys de vida pel camul d’experiéncia vital a explicar
(en aquest sentit s’adiria amb ['objecte de recerca), encara que
remarcava que “a qualsevol edat hi ha necessitat d’explicar aspectes o
situacions de la vida; allo important és la pregunta que hi ha al darrera”.

Contacte inicial

CAS 1: Com ja s’apuntava a I'apartat 1.5 de la Introduccio del treball, els
contactes inicials ja varen ser realitzats en el transcurs temporal entre el
disseny inicial i el present projecte, en la primera fase d’elaboracié del
treball del DEA no finalitzat. Es va parlar amb la directora del centre
ocupacional d'on n’és usuaria, el responsable de I'Area educativa de

I’Associacié Sant Tomas, alhora cap de diferents serveis que atenen a la
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persona, entre ells els pis tutelat on viu. El cap de I'Area educativa va
orientar de parlar amb la treballadora social del centre ocupacional
perqué proporcionés el contacte del/la responsable legal de la persona.
Es va contactar amb la tutora legal i es va concretar una entrevista. A
I'entrevista es va explicar la finalitat de la recerca, els continguts i la
demanda del consentiment. La tutora va mostrar interés pel disseny i se
li va proporcionar. La tutora legal va portar I'assumpte a la Junta de
I'Associaci6 Sant Tomas, al Patronat, (ja que la tutela legal de la
dona/Casl és responsabilitat de la Fundacioé Tutelar 'Esguard, creada
per l'associacié per a donar cobertura a la necessitat de tutoria legal
d’algunes de les persones amb discapacitat que en formen part). La
Junta del Patronat de l'associacié va donar el seu consentiment i la
Fundacié I'Esguard, que va autoritzar el procés de recerca sempre i
quan la dona/Casl estigués d’acord en participar-hi. La autoritzacio va
ser formalitzada en un document escrit i signat pel seu president
(ANNEX 1). Es va parlar amb a dona/Cas 1, se li va explicar la finalitat
del treball i que la motivacio partia de les converses mantingudes amb
ella. Se li va explicar que caldria fer varies trobades i si estaria
disposada a explicar fets de la seva vida. La dona va donar el seu
consentiment. Se li va explicar que es concretaria el quan i I' on.
Passats uns mesos, el procés de recerca es va aturar per motius
relacionats amb la persona a desenvolupar- la. Es va informar sobre la
congelacié del procés a la directora del centre ocupacional, la tutora
legal de la dona/Cas 1 i a la dona mateixa, amb recanga, sobretot en
relaci6 a la darrera, expressant el desig i l'esperanca de poder

reprendre’l més endavant.

CAS 2: com es comentava en I'apartat 1.5 en referencia al Cas 2 i en la
presentacié del cas, encara no es coneix el cas i, per tant , no és
possible concretar els contactes a realitzar. Com es deia, dependra de la
situacio de la persona escollida: si viu sola, viu amb familiars o en una

institucié. En els dos primers suposits, el primer contacte es feria
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directament amb la persona, encara que si visqués amb la familia i,
depenent de la circumstancia, l'ordre d’aquest podria variar. En el
suposit que la dona visqués en una institucio, el primer contacte potser
caldria fer-lo amb la familia, amb els responsables del servei i amb la
persona.

Donat el moment, els primers contactes que caldria fer serien el

necessaris per contactar amb una dona susceptible de ser el Cas 2.

Negociacio

La negociacio tindria lloc durant tot el procés (revisio i situacions noves
no previstes), pero el moment crucial seria la fase inicial, una vegada ja
s’ha establert els contactes necessaris, i les persones/cas han expressat
la seva conformitat, ja que és on s’hauran d’esdevenir els acords i els
compromisos. Recordem que es recollia el criteri de la “negociacié” com
un dels criteris éetics de la recerca. Un dels aspectes importants a tenir
en compte és que la informacié pertany al qui la dona, no a
l'investigador/a (ANGULO | VAZQUEZ, 2003) i que es parteix
d’experiencies personals. El fil de la negociacio serien els criteris etics
establerts. Caldria fer una proposta, revisar-los, valorar-los, matisar-los,
canviar-ne o afegir-ne si fos necessari en el procés de la negociacio.
Caldria negociar aspectes com: L’abast de I'estudi, la publicacio dels
informes, la utilitzaci6 de les informacions i els documents. La
confidencialitat respecte el nom les persones implicades i les
institucions, de les informacions i I'informe resultant (del seu Us posterior
a la recerca). Valorar els limits de la recerca, fins on la persona vol
arribar en un moment determinat. L’accés a la informacié (col-laboracio,
transparencia). La durada de la recerca. L'espai de trobada. La
freqliéncia i la durada de les entrevistes.

Els acords i la seva ética hauran d’incloure també els propis de la
metodologia biografico-narrativa, en concret, els relats de vida. Pujades,
al Seminari de Formaciéo en Investigacio Biografica (Miraflores de la

Sierra, Madrid, 2010) parlava del “pacte biografic” referint-se als acords
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que caldria arribar amb les persones implicades. Acords com I'Us dels
materials, la literalitat de la transcripcio (si la persona s’avé en tal com
s’explica i sino fer els retocs gramaticals pertinents). Respecte I'informe
final, el relat de vida/historia de vida (relacionada amb la literalitat de la
transcripcid) si la persona aprova el text resultat i el seu format.
Respecte l'autoria (Creus, Larrain i Campafa, 2007), ja que el subjecte
és coautor, narra la seva historia i I'investigador/a la transcriu i 'ordena.
De totes maneres, caldria aprofundir en la bibliografia i experiéncies en
la metodologia per a completar, elaborar i tenir més eines i llums sobre
la questio.

La negociacio es duria a terme en el CAS 1, amb la tutora legal de la
persona i la dona/cas. | en el CAS 2, dependria del cas escollit i la seva
situacio. En ambdos casos caldria negociar indispensablement amb les

dues dones.

3.1.2 Fase Il: Recollida de dades

Davant l'objecte d'estudi plantejat, el cas escollit i dins I'enfocament
metodologic biografic-narratiu, es seleccionen tres eines de recollida
d’'informacié de les possibles o conegudes, algunes descrites per Bertaux
(2005): l'autopresentacio, la utilitzacio de fotografies o objectes personals i
I'entrevista biografica/narrativa. Ens detindrem en cadascuna d’elles per
justificar la seva elecci6 i qué poden facilitar.

= Autopresentacio

Es considera interessant que la persona es descrigui a si mateixa a l'inici
del procés i al final. Aquesta descripcid pot ajudar a conéixer la persona,
detectar algun aspecte important de la seva vida, de les seves
emocions, del seu estat. Pot donar alguna llum sobre I'objecte d’estudi

centrat en una emocioé com el “sentir satisfaccid o insatisfaccio”. Per altra

50



banda pot ajudar a predisposar a l'obertura, I'expressio pel treball
posterior amb I'entrevista, connotant a la persona l'interes per ella, pel
gueé sent, per ser escoltada. L'autopresentacio al final del procés, ens pot
ajudar a detectar I'efecte emancipador d’aquesta metodologia, sent en

aguest cas una de les finalitats perseguides.

Fotografies i objectes personals

En aquest cas se sap que la persona no disposa de fotos familiars o del
passat perqué se li havien demanat en altres ocasions sense éxit, pero
es pot intentar. Les possibles fotos i els objectes es pensa que la podrien
ajudar a recordar aspectes del seu relat vital, aportant situacions
emblematiques, persones i emocions. Podrien ser dues eines
complementaries a utilitzar durant I'entrevista facilitadores del procés

narratiu.

L’entrevista narrativa
Seria 'eina clau i de pes a utilitzar en la recollida d’informacié. Segons

Bertaux (2005) dita entrevista constaria de diferents fases.

Previs

Bertaux (2005) destaca que €és tan important dirigir bé una entrevista
com aconseguir crear una situacio d’entrevista. | que els requisits
fonamentals s6n que algu tingui ganes de parlar i explicar, el nostre
interés per escoltar-lo i saber manifestar aquest interés. En aquest
cas la persona escollida com a cas sembla tenir interés per explicar
(cal que ens doni el permis per fer-ho), i la investigadora interés per
escoltar-la.

Val a dir, en aquest cas, que ambdues persones ja es coneixen de fa
deu anys, han parlat de situacions presents i passades, d’emocions i
ja hi ha establert un vincle afectiu i hi ha una empatia. Aquesta

situacio pot representar una avantatge de cara a la confianca de la
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persona-cas a harrar el seu relat vital, i a la investigadora a estar
predisposada a escoltar (com d’altres vegades) i a coneixer les
dificultats discursives en la coheréncia de dites narracions. Podria
haver l'inconvenient de tenir idees preconcebudes que poguessin
dificultar i entorpir el desenvolupament del procés i de les que caldria

ser conscient i controlar.

A. Concertaci6 de I'entrevista.

Constaria de tres aspectes importants: primer explicar a la persona
amb paraules senzilles, simples i entenedores qué es pretén, quina
és la finalitat de I'estudi, de I'entrevista. Segon, explicar-li la durada
d’aquesta, com a maxim d’'una hora. | finalment cercar un lloc, un
espai que la faciliti un indret tranquil conegut, on ho hi hagi
possibles interferencies que la interrompin, on puguin estar soles el
temps destinat, i que sempre sigui el mateix en el cas d’haver-n’hi
més d’una. L’espai conegut pot donar confianca i, el fet que sigui el
mateix, pot ajudar a la persona a ubicar allo que es va a fer, aquest

fet li pot donar seguretat i ordre.

B. Preparacio de I'entrevista

Caldria assignar un temps previ per a preparar I'entrevista elaborant
un guio, seria la guia de I'entrevista. El guioé consistiria en un llistat
de preguntes que sorgeixen en referéncia a I'objecte d’estudi. Durant
I'entrevista el tindriem al costat, perd0 només podria consultar-se al
final per insistir en aquells temes que no s’ha tractat o, en un
moment determinat de I'entrevista, per a insistir en un punt que ens
interessi reflectit en el guio. Si al final no hi hagués temps, caldria
concertar una propera entrevista. El guio té les caracteristiques de
referent i cal que sigui evolutiu, en el sentit que en cas d’haver-hi
MeEs entrevistes, les preguntes podrien variar respecte les inicials.
També sera necessari iniciar un diari de camp, en aquesta fase per

escriure les idees, situacions respecte l'entrevista i sensacions
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inicials de linvestigador, i que 'acompanyara durant tot el procés de

recollida d'informacio.

Caldra tenir en compte la informacié de possibles persones que

coneguin el cas a I'hora de preparar-la, fer el guié o variar les

preguntes.

Es revisaran els instruments de recollida per assegurar-se que

funcionen.

C. Desenvolupament de I'entrevista

Bertaux (2005) insisteix en diferents aspectes interessants:

L'actitud de l'investigador/a: és important la naturalitat,
ser un mateix, estar atents, oberts, concentrats i relaxats,
intentant fer-ho el millor possible i estar tranquils pensant
que ens podem equivocar. Sentir que no som
usurpadors per la persona, sind originadors de
testimonis. Evitar els extrems, ni parlar molt ni parla poc.
Com iniciar I'entrevista: aclarir la finalitat de I'entrevista
de forma entenedora i iniciar-la amb una primera
pregunta utilitzant termes com *“explicar”. Procurar
formular la pregunta evitant que sigui intimidant.

Acompanyar la persona: deixar que la persona
s’expressi i facilitar aquesta expressio inicial manifestant
el nostre interes (gests o sons d’aprovacid),
interrompent-la els menys possible, escoltar els silencis i
oferir-li ajudes per a continuar (repetir la darrera frase o
paraules, convidar-lo a seguir). Una vegada se senti
segura en la narraci6 intervenir amb algunes preguntes,
sempre esperant que hagi acabat de parlar. Es preveu
en el cas escollit que potser caldra anar intervenint per a
comprendre el discurs, ja que la persona mostra dificultat
en la seva coheréncia narrativa (caldria valorar-ho

previament amb un expert-tutor).
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» La importancia de I'emocio: deixar que apareguin les
emocions de la persona i les nostres (encara que no les
manifestem). Una emocié, traduida en un silenci,
evocacions, confidéncies...pot  significar  quelcom
d'important en aquell relat. Es recomana recordar un
esdeveniment felic abans de finalitzar I'entrevista pel
benestar de la persona.

= Concertar una altra entrevista: si cal, si no s’ha finalitzat
o cal algun aclariment es recomana demanar una altra

entrevista a la persona.

D. Recopilacio o instruments de recollida de lainf ~ ormacio.

En relaciéo a I'entrevista els instruments més adients per recollir-la
son la gravadora sonora i I'escriptura (prendre notes). Sempre es
demanara a la persona si li importa que s’enregistri la conversa. En
cas de que s’observi que lincomoda, caldria apagar-la i prendre
notes. També podria gravar-se en video per a recollir les
expressions i les emocions a traves dels gests, pero és valora que
no per la possible intimidacié que podria suposar.

Al finalitzar I'entrevista, ja en soledat, caldria escriure en el quadern
de camp com s’ha desenvolupat I'entrevista, I'actitud de la persona
(vers nosaltres, el tema, la propia historia, les emocions sorgides, els
moments claus..) i tot el qué sorgeixi sobre idees, preguntes,
intuicions, el qué ens ha sorprés i per que, les nostres emocions i

totes les reflexions.

Projecte de tesi

En I'apartat “Fase II: Recollida de dades”, en el present projecte es mantenen
les tres eines d’informacio escollides (Autopresentacio, Fotogradfies i objectes

personals i Entrevista narrativa). Es valora la validesa de la informacio del
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disseny inicial, en aquell moment basada en els coneixements de Bertaux
(2005), com deiem en el marc teoric, un dels referents en la tematica, per la
descripcid del sentit de cada eina, forca exhaustiu. De totes maneres caldria
aprofundir en el méetode, la bibliografia, els diferents autors i experiencies, per
a ampliar la informacid, afegir matisos i tenir en compte més aspectes que
poden ser interessants i importants. Caldria detenir-se en [eina
d’Autopresentacio, de la que d’entrada i en una segona revisio, es troba poca
informacio. Pujades (2000), per exemple, comenta la importancia de les
fotografies, la consulta d’albums durant I'entrevista, per ajudar a situar al
subjecte en el context dels esdeveniments que narra i despertar records
adormits o oblidats (ajuden a reduir el biaix produit pel pas dels anys). En
referéncia a l’entrevista narrativa, Pujades (2000) destaca quatre aspectes
fonamentals: les entrevistes obertes (no directives, que estimulin sequir el fil de
la narracioé procurant no interrompre i orientant quan es produeixin lapsus en
la memoria); la importancia, com déiem, de recolzar-se i emprar els
documents personals (fotografies, objectes, cartes...) per facilitar els processos
de record de les vivéncies, per aixo aconsella realitzar les entrevistes a casa de
la persona, per a tenir-los a ma; i la necessitat que I'investigador/a tingui
transcrites les entrevistes anteriors i sistematitzades en arxius (suggereix
literal, tematic, cronologic i per persones) per a recolzar la narracid i que sigui
el més exhaustiva possible, per a prendre consciencia de possibles lapsus i per

tornar a temes anteriors per a iniciar una nova sessio.

Revisant la informacio del disseny inicial, s’observa que en la descripcio de les
eines de recollida d’informacié es fan apreciacions concretes referides a la
dona/Cas 1 (dona amb discapacitat intel-lectual), tunic cas, i conegut, en aquell
moment. En el tractament de les eines, en la tesi caldria tenir en compte els

dos casos (1 i 2) en dites apreciacions.
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3.1.3 Fase Ill: Analisi de la informacio

Es en aquest apartat del disseny on es troba la maxima dificultat. La dificultat
radica en no tenir prou coneixement de com es podrien analitzar les dades del
relat de vida i la realitzacié de l'informe pertinent a I'enfocament biografic-
narratiu escollit. S’ha extret algunes idees i apunts del dossier facilitat pel curs
del doctorat, el llibre consultat de Bertaux (2005) sobre els relats de vida, la
classe d’Angeles Parrilla al curs de doctorat “Recerca en integracié social de
col-lectius en risc d’exclusié (sessio del 8/5/08), on va fer referencia i explicar
dit enfocament, i la sessi6 de Judit Fullana en la sessié sobre la metodologia
qualitativa i els diferents enfocaments existents (sessi6o 26/1/08). Pel seu
desenvolupament i elaboracié en el futur treball de recerca caldria doncs
assessorar-se amb el tutor, i per derivaci6 amb I'Angeles Parrilla, sobre

experiéncies i autors que han abordat 'enfocament amb profunditat.

En l'analisi de la informaci6 es podrien tenir en compte diferents aspectes:

» La transcripcid de l'entrevista narrativa . La re transcripcid de la
gravacié oral de l'entrevista té la intencidé de retenir les paraules i
I'entonacié de la persona en la conversa. Tot el component no verbal
d’aquesta (gests, moviment d’ulls, expressio rostre..) pot obtenir-se de
les anotacions durant el transcurs d'aquesta. De la re transcripciod
s’esdevindra la transcripcidé o text escrit resultant (BERTAUX, 2005).
Caldra adjuntar la part del quadern o diari de camp que contempli

I'entrevista.

» La reconstruccio dels fets . Una vegada realitzada la transcripcio caldra
reconstruir els fets i relacionar-los mitjancant certes interpretacions.
Bertaux (2005) proposa donar-li a dita reconstruccié una estructura
diacronica, establint una successioé temporal dels esdeveniments dins un
ordre. El discurs no sera lineal, per tant, caldra un analisi pacient amb

algunes distorsions o incoheréncies. Reconstruir I'encadenament de les
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situacions, esdeveniments i accions pot facilitar una cadena de

causalitats que donin llum a 'objecte d’estudi.

L’'analisi comprensiu . L’analisi comprensiu requerira de successives
lectures de la transcripcid, ja que en cada lectura poden extreure’s noves
informacions i significats. També poden detectar-se “zones blanques”,
definides per Bertaux (2005) com questions de les que la persona no ha
donat cap informacié, i que poden ser degudes a errors fortuits o
significatius (per tant d’important contingut clau); llavors, tenint en
compte el respecte a la persona i a guardar-se informacié, s’intentara
posar en contacte en ella proposant-li algunes preguntes, sempre que
s’hagi acordat previament aquesta possibilitat.

La codificacié de les informacions . Parrilla (sessié 8/5/08) proposa la
codificacio de paragrafs en categories. Existeixen programes informatics
(Aquat, Maxqdea) que faciliten la codificacié de la informacio.

Recollir les dades del quadern de camp i de l'autop  resentacié en

aguest cas, ja que poden ser de molta validesa i utilitat en aquest analisi.

Projecte de tesi

Després de realitzar la revisio de I'apartat d’”Analisi de la informacio”
elaborada en el disseny inicial, i després de revisar algunes de les fonts
disponibles en aquest moment, es valora que la complexitat i la necessitat
d’ampliar aquesta informacio es manté. Es considera la importancia de
mantenir les fonts d’aquell moment com a punt de partida i referéncia: el
proposat per Bertaux (2005) i la Dra. Parrilla (sessions del “Programa de
Doctorat en Educacio Inclusiva i Atencid socioeducativa durant el Cicle vital”,

Susinos i Parrilla  (2008) i la seva pagina on line d’accés a
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dialnet.uniroja.es/Pagina Angeles Parrilla o a www.cies.ch de RED CIES
“Colaboracion para la inclusion educativa y social”, xarxa la que pertany la
UVic, i la pagina al facebook que es va crear després del Seminari a Miraflores
de la Sierra al 2010 que podria facilitar els contactes) . Establir contacte amb
investigadors que utilitzin la metodologia biografico-narrativa, en concret els
relats i les histories de vida, tesis amb aquest opcié metodologica i la revisio i
I'aprofundiment en les fonts bibliografiques relacionades amb I’enfocament i
els seus autors referents.

En aquest sentit també, revisar i conéixer els programes informatics existents
actualment pel qué fa a la codificacio de la informacio, veure si es mantenen
els mateixos que en el moment del disseny, si s’han actualitzat o si n’hi ha

d’altres.

3.1.4 Fase |V: Elaboracio de I'informe final 3

En el present projecte, es reelabora l'apartat d”Elaboracié de l'informe final”
respecte el disseny inicial, per qué en el disseny va ser elaborat de forma
incorrecta, al desenvolupar-lo com a un informe no coherent amb I'enfocament
metodologic biografic-narratiu.

Amb la consciencia de la necessitat d’aprofundiment de la bibliografia, els
autors i les investigacions i experiéncies relacionades amb I'enfocament,
després d’una lleu revisig, en aquest moment se’n fa una humil aproximacié per
la complexitat inherent al tema, prenent com a referencia dos autors que s’hi
han detingut: Pujades (2000) i Bolivar (s/d).

Ambdos autors semblen coincidir en que la Historia de vida constituiria el text
final que arriba al lector a partir d'un relat de vida (del procés d’escolta,
transcripcio, tractament, ordenacio...de les vivéncies narrades per l'informant
escollit). La historia de vida correspondria a l'informe final d’una investigacié.
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En aquest sentit, en la futura tesi que es planteja, els informes finals resultants
consistirien en dues histories de vida, la Historia de vida de a dona amb
discapacitat intel-lectual (Cas 1) i la Historia de vida de la dona sense
discapacitat intel-lectual (Cas 2), resultat final del relats de les seves

experiéencies vitals.

Pel que fa als aspectes que hauria de contemplar I'informe i el seu sentit,
Bolivar (s/d) el considera com una manera particular de relat, per a no perdre el
seu caracter narratiu. Destaca la importancia de que linforme  pugui
assemblar-se a una historia, conservar la forma de les histories que conten les
persones. En aquest sentit, la investigacid narrativa és un procés complex i
reflexiu, ja que ha de convertir els textos de camp en textos per al lector.
L’investigador/a es converteix en aquell qui construeix i explica la historia per
els textos pergue el lector pugui sentir les vides i els esdeveniments narrats.
L’informe recrea la narracio de l'informant i I'investigador/a adopta el rol d’unir
les diferents peces de manera que li donin un significat, ampliant-lo si és
possible. Cal que organitzi el relat per a que sigui comprensible i convincent.
L’autor destaca I'hermeneutica de I'enfocament, que dona importancia als
significats, i on les vivencies recuperen un paper rellevant en la recerca; les
narratives ajudaran a comprendre una realitat social. Bolivar (s/d) apunta que
com a relat narratiu, cal que l'informe contingui elements propis de qualsevol
trama narrativa: un comencament, un desenvolupament i una conclusio o final.
A més, doéna importancia a la suma entre I'aspecte temporal (passat, present i
futur) i la trama argumental sobre el context. L’autor destaca un aspecte
interessant, argumenta la importancia de conjugar dos punts de vista: I'emic ,
que recolliria el punt de vista, I'originari, nadiu, el relat fidel de I'informant, i I'étic
gue recolliria el punt de vista de linvestigador/a, al relat fidel del subjecte
caldria esdevenir-se un analisi perqué el relat fos rellevant segons els proposits
de la recerca. No descarta descripcions interpretatives. També apunta que en

I'elaboracio de l'informe, citant a Van Manen (1998), poden haver diferents
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estils de presentacio: realista, impressionista, confessional, critic, literari 0 una

suma de tots els anteriors (caldria aprofundir-hi més detingudament).

Pujades (2010), destaca l'aspecte de coautoria de l'informe. El en procés
d’edicio final la iniciativa i la feina seran de I'investigador/a, pero el relat sera la
vivéncia del subjecte, per tant, aquest podra introduir criteris sobre l'estil i la
informaci6 susceptible de ser publicada, que caldra que l'investigador/a tingui
en compte i els respecti. Els criteris emprats per I'investigador no tenen perqué
minvar la validesa dels resultats de la recerca, sempre que aquest siguin
explicitats en algun apartat introductori.

L’'autor proposa diferents aspectes processuals en I'elaboracié d’'un informe,
I'edicié final d’'una historia de vida:

1. Ordenar la informacié de forma cronologica i
tematica.

Retallar les reiteracions.

3. Ajustar el minim I'estil de lI'informant perqué aquest
el pugui acceptar el maxim possible.

4. Introduir notes al llarg del text que contextualitzin i/o
refereixin a altres parts del text.

5. Introduir de tant en tant, lleument, el testimoni de
persones que formin part de Il'entorn familiar o
social proper a la persona que permetin calibrar i
donar perspectiva a la narracié principal.

6. Fer una introducci6 metodologica on s’explicitin
totes les circumstancies del procés d’elaboracio de
la historia de vida, des del primer contacte amb la
persona informant fins la finalitzacio del text.

7. Recomana que [linvestigador/a realitzi una
interpretacio del significat de la historia de vida
editada en el context dels objectius tematics i de la
perspectiva teorica que han guiat la investigacio

(encara que esmenta que es poc frequent).
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L’elaboracié de l'informe final, d’'una historia de vida, segons I'enfocament
biografic-narratiu, sembla doncs, un procés laborios, respectuds i complex
alhora que apassionant, que malgrat les possibles interpretacions
(especificades en l'apartat corresponent), mai podra allunyar-se del relat
originari de la persona, coautora de la historia i protagonista principal

d’aquesta.

Per a finalitzar , una reflexi6 de Bolivar respecte I'informe d’investigacié en

I'enfocament biografic narratiu:

Una buena Investigacion narrativa no es solo aquella que recoge bien las
distintas voces sobre el terreno o las interpreta, sino también aquella que da
lugar a una buena historia narrativa, que es -en el fondo- el informe de
investigacion. (BOLIVAR, Antonio; s/d, p.565)
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4 CONCLUSIONS

Les conclusions del present projecte consisteixen en la valoracio dels quatre
objectius plantejats en la introduccio, amb la intencié de seguir el fil de la

finalitat del treball, i en algunes reflexions generades al llarg del procés.

A. Valoraci6 del objectius plantejats inicialment.

Els objectius han estat valorats segons el criteris d’assoliment, les
dificultats, les aportacions, les reflexions i els buits produits durant el procés
d’elaboracio del projecte.

1. Revisar cada apartat acordat en tutoria.

Es considera que aquest objectiu ha estat assolit. Després de revisar el
disseny inicial de partida i concretar els apartats del projecte de tesi amb el
tutor, es van assenyalar els apartats coincidents i van quedar al descobert
els apartats nous del projecte que calia elaborar. Cada apartat coincident,
intentant respectar el seu redactat, contingut i estructura originals (ja es
comentaran les particularitats i dificultats en la valoracio dels objectius 2 i 3),
ha estat revisat amb atencié per intentar copsar aquells aspectes que
havien variat, que calia matisar i les reflexions generades en el temps
esdevingut entre el disseny inicial i el projecte, i que calia reflectir en el
guadre posterior.

2. Reelaborar només els apartats considerats clau p  er la revisid del
projecte.

Es vol destacar les dificultats per I'assoliment d’aquest objectiu. El procés
de reelaboracio de només els apartats considerats clau per la revisié del
projecte, ha representat un esfor¢ intel-lectual i emocional important,
protagonitzat per una forta sensacio de contencio . Posar-se al davant d’'un
text escrit feia tres anys, després d’haver entrat en contacte amb noves

fonts teoriques i haver-se esdevingut noves reflexions que ampliaven i
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matisaven el problema de recerca, no va ser facil, el primer impuls i la
primera necessitat era reelaborar-lo tot, reelaborar cadascun dels apartats.
Es proposava un nou exercici, la finalitat del treball de master, que era el de
ser capa¢ de mantenir-se davant aquells apartats del disseny, valids en el
seu moment , revisar-los, reconeéixer la validesa del seu contingut i, sense
tocar res, contenir-se i exposar els canvis, matisos i reflexions en el quadre
destinat per fer-ho. El quadre va ser un recurs metodologic facilitador a
I'oferir un espai concret i limitat. Aquest era el procés i el treball a realitzar.
Val a dir, que no es va aconseguir en els dos primers apartats de la
introduccié: “Descripcio del tema a investigar” i “Antecedents i motius del
tema”. En la descripcié del tema a investigar, s’esdevenia una lluita interna
on va guanyar la reelaboracié . Finalment, es va considerar un apartat clau
(en aquest sentit s’assoliria I'objectiu), ja que es va veure necessaria una
revisio en l'estat de la questio per a poder revisar amb honestedat, més
coneixement i criteri la resta d’apartats; s’esdevenia, doncs, una eina
necessaria per I'accio. Va influir el contacte diari en I'ambit professional amb
usuaris i usuaries del centre ocupacional que eren o s’apropaven a la
darrera etapa de la seva vida, la seva expressio i les accions de previsio al
respecte dels serveis de l'associacié (parlar amb les families, usuaris i
responsables sobre quin era el pas segient després de l'assisténcia al
centre ocupacional). Aquest motiu, la percepcidé de canvis, va moure a
consultar bibliografia i a assabentar-se en quin moment es trobaven les
persones amb discapacitat que envellien.

L'apartat “Antecedents i motius del tema”, representa un apartat de transicié
en I'esfor¢ de contencié. Com la motivacio del tema partia del contacte amb
una dona usuaria del centre, no es va poder reprimir I'actualitzacio
d’algunes dades conegudes (edat, estat de satisfaccio...), a més de
percebre sensacions d’insatisfaccié relacionades amb la guestié de recerca
per part d’alguns dels seus companys. Altra vegada, la proximitat afeblia
I'exercici proposat. Llavors, es va reelaborar parcialment I'apartat i la resta
d’'informacions i reflexions es varen reservar per ser expressades al quadre

de revisio. A partir d’aquest moment, I'exercici de contencié va anar
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esdevenint-se meés facilment a base de practicar-lo cada vegada amb més

consciéncia.

En els nous apartats del projecte (1.7. Estructura general del projecte de
tesi; 3.1.1 Fase I: Presentacio dels casos, contacte inicial i negociacio; 3.1.4
Fase IV: Elaboracio de l'informe final; 4 Conclusions; i les introduccions a
alguns apartats) I'expressio es més lliure, sense un text a respectar que,
d’alguna manera, limiti. S’intenta emprar, com a minim, dues fonts

bibliografiques per la seva elaboracio.

Tant en el cas de la reelaboracié dels apartats, com en I'elaboracié dels
nous, apareix la sensacio de topar amb els limits de la recerca. | és aqui on
torna aparéixer la sensacid6 de contencid. La consulta de les fonts
bibliografiques genera, moguda per la inquietud d’aprofundir i la passio, la
temptacio de deixar-se endur, de tenir la sensacié de que un fil porta a I'altre
i que pot resultar inacabable. Es llavors quan una s’ha de detenir, tenir
present I'objectiu del treball, I'exercici: presentar un projecte de tesi que
parteix d’'un disseny inicial, on s’ha de reflectir canvis i reflexions de cara la
tesi i fer l'esfor¢ de posposar I'aprofundiment exhaustiu (consulta i
desenvolupament a partir de multiples fonts i experiencies) quan s’hagi
d’elaborar la tesi, fer aquest acte de contencié i confianca. Llindar amb
I'abast requerit en cada exercici. Es valora I'experiéncia d’aquest exercici
com a enriquidora, malgrat la dificultat viscuda, ja que ha representat tant un
aprenentatge intel-lectual com personal a l'acaronar aspectes de
personalitat com l'autoexigéncia. El contacte amb el limit ha esdevingut una
dansa, on de vegades s’ha perdut el pas i ha calgut tornar a iniciar-la

incorporant algun pas nou que representés un cert alliberament.
En definitiva, es valora que l'objectiu, tenint en compte les dificultats

esmentades i la seva progressio, ha estat forca assolit en lintent de

reelaborar només aquells apartats clau.
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3. Realitzar les anotacions, aportacions i reflexio ns necessaries en
cada apartat.

Recollint la sensacié de contencié exposada en la valoracié de I'objectiu
anterior, i tenint en compte la relaci6 estreta entre els dos objectius
plantejats (2 i 3), es valora que I'objectiu ha estat forca assolit.

El quadre final de cada apartat ha facilitat I'exercici, indicant que era alla i
només alla, on calia plasmar els canvis, els matisos, les reflexions respecte
el disseny inicial. En els quadres s’ha recollit: els afegits en la motivacio de
la recerca, I'obertura de perspectiva respecte el tema objecte d’estudi, la
necessitat de reformulacié de les preguntes d’investigacio, la incorporacio
d’'un nou relat de vida en la recerca; les noves fons bibliografiqgues de les
gue partir de cara a I'elaboracié de la futura tesi, aspectes en els que caldria
aprofundir i ampliar, terminologia que caldria aclarir, la incorporacié de nous
conceptes teorics, autors referents, experiencies metodologiques
relacionades amb I'enfocament biografic-narratiu que caldria conéixer abans
i durant el treball de camp; destaca els coneixements, idees i autors
interessants del disseny inicial que caldria mantenir per a tenir en compte;
els contactes a establir i les negociacions; la importancia dels aspectes
etics; les reflexions generades. En definitiva, la informacio continguda en el
quadre es valora d’utilitat com a punt de referencia i partida per una tesi

posterior.

Es vol comentar la dificultat en algun dels apartats, concretament en les
anotacions realitzades en I'apartat introductori de “Preguntes d’investigacio”.
L’ampliacié de la perspectiva de I'objecte d’estudi, els matisos, generava
una nova complexitat en les preguntes. El que va portar a I'impuls de
reelaborar. La dificultat radicava en la seva formulacié concreta i la intencio
de reduir-les al maxim. Explicar-ho resultava més senzill (“Problema de
recerca”) que concretar-ho en preguntes. Es va optar per fer una
aproximacio amb preguntes orientatives amb el proposit de fer I'esforg final

en la tesi, prendre decisions, reduir-les, ser més exhaustiu/va en la redaccio
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correcte, prendre consciéncia i tenir I'esperanca de tenir, en un moment

futur , com a part del procés, més elements.

Es vol deixar palesa en aquest punt, la preocupacié per si el format resultant
és prou entenedor pel lector. L'emprar el recurs metodologic del quadre
amb la icona d’afegir després de cada apartat revisat i la icona d’afegir al
costat del titol en els apartats reelaborats, es dubta si és suficientment
entenedor per a comprendre I'exercici i diferenciar el contingut nou del
projecte del fidel del disseny inicial. Calia plasmar-ho de forma que quedés
clar, pero alhora que el treball no perdés certa homogeneitat formal. Es

dubta, malgrat I'esforg, si s’ha aconseguit.

4. Actualitzar la bibliografia segons les noves fon ts interessants.

Es considera, tenint en compte la finalitat i 'abast de present projecte, que

s’ha assolit. S’ha pres contacte amb nous fons documentals actualitzats

reflectits en el marc conceptual:

- referents als conceptes continguts al problema de recerca (Discapacitat
intel-lectual, envelliment, qualitat de vida, questions étiques, terminologia
i models d’atencid): Fons documental de la FEAPS sobre Envelliment i
Discapacitat, Qualitat de vida, Etica i legislaci6; Fons documental del
“Foro de Vida Independiente y Divertad” sobre Models d’atencié a les
persones amb discapacitat, Model de la diversitat, Vida Independent,
Legislacié, Filosofia moral i politica, Etica i bioética en la diversitat
funcional....La font bibliografica de Palacios i Romafiac (2006) i de
Berjano i Garcia (2010).

- referents a I'enfocament biografic-narratiu: documentacié adquirida al
“Seminario de Constitucidon y Formacion en Investigacion Biografica’
organitzat per Red CIES a Miraflores de la Sierra (Madrid) al 2010, que
posa en contacte amb autors referents com Pujades, Bertaux, Bolivar,

Barton, Ferrarotti...
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Les noves fonts bibliografiques se sumen a les ja revisades al disseny
inicial, a possibles contactes experiencials, revistes; donen llum sobre a
autors i altres fonts a estudiar i aprofundir, a més de tota la bibliografia
recollida en les bibliografies de llibres i articles. Representen un punt de

partida de cara a la futura tesi.

En el present projecte, cal esmentar la sensacié de buit per no haver
penetrat més en fonts actuals en Envelliment , es fa la cerca i es recull, pero
no s'utilitza cap nova referéencia al respecte. Queda I'anhel d’haver revisat
amb més profunditat i el compromis i la necessitat de fer-ho cara a la tesi.

Consta nova bibliografia en I'apartat bibliografic.

B. Reflexions generades al llarg del procés.
Al llarg del procés d’elaboracio del projecte es generen diferents reflexions,
algunes ja plasmades, de les que m’agradaria detenir-me en dues: una
relacionada amb I'enfocament biografic-narratiu i I'altre amb la complexitat
del tema de recerca. En aquest apartat, em permeto la utilitzacio de la
primera persona per la naturalesa de les reflexions i per a poder expressar-
me més lliurement.

- Respecte I'enfocament biografic-narratiu m’agradaria centrar-me en dos
aspectes: l'origen de la seva tria i la complexitat i delicadesa de la
metodologia en si.

Per explicar l'origen de la seva tria, em remunto a les classes del
“Programa de doctorat d’educacié Inclusiva i atencié socioeducativa al
llarg del cicle vital” sobre metodologia d’investigacio qualitativa,
concretament, a les de presentacio de I'enfocament biografic-narratiu. En
aquell moment, jo ja tenia un tema de recerca que m’inquietava, les
converses amb una dona gran usuaria del centre ocupacional on
treballava (i encara treballo) sobre la seva insatisfaccio, les emocions,
les sensacions de fer-se gran, les expectatives de vida, eren presents i

em generaven molts interrogants. L'escolta de les particularitats de la
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metodologia em va produir una vibracio interna i vaig saber que podria
ser la metodologia adequada i facilitadora per investigar aquella questio.
El component narratiu, d’historia vital, significatiu, la idiosincrasia del cas
anic, em van captivar i vaig sentir que el tema, el cas-motor i la
metodologia casaven com “anell al dit. Pero a més de casar la
metodologia amb el tema d’investigacio i les peculiaritats de la dona/cas,
'enfocament em feia vibrar alhora amb glestions personals. El caracter
narratiu connectava amb el meu interés per la literatura, segurament
influenciat per haver crescut entre l'olor dels llibres, i per la forca
captivadora de la de la narraci6, des de ben petita m’embaladia escoltant
histories del passat en veu de la meva avia, una gran narradora, i
encara ara m’'agrada escoltar-les i narrar-les amb l'escriptura. Per altra
banda, la metodologia connecta amb valors personals, la creenca de que
cada persona, cada vivencia, €s Unica i que aquesta idiosincrasia aporta
riquesa i diversitat al conjunt social que conformem les persones. A més,
la de la tendéncia natural a nedar i submergir-me en el mén de les
emocions, un mon complex i apassionant que s'apropa a I'Esser.

Des d’aquell moment vaig sentir una gran inquietud per a coneixer aquell
enfocament i aprofundir-hi. A I'adequacié de la metodologia amb el tema
de recerca es sumaven valors, interessos i tendéncies personals.
Recordo que en les mateixes sessions de doctorat, la Dra. Parrilla
destacava la importancia de la forta inquietud d’'un tema per a fer una
tesi i I'is de la metodologia adequada, ja que s’haura de passar molt de
temps, i no sempre facil, convivint-hi. Crec que en una tesi, que parteix
d’'una inquietud interna que vibra, és important creure i sentir-se comode
amb una metodologia. Malgrat la conveniencia de coneixer i practicar
amb d’altres segons les situacions ho requereixin (ambits fora de tesi,

grups d’investigacio, recerques concretes).

Pel que fa a la metodologia biografico-narrativa destacar també la seva

complexitat i delicadesa. Precisament pel que es deia, la seva naturalesa
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personal, on la persona explica les seves experiencies vitals,
subjectives, carregades d’emocié, on l'escolta requereix un profund
respecte i s’esdevenen necessaris els criteris etics en tot el procés
(escolta, transcripcions i elaboracié de la historia final). A més, la
dificultat comunicativa en el discurs d'una de les dones/cas, on l'atencio
cal que s’amplifiqui encara més per a una transcripci6 fidel a la narracio.
La vivencia, 'emocid, la subjectivitat, el respecte i I'etica van de la ma.

Respecte la complexitat del tema de recerca. Tots els temes que
generen una forta inquietud engloben una gran complexitat. En aquest
cas, la present inquietud de recerca, també. Entren en joc I'escolta de
les persones per dibuixar la seva vida, la mirada, els models socials
d’atencié a les persones, I'entorn i els seus programes comunitaris i
institucions, la situacid6 economica, les circumstancies familiars. Es
guestiona i es defensa la questio d’escoltar les expectatives de vida de
les persones per a poder dibuixar-la, perd no depen només de les
expectatives. Un/a pot desitjar passar la darrera etapa de la seva vida
vivint sol/a a casa seva, o amb un familiar, o en un residencia d'avis.
Perd no dependra només del desig. Es poden donar dificultats
economiques per a mantenir un suport a casa per a viure sol (de la
familia, d’'una associacié en cas que una persona que ho requereixi —
cas de persones amb discapacitat intel-lectual), es poden patir glestions
emocionals o d’autonomia que ho dificultin. En el cas de desitjar viure
amb un familiar, pot ser que el familiar no ho desitgi, pot ser que també
vulgui dibuixar la seva vida. En el cas de voler viure en una residencia
d’avis, potser la residencia no contempli programes d’atencié a la
diversitat de les persones o li faci por obrir-se. En el cas de que una
persona tingui un tutor legal i sigui usuaria de diferents serveis, entrara
en joc l'opinid, la visio i la responsabilitat de varies persones per a
garantir un “recurs adequat”. Per tant, sembla que el tema de dibuixar la
propia vida en el darrer cicle s’esdevé un tema complex , que depéen de
multiples, variades circumstancies, Uniques en cada persona, es tingui

una discapacitat intel-lectual o no. Pero el tema fonamental és que
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aguesta complexitat no ens allunyi de la qlestio basica i indispensable:
'escolta de les expectatives, de la veu de cada persona, siguin les
circumstancies més o menys complicades. Que el proteccionisme no
ens allunyi del suport necessari, que s’escoltin els desitjos i es valorin les
diferents opcions per a poder, dins la dificultat, aproximar-nos al maxim.

Aquesta és una actitud fonamental casada amb I'ética.

Finalment afegir I'agraiment personal i academic amb meu tutor. Per la
facilitat de comunicacio, I'accessibilitat i la flexibilitat. Per I'escolta de la
inquietud i les circumstancies personals. Per la comprensi6. Per la
confianca, per la creenca en les possibilitats. Per I'ale. Per I'orientacio i
els recursos i eines metodologiques possibilitades. Per convidar-me i
empenyer-me a experimentar el ball amb el limit i un munt de coses
meés. Sense tot aixd, més la propia persistencia, es dubta si la

presentacio del projecte hagués estat possible ara.
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