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RESUMEN

El objeto del presente trabajo es analizar el resultado de una propuesta artistica bajo el titulo, En el
foco de la memoria, llevada a cabo en la asignatura Educacién Artistica en contextos de Salud y bien-
estar del Mdaster en Educacién Artistica en Instituciones Sociales y Culturales de la Universidad Complu-
tense de Madrid. La propuesta artistica fue pensada para dar respuesta al objetivo de validacién de la
identidad de las personas enfermas que padecen Alzheimer y otras demencias en fase leve, confinadas
en sus domicilios y alejadas de las rutinas terapéuticas, durante la tercera ola a causa de la pandemia
por Covid-19, en Espana.

La importancia de dicho andlisis viene establecida por la especificidad del contexto de aislamiento
preventivo, que exige a los proponentes, organizar las acciones, de modo que éstas den respuesta
a una realidad que se observa en diferido y sobre la cual se inferviene, capacitando a los familiares
cuidadores, en la aplicacién de una serie de técnicas artisticas.

Los resultados obtenidos, tras la aplicacién de la técnica cualitativa de panel, adaptada por De Keule-
naer (2008), muestran cémo el lenguaije artistico establecido a través de la intervencién de fotografias
y ofros documentos biogréficos, estimulan la memoria sensorial, facilitando los procesos de validacién
de la identidad de la persona en el presente.

En conclusién, la propuesta artistica implementada ha permitido salvaguardar los recuerdos en haces
de la memoria de los y las participantes, pues mediante un enfoque centrado en la reminiscencia, se ha
permitido entrar en contacto con las emociones asociadas a los recuerdos, evitando en cierta medida
loa desmemoria mediante la accién comprometida del arte.

PALABRAS CLAVE

Alzheimer; Covid-19; educacion artistica; fotografia; identidad.

ABSTRACT

The aim of this paper is to analyse the result of an artistic proposal entitled “In the focus of memory”,
carried out in the subject Artistic Education in contexts of Health and well-being of the Master’s Degree
in Artistic Education in Social and Cultural Institutions at the Complutense University of Madrid. The
artistic proposal was designed to respond to the objective of validating the identity of people suffering
from Alzheimer’s disease and other mild dementias, confined to their homes and away from therapeu-
tic routines, during the third wave of the Covid-19 pandemic in Spain.

The importance of this analysis is established by the specificity of the preventive isolation context, which
requires the proponents to organise the actions in such a way that they respond to a reality that is ob-
served in a delayed manner and on which it intervenes, training family carers in the application of a
series of artistic techniques.

The results obtained, after the application of the qualitative panel technique adapted by De Keulenaer
(2008), show how the artistic language established through the intervention of photographs and other
biographical documents stimulates sensory memory, facilitating the validation processes of the person’s
identity in the present.

In conclusion, the artistic proposal implemented has made it possible to safeguard the participants’
memories in bundles. Through an approach focused on reminiscence, it has been allowed to get in
touch with the emotions associated with the memories, avoiding to a certain extent the lack of memory
through the committed action of art.

Alzheimer; Covid-19; art education; photography; identity.
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INTRODUCCION

Actualmente Espafia es un pafs con una socie-
dad envejecida, en la que existe un porcentaje
elevado de personas mayores que padecen al-
gun tipo de Demencia temprana, entre ellas la
mds comuin, la enfermedad de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer, a causa de su
sinftomatologia, provoca un aislamiento en las
personas que la padecen. La fragmentacién de
los recuerdos y el olvido de los mismos engen-
dra soledad. Se produce una falta de reconoci-
miento, de identificacién, tanto de uno mismo,
como de los otros, aparece la necesidad de ser
validado en la identidad y expresar el malestar
que la enfermedad arrastra consigo. La perso-
na se vuelca en un pasado que ya no existe y
se aleja de un presente que le es esquivo, todo
lo que uno es, ya no estd aqui. Ciertamente,
la cuestion no resuelta de la identidad aparece
en varias ocasiones a lo largo de la vida, pero
nunca con la fuerza que determina el Alzhei-
mer. Ahora ya no se trata de descubrirse a si
mismo, de nuevo o por primera vez, sino mds
bien de afrontar la soledad de ser alguien que
no se conoce en absoluto (Alzheimer Disease
International, 2020).

Por ello, desde que la alta prevalencia de la
enfermedad en las sociedades postindustriales
provocd una crisis en el sector del cuidado, los
programas de atencién y las rutinas terapéuti-
cas organizadas para atender las necesidades
de los pacientes y de sus familiares, se volca-
ron en dar sentido y legitimar el mundo del pa-
ciente, con el fin de ofrecerle “un yo y mundo”
que reconozca y en el que pueda reconocerse
(National Academies of Sciences, Engineering,
and Medicine, 2021), y fue en ese vuelco,
cuando el arte se hizo presente con todas sus
potencialidades, y cobré fuerza como herra-
mienta o camino de legitimacion. Su capaci-
dad de aligerar la carga de la enfermedad,
de abordar la vida desde la fractura, cuestio-
nando cada verdad, ofreciendo otra diferente
(Blanco y Cidrés, 2019), le permitié trabajar
en ese campo de validacién, y se hizo ético y
comprometido (Ullén et al, 2013).
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En este sentido, la OMS (2019) establece una
correlacién directa entre el arte, entendido
como instrumento terapéutico, y el bienestar
de las personas con demencia, ya que reduce
la sensacién de aislamiento social y la mejora
de la consciencia respecto al estado del “yo”
y propone un conjunto de medidas, dirigidas
a los paises y a las entidades supranaciona-
les para implementar intervenciones artisticas
en este campo, entre las cudles se encuentra
apoyar la investigacién en las artes y la salud
(Fancourt y Finn, 2019).

También, otros autores, como Belver (2011) y
Moreno (2016) establecen el potencial de la
préctica artistica como herramienta mediadora
para procesar el malestar, ya que, “un trabajo
artistico puede llegar a los sentimientos, al co-
razén y a la mente de una forma inconsciente”
(Carrascal y Solera, 2011, p. 16) y es que arte,
cuando sale de si mismo y se compromete, se
convierte en un instrumento de la plenitud y
por eso, lo enarbolamos (Martinez-Vérez, et

al., 2020).

METODOLOGIA

De acuerdo con el apartado anterior, se puede
afirmar que la introduccién del arte, como me-
canismo, para tratar el malestar derivado de la
sinfomatologia del Alzheimer es una realidad,
de décadas, cuyos beneficios vino a acreditar
definitivamente la OMS, en noviembre 2019,
justo antes de que un virus invisible detuviese
el mundo en un instante. Las consecuencias
de la virulencia, en cuanto a las medidas de
confinamiento preventivas, afectaron a toda la
poblacién mundial, pero se puede afirmar que
las personas mayores se vieron mds perjudica-
das, no sélo por padecer una mayor gravedad
y prevalencia ante el contagio, sino también
porque fueron apartadas de sus rutinas tera-
péuticas (Shapira, 2020), asi, en el momento
en el que mas lo necesitaban los pacientes con
demencia y sus cuidadores familiares, desbor-
dados por la intensidad de los cuidados, se
encontraron solos, aumentando su sensacién
de aislamiento y soledad (Wang, et al., 2020).
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En este contexto de confinamiento debido a la
pandemia causada por el covid-19, la Unica
forma de prestar servicios terapéuticos a las
personas enfermas de Alzheimer, residentes
en domicilio, es capacitar a los familiares cui-
dadores para que, aprendiendo a utilizar de-
terminadas técnicas, entre ellas, las artisticas,
recuperen el objetivo de la identidad.

Atendiendo a esta necesidad y desde una pers-
pectiva ética, un equipo formado por tres in-
vestigadores, que cuenta con una amplia tra-
yectoria acreditada en la investigacién del arte
aplicado al campo de la demencia, proponen
un proyecto artistico, En el foco de la memoria,
que enmarcado en la asignatura Educacién
Artistica en contextos de Salud y bienestar del
Méster (UCM), pretende dar respuesta a esta
situaciéon, organizando un conjunto de accio-
nes artisticas dirigidas a trabajar la identidad
de personas enfermas de Alzheimer y otras de-
mencias en fase leve que viven con sus familia-
res cuidadores, capacitando a éstos para tra-
bajar con fotografias y documentos grdficos,
con el fin de generar una historia de vida en
formato audiovisual.

Para ello, en primer lugar, se asigné a cada
uno de los 28 alumnos, un contexto domici-
liario, en el que convivia una persona enferma
de Alzheimer con sus familiares cuidadores y
se realizé una toma de contacto. Posteriormen-
te se les solicité que eligiesen conjuntamente,
al menos, 9 documentos grdficos, fotografias,
cartas, postales, actas de matrimonio, de de-
funcién, libros de familia, etc., asociadas a la
trayectoria de vida de las participantes domici-
liarias y las ordenasen siguiendo el orden esta-
blecido por la persona enferma de Alzheimer
en fase leve. Una vez seleccionadas, se esta-
blecié un procedimiento de intercambio comu-
nicativo por video conferencia, en virtud del
cual, durante dos meses, los mediadores artis-
ticos entrevistaron a las familias participantes,
utilizando para ello, los documentos seleccio-
nados, de acuerdo con el orden preestableci-
do, con el fin de significar cada uno de ellos,
buscando la confluencia de la vivencia con la
intersubjetividad humana (Winnicott, 1971).

Posteriormente, se analizaron las entrevistas vy,
a partir de los datos obtenidos, los familiares,
con el apoyo técnico de los mediadores artis-
ticos, intervinieron las fotografias, y los docu-
mentos grdficos, (Fig.1), tomando como refe-
rencia la experiencia del taller P aqui-p “alli:
Salamanca ciudad de cultura, sinopsis recogi-

da en Lépez-Méndez (2017, p.152). A conti-
nuacién, se expresaron en un documento au-
diovisual, las historias de vida de las personas
enfermas de Alzheimer y otras demencias, de
modo que éstas pudieran reconocerse y validar
su identidad. Por Gltimo, una vez terminado el
proyecto, se evaluaron los resultados, con el
fin de conocer

L e e e e

Figura 1. Panordmica de Salamanca. Postal inter-
venida mediante la técnica del grattage. 10 x 18 cm.
Participante T (2017). Fuente: Archivo Lorena Lopez,
2016.

Asi, el objeto del presente trabajo es analizar,
desde el paradigma de la investigacién-ac-
cién, los resultados del proyecto En el foco de
la Memoria, en cuanto al papel del lenguaije
artistico, teniendo en cuenta las especificida-
des, que el confinamiento domiciliario, ha im-
puesto en la dindmica de trabajo, es decir, el
disefio “ad hoc” de las acciones, de modo que
éstas puedan desarrollarse en el marco de las
medidas impuestas por las autoridades sani-
tarias para prevenir la Covid-19, de acuerdo
con un modelo de Aprendizaje-Servicio, que
implica trabajar fuera del drea de confort, para
atender las necesidades reales de un colectivo,
en un contexto predeterminado, que no es el
propio.

En este sentido, el andlisis trata de determinar,
si a través de la evaluacién del citado proyec-
to, se han conseguido conocer los resultados
de las siguientes dimensiones (Ruiz Olabuéna-
ga, 2012): 1- la validacion de la identidad de
las personas enfermas de Alzheimer; 2- las co-
nexiones entre el lenguaije artistico y el mundo
emocional de los participantes, y en caso afir-
mativo, establecer cudles son y, 3- los aprendi-
zajes realizados a través de la ejecucion de las
acciones de mediacién, para determinar qué
aspectos se deben mejorar o qué ofras accio-
nes podrian complementar a las actuales.
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Para ello, se optd por un disefio de investiga-
cion cualitativo, basado en la realizacién de
entrevistas a las personas participantes y ex-
ploratorio, en cuanto a la aplicaciéon de un
conjunto de técnicas artisticas, implementadas
desde el exterior del domicilio, por medio de
los familiares cuidadores, con el apoyo técnico
del alumnado de la asignatura del Méster de
la UCM 2020-21, que han de analizarse.

Asi, tras terminar el programa, se entrevisté a
los mediadores artisticos por videoconferen-
cia, siguiendo un guion, que permitié mante-
ner la fluidez de la conversacién y el control de
las variables que definen el objeto de estudio
(Kvale, 2011), estas son: 1- los sintomas de la
demencia en el impacto de las acciones; 2- el
poso emocional positivo y negativo de la expe-
riencia; 3- los aspectos que hay que tener en
cuenta a la hora de trabajar en el dmbito de
la demencia, especialmente en el contexto de
la pandemia; 4- las dificultades encontradas
en el desarrollo de la préctica; 5- el papel de
las técnicas artisticas; 6- la consecucién de los
objetivos y 7- las dreas de mejora continua.

Para analizar los datos aportados por las
transcripciones de las entrevistas, se utilizé
una adaptacién de los estudios cualitativos de
panel (Sun Woong, 2008), denominada “de
cohorte” (De Keulenaer, 2008), que analiza
los discursos de un conjunto de personas, que
han compartido una misma experiencia; en
este caso, actuar como mediadores artisticos,
capacitando y apoyando técnicamente a los
familiares convivientes de personas enfermas
de Alzheimer y otras demencias en fase leve,
durante el confinamiento domiciliario de la
tercera ola por la pandemia Covid-19, para
trabajar el objetivo de validar la identidad y el
mundo del paciente.

Tras el andlisis de las entrevistas, los investiga-
dores redactaron los resultados, atendiendo a
las variables que, tal y como se ha establecido
previamente, definen el objeto de estudio.

ANALISIS DE RESULTADOS

Tal y como se ha sefialado anteriormente, la
evaluacién del proyecto En el foco de la me-
moria se ha realizado a través de un conjun-
to de variables que describen la totalidad del
proceso de mediacién artistica realizado y que
se han utilizado para organizar la narracién de
los resultados que a continuacién se expresan.

Teniendo en cuenta que la finalidad del proce-
so artistico es validar el mundo de la persona,
su identidad en el momento en el que se en-
cuentra, algunos mediadores artisticos sefalan
que (M1) “observar la progresién de la demen-
cia a los niveles que ahora presenta, es franca-
mente desgarrador”, no obstante, uno de ellos
(M4) considera que la contemplacién de las
fotografias y los documentos grdficos ha per-
mitido a las personas enfermas “recordar mu-
chas cosas que, de ofro modo, no podrian con-
tarte, porqué se les han olvidado. No se trata
de eventos muy marcados, sino de pequeros
detalles que hacen que se les ilumine la cara y
se les note feliz”, ya que, (M7) “todas las expe-
riencias vitales les han hecho ser como son hoy
en dia. Es verdad que existe una enfermedad
que desgarra, pero también hay un “yo” que
expresa” y (M10) “expresando el camino reco-
rrido, es cémo las personas reafirman la iden-
tidad.” De modo similar, en cuanto a la técni-
ca, es decir, la construccién de un diaporama
biogréfico a través de fotografias y documen-
tos grdficos personales, una mediadora (M3)
sefiala que “emplear imdgenes para organizar
los recuerdos vitales ha resultado muy dtil” y
ofra (M12) dice que, “incluso, si se utilizaran
la totalidad de las imégenes de las personas
participantes, éstas representarian una muestra
costumbrista de la sociedad espafola de una
época determinada”.

Respecto al poso emocional que ha dejado el
proyecto, tanto en las personas enfermas de
Alzheimer como en las mediadoras artisticas,
éste es positivo en cuanto al tiempo de cali-
dad, es decir, a la atencién dedicada a las per-
sonas enfermas de Alzheimer, en este sentido,
una mediadora (M10) relata que su entrevis-
tado, al terminar le dijo: “fue una experiencia
agradable. La sociedad aparta a los mayores,
ya no le interesan a nadie, ni su experiencia
resulta vdlida, ni su trayectoria vital interesante.
Que un estudiante de arte muestre curiosidad
y dedique su tiempo a hablar conmigo es muy
gratificante.” También otra mediadora (M1) re-
lata cémo su entrevistada “me despidio por te-
léfono, mostrando verdadero agradecimiento,
se sintié importante, escuchada. Al final, se le
quebraba la voz y me dio las gracias repeti-
damente. Esto me hace pensar que en verdad
ha pasado un tiempo significativo conversando
y recordando.” En sentido similar, una partici-
pante (M2) explica que, al terminar la Gltima
entrevista, la persona estaba interesada en “re-
petir el proyecto, u otro similar. También noté
que intentaba alargar la llamada y eso que, al
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principio, le costé confiar en mi, pero se ve que
al final, el resultado fue bueno para ambas”.

Pero también existen momentos o instantes ne-
gativos, que hubo que elaborar a través del
didlogo artistico, asi, una mediadora (M2)
explica “la noté emocionalmente cansada, y
pensé entonces cdbmo me sentiria yo, tras re-
cordar toda una vida y me di cuenta de lo dificil
que es ser custodio de unos recuerdos que ya
sélo te pertenecen a Ti ”. Esta sensacién de
soledad y fragilidad es relatada por ofra me-
diadora (M14) quien sefala, “creo que lo mds
duro del proyecto fue cuando comprendié que
las personas de las que habia hablado, con las
que habia vivido, ya no estaban, que sélo que-
daba Ella. No se desmoroné, pero le cambié
la expresién. Y entonces, una nieta cogié una
imagen suya, se la ofrecié y volvié a sonreir. A
partir de ahi, nos centramos mds en las foto-
grafias del presente y sélo regresamos al pasa-
do, cuando Ella lo hacia”.

Para algunas participantes, el balance de los
acontecimientos vividos a lo largo de la vida
es positivo, pese a la dificultad de algunos de
ellos, a causa de, como sefiala una entrevista-
da (M14), “haberlos superado. Tuve una vida
muy dificil, pero pude con Ella”. De modo simi-
lar, otra participante (Mé) relata “eran tiempos
duros, no habia caprichos, ni sabiamos lo que
era eso, la urgencia era el dia a dia de nosotros
y de los nifios, vivimos momentos malos, pero
es curioso que la mayoria de los recuerdos que
tengo de esa efapa son buenos. Yo creo que
era joven y la juventud podia con todo lo dificil.
Y es por eso, por la superacién, que guardo
buenos recuerdos, también de las dificultades.
Tuve una buena vida, ojald pudiese volver a
vivirla”.

Los aprendizajes asociados al desarrollo de
este proyecto hacen referencia a diferentes
aspectos, entre los cuales destaca el choque
generacional entre la persona entrevistada y
lo mediadora artistica, y es que, como sefiala
(M3), “vivimos en épocas y pensamientos muy
diferentes”, asi se puede afirmar (M11), cémo
“el cambio vertiginoso que ha habido en los dl-
timos 50 afios hace que las realidades de vida
(la nuestra y la de las personas mayores) se de-
sarrollen en diferentes planos de consciencia”.
Por su parte, otra participante (M10) explica
esta idea del siguiente modo: “nuestra gene-
racién, se estd desarrollando en una situacién
social, cultural, politica y econémica que nada
tiene que ver con el contexto convulso que

tuvieron que experimentar las personas de la
edad del entrevistado” y afiade mdés adelante
que, “conocer sus vivencias, su forma de sery
estar en el mundo, supone un aprendizaje tan-
to a nivel histérico como en el plano intrinse-
co”. Este choque entre vivencias y condiciones
de vida, desemboca en otro aprendizaje inte-
resante y positivo, el de la fortaleza, asi, otra
mediadora (M11) relata cémo, “a través de la
realizacién de esta actividad, hemos conocido
las historias de nuestras personas mayores, lo
que han tenido que pasar y sufrir para llegar a
donde estdn. Su vida es puro esfuerzo y supe-
racién”, por eso, para otra participante (M10)
“escuchar estos relatos es transitar por la resi-
liencia, la esperanza y la fuerza”.

La préctica de mediacion artistica ha permitido
a las personas mediadoras identificar algunos
de los sintomas del Alzheimer, asi, por ejem-
plo, a una de ellas (M5) le ha sorprendido que
“mientras que el presente se difumina y hay que
ayudarle a situarse en él, el pasado es descrito
con un gran nivel de detalle”, de modo similar,
otra mediadora (M4) explica que “tiende a di-
vagar mucho: a raiz de una cosa del pasado,
de repente, recuerda otra mds reciente y te la
quiere contar. Mucho tiempo de la entrevista se
dedica a, después de estos episodios aparen-
temente inconexos, recuperar el hilo de la con-
versacién.” En este sentido, (M14) “he apren-
dido que hacer una entrevista a una persona
enferma de Alzheimer es muy dificil, hay que
emplear un mediador fisico, como las fotogra-
fias, sélo asi consigues enfocar el discurso para
extraer la informacién”.

Un aprendizaje interesante es la atencién,
cémo debe de ser el tiempo y el modo dedica-
do a acercarse a la persona entrevistada, asf,
(M6) “me he dado cuenta de la importancia
de saber escuchar, y que no es tan importan-
te preguntar cémo dejar que fluya la historia
que Ella necesita contar. Hablar con las perso-
nas mayores es muy importante para Ellas, las
construye.” En este sentido, una participante
(M1) advierte acerca de la necesidad de crear
un clima positivo, ya que, se ha dado cuenta
de que la persona entrevistada “ha retenido la
idea de que se le olvidan las cosas, porque a
su alrededor no dejan de repetirselo. Y esto se
ha convertido en un problema mayor, pues eli-
ge conscientemente no hacer el esfuerzo por
hacer memoria”, y por eso, aconseja “centrar-
se en lo que sf recuerda y no incidir constante-
mente en aquello que no puede recordar”.
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Respecto a la posicién que debe ocupar el
mediador en el desarrollo continuado de esta
préctica, una participante (M16) expresa cémo
“esta experiencia nos ha ayudado a posicio-
narnos desde la escucha activa, respetando y
valorando las vivencias de aquellos que nos
preceden, aquellos que han construido y lu-
chado por lo que hoy tenemos”. Y en sentido
similar, otra mediadora (M18) define la valo-
racién que el proceso de atencion y escucha
deja en la persona mediadora, del siguiente
modo: “a lo largo de este tiempo, hemos podi-
do dibujar historias trazadas por el tiempo que
supone una vida que no es la nuestra y, pese
a ello, sentirnos vivir en esas historias.” De
modo complementario, otra mediadora artis-
tica (M10) considera que “escuchar a nuestros
mayores nos ayuda a entendernos a nosotros
mismos. Siempre es emocionante escuchar a
una persona mayor que se adentra en su pasa-
do. Se trata de un relato ignoto y lejano para
quien la escucha, pero tan vivido en quien lo
expresa...”.

Respecto a cudles han sido las principales di-
ficultades, muchos sefalan (M21) “la falta de
contacto directo, entre la persona mediadora
y la persona enferma de Alzheimer, aislada en
su domicilio, a causa de la covid-19”, (M19)
“la distancia virtual genera extrafeza”, (M4)
“ha faltado el factor contacto y el factor poder
tocarse, preguntar con la mirada, apoyar con
un gesto. En resumen, ha faltado la cercania
y la presencia fisica”, (M10) “una experiencia
como esta es dificil de desarrollar en la lejania.
La calidez de los recuerdos y la emocién de su
transmisién pierde cuando se reciben a través
de una pantalla”. De modo similar, otra par-
ticipante (M2) indica que “serfa mds sencillo
hacer la mediacién in situ”, ya que (M1) “capa-
citar a los cuidadores no siempre es f4cil y, sin
duda, es mds dificil de lo que yo habia pensa-
do al principio”; (M18) “se puede hacer, pero
exige mucho tiempo”, y eso (M1) “sin cortar
las dificultades técnicas, el ruido ambiental que
interfiere, pero sobre el cual no puedes inter-
venir”; (M6) “el ancho de banda”; “(M8), “las
caidas de red, aun asi, pese a todo eso, para
mi merecié la pena”.

Por otro lado, (M2) “La desconexién entre los
recuerdos, la falta de hilo argumental”, sinto-
mas del Alzheimer, dificultan la construcciéon
continuada del relato, ya que, (M4) “a veces,
no sabes que va antes y que va después y tie-
nes que adivinar o darle el sentido que quiere
la persona, a fin de cuentas, lo importante es

que Ella se identifique con el relato”. Asi, (M9)
“no ha sido f4cil situarse en todas las conver-
saciones, para mi es mdés importante mantener
una actitud sensible y respetuosa, que ser ri-
gurosa en cuanto al orden cronoldgico, es evi-
dente que faltan piezas biogréficas que pueden
ser importantes, pero creo que llega un punto
en el que como mediadores artisticos tenemos
que entender, que lo que las personas quie-
ren contar y expresar, es lo que ofrecen y no lo
que falta. Punto”. Por eso, (M19) “cuando he
notado herida, en la persona o en la familia,
no he ahondado en esos recuerdos, he prefe-
rido respetar la intimidad e intentar generar un
sentimiento positivo alrededor de la experien-
cia”. Asi, “cuando han hablado de momentos
dolorosos, los he escuchado con calma, pero
cuando los han pasado por alto también lo he
respetado”.

En cuanto al papel que ha jugado el lenguaje
artistico en el proceso, una mediadora (M3)
explica que “ha sido fundamental para recor-
dar”; (M1) “mientras coloreaba y organizaba
las imdgenes, fue el momento en el que mds
participativa estuvo, se relajaba y hablaba, se
ve que se encontraba en un lugar seguro de
su memoria” y es que, (M4) “las fotografias,
antes y después de intervenirlas con colores
y palabras, han servido como un canal para
comunicar y alcanzar la informacién deseada
y para que la entrevistada no se sintiera incé-
moda hablando de si misma, especialmente,
cuando no conseguia recordar todo lo que
deseaba confar.” Asi, una mediadora (M5) ex-
plica cémo “cada palabra o frase cosida a la
imagen, ha actuado como sello, el lenguaje ar-
tistico, el proceso creativo ha sido fundamental
en el didlogo, ha permitido profundizar en la
memoria, llegando incluso a describir situacio-
nes que no estaban en la fotografia, pero que
sucedieron a la vez”.

Algunas mediadoras han utilizado el oficio
o las capacidades de las personas mayores
como instrumento artistico para organizary dar
forma al relato, pero también para estimular
lo memoria (Fig. 2); asi, (M9) “la intervencién
sobre las fotografias estd inspirada en ella, de
joven bordaba “llengies” mallorquines y nos
inspiramos en ellos para construir su historia.
Le gusté mucho y resulté una sorpresa que, a
través del relato, una vez terminado, recordase
todavia mds”.

ArtsEduca 31 / 269

ArtsEduca 31, Enero 2022 | 10.6035/artseduca.5967 | pp. 263-274



ArtsEduca 31, Enero 2022 | 10.6035/artseduca.5967 | pp. 263-274

ARTE Y SALUD

LA MEMORIA EN EL FOCO DEL ARTISTA: EVALUANDO LA RECONSTRUCCION DE LAS IDENTIDADES

ROTAS POR EL ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS EN FASE LEVE.

»"';\ P L5725 ’. P
Figura 2. Participante T interviniendo documento
postal. Fuente: Archivo gréfico Lorena Lépez, 2016.

En resumen, tal y como sefala esta mediado-
ra (M10), “el lenguaje artistico ha constituido
una forma de aprehender la emocién ajena,
anadiéndole una segunda voz al relato, gene-
rando empatia y comprensién”, ya que, como
sefala una participante (M19), “a través del
arte es que se ha materializado la narracién,
permitiendo dejar constancia visible de aque-
llos pequerios fragmentos de vida que, de una
manera u otra, han marcado el devenir de una
persona”. En este sentido, se puede afirmar
que (M21) “el lenguaje artistico ha sido la he-
rramienta que nos ha ayudado a vivenciar las
historias contadas, extrayéndose de la memo-
ria, del imaginario, para aterrizarlas en el pre-
sente, es decir, ha permitido construir un relato
significativo”.

Respecto al cumplimiento de los objetivos, dos
mediadores artisticos consideran que, aunque
se ha trabajado la identidad, a través de las
fotografias y los documentos gréficos, (M1) “el
confinamiento, la imposibilidad del contacto
fisico” y (M3) “la sinftomatologia de la enfer-
medad, en cuanto a la desfragmentacién de
la memoria”, no han permitido alcanzarlo del
todo, aunque si en su mayor parte. Sin em-
bargo, los otros mediadores consideran que si
se ha alcanzado, (Mé) “se ha logrado trabajar
la identidad”, y que (M4) “la utilizacién de las
fotografias tanto para guiar la memoria como
para construir el relato, a partir de su interven-
cién artistica, ha sido determinante”, al final
(M9) “la persona y sus familiares han conclui-
do que el recorrido vital son los recuerdos que
posee y no los que faltan y que esos recuerdos
son los que la definen y, en mi opinién, es lo
que se pretendia, validar la identidad de la per-
sona en el presente”.

En cuanto al segundo objetivo, entrar en con-
tacto con las emociones asociadas a los re-
cuerdos a través del lenguaje artistico, los
mediadores consideran que se ha alcanzado,
asi (M10) “cuando recordaba han aparecido
muchos sentimientos asociados. Las fotografias
han ayudado mucho, pero, para mi, el momen-
to decisivo ha sido la visién del diaporama, ahi,
se noté definitivamente una fuerte vinculacién
con el mundo emocional de la persona, era
Ella sabiendo que era Ella y sintiéndolo”. Por
su parte (M9) explica que “me hubiera gusta-
do contar con mds tiempo para la intervencién
de las fotografias” y (M) cree “que a causa
del confinamiento, la mediacién artistica no
ha surtido todo el efecto, la presencia fisica es
importante” pero (M8) “ha sido mds eficaz de
lo que yo pensaba en un principio, crei que
no iba a ser posible, era muy escéptica, y cla-
ro, nunca es como si se hiciese directamente,
a fin de cuentas capacitar a los familiares no
es sencillo”, pero (M9) “conseguimos terminar
felizmente el proyecto, quedamos muy satisfe-
chos”, (M14) “yo creo que si se repitiese, sal-
dria mejor”, ya que (M19) ” hemos visto las
dificultades y pienso que sabriamos atajarlas
mejor”.

Asi mismo, la situacién de confinamiento, de-
finida como la mayor dificultad, ha sido respe-
tada en todas las ocasiones, (M1) considera
que “no es la ideal”, pero afirma que (M18)
“es la que es” y, en este sentido, (M20) “es
mejor apoyar a los cuidadores, hacer algo que
les permita alcanzar los objetivos terapéuticos,
que no hacer nada y dejarles solos”, ya que
(M21) “la soledad y el aislamiento, la sensa-
cién de falta de atencién y de apoyo les estaba
haciendo mella, en este sentido, el proyecto ha
sido de gran ayuda”.

Por ¢ltimo, resulta importante saber qué aspec-
tos se deberfan mejorar para replicar la expe-
riencia y, en este sentido, todos los mediadores
artisticos sefialan que les habria gustado desa-
rrollar el proyecto presencialmente (M1) “ha-
cerlo asi, fue una novedad y aunque no salié
mal, el contacto es el contacto” y por su parte
otra mediadora (M21) cree que “se deberia re-
plicar presencialmente y comparar los resulta-
dos”, pero esta condicién, sin duda deseable,
en este momento, dependia del resultado de
la campana de vacunacién y no pudo darse.

También consideran que contar con mds tiem-
po hubiese sido positivo, asf, una mediadora
(M2) indica que “estébamos acostumbrados a
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trabajar con unos tiempos que para la presen-
cia son adecuados, pero que no son squD ienfes
para capacitar a los cuidadores y mantener el
proyecto en la distancia”, (M9) “conseguimos
los objetivos y el resultado fue muy satisfactorio
para todas las partes, pero porque dilatamos el
tiempo, solicitamos disponer de 15 dias mds y
eso nos ayudd bastante, en mes y medio no lo
habriamos conseguido, o al menos, no de este
modo”.

La grabaciéon de las sesiones en formato au-
diovisual también supuso un problema, (M4)
“mientras le hacia la entrevista, me preguntaba
si eso iba salir. Que como iba la gente a escu-
char eso, si a la gente no le interesa”, para otra
mediadora, las dificultades se daban (M16)
“sobre todo al inicio, luego se acostumbraban
y se olvidaban, pero cada vez que empezdba-
mos, Ella 'y sus cuidadores se ponian nerviosos,
y eso que lo hacian ellos”, sin embargo, (M20)
“contar con las grabaciones de las entrevistas,
para mi, fue de gran ayuda, tanto para organi-
zar el relato como para analizar los gestos de
los participantes e ir ajustando las siguientes
sesiones”, (M17) “vamos, que aunque cueste
los primeros minutos y genere alguna tensién,

14

es necesario” .

Oftro matiz que introducen las personas media-
doras es (M5) “proponer actividades comple-
mentarias que utilicen otros sentidos”, (M16)
“no tanto porque tengan afectada la vista, sino
porque seria positivo empleor conjuntamente
las memorias sensoriales”, por ejemplo, (M19)
“hacer una recopilacién folklérica de las can-
ciones de su época y cantarlas y pedirle que
nos cuente cudndo y en qué momento las es-
cuchd, con quién estaba, quién se las ensefd,
efc.”; por su parte, otra mediadora (Mé) expli-
ca que le hubiera gustado “realizar un reco-
rrido de los lugares asociados a los recuerdos
y fotografiarla alli ahora, para hacer un antes

un después y hablar de cémo han cambia-
do”; y (M9) propone realizar actividades mds
relacionadas “con lo que Ella hacia de joven,
como por ejemplo, bordar sobre las fotografias
impresas en tela”

DISCUSION

El andlisis del proyecto, En el foco de la memo-
ria nos permite afirmar que, tal y como sefala
la OMS (2019), el lenguaje artistico, favore-
ce el procesamiento emocional de la vivencia,
incrementando el bienestar en tres dmbitos:
afectivo (genera emociones positivas); evalua-

tivo (favorece el apego y deseo de vivir); y eu-
demodnico (otorga sentido y establece significa-
cién y simbolismo, en relacién con aquello que
la persona expresa, a través del arte) (Fancourt

y Finn, 2019).

En lo que se refiere a las técnicas de investiga-
cién, el objeto de estudio, es decir, la evalua-
cién de un programa de mediacién artistica,
dirigido a personas enfermas de Alzheimer y
demencias leves, residentes en domicilios fa-
miliares y aisladas de sus rutinas terapéuticas,
a causa de las medidas preventivas que exi-
ge la Covid-19, determina la elecciéon de las
mismas, asi, la técnica de cohorte (De Keu-
lenaer, 2008) se considera adecuada, ya que
ha permitido a los investigadores analizar los
resultados desde una perspectiva experiencial,
tomando contacto con los aspectos funciona-
les y con aquellos otros que, para favorecer
los resultados terapéuticos, deben adaptarse
al nuevo contexto de aislamiento domiciliario
ya que, como senala Moreno (2016), las cir-
cunstancias vitales son las que determinan el
proceso, yendo incluso mads allé4 del proceso
en si.

Las variables elegidas, el alcance de prdctica
artistica, el contacto con el mundo emocional,
los aprendizajes realizados, el papel mediador
del arte y la mejora continua, pretenden des-
cribir la totalidad de la evaluacién, con el fin
de reorganizar el proceso, para que pueda re-
plicarse en un futuro; teniendo en cuenta, tan-
to la necesidad de los enfermos de Alzheimer y
de los cuidadores de acceder a los programas
terapéuticos, como la obligacién de, en esta
situacién de pandemia mundial, cumplir las
medidas preventivas impuestas por las autori-
dades sanitarias (Wang, et al., 2020).

En cuanto a los resultados, se observa como la
sinftomatologia del Alzheimer dificulta el acceso
a la memoria genealégica, es decir, a “aque-
lla que se preocupa por documentar, registrar
y conservar los datos personales y referencias
mds  significativas” (Minguez-Garcia, 2018,
p. 528), especialmente, de las més recientes,
apareciendo un tipo de narracién desfrag-
mentada, en ocasiones, carente de hilo, que
fluye de manera aparentemente discordante,
tal y como sefiala el Informe Mundial sobre
el Alzheimer (Alzheimer Disease International,
2020). Ante esta situacién, se hace necesario
utilizar una herramienta mediadora que per-
mita navegar por el mapa de la memoria, sor-
teando los vacios geogrdficos, a través de la
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activaciéon de las memorias sensoriales. En este
sentido, la decision de trabajar la validacién
de la identidad y del mundo de las personas
afectadas por el Alzheimer, empleando las fo-
tografias familiares y los documentos gréficos
que dan fe de una vida, ha permitido desper-
tar recuerdos y dar un sentido argumental a
la memoria biogréfica, ya que, como sefiala
Garro-Larrafiaga (2010, p.262), “narrar la
identidad es encontrar el modo de decirla”. Asf
mismo, la combinacién de esta técnica mds vi-
sual, con otras diferentes, que acten sobre el
conjunto de memorias sensoriales, se conside-
ra una prdctica adecuada, que se recomienda,
en caso de replicar la experiencia.

En este contexto actual de confinamiento, ac-
ceder al domicilio de las personas enfermas de
Alzheimer, sélo puede hacerse indirectamente,
necesitando la colaboracién de los familiares
cuidadores. Para ello, ha sido necesario guiar,
desde fuera, los procesos artisticos, de modo
que los familiares convivientes pudieran reali-
zarlos, convirtiéndose de este modo en coauto-
res de los “libros-arte” que dibujan las historias
de vida de sus padres y/o abuelos. Siendo esta
parte del proyecto, de por si, tan innovadora,
como necesaria y dificil de ejecutar.

No obstante, pese a la complejidad, se obser-
va, en las personas afectadas de Alzheimer y
en sus familiares, un profundo sentimiento de
agradecimiento hacia los mediadores artisti-
cos, que revela la necesidad y la importancia
del proceso terapéutico, y es que, tal y como
indica la OMS, (2019), el arte es un lengua-
ie que permite significar la vida, sobre todo,
cuando, como sucede en la demencia, la vida
pierde el sentido.

Entre los aspectos a tener en cuenta en el futu-
ro, los mediadores artisticos hablan de la ne-
cesidad de tomar conciencia del choque gene-
racional, cada vez més abrupto, al hilo de la
velocidad del cambio social, ya que “la rela-
cion experiencial del hombre con el tiempo ha
cambiado estratostéricamente” (Minguez-Gar-
cia, 2018, p. 521), cuestién que hay que tener
en cuenta, tanto en lo que favorece, en este
caso, la posibilidad de intervenir a través del
contexto comunicativo generado por las nue-
vas tecnologias de la informacién, como en lo
que perjudica, como es la dificultad de traba-
jar con un medio, que una de las dos partes
casi desconoce, y que exige dilatar el tiempo
de ejecucién del programa, para suplir tanto
la falta de intervencién directa como la inme-
diatez de la presencia.

Finalmente, a modo de resumen, se puede afir-
mar que el proyecto En el foco de la memoria,
ha permitido guardar los recuerdos en haces
de memoria, que enfocan las reminiscencias
de los olvidados en la vida que todavia viven,
y es que la muerte, mds que un hecho bio-
l6gico en si, es desmemoria, ausencia de los
ausentes, lejania del nombre y silencio. Y de
momento, gracias a la accién comprometida
del arte, esto, todavia no ha sucedido.

CONCLUSIONES

Las conclusiones que se han podido obtener
una vez analizados los resultados de la imple-
mentacién del proyecto artistico En el foco de
la memoria, sn las siguientes:

En primer lugar, se observa como los recuer-
dos, inducidos a través de la contemplacion
de las fotografias y relatados en un diaporama
elaborado a través del proceso de mediacién
artistica, permiten validar la identidad de la
persona enferma de Alzheimer, quien se reco-
noce en los mismos y expresa sentimientos de
agrado.

En segundo, las personas participantes consi-
deran que, pese a las limitaciones impuestas
por la distancia social, que son muchas, el
tiempo de calidad, es decir, de atencién dedi-
cada a las personas enfermas de Alzheimer y
de apoyo a los familiares cuidadores, fue muy
positiva, especialmente, durante este tiempo
de pandemia, ya que se sienten solos y aleja-
dos de las rutinas terapéuticas.

Tercero, el hecho de recordar e indagar en
lo memoria no siempre es agradable, resul-
ta cansado y a veces genera dolor; en estos
casos, los mediadores aconsejan cambiar de
tema, centrarse en el presente y regresar a ese
pasado dificil sélo cuando lo demanden.

Asimismo, los sentimientos de resiliencia y
fortaleza, que surgen, al contemplar las difi-
cultades de la vida superadas con el paso del
tiempo, generan un importante bienestar emo-
cional. Por ello, el didlogo debe incidir en ese
sentimiento de superacién, el cual también es
importante que aparezca reflejado en la préc-
tica artistica.

Ademds, la utilizacién del lenguaje artistico
que emana de los documentos fotogrdficos,
tanto antes como después de su intervencién;
el mantenimiento de una actitud de escucha
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activa y la procura de un clima positivo han
facilitado el logro de los objetivos.

La falta de contacto directo provocado por la
incidencia por el Covid-19 junto con la sinto-
matologia del Alzheimer y en ocasiones ofras
demencias en fase leve, han sido definidas
como las mayores dificultades; para sortearlas
se ha tenido que ajustar el tiempo destinado
inicialmente al programa, que ha pasado de
un mes y medio a dos.

Por consiguiente, pese a las dificultades, los
participantes consideran que se han cumplido
los objetivos propuestos, en cuanto que el len-
guaije artistico ha permitido entrar en contacto
con las emociones asociadas a los recuerdos,
validando la identidad de la persona en el pre-
sente.

En un futuro, los mediadores artisticos pro-
ponen como mejoras de proceso, replicar el
taller presencialmente y comparar los resulta-
dos; ampliar el tiempo dedicado al proyecto y
proponer actividades que desarrollen las otras
memorias sensoriales.
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