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Demencia, estigma y arteterapia'

Diane Waller?

RESUMEN

Este articulo esta basado en un proyecto de nueve afios de duracion que ha investigado
la efectividad de los grupos de Arteterapia para personas mayores con demencia. Se ha
desarrollado en tres fases: un primer grupo piloto con una duraciéon de un afio; otro grupo
de control de estudios aleatorios, con una duracién de dos afios; y un analisis cualitativo
del material producido a lo largo del proyecto en su conjunto. El articulo propone que la
exclusion que se impone en general a las personas mayores, se incrementa en aquellas con
problemas de salud mental, y en aquellas aquejadas de demencia puede llegar a resultar
catastrofico.
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SUMARIO

Introduccion. La demencia es una enfermedad asociada a personas mayores. Las instituciones
que se ocupan de quienes la padecen pueden llegar a provocar situaciones de desesperanza
y desesperacion. {Como podemos, como arteterapeutas, aliviar esta situacion?. ;Como se
produce la exclusion de los mayores con demencia?. El papel de los centros asistenciales en
la sociedad moderna. El papel del Arteterapia. La dificultad de retener la identidad. El trabajo
artistico. Conclusion.

Dementia, stigmatisation and art therapy

ABSTRACT

This paper is based on a three phase research project lasting for nine years which investigated
the effectiveness of art therapy groups for older people with dementia. It consisted of a pilot
lasting for one year, a two-year random control group study and a qualitative analysis of the
material from the project as a whole. It proposes that the culture of exclusion which applies
to older people in general is much worse for those with mental health problems, and for those
with dementia is can be catastrophic.
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SUMMARY

Introduction. Dementia is normally a disease of older people. Institutions carin for people
with dementia can produce a culture of despair, and of hopelessness. How can we, as arts
therapists, help to alleviate this situation?. How do people with dementia get excluded?. The
role of the care home in modern society. The role of art therapy. The difficulty of retaining
identity. The Art Work. Conclusion

INTRODUCCION

Durante varios afios, la autora y varios colegas que han participado en el proyecto, se han
dado cuenta de la falta de servicios psicosociales destinados a aquellas personas que padecen
enfermedades progresivas como Alzheimer, Parkinson y Huntington Chorea. De momento
no existe cura, y a menudo la medicacion produce graves efectos secundarios. No sélo es
duro sobrellevar los efectos fisicos de estas enfermedades, también lo es la depresion que
conlleva, la pérdida de memoria e identidad y la gravedad del impacto en la calidad de vida
tanto de quien la padece como de los o las cuidadoras y sus familias. Como resultado de la
colaboracion profesional y personal con personas con demencia, la autora y sus colegas (un
arteterapeuta y un psicologo experimental) decidieron montar un pequefio grupo piloto para
comprobar si el Arteterapia podia ser util en el alivio de algunos aspectos de la demencia. Asi
comenzo6 una colaboracion de nueve afios durante los cuales se ha obtenido una gran cantidad
de informacion acerca del potencial especifico del Arteterapia, asi como una comprension
mas profunda sobre el sufrimiento que ocasionan las enfermedades relacionadas con la
demencia.

LA DEMENCIA ES UNA ENFERMEDAD ASOCIADA A LA EDAD

Las personas mayores en general se ven excluidas de la participacion en las actividades
importantes y son discriminadas simplemente por alcanzar la edad de 65 afios (la edad de
jubilacion en Gran Bretaiia). La demencia constituye ademas una condicion cruel e implacable
que roba a las personas memoria, capacidad, movimiento y, en ocasiones, sus relaciones. En
otras palabras, su libertad. Permite, sin embargo, la conciencia suficiente a los que la sufren,
para ser conscientes de su situacion. Contrariamente a lo que se piensa, los enfermos no
pierden sus emociones.

LAS INSTITUCIONES QUE SE OCUPAN DE LAS PERSONAS CON DEMENCIA
PUEDEN LLEGAR A PROVOCAR UNA SITUACION DE DESESPERANZA Y
DESESPERACION

Equipo, residentes y cuidadores pueden sentir que no hay esperanza, que no sirve de nada
hacer algo. A menudo se desprecia la vida emocional de las personas aquejadas de demencia,
hasta tal punto que sus vidas se deterioran en niveles inaceptables. La exclusion y marginacion
que sufren es, en general, mucho mas devastadora cuando se trata de ancianos con problemas
de salud mental. La discriminacion es un factor de riesgo para una salud mental fragil. Para
una buena salud mental es necesario sentirse valorado, respetado y comprendido. El hecho de
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ser tratado con respeto y aceptado, cualquiera que sea nuestro género, religion, raza, cultural
y capacidad, impacta de modo significativo en nuestra sensacion de bienestar (Age Concern
Report, 2007)

(:COMO PODEMOS, COMO ARTETERAPEUTAS,

AYUDAR A MEJORAR ESTA SITUACION?

Debemos ser responsables de prestar atencion a este aspecto. No es facil, dado que
pensamos en nuestro propio proceso de envejecimiento. Muchos de nosotros tenemos cierta
experiencia a través de algiin familiar, amigo o quiza algln cliente y sentimos con miedo
que nos pueda pasar a nosotros mismos. Se desprecia con frecuencia la vida emocional
de la persona que sufre de demencia. La psicoterapia verbal puede no resultar de utilidad
debido a las dificultades en la articulacion de pensamientos y sentimientos, y es raro que a
las personas afectadas de demencia se les ofrezca cualquier forma de psicoterapia, incluida el
Arteterapia. Nuestro proyecto ha tratado de elevar el perfil del Arteterapia, al demostrar que
hay beneficios medibles.

(COMO SE EXCLUYE A LAS PERSONAS CON DEMENCIA?

Es un grupo facilmente marginable porque de momento no existe cura y es por ello dificil,
tanto para las familias como para los profesionales, manejar la impotencia que genera. El ya
fallecido profesor Tom Kitwood (1997) instaba a reconocer a hombres y mujeres dementes
en su completa humanidad, poniendo sobre la mesa el término ser: {Qué significa el ser? De
acuerdo con Quiton (1973), existen cinco criterios para el término:

- Conciencia (conciencia de uno /a mismo /a)

- Racionalidad (incluyendo la capacidad del pensamiento abstracto)

- Accion (ser capaz de tener intenciones, considerar alternativas y dirigir la accion
adecuada)

- Moralidad (vivir de acuerdo con unos principios y ser responsable)

- Capacidad de crear y mantener relaciones (identificacion con los otros)(1977: 9)

La implicacion de los elementos citados es crucial en las personas aquejadas de demencia;
se corre el riesgo de que su ser se vea socavado, y con ello, el reconocimiento moral de esa
situacion. Pueden ser excluidas del "club de las personas". En nuestra sociedad europea,
donde el "ser productivo" y la "ética del trabajo" son tan importantes, los ancianos y, en
particular, aquellos aquejados de demencia no juegan ya ningln papel. Sienten que son un
"lastre para la sociedad". A medida que sus habilidades cognitivas se deterioran, se dan cuenta
de que no tienen ya ningun papel util que jugar. Este hecho resulta bastante doloroso.

Para las familias de las personas con demencia, la tension de cuidar a un familiar, que puede
estar deprimido, con ansiedad, o fisicamente fragil y que puede ponerse incluso en peligro
al vagar sin rumbo, perderse o quemarse en la cocina, puede llegar a ser insoportable. Es
necesario tener en cuenta las necesidades de las personas que se ocupan del cuidado, ya que
de su bienestar depende el de quien tienen a su cargo. A menudo se trata de personas también
mayores, que pueden enfermar. Existen investigaciones que han demostrado que suelen tener
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peor salud fisica y psicologica quienes son cuidadores que quienes que no lo son (O'Reilly et
alt., 1996) A menudo tienen que encarar la dificil decision de llevar o no a ese familiar a un
centro, o intentar seguir cuidandolo en casa. La calidad del cuidado es muy variada, y el buen
cuidado tiende a ser econdmicamente costoso. En este punto es importante observar el rol de
la residencia (en el contexto britanico).

EL PAPEL DE LA INSTITUCION ASISTENCIAL EN LA SOCIEDAD MODERNA
Las residencias asistenciales son "instituciones totales" (segun la definicion de Goffman).
Existen similitudes entre estas instituciones y las instituciones militares, prisiones, monasterios
y hospitales psiquiatricos, donde cada actividad es controlada y vigilada por otros. En ellas
se eliminan todos los elementos que entran en juego para darnos identidad: roles sociales,
pertenencias familiares o autoestima. El resultado es un proceso deshumanizador. Kitwood
lo definio como psicodinamicas de la exclusion:

"Parece existir algo especial en las condiciones que rodean a la demencia, casi como si estos
atrajesen hacia si un tipo particular de inhumanidad: una psicologia social que es maligna en
sus efectos, incluso cuando procede de gente amable y bien-intencionada"(Kitwood, 1990)
Este hecho, combinado con ciertas actitudes hacia el envejecimiento, se convierte en una
situacion insoportable para las personas con demencia:

"Muchas sociedades, incluida la nuestra, estan permeadas por el odio a la vejez, y definen a
las personas mayores como incompetentes, feas, como una carga, discriminandolas tanto a
nivel personal como estructural" (Bytheway, 1995)

La demencia tiene la capacidad de activar fuertes miedos y hasta panico. Alrededor de
ella emergen tendencias muy primitivas cercanas al intenso miedo y la impotencia. Esta
situacion, en ambientes donde el personal se encuentra poco formado o no formado en
absoluto, puede producir sentimientos sadicos. El fracaso de la institucién en la mejora
de la situacion impacta tanto en el personal como en los pacientes, y por supuesto en las
personas encargadas de su cuidado. Esto es aun mas grave en el caso de los pacientes con
demencia al saberse que padecen una condicion progresiva e incurable. Ante ello, ;qué se
puede hacer? Organizaciones de beneficencia, como la Alzheimer s Society en Gran Bretaia,
estan trabajando duramente para hacer publica la realidad de la demencia, para hacerla menos
atemorizante y para recavar fondos para su investigacion. Mas aun, se ha generado un nuevo
interés por el Alzheimer en Gran Bretaia, a través de los libros sobre las vidas de la autora
Irish Murdoch, el fallecido Ronald Reagan o el artista De Kooning. Se han realizado muchos
esfuerzos para mejorar el ambiente de las residencias, aunque, por desgracia, la mayoria
distan todavia mucho de ser adecuadas.

EL PAPEL DEL ARTETERAPIA

(Puede el arteterapia ayudar en la mejora de la calidad de vida de aquellos desafortunados
aquejados de demencia? ;Puede ayudar a disminuir la estigmatizacion y la soledad de
su enfermedad?

Partiendo de esta afirmacion, dos colegas psicologos y yo, nos embarcamos en este proyecto
de investigacion, que durd nueve anos y que podemos dividir en tres fases:
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Fase I: Proyecto piloto, basado en dos talleres grupales semanales, llevados por arteterapeutas
cualificados, durante doce semanas; dos talleres semanales de control de actividad no artistica,
llevados por un terapeuta ocupacional para un total de veinte pacientes con demencia severa
y moderada. Se hicieron valoraciones antes, durante y después, y mostraron que se habia
alcanzado una pequefia mejora en la depresion. El proyecto tuvo lugar en dos instituciones
asistenciales de dia de la costa sur de Gran Bretaia.

Fase II: Cuatro talleres grupales llevados por arteterapeutas cualificados y cuatro grupos de
control. Tuvo una duracion de cuarenta semanas con 48 pacientes aquejados de demencia
severa o moderada, con una media de 75 afios. Mas del 50% de los pacientes acabaron
los talleres. Eramos conscientes de que no podiamos esperar que todo el grupo acabara
los talleres: algunos murieron, a algunos se les transfirié a residencias, otros los dejaron.
Sabiamos también que estabamos ante una enfermedad progresiva, de tal modo que si el
estado de los pacientes era, al final de los talleres, el mismo que al inicio, esto constituia ya
un éxito.

Los arteterapeutas utilizaron un enfoque interactivo (Waller, 1993), en el cual el uso de los
materiales es un elemento clave dentro de un encuadre psicodindmico. Era muy importante la
relacion del terapeuta con los miembros del grupo y con sus obras. Muchos de los pacientes
presentaba dificultades en la expresion verbal, aunque a veces presentaban cierta lucidez. Se
analizaron elementos tales como transferencia, contratransferencia y proyeccion.

Las medidas que se realizaron antes, después y durante el desarrollo de esta fase mostraron
mejoras en la escala Bond-Lader (estado de animo) en los grupos de arteterapia en relacion
con la agudeza mental, tranquilidad, habilidades fisicas o sociabilidad. Son hallazgos
modestos, corroborados por personal clave del centro. No hubo mejora en los grupos de
control (ver Rusted, J.; Sheppard, S.; y Waller, D. Diciembre 2006)

Fase III: Analisis cualitativo de los grupos de arteterapia (160 sesiones). Queriamos descubrir
qué procesos eran los mas adecuados para los pacientes; analizar las notas tomadas por los
arteterapeutas durante el proceso; analizar las notas de los supervisores; descubrir qué temas
eran los que surgian con mas frecuencia; observar las obras de arte en el contexto del proceso
del taller. No se ha terminado de completar todavia esta fase, pero podemos sefialar algunos
aspectos relevantes, tales como los relativos a la exclusion o la estigmatizacion. Esta fase se
desarrolld en cuatro centros, tres publicos y uno privado. De ellos, los que colaboraron mas
activamente, evaluaron positivamente el proyecto. La sensacion de seguridad, poco habitual
en estos centros, fue debida gracias al buen hacer de los arteterapeutas y de los que llevaba
los grupos de actividad no artistica. En otras palabras, una intervencion que tuviera lugar a la
misma hora, en el mismo espacio, cada semana durante tanto tiempo y con el mismo grupo,
era un acontecimiento mas que inusual.

LA DIFICULTAD DE RETENER LA IDENTIDAD

Este es uno de los aspectos mas conmovedores y terribles de la demencia, la llamada pérdida
de identidad. La importancia de la ropa fue, por ejemplo, significativa en todos los centros.
Los pacientes a menudo se ponian la ropa de otros. El vestido como significante de la
identidad personal, se desvanecia. Desvestirse no era raro, hecho que ilustraba la dificultad
de comprender la diferencia entre los espacios intimos y lo publicos. Esto no ocurria en los
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talleres de arteterapia. Quiza la atencion prestada por los pacientes a sus estados emocionales
les permitian retener un sentido de identidad mas elevado. Realizar su obra artistica, aunque
con limitaciones, elevaba ademas su sentido de identidad individual.

Otro resultado de la fase 111 fue la elaboracion de una Guia para Arteterapeutas que quisieran
trabajar con ancianos con demencia (Waller and Sheppard, 2006). Descubrimos grandes
problemas relativos al contexto, tales como la falta de preparacion de personal, relevos en las
personas que les cuidaban, comunicacion pobre; la falta de seriedad con que se consideraba
al taller de arteterapia por parte del personal; cambios en la direccion que afectaban al
equipo; personal que olvidaba llevar a los ancianos al taller,... Los arteterapeutas deben estar
constantemente alerta hacia estos aspectos y asegurarse de que existe la mejor comunicacion
posible antes de comenzar su trabajo. Otra conclusion fue que los arteterapeutas tiene que ser
mas activos (en el sentido de ofrecer materiales y ofrecer asistencia técnica), que con otros
grupos menos fragiles.

LA OBRA ARTISTICA

Durante el desarrollo del proyecto, desde el grupo piloto al estudio de grupo de control,
recogimos todas las obras de todos los pacientes grabandolo en una camara digital (con los
debidos permisos). Este material es una base de datos enorme y unica.

A pesar de la fragilidad y falta de habilidad fisica, los pacientes realizaron un uso adecuado
de los materiales de modo original. Muchas de las imagenes versaban sobre la pérdida y la
desesperacion. Las imagenes de las mujeres a menudo presentaban comida, preparacion de
la mesa, la cocina y el trabajo doméstico. Los hombres intentaban retener el sentido de la
identidad "masculina" refiriéndose a menudo a sus antiguas ocupaciones, tanto directa como
indirectamente. Muchas veces se apreciaba un humor agridulce: una mujer, por ejemplo,
hizo una figura de modelado de un elefante y, la semana siguiente, puso en relacion otro
elemento con la figura, sefialando que eso era la "caca del elefante". Teniendo en cuenta que
los ancianos con demencia a menudo siente mucha vergiienza por la incontinencia derivada
de su estado, esas "bromas" eran una forma de expresion de sentimientos de modo indirecto,
aunque conmovedor.

La arcilla se convirtio en un elemento muy utilizado y nosotros recomendamos su uso como
via de gratificacion sensorial en su manipulacion y por presentar menos expectativas que el
uso de la pintura.

La obra artistica destapd emociones fuertes. Muchos pacientes no habian usado nunca
materiales artisticos. Es importante disponer de materiales faciles de usar, y tener una
buena disposicion para ayudar a los pacientes a usarlos. Descubrimos que era importante
tener variedad de papel (pafiuelos, de envolver,...) y de tejidos como lana, trozos de paiio o
materiales suaves.

Los pacientes podian acordarse de sus trabajos si se los situaba cerca de ellos; si no estaban
a la vista, no podian recordarlos.

Constatamos que muchas de las obras funcionaban como puente entre su vida anterior y el
aqui y ahora del grupo. A los pacientes les resultaba dificil comunicarse verbalmente, por lo
cual el arte les permitia una via adicional de expresion. En conjunto, se mostraron sensibles
y activos ante las imagenes de los otros.
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CONCLUSION

El proyecto de investigacion de Arteterapia mostré que la demencia es un proceso que
estigmatiza. Existe una exclusion de la vida cotidiana de las personas con demencia. Estas,
pueden perder habilidades cognitivas, pero no pierden sus emociones. Son dolorosamente
conscientes de su situacion, al contrario de la opinidon generalizada. La exclusion es uno de
los estados mas terribles que un ser humano puede vivir. La exclusion o la estigmatizacion a
causa de una enfermedad progresiva, constituye un ataque a la identidad de la persona y a su
derecho a ser considerado un ser humano util.

Los grupos de arteterapia hicieron evidente su utilidad en el trabajo con personas con
demencia ya que les proporcionaban una via creativa de salida para muchas de sus emociones
angustiosas, a la vez que les permitia disfrutar del valor y la importancia del grupo. El
estudio del grupo de control encontré resultados esperanzadores en la escala Bond-Lader con
respecto a la agudeza mental, tranquilidad, sociabilidad y habilidades fisicas. Estos hallazgos
deben ser tomados con cautela, pero indican indudablemente que es necesario continuar las
investigaciones con un niimero mayor de pacientes, ya que existen evidencias suficientes que
aconsejan el uso del arteterapia en los servicios de Salud Mental con ancianos.
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