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Resumen

El arteterapia permite una aproximacion creativa biografica particularmente valiosa en la etapa
final de la vida. La persona enferma presenta multiples necesidades — fisicas, emocionales,
sociales y espirituales — que solo una atencion holistica puede pretender abarcar, tal como
lo contempla la filosofia de los cuidados paliativos. El arteterapeuta integrado en el equipo
interdisciplinar contribuye a aliviar y acompaiar el sufrimiento del paciente y su familia.
Se presentan aqui las bases tedricas y la metodologia de la intervencion, asi como el marco
sanitario en el cual se inscribe.

Palabras clave: Arteterapia; Cuidados Paliativos; Cancer.

Art therapy at the end of life.
Foundations and methodology of the intervention in a
Palliative Care Unit

Abstract

Art therapy allows a particularly valuable biographical creative approach at the end of life. The
person concerned has multiple needs - physical, emotional, social and spiritual - that only a
holistic attention may claim to embrace, as contemplated in the philosophy of palliative care.
The art therapist is integrated into the interdisciplinary team to help to alleviate suffering
and accompany the patient and his family. We present here the theoretical foundations and
methodology of the intervention as well as the health framework in which it is included.
Key words: Art therapy; Palliative Care; Cancer.
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Introduccion

En Espaiia existen muy pocas experiencias profesionales hospitalarias de arteterapia.
Aunque arteterapeutas en formacion han podido experimentar una temporada de
actividad en un hospital durante sus practicas docentes, tenemos que admitir que en
nuestro pais los programas organizados de arteterapia hospitalaria llevados a cabo
por arteterapeutas profesionales brillan mas bien por su ausencia. Por consiguiente,
puede tener interés para nuestra disciplina presentar, desde el punto de vista de su
marco epistemolédgico, la iniciativa de intervencion que estamos realizando con
pacientes de cancer avanzado y terminal, en la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Sant Pau de Barcelona. Gran parte del presente articulo es la sintesis de la
parte tedrica de una tesis doctoral sobre el tema, leida en la Facultad de Psicologia
de la Universidad de Valencia (Collette, 2013). Dedicaremos las proximas lineas a
contextualizar la intervencion, recordando algunas consideraciones sociales.

De modo general, en nuestra época y lugar, no solemos hablar mucho del final de
la vida, del proceso de morir y de la muerte, salvo quizas en términos de conceptos
estadisticos, de noticias espeluznantes o tal vez de argumento artistico, en literatura,
cine, pintura o fotografia. Tenemos asi un contacto indirecto, alternadamente frio y
cuantificado, o tremendamente distorsionado, o al contrario poetizado y alegorizado,
a través de textos, lienzos y sobre todo pantallas. Que se trate de millones de victimas
de hambruna, de accidentados de trafico, de muertos por asesinato o por todo tipo
de enfermedades, toda esta informacion parece llegar a nuestro conocimiento como
si fuera a afectar exclusivamente a los demas. Y por un lado es cierto... Pero por
otro, son muchos los factores que nos empujan a mantenernos en la negacion de que
nuestra propia vida esta caracterizada por su finitud y que la muerte nos concierne a
absolutamente todos.

Es muy destacable en la sociedad occidental (y occidentalizada) que la extremada
importancia concedida a la imagen corporal prepara poco para aceptar con la maxima
serenidad posible las situaciones de deterioro fisico consecutivo a la vejez o peor, a la
enfermedad. La cirugia estética, beneficiandose de los fulgurantes avances técnicos
realizados por la medicina en general, ha hecho posible transformar los cuerpos en
concordancia con los canones imperantes.

La escritora Susan Sontag (1996) describe perfectamente el modo en que los
prejuicios, las fobias y los miedos han tejido en torno a las dos enfermedades que
mas analizd, cancer y SIDA, una red de complicadas metaforas. Lejos de ayudar a
integrar los procesos de enfermedad y muerte en un cauce de normalidad de la vida,
todos estos intentos retoricos o quirtrgicos de distanciamiento refuerzan de forma
exagerada la tendencia de los seres humanos a experimentar de forma inconsciente
una difusa sensacion de inmortalidad (Savater, 1999).

La interpretacion de algunas declaraciones procedentes de la investigacion
genética, ayudada por la presencia llamativa de grandes titulos en los media que
presentan a los humanos como potenciales seres eternos, también alimentan esta
sensacion algo delirante de ser inmortal. Si esta sensacidon, a pequeia dosis, es
natural y necesaria para la existencia cotidiana, aiin a sabiendas de que solo es una
ilusion, su exceso se hace dafiino para el equilibrio vital. Es indudable que este

66 Arteterapia - Papeles de arteterapia y educacion artistica para la inclusion social
Vol. 10/ 2015 (65-85); ISSN: 1886-6190



Nadia Collette Arteterapia en el final de la vida...

tipo de negacion, en vez de facilitar la adaptacion a una vida que sabemos finita,
conduce a la incredulidad, el enfado o el panico cuando el enfermar y el morir
irrumpen inevitablemente en la realidad (Calahan, 2009). Ese es también el coste
de la orientacion “biologicista” excesivamente tecnificada de la medicina actual, fiel
reflejo de una sociedad que escamotea la muerte (Aries, 1999).

En el campo de la oncologia, siendo el cancer una de las principales causas
de fallecimiento en la actualidad, es demasiado frecuente la consideracion de que
si no se puede luchar farmacologicamente contra el tumor con la esperanza de
curacion, “ya no hay nada que hacer”. Procesos similares ocurren también en otros
ambitos de la medicina. Persona enferma y enfermedad se confunden, conduciendo
muchisimas veces al abandono terapéutico de la primera. Son momentos cruciales
en la existencia de un enfermo y de su familia: la dificil convivencia con la idea de
lo incurable, la incertidumbre del proceso de morir y lo irreversible de la muerte, que
muchisimas veces se veran obligados a afrontar en soledad. Sin embargo, acompaiar
aun ser querido en su proceso final de vida, sentir y superar el gran dolor que deja su
ausencia después de fallecer, acercarse uno mismo a la inminencia de la muerte... son
experiencias profundas y trascendentales para las cuales es posible irse preparando
poco a poco (Barreto, 2002). Es legitimo necesitar y desear una atencion integral que
preserve la dignidad de la persona y conduzca a una “buena muerte” (Smith, 2000).

Durante estas etapas, las necesidades de los enfermos y sus familiares requieren
una estrategia terapéutica orientada prioritariamente a la mejora de la calidad de vida.
La creencia erronea de que tal atencion de calidad repercute en gastos sanitarios mas
elevados, imposibles de asumir por parte de la administracion, no esta fundamentada
en absoluto, aunque demasiados gestores sanitarios desgraciadamente la presentan
como argumento decisivo cuando escogen minimizar recursos. Mientras, estos mismos
gestores permiten el uso muchas veces futil e incluso toxico (Smith & Hillner, 2011)
de tratamientos agresivos antitumorales, en su mayoria nocivos para las personas en
estas fases de la enfermedad. Con la ilusion fabuladora de “hacer todo lo posible”, en
realidad se priva a muchisimas personas de la correcta informacion médica, asi como
de toma de decision autonoma sobre la propia salud y manera de despedirse de la vida.
Para colmo, este tipo de estrategia representa un coste econémico insostenible para
la sanidad publica, aunque eso si, significa un elevadisimo lucro para el lobby de los
laboratorios farmacéuticos que comercializan los tratamientos. En estas condiciones
y sin que se realice la atencion integral necesaria para la progresiva aceptacion de
la situacion de final de vida, los enfermos y sus familias se ven obligados a recurrir
a los servicios de urgencia, muchas veces para remediar efectos perjudiciales
de antitumorales que se podian haber evitado. También son servicios mucho mas
costosos para nuestra sanidad, pero sobre todo no son adecuados a las necesidades de
los pacientes en fase avanzada y terminal (Gomez-Batiste et al., 2005).

Las necesidades reales de las personas que se estdn muriendo no precisan de un
ultra-sofisticado e invasivo arsenal de reanimacion intensiva sino de la serenidad de
un entorno atento y compasivo, que sepa aliviar o al menos reducir el sufrimiento
y respetar el fluir de un tiempo relativo, un tiempo que cierra sus puertas sobre la
finitud, para abrir otras sobre lo irrevocable y lo inconmensurable.
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Los cuidados paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como el enfoque
que “incluye todos los tratamientos médicos, los cuidados fisicos, el apoyo psicologico,
social y espiritual destinados a los enfermos que sufren una enfermedad amenazante para la
vida. Su objetivo es prevenir y aliviar el sufrimiento, los sintomas y asegurar el “confort” y
la calidad de vida del enfermo y de sus familiares, por medio de la identificacion temprana
e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicologicos y
espirituales.” (Septlveda et al., 2002). Destaca que no solo se deben limitar a los tltimos
dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad y en
funcion de las necesidades de pacientes y familias.

En Espafia, el conjunto de estas necesidades estan recogidas en un documento
clave para el desarrollo de este tipo de atencion, la Estrategia en Cuidados Paliativos
del Sistema Nacional de Salud, publicada por el Ministerio de Sanidad y Consumo
en 2007. Si se ha producido indudablemente un rapido crecimiento de programas y
servicios de cuidados paliativos, sigue habiendo importantes retos para la atencion
sanitaria, como el mejorar la accesibilidad a los cuidados paliativos hospitalarios
y/o domiciliarios a todos los pacientes que lo necesitan y el mejorar la calidad de la
atencion recibida (Ministerio de sanidad y Consumo, 2007).

A continuacion, se enumeran los principios y valores de los cuidados paliativos:

* Proporcionan, como un derecho, el alivio del dolor y otros sintomas, en una
atencion integral, accesible y equitativa, basada en la solidaridad ante el
sufrimiento.

o Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

* No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

* Reconocen el valor intrinseco de cada persona como individuo autonomo y
unico.

* Nodiscriminan enfuncionde la edad, del sexo ni de ninguna otra caracteristica.

o Integran los aspectos espirituales y psicologicos del cuidado del paciente, asi
como la comunicacion abierta y honesta.

*  Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante
la enfermedad del paciente y en el duelo.

» Utilizan una aproximacion de equipo interdisciplinar para acompanar y
responder a las necesidades de pacientes y familias, incluyendo el soporte
emocional en el duelo, cuando esté indicado.

»  Fomentan la reflexion ética y la participacion de paciente y familia en la toma
de decisiones.

*  Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a vivir tan activamente como sea
posible hasta la muerte.

* Mejoran la calidad de vida (definida por el paciente) y pueden también
influenciar positivamente en el curso de la enfermedad.

* Basan sus actuaciones terapéuticas en las mejores evidencias cientificas
disponibles.

» Facilitan la continuidad de competencia y desarrollo profesionales para
responder adecuadamente a las necesidades de pacientes y familias.
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»  Aseguran la continuidad de la atencion a través de la coordinacion de niveles
asistenciales.

» Sonaplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncion con
otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o
radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender
mejor y manejar situaciones clinicas complejas.

En la dindmica de trabajo del equipo interdisciplinar se complementan
fundamentalmente el enfoque médico, enfermero, de trabajo social y psicologico.
Tal como lo ampliamos en el apartado siguiente, la particularidad del enfoque
arteterapéutico integrado en el equipo es ofrecer poderosas herramientas de expresion
simbodlica para responder a las necesidades emocionales y espirituales del paciente
y su familia (Kaye P, 1998). Ante el sufrimiento, un lema muy recurrente en los
equipos de cuidados paliativos se basa en las palabras anonimas siguientes: “Sanar a
veces, ayudar a menudo, confortar y consolar siempre”, con un objetivo comun, en
el cual: “La prioridad es afiadir vida a los dias y no dias a la vida”.

El sufrimiento tiene multiples componentes, unos son evitables y por consiguiente
se conseguiran aliviar, otros son inevitables porque es lo que solemos sentir los
humanos ante nuestra finitud y por consiguiente se tratara de acompaiiarlos lo mejor
posible (Mount et al., 2007). A pesar de los formidables avances realizados en el
control del dolor y de otros sintomas fisicos (Nabal et al., 2006), principalmente
gracias al desarrollo de los tratamientos farmacologicos como los opioides y sus
derivados, se ha sefialado que aproximadamente un paciente de cada cinco presenta
un sindrome de desmoralizacion. Esta caracterizado por la desesperacion, la falta
de sentido de la vida y la expresion de deseos de muerte, es decir el deseo de que
“todo se acabe cuanto antes” o las peticiones mas explicitas de eutanasia, con una
logica repercusion dolorosa en el entorno familiar e incluso profesional (Breitbart
et al., 2000; Giiell et al., 2015). La expresion de “dolor total”, acufiada por Dame
Cicely Saunders, pionera de los cuidados paliativos (Saunders, 1993), se refiere
precisamente a la situacion extrema de sufrimiento multidimensional experimentado
por numerosos pacientes. Por tanto, es necesario asociar a los tratamientos
farmacologicos, intervenciones que intenten ayudar a los pacientes a encontrar, hasta
el final, un sentido a sus vivencias y a conservar su dignidad (Chochinov, 2002). Una
de estas vias consiste en estimular la creatividad (Breitbart, 2002), punto sobre el
cual volveremos mas especificamente en los apartados siguientes.

Grandes expertos internacionales, en una linea de trabajo que desafia los limites
del conocimiento cientifico pero recupera la sabiduria de las mas antiguas cuestiones
existenciales, invitan incansablemente al colectivo profesional de cuidados paliativos
a profundizar en la gran asignatura pendiente de la disciplina: la dimension espiritual
de las personas que sufren. Esto engloba las cuestiones sobre el sentido de la propia
vida, la manera de poder guardar la esperanza aun sabiendo que el final es inminente
y el cuestionamiento sobre la muerte. La espiritualidad nos condiciona y nos define
como seres humanos, independientemente de si somos religiosos o0 no. Se expresa en
tres ejes interrelacionados: 1) la relacion con uno mismo o intrapersonal (sentimiento
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de integridad y encuentro de sentido a la propia existencia), 2) la relacion con los
demas o interpersonal (ser reconocido como persona y respetado en su dignidad,
ser amado y amar, estar en armonia con las relaciones presentes y pasadas) y 3) la
relacion con el inconsciente colectivo o transpersonal (posibilidad de pervivir en sus
obras, ser recordado y dejar un legado, tener confianza y esperanza: en el cosmos, la
historia, un Ser Superior, Dios, etc.) (Mount et al., 2007; Benito et al., 2014).

“Nuestros pacientes vienen a nosotros quejandose, no de su patologia, sino de la
experiencia subjetiva de su enfermedad” recuerda Balfour Mount (2003). La calidad
de vida y el sentirse sano no estan necesariamente interconectados con la sensacion
de bienestar fisico: una persona puede sufrir enormemente en ausencia de sintomas
somaticos e, inversamente, un severo deterioro fisico, incluso acompanado de dolor,
puede presentarse sin ansiedad ni sufrimiento. Suftir es pues una experiencia vital
personal y Uinica (Cassell, 1982) y es posible vivir el morirse estando sanado (Mount,
2003).

El arteterapia aplicada a los cuidados paliativos

Por todo lo abordado anteriormente, destaquemos que la integracion del arteterapia
en cuidados paliativos se ve facilitada, en teoria, por las similitudes que presentan
respecto a su filosofia de atencion y su enfoque holistico. Ambos contemplan
al paciente desde la condicién de una persona Unica con su historia singular e
irrepetible, prioritaria sobre un caso clinico de una patologia determinada. Sin
embargo en la practica, el desconocimiento bastante generalizado de la naturaleza
exacta del arteterapia como disciplina, de sus mecanismos de accion y de sus posibles
beneficios, sumado a las dificiles condiciones laborales existentes actualmente en el
sector sanitario, hacen que es muy excepcional esta integracion. Por esta razon son
imprescindibles los estudios de investigacion rigurosos que puedan ir facilitandola
progresivamente, ayudando a demostrar su eficacia.

En el apartado anterior, mencionamos el caracter multifactorial del sufrimiento, con
una parte inevitable, debida a que la vida se acaba. Otra buena parte de sus componentes
pueden ser aliviados gracias a un buen control de los sintomas fisicos y emocionales,
porque responden generalmente a miedos y otros sentimientos no adaptativos, que
obstaculizan ain mas la posibilidad de aceptar algo que sin embargo es irrevocable
y asociado a la vida misma (Arrantz et al., 2008). Tanto el primer tipo de sufrimiento
como el segundo, encuentran salidas expresivas, comunicativas y sanadoras en
nuestro lenguaje simbolico de representacion artistica. La seleccion natural otorgo a
nuestro cerebro, especialmente al hemisferio derecho, ese medio tan especial del cual
disponemos los humanos para ayudarnos, entre otras funciones menos trascendentes, a
afrontar mejor estas asombrosas cuestiones existenciales (Damasio, 2010).

En la dinamica de trabajo del equipo interdisciplinar paliativo, la aportacion
del arterapeuta es particularmente valiosa para aquellas necesidades emocionales
y espirituales de pacientes y familias en las cuales las formas habituales de
comunicacion verbal no son suficientes o adecuadas (Tyler, 1998) y ante las cuales
los compaiieros de otras disciplinas ven mas limitados sus esfuerzos de conexion
personal.
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Como es bien sabido por los arteterapeutas, la obra posibilita al paciente evocar,
crear y re-crear sin riesgo (puesto que “solo” es re-presentacion, no vivencia directa),
todas las amenazas que uno pueda sentir como obstaculos en su propio bienestar
o crecimiento personal. No cabe duda de que el ambito de los cuidados paliativos
condensa estos escenarios amenazadores porque, en definitiva, ;existe alguna
amenaza mas esencial y dificil de encarar que la de la muerte?

El trabajo arteterapéutico, por su compromiso de accion en el aqui-y-ahora, ayuda
a las personas afectadas, directa o indirectamente, por la enfermedad, a adaptarse
progresivamente a la conciencia de la incurabilidad y de la muerte proxima (Mulff,
1996; Connell, 1998). En la etapa de fin de vida seria engafioso y hasta cruel mantener
falsamente una esperanza de futuro (salvo, por supuesto, que el deseo de un paciente
se manifieste expresamente en ese sentido), porque se privaria a los protagonistas de
la posibilidad de cerrar sus asuntos vitales mas importantes, de realizar los legados
morales o materiales que estime oportunos y de despedirse adecuadamente de sus
seres queridos. El arteterapia contribuye a buscar el espacio vital posible para que
se instale, en lugar de este tipo de esperanza engafiosa, la esperanza realista del
presente, momento a momento. Centrando a la persona enferma en lo que considera
como mas esencial en su biografia, le ayuda a dar pasos simbdlicos en la via de la
sanacion (Aldridge, 1993; Kennett, 2000), a la vez crecimiento personal y expansion
vital ante la situacion de mayor adversidad que un ser humano pueda encontrarse.

El encuadre espacio-temporal de la intervencion en cuidados paliativos esta muy
condicionado por la excepcionalidad vital de los pacientes y la gran variabilidad
de su estado general, incluso a lo largo de una misma manana o tarde. El tiempo
de vida limitado constituye un gran reto para el arteterapeuta. En otros ambitos de
aplicacion del arteterapia, el profesional puede generar mucho beneficio a la persona
atendida si introduce la lentitud en los procesos de creacion artistica, como factor
de progresivo conocimiento interior (Lopez Fernandez Cao & Martinez Diez,
2006; Gysin Capdevila & Sorin Zocolsky, 2011). En nuestro ambito, los consejos
de la psicoterapeuta y arteterapeuta Annina Hess-Cabalzar (Hess & Hess-Cabalzar,
2008), reflejan la posibilidad de desarrollar procesos extremadamente cortos pero
satisfactorios, por la necesidad del paciente de “ganar una partida” sobre el tiempo,
yendo rapidamente a la esencia de las cosas, a través de vivencias reparadoras.

Los estudios de casos publicados hasta ahora ofrecen una importante evidencia
empirica sobre los beneficios del arteterapia en el cancer terminal (Mayo, 1996;
Safrai, 2013). El lector interesado encontrard vifietas clinicas e ilustraciones de
nuestra intervencion en otras referencias bibliograficas (Collette, 2006; 2011; 2014a).
Sin embargo, escasean los estudios experimentales que evidencien la utilidad del
arteterapia en términos de evaluacion de eficacia. Por un lado, al iniciarse la década
de los 90, no era extrafio en cuidados paliativos, considerar que dirigir preguntas de
investigacion a los pacientes en estado terminal equivalia a privarles del confort que
su vulnerabilidad exige a los profesionales y a hacerles perder el tiempo escaso que
les quedaba de vida. Con el tiempo y la reflexion, este enfoque ha ido evolucionando
mucho, haciendo de la cultura de investigacion una necesidad ética, porque esta en
la base misma de la mejora de atencion que puede ofrecerse a pacientes y familias
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(Chochinov, 2009). Por otro lado, en arteterapia es incipiente la investigacion basada
en la evidencia, siendo un doble reto evaluar en el ambito paliativo una intervencion
que basa tanto su actividad artistica como su efecto terapéutico en altisimas dosis
de subjetividad (Gilroy, 2006). Por lo tanto, los pocos estudios publicados hasta
ahora tienen un mérito notable y representan un gran aliciente para desarrollar mas
proyectos de investigacion y consolidar asi nuestra disciplina

Nainis et al. (2006), en un estudio cuantitativo observacional pre-post data con 50
pacientes (29 mujeres y 21 hombres) de leucemia, linfoma y diversos tumores solidos,
observaron que una Unica sesion de 1 hora de arteterapia provocaba una reduccion
de 8 de los 9 sintomas medidos por la escala Edmonton Symtom Assessment Scale
(dolor, debilidad, depresion, ansiedad, somnolencia, apetito, bienestar y dificultad
respiratoria) y del resultado global de distress obtenido por la suma de todas ellas.
También se observd una reduccion significativa de la mayoria de los dominios
medidos por la escala State-Trait Anxiety Index (aprehension, tension, nerviosismo
y preocupacion).

Lin et al. (2012) realizaron un estudio con 177 pacientes de cancer en estado
terminal (105 hombres y 72 mujeres) a los cuales se les entrevistaron acerca de las
vivencias experimentadas durante sesiones de arteterapia (una media de casi 3 sesiones
por paciente) de aproximadamente 30 minutos, con contenidos contemplativos de
reproducciones de obras de arte, seguidos por elaboracion de la propia produccion
pictorica. El 69% de los pacientes se declararon concentrados o muy concentrados
durante la contemplacion; el 73% experimentaron placer al pintar; el 70% se sentian
relajados durante la terapia y el 53% tenian durante ella una sensacion de mejora
fisica. Los pacientes consideraron significativamente mejores sus impresiones
estéticas (como percepcion de belleza, apreciacion del arte, creatividad, dedicacion
a la actividad artistica) después de la terapia, en comparacion con antes de ella, lo
cual, seglin los autores permitid enriquecer sus vidas con experiencias placenteras de
conexion con su propia dimension espiritual.

El Oxford Textbook of Palliative Medicine, el libro de referencia de mayor prestigio
en cuidados paliativos, presenta un apartado especifico sobre arteterapia y describe
dos importantes registros de sus efectos (Wood, 2004). En el primero, encontramos
la expresion de determinadas emociones que podrian resultar inaceptables y, por
consiguiente, reprimidas por el paciente (enfado, envidia, tristeza,. . .) por temor a ofender,
disgustar o afectar a su familia o al personal sanitario. En una sesion creativa, acciones
como golpear el barro, dejar caer enérgicos chorros de pintura o imprimir violentos
garabateos sobre el papel representan una oportunidad para el paciente de dar libre salida
a sentimientos muy fuertes, sin tener que enfrentarse a una verbalizacion angustiante.
La presencia del arteterapeuta que lo fomenta, obviamente con una actitud compasiva
y carifiosa, le asegura que no se queda solo ante tal expresion gestual de su estrés
emocional. También los sentimientos mas positivos como la ternura, la esperanza o la
sensacion de belleza encuentran poderosas vias de expresion simbdlica en el arteterapia.
La amplitud del registro emocional que puede explorarse y expresarse de esta manera
requiere condiciones seguras de trabajo. Es tarea del arteterapeuta y también de todo el
equipo interdisciplinar permitir que se ofrezca este espacio seguro, como por ejemplo
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evitando la interrupcion injustificada de una sesion, de tal manera que el paciente pueda
sentirse en confianza para libremente y confidencialmente exponer su vulnerabilidad
(Case & Dalley, 1992).

El segundo registro de efecto descrito en el Oxford Textbook se relaciona con
la pérdida de control de funciones vitales cada vez mas grande que experimenta
el paciente, como una de las inevitables consecuencias de la enfermedad terminal.
Deterioro general, pérdida de autonomia y frecuentemente de autoestima son
situaciones muy comunes en cuidados paliativos. El arteterapia, desde su enfoque
muy fisico, propone a la persona un compromiso activo en usar los materiales
para elaborar una imagen u otro objeto artistico bien tangibles y constituye una
experiencia que refuerza la capacidad de eleccion y de decision auténoma, asi
como el sentir de la propia vitalidad. De este modo, el trabajo de creacion no solo
refleja un estado mental en la representacion simbdlica de las emociones, sino que
también habla de las condiciones fisicas de la persona, en cuanto consigue capturar
los movimientos, por minimos que sean, e intensidad de presion transmitidos a un
pincel, un trozo de cera o a los propios dedos en accion. Esta articulacion de la
relacion entre el cuerpo y la mente, a través de la pieza artistica creada, es algo
intrinseco a la intervencion arteterapéutica, sugerido por muchos especialistas para
explicar su potencial terapéutico (Lusebrink, 2004; Hass-Cohen & Carr, 2008). Pero
hace que la intervencion sea particularmente indicada para responder a los efectos
psicologicos del trauma fisico, situacion propia del cancer y particularmente de sus
etapas avanzadas y terminales.

El importante deterioro del estado general y las situaciones de dependencia que
acarrea hacen que el paciente, con mucha frecuencia, experimente una profunda
reduccion de su autoestima, hasta el punto extremo de considerar que seguir en vida
ya no tenga sentido. La practica del arteterapia ofrece la oportunidad de, literalmente
(es importante en un contexto donde se manifiesta una conciencia mas aguda de la
muerte), dar la luz a una imagen u otro objeto artistico bien real, movilizando recursos
internos a los cuales la persona enferma, para su sorpresa, ya ni tenia conciencia de
poder acceder (Luzzatto & Gabriel, 1998). Asi se crea una situacion extraordinaria en
la cual esa misma y diferente persona a la vez, “esta a los mandos”, se puede sentir de
nuevo capaz, util, importante. Involucrandose asi en un proceso de construccion de
imagen o de objeto, se espera que indirectamente y a través de lo simbolico (Mayo,
1996; Klein, 1997), el paciente reconstruya también su propia autoestima lesionada
(Thomas, 1995). En el ambito de los cuidados paliativos, estos procesos se desarrollan
mas habitualmente en atencion individual, por la preferencia manifiesta de pacientes
y familias de mantener una intimidad optima acerca de sus vivencias. Permite al
terapeuta un acercamiento al paciente mucho mas personalizado durante esta etapa
tan vulnerable. Sin embargo, también existen experiencias grupales muy fecundas.
Efectivamente, los participantes pueden encontrar en este tipo de setting un espacio
donde compartir entre ellos vivencias tan profundas o sentimientos tan poderosos o
morbidos, que pueden llegar a tener reparo de transmitirlos fuera de un grupo de pares,
para no preocupar en exceso a sus familias (Mayo, 1998; Jones, 2000).

La persona del arteterapeuta y la calidad de la relacion terapéutica que se establece
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con la persona acompaifiada son cruciales en todos estos procesos, dependiendo de
multiples factores, entre los cuales estan los aspectos culturales, la edad, el género
y el recorrido vital de ambos. No son las diferencias ni las similitudes las que
mas pueden influir en esta vinculacion, sino la toma de conciencia, por parte del
profesional, de que aquellas existen y tienen un determinado tipo de impacto en los
dos (Wood, 1998). En cuidados paliativos, el cuestionamiento interno y la elaboracion
de la propia actitud ante el ciclo de vida y muerte condicionan profundamente la
relacion terapéutica (Kearney, 2009). El arteterapeuta facilita una experiencia de
fortalecimiento personal a través de los materiales artisticos y a partir de aqui, es el
paciente quién se vuelve “el experto” en el relato de su propia historia, contada desde
una mirada enfocada a su creacion (Connel, 1992; Wood, 1998). En este contexto,
el arteterapeuta ocupa una posicion de testigo privilegiado e incondicional de esta
posible transformacion y narracion (Morley, 1998). Pero también es el testigo de la
ultima etapa de presencia vital creativa de una persona en su biografia (Wood, 2004).

Simon Bell (Bell, 1998), desde su vision de arteterapeuta integrado en un
programa britanico de cuidados paliativos en domicilio, insiste sobre la importancia
de maximizar las oportunidades de incluir en estas experiencias a los seres queridos,
y esto también engloba a las mascotas. Puede que existan limitaciones infranqueables
en muchos entornos hospitalarios, pero el autor recuerda el interés de procurar tener
presente este criterio, en mas o menos grado segun las posibilidades.

En la misma linea, y teniendo en cuenta que la filosofia de los cuidados paliativos
contempla la atencion a la “unidad paciente-familia”, la efectividad del arteterapia
en los cuidadores de los enfermos también ha sido objeto de investigacion. Un
estudio cualitativo observa como beneficio el despertar la autoconciencia sobre la
importancia de nutrirse personalmente, tanto para el bienestar personal como para
mejorar la relacion de cuidados hacia el paciente (Murrant et al., 2006). Otro estudio
piloto con 69 cuidadores familiares llega a la conclusion de que las sesiones de
arteterapia reducirian los niveles de estrés y ansiedad, ofreciendo momentos muy
valorados de divertimiento y creatividad (Walsh et al., 2007).

Después de la muerte del paciente, el uso del arteterapia con las personas en
duelo se puede justificar tanto a un nivel de acompafiamiento en el proceso normal,
por el caracter absolutamente no-invasivo del tipo de intervencion, como a un nivel
de atencion psicoterapéutica en el proceso de duelo complicado. Los estudios de
casos estan bien documentados, con nifios, adolescentes y adultos e incluso son
parte integral de los servicios de duelo ofrecidos por hospices y otras instituciones
que prodiguen cuidados en fin de vida (Bolton, 2008). Nuestra experiencia puntual
ilustra un acompafiamiento arteterapéutico en este ambito (Collette, 2010), desde
un modelo de psicoterapia integrativo-relacional (Payas, 2010). Si en el ambito
del duelo en general no son numerosos los estudios de investigacion basada en la
evidencia (Barreto &Soler, 2007), en el de su aplicacion arteterapéutica escasean
mas todavia los estudios experimentales (Schut et al., 1996).

Los beneficios creativos, expresivos y comunicativos del arteterapia, en sesiones
individuales o grupales, son también aplicables a los profesionales sanitarios
asistenciales y otros integrantes del equipo de cuidados paliativos. Efectivamente,
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estan expuestos a multiples elementos “estresores” en su ambiente laboral: exposicion
constante a la muerte, necesidad de continuar con la tarea después del impacto del
fallecimiento, sentimientos de identificacion, de impotencia, de culpabilidad, modos
de afrontamientos inadecuados, dificultades de comunicacion,... que generan un
“coste de cuidar”, también llamado fatiga de la compasion (Kearney et al., 2009;
Benito et al., 2011).

Entre diversas experiencias de cuidado desarrolladas para el equipo, el proceso
arteterapéutico puede ser una estrategia efectiva para desarrollar una autoconciencia
dual (Jones, 2007; Kearney et al, 2009), dirigida tanto a las necesidades de pacientes
y familias como hacia la propia experiencia subjetiva del acompafiamiento (Mount,
2006). Varios estudios documentan coémo ayuda a la prevencion contra el burnout:
facilitando la expresion y comunicacion de emociones, adecuando las respuestas
emocionales ante el sufrimiento ajeno o reconociendo y afrontando las dificultades
personales en relacion con el trabajo, como pueden ser por ejemplo las pérdidas no
elaboradas o incluso no conscientes, las identificaciones bloqueadoras o determinados
conflictos no resueltos (Belflori, 1994; Bertman, 2008).

Especificidades de la intervencion de arteterapia

En la UCP del Hospital Sant Pau, realizamos sesiones individuales que tienen como
marco espacial de trabajo la propia habitacion del paciente. El marco temporal se fija
en sesiones de aproximadamente una hora por paciente, generalmente dos veces por
semana pero en ocasiones en dias alternos o de forma diaria, segun las preferencias y
motivaciones del paciente. La arteterapeuta es una profesional diplomada de master
universitario de arteterapia (Master de Arteterapia transdisciplinar y Desarrollo
humano, por el Instituto de Sociologia y Psicologia Aplicadas - ISPA de Barcelona,
actualmente IATBA, homologado por la European Graduate School - EGS University,
con sede en Suiza; diplomada de Profesionalizacion y supervision en arteterapia
por la Universidad de Girona; certificada por la FEAPA - Federacion Espafola de
Asociaciones Profesionales de Arteterapeutas).

El marco epistemologico de esta formacion en arteterapia esta conformado por
los modelos de la sanacién por el arte (McNiff, 1988) y de las artes expresivas
intermodales (Knill et al., 2004; Levine, 2009). Este abordaje potencia la exploracion
del mundo interno de la persona mediante un despliegue transdisciplinar de multiples
formas artisticas. Se favorece el pasaje de un lenguaje artistico a otro, desplegando
asi vias distintas de expresion que se van articulando entre si, para estimular un
mayor foco de atencion sobre la creacion (focusing). La hipdtesis de trabajo es que
este foco facilite la aparicion de una mayor precision e identificacion emocional a
través de la imaginacion, como un camino para desarrollar una mayor claridad del
material psiquico, una especie de alineamiento (o “cristalizacion”) entre imagenes,
emociones, pensamientos y significados. El objetivo de este proceso es posibilitar a
la persona una reformulacion de la mirada que dirige a su problematica.

Los modelos psicologicos conceptuales y practicos que enmarcan la intervencion
arteterapéutica pertenecen prioritariamente a los campos de la psicologia humanista
y de la filosofia fenomenologica. La primera es centrada en la persona, en presencia
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de un terapeuta con autenticidad, empatia y libre de todo juicio (Rogers, 2005) y en
la segunda, la experiencia creativa es a la vez artistica y corporal, visual y emocional,
experimentada como una vivencia global en el momento presente, estableciéndose
un paralelismo entre la creacion artistica y la creacion de uno mismo: asumiendo la
responsabilidad de lo que crea con plena conciencia, la persona se responsabiliza
de su devenir (Hamel & Labreche, 2010). Esta orientacion inicial se ha ido
complementando con una formacion continuada que consideramos mas afin con
las caracteristicas del campo de aplicacion en cuidados paliativos. En resumen este
marco esta conformado por los siguientes enfoques:

* el método fenomenologico, por basarse en la interrogacion profunda de la
relacion entre la conciencia que percibe y el mundo percibido, en permanente
comunicacion y apertura reciproca, haciéndose aparecer mutuamente a
través de la descripcion neutra de los fenomenos percibidos: jqué es?, jcomo
es? jpara qué es?, remontandose por intuicion hasta las esencias que los
posibilitan (Husserl, 1992)

* la psicoterapia existencial, por basarse en la reflexion profunda acerca de
las preocupaciones supremas que son parte intrinseca e ineludible de la
existencia del ser humano en el mundo: la muerte, la libertad, la soledad y el
sin sentido (Yalom, 2000)

* la psicoterapia de la Gestalt, por basarse en la integracion, de experiencia en
experiencia en el aqui-y-ahora y con énfasis en el lenguaje no verbal, de las
partes de uno mismo que han sido cortadas, separadas o rechazadas, con el
fin de alcanzar una totalidad (armonia), uniendo los opuestos que alberga el
ser humano (Perls, 1974)

* lapsicologia positiva, en cuanto afirma que la manera subjetiva de considerar
la situacion de enfermedad cuenta mucho mas para el estado de animo de la
persona, que el estado de salud objetivo. Es la capacidad resiliente de realizar
actividades personales (entre ellas la creacion artistica) la que favorece el
desarrollo del si mismo, desplazando el sentimiento de abatimiento hacia un
sentimiento de control (Csikszentmihalyi, 2004)

* la psicoterapia de duelo integrativo-relacional, en cuanto representa un
acompariamiento basado en las necesidades relacionales fundamentales para
afrontar el dolor de las pérdidas y del duelo, contemplando la integracion
de teorias sobre aspectos emocionales (vinculacion-separacion), cognitivos
(estrés) y somdaticos (trauma). Se origina en los fundamentos del andlisis
transaccional y de las relaciones interpersonales que nos ayudan a definir los
limites de nuestra identidad (Berne, 1984, Erskine et al., 1999; Payas, 2010).

Adicionalmente, también se integran a nuestro modelo de intervencidon
determinados principios psicoanaliticos fundacionales, como los fenémenos de
transferencia y contratransferencia en la relacion y alianza terapéutica (Freud, 1973;
Klein, 2004), asi como las aportaciones jungianas de inconciente colectivo, de la
importancia de los simbolos y de arquetipos, tales como la mascara o la sombra, por
ejemplo, que con gran frecuencia hacen su aparicion en las obras de arte (Jung, 1995).
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Enlaintervencion arteterapéutica, como primer paso se privilegia sistematicamente
el establecimiento de una relacion de confianza y seguridad con el paciente, a través
de la presentacion de la actividad y sobre todo de la escucha activa y observacion
de las particularidades y necesidades de la persona enferma. Considerando a ésta
en situacion de duelo por la pérdida inminente de la propia vida, se tiene en cuenta
la categorizacion propuesta por Alba Payas (2010) a partir del trabajo realizado
por Richard Erskine, Jane Moursund y Rebeca Trautmann (1999), segin la cual la
persona en duelo tiene necesidades relacionales fundamentales:

1) Ser escuchada y creida en toda su historia de pérdida

2) Ser protegida y tener permiso para expresar emociones

3) No ser juzgada y ser validada en la forma particular de expresar o no su
sufrimiento ante el duelo y/o la muerte

4) Estar en una relacion de apoyo desde la reciprocidad

5) Definirse en la forma individual y unica de vivir el duelo

6) Sentir que la experiencia de duelo tiene un impacto en el otro

7) Estar en una relacion donde el otro tome la iniciativa del contacto relacional

8) Poder expresar amor y vulnerabilidad en la relacion

El estado general de los pacientes asi como la presencia y la naturaleza de los
sintomas condicionan las propuestas de experimentacion con los materiales artisticos.
Estos deben responder a un doble requisito: por una parte, una gran facilidad de
manejo, debido a las delicadas condiciones de salud y por otra, una calidad de nivel
profesional, por la importancia de otorgar un valor maximo a la experiencia artistica
en personas adultas inicialmente desconocedoras de ella.

Para evitar abrumar a la persona enferma generalmente encamada, la actividad
se inicia con un despliegue muy limitado de materiales, como una hoja de papel
de formato aproximado a A4 e instrumentos de dibujo en técnica seca (cera, tiza o
rotulador, por ejemplo). A medida que se desarrollan las sesiones, en funcion de la
capacidad funcional, de las preferencias y de las necesidades de cada paciente, se
amplia el ofrecimiento de materiales y técnicas artisticas mas complejas, como la
pintura con acuarelas en formato aproximado a A3 por ejemplo.

Los diferentes materiales propuestos se incluyen en un maletin sobre ruedas,
facilmente transportable de una habitacion a otra, hasta el pie de cama. Se compone
de: papel de varios gramajes, formatos, texturas y colores, distribuido en hojas de
dibujo y pintura, cartones y cartulinas, papel de seda, papel pinocho, instrumentos de
técnicas secas y humedas de dibujo y pintura (lapices de colores, rotuladores, ceras,
tizas, carboncillos, acuarelas liquidas, gouaches, pinceles de pelo natural, sintético
o de espuma, recipientes para agua, trapos), revistas ilustradas para la extraccion de
imagenes, tijeras y pegamento, barro de modelar y plastilina con pequefias escofinas,
hilo de rafia, coleccion de reproducciones de obras de arte antiguo y contemporaneo
en formato de tarjeta postal, material de reproduccion musical, en formato mp3 y
mini-altavoces.

Los principales medios artisticos utilizados de forma transdisciplinar o intermodal
son el dibujo, la pintura, el collage y el modelado, combinados con escucha musical,
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escritura creativa o concienciacion corporal (de la respiracion y/o del movimiento
expresivo de las partes del cuerpo que conserven motricidad).

En todos los casos se favorece el trabajo artistico espontaneo, aunque la mayoria
de las veces, el estado de salud de las personas y su fragil situacion vital acarrean la
peticion de que la arteterapeuta facilite propuestas de estimulo creativo. Se plantean
éstas en procesos graduales, son siempre muy personalizadas y orientadas por el plan
terapéutico del equipo paliativo. Son lo mas abiertas posible y podriamos calificarlas
de “semi-directivas”, con el objetivo de no cohibir nunca la libre imaginacion o
iniciativa del paciente, ni al contrario dejar a éste con una sensacion de soledad ante
lo desconocido de la creacion. La situacion metaforica que podria asociarse con lo
desconocido de la muerte seria particularmente sensible y contraproducente en la
etapa del final de vida.

El primer contacto artistico se hace generalmente por medio del dibujo,
favoreciendo la realizacion de lineas y formas aleatorias para probar colores, trazos y
texturas. A continuacion, con los mismos materiales o pasando a técnicas en himedo
con tintas, se estimulan posibles asociaciones simbolicas con las formas garabateadas,
en una propuesta inspirada en la técnica de Rorschach (Exner, 2007). En funcion de
las particularidades y necesidades del paciente se ofrecen mas propuestas: asociar
color y forma a la sensacion de dolor cuando ese sintoma no se consigue controlar
bien con los farmacos y posteriormente a la sensacion de alivio, experiencias de
visualizacion precediendo a etapas de creacion plastica sobre los recuerdos, sobre
la auto-representacion metaforica (autorretrato como arbol, por ejemplo), sobre los
sentimientos (mapas simbolicos), experiencias sinestésicas de estimulacion sensorial
(retrato pictdrico de un fragmento musical, por ejemplo), etc.

Después de la accion creativa, la intervencion esta programada para permitir los
diversos intercambios relacionales, verbales y/o no verbales, entre el paciente, su
obra y la arteterapeuta. La decision de interpretacion de las producciones artisticas
es tomada siempre libremente por el propio autor, con menor o mayor grado de
orientacion por parte de la arteterapeuta, a su vez siempre consecuencia de la
observacion de necesidad y presencia de comodidad en el paciente.

Es importante destacar que en la UCP del Hospital Sant Pau, los integrantes del
equipo paliativo estan muy concienciados con el hecho de no interrumpir una sesion
de arteterapia, siempre y cuando el paciente no requiere de la intervencion prioritaria
de otro profesional, por supuesto. Sobre la marcha de la practica, fue el propio grupo
de enfermeria el que pidio a la arteterapeuta de indicar su presencia en una u otra
habitacion y para este efecto se confecciond un cartelito pintado a mano, que en la
actualidad se coloca en el picaporte. Resulta anecdotico pero significativo que en
alguna ocasion en la cual no estuvo colocada esta sefial, fue el compafiero sanitario
que sin querer interrumpio la sesion, el que mas lamentaba el incidente.

Siempre que se pueda incorporar la presencia de un familiar en la accion
creadora junto a su ser querido enfermo, se facilita con el objetivo de favorecer
su comunicacion o permitir que ésta, cuando ya es fluida, se diversifique en base a
otras tematicas de las que se mantienen habitualmente y que suelen versar sobre los
aspectos mas relacionados con la patologia.
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Nuestra experiencia confirma que el arteterapia contribuye a aliviar el sufrimiento
y los sintomas de los enfermos, teniendo como objetivo global y prioritario la mejora
de su calidad de vida y también, aunque sea por via indirecta, la de sus familiares
(Collette & Pascual, 2006).

En un estudio cuantitativo piloto que realizamos en 51 pacientes de la UCP
(Collette, 2011) para la evaluacion de la intervencion arteterapéutica, observamos
un elevado grado de satisfaccion. El 78,4% de los pacientes refirid encontrarse
mejor tras la intervencion y al 74,5% le gustd bastante o mucho la actividad. Al
97,4% de los familiares, le agrado que se realice la intervencion con su ser querido
enfermo. Ademas, la intervencion arteterapéutica sumada a la intervencion estandar
de cuidados paliativos produjo en las personas enfermas una mejoria significativa
de la calidad de vida, particularmente en los dominios de bienestar existencial y
bienestar psicologico y una mejoria significativa del alivio de sintomas. Entre los
beneficios verbalizados por pacientes, familias y profesionales destacaron: el alivio
emocional (mayor tranquilidad ante la situacion de final de vida), la estimulacion
de sensaciones agradables (disfrute con la creacion artistica, bienestar, relajacion),
la concentracidon sobre un foco de atencion creadora (distraccidn, alivio del dolor,
emergencia de recuerdos), la mejora de los aspectos interpersonales y la posibilidad
de adaptarse mejor a la enfermedad e incluso de llegar a la aceptacion. Durante el
estudio, nos llamo la atencion la verbalizacion espontanea del concepto de legado
por parte de los familiares. Una cuantificacion empirica lo evidencio en el 30% de
los acompafiantes, con diversas expresiones sobre el valor emotivo que acordaban
a los trabajos, la satisfaccion de poder guardarlos en recuerdo o el hecho de que el
autor los regalara a un miembro de la familia (mas frecuentemente en el sentido
abuelo/a hacia nieto/a). Los testimonios asi recogidos son los que se manifestaron
expresamente, por consiguiente no se puede deducir que sean los uUnicos que
existieran, en la medida en que es posible que otros familiares conocieran la misma
experiencia sin comunicarla al entorno profesional.

En la actualidad y con el punto de partida del estudio piloto anterior, estamos
finalizando dos nuevos estudios de investigacion en paralelo, con un doble objetivo:
por una parte, mediante metodologia cuantitativa, profundizar en la percepcion de
ayuda, la identificacion y la naturaleza de los beneficios asi como la reduccion
de sintomas después de la intervencion y, por otra parte, mediante metodologia
cualitativa, profundizar en sus mecanismos de accion. Ambos estudios contemplan
la perspectiva tanto de los pacientes como de los familiares y de los profesionales
del equipo paliativo. Resultados parciales fueron objeto de comunicaciones en
congresos (Collette et al, 2014 b y ¢).

Conclusion

Con el presente articulo, hemos considerado util reflexionar sobre el marco teorico
y metodoldgico de la intervencion de arteterapia en el setting especifico de los
cuidados paliativos, haciendo hincapié sobre la necesidad de generar evidencia
cientifica sobre sus efectos. Dificilmente podemos imaginar que en nuestro pais se
produzca una mayor integracion de arteterapeutas en los equipos interdisciplinares
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hospitalarios sin pasar previamente por mas etapas productivas de investigacion
en nuestra disciplina. También a ese nivel podemos dirigir y estimular nuestra
propia creatividad, escogiendo utilizar las metodologias que consideremos mas
adecuadas, mientras tenemos claro que éstas respeten lenguajes y criterios que
nuestros principales interlocutores sanitarios admiten como validos: lo especifico,
lo sistematico, lo riguroso. Con toda seguridad, es una de las vias cruciales que
tenemos que recorrer para que nuestros esfuerzos se vean recompensados por el
permiso de ofrecer a pacientes y familias nuestra presencia compasiva.
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