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RESUMEN

Hoy en dia mas de 35 millones de personas padecen demencia a nivel mundial,
constituyendo la causa mas comun la enfermedad de Alzheimer. La persona diagnosticada
de esta enfermedad cerebral presenta, ademds de un deterioro de la memoria, dificultades
para reconocer y expresar sus emociones, por lo que precisa estimulos identificativos de las
mismas; en este sentido, el arte visual supone un medio de acceso a dichas emociones, ya
que puede actuar como dicho estimulo. Este trabajo se basa en las diferentes
investigaciones en torno al abordaje no farmacologico de la enfermedad del Alzheimer que
demuestran que el tratamiento con las diferentes manifestaciones artisticas contribuyen a
mejorar algunos aspectos de la enfermedad de Alzheimer, como el acceso a los recuerdos.
Partiendo de esta base, este estudio tiene como objeto mejorar la calidad de vida del
paciente de Alzheimer y sus familiares, trabajando las emociones y la expresion de las
mismas a través de ejercicios conductuales de origen artistico-interpretativo en el entorno
museistico, con el fin de establecer canales comunicativos alternativos a las vias de
interaccion hasta el momento existentes entre el paciente y su cuidador. Para llevarlo a
cabo se trabajo con un grupo de siete personas diagnosticadas de enfermedad de Alzheimer
en GDS 4 (grado 4 en la Escala de Deterioro Global de Reisberg). El criterio de seleccion
de la muestra fue incidental e intencional y obedece tanto a la disponibilidad de los
pacientes como a las caracteristicas que el aspecto emocional conlleva en el estadio 4 de la
enfermedad: el deterioro cognitivo y emocional consecuente es patente aunque no
inabordable. En cada sesion se trabajo con la visualizacion de una obra de arte como punto
de partida, preguntas abiertas para dar lugar a rememorar historias personales y la
realizacion de una partitura de movimiento. Pese a las limitaciones que pueda tener este
estudio, contribuye a abrir nuevas vias para conocer el estado emocional de las personas
que sufren la enfermedad de Alzheimer (GDS 4) después de emplear la técnica de la

partitura de movimientos en el entorno museistico.
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ABSTRACT

Today, more than 35 million of world's population suffers from dementia, being
Alzheimer's disease, the most common cause that provokes such disease. When patients
are diagnosed with Alzheimer, apart from memory problems, they present difficulties to
recognize and express their emotions, which means that they need stimuli to be able to
identify them. Taking this fact into account, visual art would be an ideal tool to access
emotions, because it can act as a stimulus. This essay documented several investigations
carried out on the basis of non-pharmacological treatment of Alzheimer's disease. They
demonstrate that a treatment with the aid of different Art forms, contributes to improving
patients with Alzheimer's disease. On this basis, this study aims to improve people’s
quality of life who suffer the Alzheimer disease and their families, by working with
emotions and how to express them using physical exercises, deriving from the art of
interpretation. The main aim is to create totally different channels of communication that
may be new alternative ways of dealing with the disease, non-existing till now between
patient and caregiver. To carry it out, we worked with a small group of seven people
diagnosed with Alzheimer's disease in 4 GDS (stage 4 on the Global Deterioration Scale of
Reisberg). The selection criteria are due to the characteristics emotionally involved in stage
4 of the disease: expected cognitive and emotional deterioration is evident, but not
unapproachable. In each session, we deal with the display of an artwork as a starting point,
with general questions aimed to recall personal experiences and the performance of a
‘Score of Movement’. Despite the limits that this work may encounter, surely it helps to
know the emotional state of people suffering from Alzheimer's disease (GDS 4) after

employing the technique of score of movement in the museum environment.
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1. JUSTIFICACION

Hoy en dia mas de 35 millones de personas padecen demencia a nivel mundial,
constituyendo la causa méas comun la enfermedad de Alzheimer (EA), ya que cada afo se
diagnostican 4,6 millones de casos nuevos, estimandose en 1,2 millones de pacientes la
poblacion afecta de esta enfermedad en Espafia (Ordufia, 2013). Estas personas sufren
paulatinamente las consecuencias de la enfermedad: pérdida de memoria, dificultad para
reconocer, sentir y expresar emociones, irritabilidad, reduccion del vocabulario,
desorientacion, apatia y agotamiento, no sélo a nivel personal, sino a nivel familiar, en el

que se dan importantes cambios relacionales.

La Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer y de Otras Demencias de
Tenerife (AFATE) expone que los medicamentos mas usados en la actualidad son los
inhibidores de la acetilcolinesterasa y la memantina. Los anticolinesterasicos son los que
suelen indicarse en los estadios iniciales de la enfermedad. Ninguno de ellos ha
demostrado que sea mejor que otro y se utilizan segun el criterio del médico, teniendo en
cuenta el tipo de demencia, sus efectos adversos, su forma de administracion, las
enfermedades del paciente, etc. La memantina suele utilizarse en estadios mas avanzados
de la enfermedad o desde el inicio cuando no pueden usarse los otros farmacos. Estos
tratamientos ademas suelen usarse junto a multiples farmacos para intentar controlar los
sintomas que se asocian a la demencia como antidepresivos, sedantes y antipsicoticos

(AFATE, 2015).

Conjuntamente al tratamiento farmacoldgico y segun Zeisel (2011), existe la opcidén
del tratamiento no farmacologico, del que se pueden obtener grandes resultados. Este autor
expone como el arte, la musica, el teatro, la pintura o una visita a un museo actian como
terapia contra el Alzheimer, ralentizando el proceso y favoreciendo que la disminucion de
las capacidades suceda gradualmente; esto se debe a que el arte vincula zonas cerebrales
relacionadas con los recuerdos y habilidades, los cuales a menudo se encuentran
conectados con la dimension emocional; a este respecto, el trabajo en torno a la

interpretacion artistica conlleva el entrenamiento de la autoestima, la creatividad, la



energia corporal, la motivacion y sobre todo, facilita herramientas para sentir, identificar y

expresar emociones, algo que hace posible un mejor acceso a los recuerdos (Zeisel, 2011).

Segtin Barba (2011), una de las técnicas para movilizar emociones o hacerlas surgir
en el contexto de la preparacion actoral es la denominada “Partitura de Movimientos™; esta
técnica se basa en el trabajo del movimiento para, desde un estado de animo
completamente neutro, despertar emociones “aparentemente de la nada”. Sin embargo, y
siguiendo a este autor, al final del proceso, el sujeto siempre descubre que proceden de la
relacién inconscientemente establecida entre la activacion fisioldgica propia de los
movimientos llevados a cabo y la emocidon que dicha activacion generd en experiencias
vividas por el sujeto a lo largo de su historia personal: la conducta ha despertado la

emocion.

Esta técnica esta integrada en el “Método para el Trabajo Actoral” desarrollado por
Eugenio Barba, junto con Nicole Savarese y Ferdinando Taviani, desde el concepto
de Antropologia Teatral. Dicho concepto alude a un estudio del trabajo del actor, destinado
a la aplicacion en una cultura teatral regida por normas o sin éstas. El método de Eugenio
Barba (Lepe y Ramirez, 2011) se basa en la necesidad de una técnica corporal para poder

desarrollar el actor su presencia en el escenario, para potenciar su energia.

En el trabajo diario con el actor, se llevan a cabo partituras de movimiento o
secuencias de movimiento fijas de naturaleza repetitiva, que crean un campo de
investigacion sobre el movimiento y la energia. Para poder entender mejor el ejercicio de
partitura se hace necesario conocer el concepto “sats” o el punto de partida de la accion, el

punto en el que empieza el movimiento o partitura (Barba, 2011).

El sats es el instante en el que la energia se suspende para que surja el movimiento
o permanezca detenido, por lo tanto estamos hablando de un punto de tension, el
movimiento se detiene y la accion esta siendo pensada en la inmovilidad, es un momento
de alerta para entonces pensar, reaccionar. Es una transicion que nos lleva a otra calidad de
energia derivada del movimiento mismo, el cual puede desembocar de distintas maneras.
Al hablar de encauzar toda esta energia en implosion, se observa que el cuerpo entero
debe estar alerta para este momento de cambio de postura; por lo tanto, el tono corporal no

se pierde, esta ain mas presente. Nos hallamos frente a una segunda naturaleza donde el
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cuerpo unifica su pensamiento y su movimiento y fruto de esa energia, surge la intencion y

la emocion (Barba, 2011).

Una reflexion de Damasio (citado en Kabanchik, 2014, p. 2), nos permite

profundizar mas en este planteamiento:

La emocion es la combinacion de un proceso evaluador mental simple o complejo con
respuestas disposicionales a dicho proceso, la mayoria dirigidas hacia el cuerpo
propiamente dicho que producen un estado emocional corporal pero también hacia el
mismo cerebro (...). La cultura puede modular la expresion de estas emociones y orientar

su manifestacion.

Por otro lado, las palabras de Regina Pally en su trabajo E/ procesamiento

emocional: la conexion mente cuerpo, desarrollan el concepto de lo emocional vincular:

La emocién no so6lo conectaria la mente y el cuerpo del individuo, sino las mentes y los
cuerpos de los individuos: el “apego” y los efectos de la comunicacion no verbal son
ejemplos de como los individuos se regulan reciprocamente entre si psicobiologicamente

(Pally, 1998, citado en Kabanchik, 2014, p.3).

Seglin esta afirmacion, la expresion emocional supone un reflejo de la percepcion
del estado emocional de las personas de nuestro entorno que, una vez interpretada y
filtrada a través de nuestra propia experiencia y situacion presente emocional, permite una
comunicacion no verbal basada en la comprension empética del otro. En este sentido, es
fundamental que el trabajo en talleres con personas con EA se realice en compaiiia de sus
familiares y en grupo, ya que la interaccion favorece la identificacion de emociones y la

comunicacion interpersonal.

Sin embargo, en el contexto de la vida diaria, la persona diagnosticada de
Alzheimer en estadios avanzados, presenta dificultades para reconocer y expresar sus
emociones, por lo que precisa estimulos identificativos de las mismas; en este sentido,
trabajar el reconocimiento emocional en estadios incipientes de la enfermedad es relevante
y, para ello, el arte visual supone un medio de acceso a dichas emociones, ya que los
primeros sintomas de la enfermedad cursan con una pérdida significativa de sinapsis, cuyo
deterioro se asocia con los sintomas iniciales de la enfermedad de Alzheimer (Rodriguez y

Sanchez, 2004). Esto se debe a que el cerebro accede a los recuerdos mediante “pistas-
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recorridos” (Schacter, citado en Punset, 2008) de la sinapsis neuronal creados
especificamente en el momento de la experimentaciéon de la vivencia, los cuales
constituyen el camino de acceso a dicha experiencia una vez finalizada la misma. Dichas
“pistas” ayudan a formar el recuerdo tal y como sucedio, ya que se crearon de forma
paralela a la experiencia sensorial y perceptiva concurrente al hecho que constituye el
recuerdo. Por todo ello, una imagen visual puede actuar como pistas para ayudar al cerebro
a acceder a recuerdos; esta relacion se ve reforzada por la carga significativa y emocional
que la imagen visualizada pueda conllevar. En este sentido, la visualizacion de obras de
arte, las cuales han sido creadas desde la percepcion del mundo exterior e interior del ser
humano, constituye una herramienta 1util en el acceso al recuerdo (Schacter, citado en

Punset, 2008).

Estos estimulos procedentes del arte podrian verse reforzados por el movimiento,
practicado en base a la “partitura de movimiento”, cuya finalidad radica en potenciar el
sentimiento, la identificacion y la expresion de las emociones. De esta manera, el recorrido
neuronal realizado a partir de la estimulacion motriz favorece la activacion de los

recorridos neuronales asociados a la emocidn que se pretende reconocer.

Por ello, y teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto, un escenario apropiado
para llevar a cabo el proceso de facilitacion, reconocimiento y expresion de emociones
podria ser un museo, por reunir las condiciones propicias tales como espacio amplio,
ambiente tranquilo y disponibilidad de obras. Ademas esta decision se ve reforzada por la
definicion que el Internacional Council of Museums (ICOM), entidad destinada a la
organizacion de museos y profesionales, dirigida a la conservacion, mantenimiento y
comunicacion del patrimonio cultural y natural del mundo, presente y futuro, tangible e

intangible (ICOM, 2015), realiza sobre la definicion de museos.

Segin la definicion dada por el ICOM (2015), un museo se considera una
institucion sin fines de lucro y al servicio de la sociedad, abierta al publico, encargada de
la adquisicion, conservacion, investigacion, transmision de informacién y exposicion de
testimonios materiales de los individuos y su medio ambiente, para el desarrollo del

estudio, educacion y recreacion.
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Pero desde otro punto de vista, la funcion del museo debe ir mas alld dentro de la
sociedad, debe tener un papel integrado en la cultura mucho mas relevante y ejercer como
agente integrador entre la educacion y las necesidades del entorno derivadas de la
problemdtica social vigente. Debe ofrecer un espacio colaborador con necesidades
especificas mas alld del ambito educativo, como las derivadas de enfermedades

neurologicas cuya evolucion afecta la dimension social.

Dentro de nuestra sociedad, el museo no solo debe pretender ser accesible al
publico joven y hacer de estos espacios un lugar atractivo, innovador e interactivo, sino
que también debe ser accesible a otros publicos, ya sea ofreciendo una experiencia cultural
o como factor que facilite la integracion de sectores con necesidades especificas (como es
el caso de las personas enfermas de Alzheimer), contribuyendo asi a representar un papel
activo dentro de la sociedad y reciproco al mismo tiempo, puesta que la sociedad ejerceria

también una actitud activa con respecto al museo.

Teniendo en cuenta como punto de partida la premisa mantenida hasta aqui de que
la persona que padece la enfermedad de Alzheimer tiene dificultad para expresar sus
emociones, en las personas con la enfermedad de Alzheimer y que se encuentran en una
fase de la enfermedad correspondiente a un estadio de deterioro global (GDS) 4 de
Reisberg, Ferris, De Ledn y Crook (1998), este estadio forma parte de un total de siete
estadios correspondiendo el séptimo al méximo deterioro de la enfermedad (Grafico 1). En
el GDS 4 esta dificultad comienza a ser perceptible y esto repercute en su entorno y en las
relaciones con los familiares directos. Nos planteamos a través del arte, y de la
interpretacion y sus técnicas, entre la que hemos seleccionado la “partitura de
movimientos”, iniciar una aproximacion a su estudio cuyo objetivo principal es construir
puentes que actuen como nexos de unidn entre la persona enferma de Alzheimer y sus
emociones, les proporcionen herramientas para poder sentirlas y expresarlas y contribuyan
a mejorar las relaciones entre enfermo y familiar, compartiendo emociones positivas
durante el proceso, a la vez que proveamos a las entidades museisticas, y a los educadores
de museos de nuevas opciones y herramientas que favorezcan su mediacién con poblacion
que presenta una situacion de vulnerabilidad o diversidad funcional. Citando a Escarbajal
de Haro (2015), las politicas culturales locales y las derivadas del uso educativo de los

museos pueden ser una herramienta fundamental para que las personas excluidas puedan
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dejar de serlo, puesto que el trabajo educativo desde los museos, como elemento integrador
y dinamizador, puede ayudar a mejorar la situacién de colectivos desfavorecidos, creando

redes socioculturales que ayuden a la inclusion de personas y colectivos.
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2. MARCO TEORICO

La enfermedad del Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa, progresiva e
irreversible que, por el momento, no tiene curacion y cuyos dafios causados en el cerebro
no es posible recuperar. La enfermedad de Alzheimer es una demencia, lo que significa
que estan afectadas la memoria, la comprension, el razonamiento y el juicio. Actualmente,
no existe ningin tratamiento que cure la enfermedad de Alzheimer, pero el tratamiento
farmacologico puede mejorar la sintomatologia cognitiva y conductual de la enfermedad y

enlentecer su evolucion (AFATE, 2015).

En la actualidad, 800.000 personas en Espafia —mds de un 50% de personas
mayores de 85 afios- padecen Enfermedad de Alzheimer (EA) y, si tenemos en cuenta que
necesitan a dos personas para su cuidado, esto supone 2.000.000 de personas involucradas
en el mismo. La enfermedad de Alzheimer implica un diagnoéstico clinico porque no hay
un diagnostico biolodgico, un marcador fiable y, en numerosas ocasiones, solo puede ser

detectada cuando se encuentra en estadios mas avanzados (Molinuevo, citado en Punset,

2012).

La enfermedad de Alzheimer puede ser diagnosticada entre los 40 y los 50 afios en
personas con una predisposicion genética a padecerla. Estas personas constituyen un 1% de
la poblacion. Sin embargo, en las personas mayores la enfermedad se da a partir de los 80
afos normalmente, aunque cada vez hay mas casos que se diagnostican antes, y en su
aparicion influyen otros factores que no tienen nada que ver con la genética y que,
lentamente, provocan el desarrollo de la enfermedad (Consejeria de Sanidad y Consejeria

de Trabajo, Consumo y Politica Social de la Regién de Murcia, 2006).

Segun el Informe Ariadna (2006) —estudio realizado en la Region de Murcia-, con
el aumento de la esperanza de vida, aumenta también la posibilidad de desarrollar la
Enfermedad de Alzheimer, ya que la prevalencia de la demencia aumenta con la edad. Este

mismo informe revela que, aunque se desconoce la prevalencia pormenorizada de
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enfermedades neurodegenerativas y de deterioro cognitivo en Murcia, un 55% de personas

padecen cualquier tipo de demencia.

Existen tipos diferentes de Alzheimer: genético, precoz y tardio y siete grados en la
enfermedad de Alzheimer, segiin la escala de deterioro global, conocida como GDS
(Reisberg, Ferris, De Ledn y Crook 1998). Las caracteristicas de la enfermedad en cada

fase son las descritas en la Tabla 1 (Schole, 2003, citado en Kabanchik, 2014, p. 4):
Tabla 1

Descripcion de la escala de deterioro global.

GDS DE REISBERG SINTOMAS

» Sin deterioro cognitivo.

= Se corresponde con el individuo normal.

GDS 1: Ausencia de = Ausencia de quejas subjetivas.

alteracion cognitiva. = Ausencia de trastornos evidentes de la memoria en la

entrevista clinica.

* Quejas subjetivas de defectos de memoria en:
- Olvido de donde ha colocado objetos cotidianos.
- Olvido de nombres bien conocidos.
‘ * No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en
GDS 2: Deterioro )
- el examen clinico.
cognitivo muy leve. ) .
* No hay pérdida de habilidades en el contexto laboral o
en las interacciones sociales.
* Hay pleno conocimiento de la sintomatologia y quejas

por no recordar bien.

* Primeros defectos claros que se manifiestan en:
- El paciente puede perderse en un lugar no familiar.
GDS 3: Deterioro - Los compaiieros detectan bajo rendimiento laboral.
cognitivo leve. - Defectos de memoria en palabras y nombres.
- Al leer retiene muy poca informacion.

- Apenas recuerda a las personas nuevas que conoce.
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- Pierde o no recuerda donde dejo objetos de valor.

- Falta de concentracion.

Deterioro en rendimiento en situaciones laborales o
sociales exigentes.

Negacion o desconocimiento de los defectos.

Aparece ansiedad discreta o moderada.

GDS 4: Enfermedad
de Alzheimer muy

leve.

Defectos percibidos en analisis clinico:

- Vago recuerdo de acontecimientos actuales y

recientes.

- Cierto déficit en el recuerdo de su propia historia

personal.

- Defecto de concentracion.

- Disminucion de la capacidad de respuesta a estimulos

exteriores.

- Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.
Frecuentemente no se encuentran defectos en:

- Orientacion en tiempo y persona.

- Reconocimiento de personas y caras familiares.

- Capacidad de desplazarse a lugares familiares.
Incapacidad para realizar tareas complejas.

La negacién como mecanismo de defensa.
Disminucion del afecto y abandono en las situaciones

que requieren atencion.

GDS 5: Enfermedad

de Alzheimer leve.

Necesidad de asistencia a lo largo del dia.

No recuerda datos relevantes como direccion o
teléfono.

Es frecuente desorientacion en tiempo o en lugar.
Mantiene el conocimiento de hechos importantes para
si mismo o para otros.

Sabe su nombre, y generalmente el de su esposa e

hijos.
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= No requiere asistencia en el aseo ni en la comida.

GDS 6: Enfermedad
de Alzheimer
moderadamente

severa.

» Qlvida los nombres de sus familiares mas cercanos.

= Dependencia absoluta en el dia a dia.

= Desconoce los acontecimientos y experiencias
recientes de su vida.

= Conserva conocimiento fragmentado de su vida
pasada.

=  Generalmente desconoce su entorno, el aio, etc.

= Necesidad de asistencia en las actividades cotidianas.

* Puede darse incontinencia o requerir ayuda para
desplazarse.

* El ritmo diurno esta frecuentemente alterado.

= (Casi siempre recuerda su nombre.

» Frecuentemente sigue siendo capaz de distinguir entre
las personas familiares y no familiares de su entorno.

= (Cambios emocionales y de personalidad variables:
- Conducta delirante.
- Conductas obsesivas.
- Sintomas de ansiedad, agitacién e incluso conducta

violenta, previamente inexistente.

- Abulia cognitiva y pérdida de deseos.

GDS 7: Enfermedad

de Alzheimer severa.

» Pérdida progresiva de las capacidades verbales. En las
ultimas fases no hay lenguaje.

» [ncontinencia de orina. Requiere asistencia en el aseo y
en la alimentacion.

» Pérdida de habilidades psicomotoras bésicas.

= El cerebro no sabe dar orden al cuerpo sobre lo que ha
de hacer.

* Pérdida de peso significativa y complicaciones

clinicas.
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Es en el segundo grado en el que da comienzo el deterioro cognitivo y progresivo

(Piera, 2014).

Asi, las demencias y sus subtipos en personas mayores de 64 afios se relacionan con
factores como la edad, el sexo y el nivel de estudios, dindose mas en medios rurales antes
que urbanos y manifestdndose mayoritariamente en personas analfabetas, seguidas por
personas con estudios minimos y, finalmente, en poblacion con estudios universitarios
(Consejeria de Sanidad y Consejeria de Trabajo, Consumo y Politica Social de la Region

de Murcia, 20006).

Frente a estos factores de riesgo, la reserva cognitiva supone un factor protector. La
reserva cognitiva es “la capacidad de activacion progresiva de redes neuronales en
respuesta a demandas crecientes, siendo un nuevo modelo tedrico para para el concepto de
reserva cerebral”, como sefialan Rodriguez y Sanchez (2004, p.177). Segun estos autores,
se trata de un concepto en desarrollo, que alude a aquello que queda indemne en un cerebro
dafiado, lo que ofrece resistencia a una lesion patoldgica. Sin embargo, en torno a este
concepto surgen las siguientes dudas: ;jtenemos todos la misma cantidad de reserva

cognitiva? Y esta reserva, /es tejido sano o es algo que esté en el tejido?

Para encontrar respuestas a estas preguntas es necesario remontarse a los primeros
estudios post-mortem realizados a individuos evaluados clinicamente meses antes de
fallecer, con demencia o sanos. Dichos estudios (Molinuevo, citado en Punset, 2012) se
realizaron a 137 personas que vivian en residencias. El diagnostico post-mortem fue de
enfermedad de Alzheimer y en la mayoria de los casos de este diagnostico, dichas personas
en vida habian sufrido demencia. Sin embargo, diez de ellos tenian lesiones iguales a las de
las personas cuyo diagnodstico post-mortem habia sido de enfermedad de Alzheimer, es
decir, tenian mayor reserva cerebral que les habia protegido de la demencia a pesar de sus
lesiones. Esto mismo se demuestra en el conocido estudio de una comunidad religiosa de
monjas, en el que la educacién y los estudios universitarios demostraron tener una
incidencia alta en la longevidad y en la calidad de la vejez de aquellas monjas cuya edad
era superior al resto del grupo (Danner, Snowdon y Friesen, 2001). Esto se conoce como
enfermedad de Alzheimer asintomatica, concepto para definir a las personas que
desarrollan las lesiones caracteristicas en el cerebro pero no en el trastorno cognitivo

asociado.
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Por otro lado, en estudios longitudinales de envejecimiento se han estudiado
algunos factores que intervienen en la aparicion de la EA; estos estudios confirman que a
mayor cantidad de afios de educacidon formal, menor posibilidad de padecer enfermedad de
Alzheimer, demostrando también influencia del nivel de ocio, actividad fisica y relaciones
sociales (Consejeria de Sanidad y Consejeria de Trabajo, Consumo y Politica Social de la

Region de Murcia, 2006).

Partiendo de esta premisa, se establece una asociacion entre la condicion fisica y el
entorno del sujeto que determina la adaptabilidad cerebral frente al proceso de enfermedad:
de un lado, la reserva cerebral supone las diferencias individuales en el cerebro que
permiten a algunas personas soportar la patologia cerebral mejor que otras vy, de otro, la
reserva cognitiva trata de las diferencias individuales en las formas en que las personas
procesan tareas cognitivas (...) modificable por las personas a lo largo de la vida -el
aumento de la reserva cognitiva supone la reduccion de las probabilidades de sufrir la
enfermedad de Alzheimer- (Rodriguez y Sanchez, 2004). Por lo tanto, la reserva cognitiva
supone una variable dependiente de la experiencia de vida del sujeto que puede frenar el

desarrollo de la enfermedad de Alzheimer.

A nivel emocional, la EA conlleva consecuencias cuya repercusion va mas alla de
la perspectiva clinica, ya que la pérdida de memoria protege de alguna manera a los
enfermos del sufrimiento derivado de la situacidén pero no a sus cuidadores. Nos referimos
a la disrupcién emocional que se da con la evolucion de la enfermedad. A este respecto, el
concepto de empatia y su deterioro en la persona con la EA, supone no solo el deterioro de
las relaciones entre la persona con la EA y su entorno familiar, sino que influye
directamente en la capacidad de interaccion de la persona que sufre la enfermedad y
desemboca en un aislamiento progresivo. Esto se debe a que la empatia alude a la
capacidad de interpretar los estados emocionales, lo cual es crucial para nuestra capacidad
adaptativa, ya que la empatia actia como herramienta para favorecer la percepcion de
emociones y de sensaciones en otras personas, desempeiiando un papel muy importante en
el desenvolvimiento social y en la supervivencia dentro de un contexto social; ambos
conceptos resultan del proceso de la interaccion social adaptativa y este proceso conlleva el
procesamiento de emociones: es una forma de cognicidn social en la que intervienen dos

factores: uno cognitivo y otro emocional. En la enfermedad de Alzheimer, el déficit
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cognitivo que se genera bloquea la experimentaciéon emocional, por lo que la capacidad de
empatizar estd practicamente anulada. Todo ello intensifica el aislamiento al que se
encuentran sometidos tanto paciente como cuidador (Moya-Albiol, Herrero y Bernal,

2009).

El deterioro progresivo de la empatia en personas con la EA a raiz de la afectacion
cerebral puede tener su explicacion en las neuronas espejo (Moya-Albiol, Herrero y
Bernal, 2009); estas neuronas intervienen en la empatia, ya que una parte de las neuronas
espejo de la corteza premotora se activa durante la ejecucion de una accioén pero también
cuando se esconde la parte final de la accidon, aunque dicha accion no se vea completada,
permitiendo al observador entender las intenciones del otro. Ello implica que la
representacion motora de una accidn realizada por otros puede generarse internamente en
la corteza premotora del observador, incluso cuando la descripcion visual de la accién no
esta completa. Estos hallazgos muestran que las neuronas espejo no sélo se relacionan con
la representacion de la accidn, sino que también facilitan la comprension de los otros y sus
intenciones, lo que estaria muy relacionado con el componente cognitivo de la empatia

(Moya-Albiol, Herrero y Bernal, 2009).

Pero en los ultimos diez anos, los estudios en torno al Alzheimer se han centrado en
dos proteinas, TAU y Betaamiloide (Mapstone et al., 2014), cuyas cantidades se alteran en
el transcurso de la enfermedad, acumulandose en el cerebro y disminuyendo en el liquido
cefalorraquideo. Esto podria considerarse como un primer indicador de la enfermedad.
Ambas proteinas, que deberian destruir su excedente, se acumulan en el hipocampo,

danando las neuronas encargadas de la memoria.

En cuanto la sintomatologia, el estudio de la afectividad es relevante, puesto que un
enfermo olvida informacidn pero preserva la percepcion del afecto; esto es debido a que la
memoria afectiva y emocional resiste mas los dafos, ya que el cerebro y sus partes mas
primitivas son las que controlan el lenguaje afectivo (Molinuevo, citado en Punset, 2012).
Este hecho sugiere que la memoria emocional, la introspeccidon emocional o la capacidad
empatica, son habilidades que se enraizan en la base comunicativa y existencial del ser
humano; se trata de habilidades basicas relacionadas con un aspecto esencial de la
supervivencia: la comunicacion. Pero dicha comunicacion estad mediada por otros procesos

cerebrales mas complejos que, al verse afectados por la enfermedad, bloquean o

21



entorpecen el desarrollo y la expresion del lenguaje emocional, por lo que la dimension

emocional resulta mermada.

La base de esta forma de abordaje de la sintomatologia propia de la enfermedad
deriva del hecho de que todos nuestros recuerdos se acumulan en el hipocampo o corteza
prefrontal, pero éstos se acumulan de manera desordenada, sin organizar. Para acceder a
ellos el cerebro utiliza “pistas” o recordatorios: esto es lo que se conoce como la “memoria
contextual” (Schacter, citado en Punset, 2008). En las pistas que escoge el cerebro lo
importante es el contexto: el lugar en el que nos encontramos cuando aprendemos algo es
esencial para nuestra memoria. Sin embargo la memoria es limitada e imperfecta y no

puede retener toda la informacion, por lo que selecciona la que considera mas importante.

Por otro lado, cuando repetimos mucho una accion, el cerebro puede sufrir
espejismos que nos hagan creer que dicha accidon ya se ha realizado sin ser asi y, para
evitar esto, lo mejor es crear asociaciones. Por lo tanto y siguiendo a Schacter, los
recuerdos dependen del contexto, de la memoria y de procesos asociativos. Si generamos
en torno al paciente un contexto capaz de conectar con las asociaciones que ha establecido
el paciente entre sus vivencias y las circunstancias en las que tuvieron lugar, el acceso a las

emociones derivadas de esos recuerdos se facilita.

A este respecto, Daniel Schacter afirma en su libro Los siete pecados de la memoria
(2008) que cuando recordamos el pasado se activan las mismas regiones cerebrales que
cuando imaginamos situaciones futuras. Esto se debe a que hay regiones del cerebro
dedicadas a almacenar informacién pero el recuerdo de una experiencia concreta se
compone de fragmentos de informacion que se almacenan en sitios diferentes del cerebro.
Estos fragmentos se retinen en el hipocampo, donde se organizan y forman el recuerdo en
si. Por ejemplo, si queremos recordar la asistencia a un concierto, el cerebro activa la zona
cerebral de la vista y el oido y accede al recuerdo del mismo. “Lo que sentimos y creemos

en el presente afecta a las evocaciones del pasado” (Conway, citado en Punset, 2012).

De la misma manera, la experiencia del pasado puede influir la percepcion del
presente. El director del departamento de Psicologia en la City University en Londres,
Martin Conway (Conway, citado en Punset, 2012), explica como, de los cero a los seis

afnos, aprendemos las lenguas y recordamos cosas que no sabemos muy bien de que son; a
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partir de los seis afos almacenamos los primeros recuerdos por experiencias y
comenzamos a esculpir nuestro cerebro; de los seis afios en adelante consolidamos el
lenguaje, tomamos conciencia de nosotros mismos, construimos recuerdos mas fiables y

9
1

duraderos y formamos nuestro yo cognitivo, que distingue entre el “yo” y el “mi”. Algunos
recuerdos pertenecientes a la época entre los primeros afios y los seis perduran aunque son
inaccesibles y aun asi, pueden influir de manera inconsciente en nuestras decisiones y

formas de pensar en el presente.

Otro estudio (Serrano, Allegri, Martelli, Taragano y Ranalli, 2005) aborda la
relacion entre la enfermedad de Alzheimer y el compendio arte visual-creatividad,
afirmando que tanto las enfermedades cerebrales degenerativas como las demencias
pueden alterar esta relacion, ya que el hemisferio derecho controla el arte visual y en
consecuencia la expresion artistica. El estudio evalu6 la expresion artistica de tres pintores
con enfermedades degenerativas durante la progresion de las mismas. Sus producciones
artisticas fueron comparadas con producciones previas al diagnéstico de EA, afasia
progresiva y demencia frontotemporal. Las caracteristicas que se encontraron en la
produccion artistica de estas personas y que sirven para entender el arte en la EA fueron:
regresion, distorsion, condensacion, transformacién, estereotipia, desintegracion,
inexpresividad, formas abstractas, ornamentos superfluos, formas geométricas lineales y
composiciones similares al arte bizantino. Todo esto constata que el enfermo de Alzheimer
sufre de cambios visoespaciales, constrictivos y mnésicos en su ejecucion del proceso de

creatividad artistica.

Entre las diferentes formas de abordaje no farmacologico, encontramos el proyecto
draméatico de arte y cultura como terapia: Emociones en Silencio, realizado en
colaboracion con el artista americano Bill Viola y la Escuela Superior de Arte Dramadtico
de Murcia y que forma parte de una serie de talleres que, bajo el nombre de Arte y Cultura
como terapia contra el Alzheimer, se llevan a cabo para la investigacion del tratamiento no
farmacologico realizada por la Unidad de Demencias del Hospital Virgen de la Arrixaca de
Murcia, dirigida por Carmen Antinez Almagro, directora de la Unidad de Demencias, y
coordinada por Halldora Arnardottir, doctora en Historia del Arte. En este proyecto, se

trabajo con la memoria de los participantes, personas con Alzheimer en GDS 4, con el

23



objetivo de crear una asociacion entre la memoria y las actividades realizadas y trabajando

en base a las emociones, elemento principal del proyecto.

Este proyecto es representativo de una nueva linea de investigacion en torno al
abordaje no farmacologico de la enfermedad de Alzheimer. Su importancia radica en el
punto de partida de dicho proyecto: la pérdida progresiva por parte de las personas que
padecen la enfermedad de Alzheimer, de las conexiones neuronales y en consecuencia, la

pérdida del acceso a sus recuerdos.

“Uno de los principales retos para las terapias neurologicas contemporaneas es llegar a esos
recuerdos del pasado a través de la memoria emocional y construir un puente hacia el
presente. Se pretende entrar en el espacio interior de la persona y ofrecer un medio de
expresion, un instrumento de comunicacion verbal- no verbal” (Antunez et al., 2011, p.

20).

Este proyecto busca un tratamiento Uinico y adecuado a cada persona y para saber
reconocerlo, se hace necesario como uno de los principales instrumentos de trabajo
empatizar con cada persona y entender el lenguaje que va mas alla de lo expresado
verbalmente: su lenguaje interior. La accién de generar un espacio de empatia, en el que
estas personas pudieran reconocer emociones y expresarse al mismo tiempo que
contemplar como otros lo hacen, es un canal a través del cual poder evidenciar que los
estimulos emocionales activan de forma automatica distintas regiones cerebrales, ya que
desde los primeros estadios de la enfermedad este proceso se ve perjudicado por el

deterioro de las estructuras neuronales implicadas en esta tarea.

El Taller de “entretelas”, la caja de la memoria forma parte de esta serie de
proyectos llevados a cabo por Arte y Cultura como terapia contra el Alzheimer. Este taller
se realizd con personas diagnosticadas de Enfermedad de Alzheimer en GDS 4. En el
desarrollo de las sesiones se aprecio la capacidad que tienen los objetos para evocar
recuerdos de sus vivencias del pasado y las emociones asociadas (Fundacion Alzheimur,
2009). Esto demuestra que existen diferentes formas de “acceso” a los recuerdos, activando

regiones cerebrales perjudicadas por el proceso de la enfermedad.

Otros proyectos como el MoMA Alzheimer's Project representan la expansion

nacional e internacional de los programas educativos del museo para individuos con
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Alzheimer y otras formas de demencia y sus cuidadores. Este proyecto comenzo en el afio
2007 -hasta el 2014- como una iniciativa especial del Departamento de Educacion del
museo y fue financiado por la Fundacion MetLife. E1 MoMA Alzheimer's Project amplio
la programacion del MoMA con el desarrollo de recursos que pueden ser usados por
museos, centros de residencia asistida y otras organizaciones comunitarias que ofrecen

servicios a personas con demencia y sus cuidadores.

La sensibilidad hacia el arte proviene de la capacidad perceptiva que el ser humano
posee frente a las emociones que una obra de arte manifiesta. Las emociones primarias del
ser humano son: alegria, tristeza, miedo, ira, sorpresa y asco (Ekman, citado en Levav,
2005). Se definen como primarias por no verse afectadas por la orientacion cultural,
constituyendo experimentaciones de las vivencias comunes a cualquier cultura; en este
sentido, la interpretacion de las emociones primarias derivada de la contemplacion de una
obra de arte facilita el acceso a las propias experiencias emocionales, ya que las emociones
perduran mas que los recuerdos en la persona enferma de Alzheimer (Guzmén-Vélez,
Feinstein y Tranel, 2014). Otros estudios afirman que los recuerdos estan siempre alli pero
la persona con la enfermedad de Alzheimer carece de la conexién para llegar a ellos

(Conway, citado en Punset, 2008).

En este sentido, el trabajo con las emociones derivadas de la experiencia vital que
el enfermo de Alzheimer atraviesa, asi como de la dificil adaptacion que deben asumir los
cuidadores, puede tener efectos positivos para la persona con la EA. El abordaje de esta
emocion y de otras en programas de intervencion cumple una funcidon terapéutica al
favorecer la expresion de las mismas y, consecuentemente, la integracion de dichas

emociones en la historia personal del sujeto.

De forma paralela, la experimentacion consciente de la emocion de la alegria
propicia la predisposicion por parte del enfermo a estados emocionales que contrarresten
emociones negativas y den soporte a sus necesidades animicas. Terminar las sesiones
terapéuticas con emociones positivas favorece la adherencia de la persona a la

intervencion.

La necesidad de trabajar con las emociones radica en el déficit en el manejo de las

emociones de la persona con la EA que repercute negativamente en las relaciones
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interpersonales, dificultando la comunicacion mutua y afectando al cuidado y la
convivencia. La comunicacion interpersonal se sirve de un lenguaje verbal y otro no verbal
o corporal. Por lo tanto, la vehiculizacion de las emociones a través del movimiento
corporal llevada a cabo junto al familiar, puede favorecer dar forma expresiva a dichas
emociones e través del lenguaje no verbal, estableciendo nuevos canales comunicativos en

respuesta a una necesidad que, de forma implicita, aumenta dia a dia.

Este trabajo se basa en las diferentes investigaciones en torno al abordaje no
farmacoldgico de la enfermedad del Alzheimer que demuestran que el tratamiento con las
diferentes manifestaciones artisticas contribuyen a la mejora del paciente. Estas
investigaciones afirman que las personas enfermas de Alzheimer pueden obtener
beneficios derivados del trabajo en entornos artisticos, en los que puedan expresarse y
trabajar sus emociones, dentro de un espacio integrador como es el museo. Proyectos como
el que se lleva a cabo desde la Unidad de Demencias del Hospital Universitario Virgen de
la Arrixaca en Murcia y el Museo de Bellas Artes de Murcia (MuBAM) en el Proyecto
Alzheimer MuBAM, dentro el proyecto Arte y Cultura como Terapia descritos
anteriormente, persiguen paliar los efectos derivados de la enfermedad de Alzheimer a
través de experiencias relacionadas con el arte, preservando el mayor tiempo posible la
identidad de los enfermos de Alzheimer a través de los sentidos y no so6lo de la

medicacion.

3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo General

Conocer el estado emocional de las personas que sufren la enfermedad de
Alzheimer (GDS 4) después de emplear la técnica de la partitura de movimientos en el

entorno museistico.

A continuacion, paso a detallar los objetivos generales y especificos a conseguir:
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3.2 Objetivos especificos

1. Evaluar el reconocimiento de emociones en el enfermo de Alzheimer tras la

visualizacion de obras de arte y la interpretacion de movimiento corporal.
2. Analizar la expresion emocional de pacientes con la enfermedad de Alzheimer.

3. Valorar la experiencia de interaccion entre enfermo de Alzheimer y familiar (cuidador).

3.3 Pregunta de investigacion

El alcance de dichos objetivos dara respuesta a la pregunta de investigacion:
Jfacilita la Técnica Interpretativa del Movimiento del Método de la Antropologia Teatral al
enfermo el acceso a sus propias emociones y la expresion posterior de las mismas, asi

como la exploracion de la dindmica interactiva que se establece entre enfermo y cuidador?

4. METODO

Se desarrolld un estudio cualitativo observacional, utilizando para ello la técnica de
observacidon no participante, apoyada por una adaptacion del TAS-20 como instrumento
cuantitativo, con 7 enfermos con “enfermedad de Alzheimer probable” segun los criterios
de la NINCDS-ADRDA (Dubois et al., 2007). Siguiendo para ello un muestreo intencional

e incidental.

Este pilotaje se basd en un analisis descriptivo, llevado a cabo de la siguiente
manera: de forma previa a la primera sesion, el familiar acompafiante de cada persona con
EA cumpliment6 un cuestionario elaborado con el fin de recopilar informacion acerca de la
relacion entre enfermo y familiar. Este cuestionario volvio a pasarsele al mismo familiar al
término de las cuatro sesiones. Paralelo a este proceso, en cada sesion se paséd a las
personas con EA un cuestionario adaptado de la Escala de Alexitimia de Toronto (TAS-20)
de Bagby, Parker y Taylor (1994). Este cuestionario estaba destinado a recoger informacién
acerca del estado emocional de la persona con EA que respondié en tres momentos
diferentes en la duracion de cada una de las sesiones: antes de comenzar, después de

visualizar la obra de arte y tras realizar la partitura de movimiento.
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4.1 Poblacion y muestra participante

Para llevarlo a cabo se trabajé con un grupo de siete personas diagnosticadas de
enfermedad de Alzheimer en GDS 4 (grado 4 en la Escala de Deterioro Global de
Reisberg), las cuales fueron seleccionadas en funcion del estadio de la enfermedad y su
disponibilidad de asistencia, comunicandosele a los familiares las caracteristicas del
proyecto y concertdndose la asistencia de manera telefonica. Los criterios de seleccion
obedecen a las caracteristicas que el aspecto emocional conlleva en el estadio 4 de la
enfermedad: el deterioro cognitivo y emocional consecuente es patente aunque no

inabordable. No se considerd ningln criterio de exclusion.

Para contactar con las personas con la EA y sus familiares (cuidadores) en primer
lugar se contact6 con la Unidad de Demencias del Hospital Virgen de la Arrixaca y se
mantuvo una entrevista con la directora de dicha unidad, la Doctora Carmen Antinez y una
de las neuropsicologas que trabajan con ella, Begonia Martinez. En esta reunion me
remitieron al Museo de Bellas Artes de Murcia, ya que debido a la proteccion de datos, no
estaban autorizadas a darme los contactos personales de los enfermos y sus familiares. El
siguiente paso fue reunirme con el director del museo, Javier Bernal, para informarle
acerca de mi proyecto y de la necesidad de realizarlo dentro del museo, por lo que
necesitaba su colaboracion. Para disponer de las salas escogidas en el museo, fue necesaria,
junto a la autorizacion del director del museo, solicitar un permiso en la Consejeria de
Cultura y Turismo de Murcia. Una vez obtenido y entregada la copia al museo, el siguiente
paso se centrdé en contactar con la coordinadora de las guias del museo, Maria Belén
Alonso, quien me ayud6 personalmente a contactar con 7 de las personas que participan
actualmente o han participado en el Proyecto Alzheimer MuBAM. Tras contactar con los
familiares de las personas con la EA, se le explic6 a cada uno en qué consistia el proyecto.
Ademas se les pidio que las personas enfermas de Alzheimer que colaborasen con el
estudio debian estar acompafiadas en todo momento por un familiar directo o
especialmente involucrado en el cuidado del paciente y colaborar en el taller si era
necesario ademds de los dias y la hora acordados para el taller, previa consulta de
disponibilidad de todos las personas con la EA y sus familiares participantes. El mismo dia
que daba comienzo la primera sesion se les dio un documento de autorizacién para la

utilizacion de imagen que debian firmar tanto la persona con la EA como el familiar, donde

28



se les pedia autorizacion para utilizar sus datos en el taller para el TFM. Es necesario hacer
constar que fue una labor compleja debido a las fechas en las que tuvo lugar el taller,
puesto que muchos participantes en el proyecto del museo estaban en periodo vacacional y
establecian su residencia fuera de Murcia, ademds de las altas temperaturas dificilmente
llevadas por personas mayores y las diversas razones personales que les impidio asistir a
todas las sesiones. Pese a la advertencia por parte del personal del museo de la asistencia
variable e inconstante de los participantes en estos talleres, el resultado final fue una
asistencia de 4 personas de las 7 que se habian comprometido en un primer momento. De

esas cuatro, tal como me habia advertido, ninguna acudi6 al total de las sesiones.

4.2 Técnicas e instrumentos

Como técnica de recopilacion de datos para evaluar las emociones se llevo a cabo
una observacion directa de las actividades realizadas durante el taller, completada a través
de una adaptacion de la Escala de Alexitimia de Toronto (TAS-20) de Bagby, Parker y
Taylor (1994) (ver Anexo I-1V).

La Alexitimia, etimoldgicamente ausencia de palabras para expresar las emociones,
constituye una herramienta fiable y ttil y cuya validez como instrumento cuantitativo se
logré cuando Taylor y Cols. (Taylor, Ryan y Bagby, 1985) desarrollaron la Escala de
Alexitimia de Toronto (Toronto Alexithymia Scale TAS-26) compuesta por 26 items (11
negativos y 15 positivos) que se responden con una escala tipo Likert de 5 puntos y que
mide la expresion emocional, el reconocimiento emocional, la comunicacién, la
interaccion y la inclusién social. A pesar de que los primeros resultados aportaron
fiabilidad sobre el TAS -26, se hizo necesaria una revision de dicha escala, elaborandose
posteriormente una version de 20 items (TAS-20). La nueva escala conserva 13 items del
TAS inicial y se puntua también con una escala tipo Likert de 5 puntos. La puntuacion
obtenida por un sujeto puede variar entre 20 y 100, considerandose la alexitimia a partir de
una puntuacion igual o superior a 61. Esta escala tiene propiedades psicométricas
transculturales, que miden no solo la dificultad para identificar sentimientos y para
describirlos, sino el estilo de pensamiento, por lo que su fiabilidad es muy alta (Péez, et al,

1999).
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Esta escala se utilizd como herramienta para describir las variables que miden la
expresion emocional, el reconocimiento emocional, la comunicacion, la interaccion y la

inclusion social.

La informacion relativa a las relaciones familiares, desde la perspectiva del familiar
acompanante, se obtuvo a través de un cuestionario para ese fin compuesto por 8 preguntas

abiertas (Anexo N°5).

Ademas se hizo uso de la observacion directa de los rostros de las personas
enfermas de Alzheimer durante el desarrollo de las sesiones para valorar la aparicion de

emociones en los participantes con EA.

Dicha observacion se basd en las afirmaciones derivadas del estudio de la
comunicacion no verbal de Ekman, que afirma que “la expresion facial, los gestos, las
posturas y las miradas se identifican con contracciones de grupos musculares especificos
que se crean en cada una de las expresiones faciales emocionales asociadas a cambios
autondmicos, asi como los elementos vocales prosddicos como el ritmo, la calidad del
habla o el tono que aportan valiosos datos” (Ekman, 2003, citado en Levav, 2005). Por lo
que la observacién se basd en las expresiones faciales percibidas en los enfermos de

Alzheimer a lo largo de las sesiones.

4.3 Procedimiento

La intervencion const6 de cuatro sesiones semanales de una hora de duracion en el
Museo de Bellas Artes de Murcia, llevadas a cabo desde el 23 de junio hasta el 2 de julio,
en el horario de 11.00h a 12.00h; en cada una de las sesiones participaron siete personas

que padecen la enfermedad de Alzheimer con su familiar acompanante.

Para evaluar las emociones se llevd a cabo una observacion directa de las
actividades realizadas durante el taller a través de una adaptaciéon de la Escala de
Alexitimia de Toronto (TAS-20) de Bagby, Parker y Taylor (1994). Dicha medicién se
realizé antes de comenzar cada sesion, tras el comentario de la obra de arte y al final de
cada sesion, después de haber realizado la partitura de movimiento, cuya descripcion queda
reflejada mas adelante. Paralelamente a este proceso, los cuestionarios de preguntas

abiertas creados para la obtencion de datos acerca del dia a dia del enfermo de EA y su
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relacion con el familiar se cumplimentaron antes de la iniciacion del programa, en la
primera sesion, y a su finalizacion, en la cuarta. La observacion directa de los rostros de las
personas enfermas de Alzheimer durante el desarrollo de las sesiones para valorar la
apariciéon de emociones en los participantes con EA se realizé con la ayuda de Belén, una
experimentada guia del museo, entrenada para el proyecto Alzheimer MuBAM y que lleva
varios afnos participando en el mismo, guiando a las personas con la enfermedad de
Alzheimer y a sus familiares. Su papel se centrd en la observacion directa sin intervencion
alguna del proceso en todo momento. El objetivo de su colaboracion fue tanto la

observacion como la verificacion de los resultados.

Cada una de las sesiones se compuso de tres partes: la visualizacion de una obra de
arte como punto de partida, las preguntas abiertas para dar lugar a rememorar historias

personales y la realizacion de la partitura correspondiente a cada sesion (véase Figura 1).

Inicio de la sesion.
Realizacion de
cuestionario previo (CP)
porparte de la EA.

Realizacion del
cuestionario posteriora Visualizacion y
la practica de la partitura comentario de la obrade
de movimiento (PPM) arte.
porparte de la EA.

Realizacion del
cuestionario posteriora
la visualizacion de la
obrade arte (PVO) por
parte de |a EA.

Practicade la partitiura
de movimiento.

Figura 1. Procedimiento de cada sesion de taller.

Para dichas sesiones, se escogieron cuadros que mostrasen escenas donde la
sensacion de movimiento fuese facilmente perceptible para posteriormente ser reproducida
a través de la partitura de movimiento y en las que las emociones en los rostros fuesen

variadas, ademas de tener en cuenta para la eleccion de las mismas la experiencia del
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museo derivada del Proyecto Alzheimer MuBAM realizado con personas con la

enfermedad de Alzheimer que actualmente se imparte en el mismo (véase Figuras 2-5).

Las obras escogidas para cada sesion fueron:

- Primera sesion:

Figura 2. Didnedas, ayudado por Minerva, hiere a Marte.

Este cuadro describe el momento en el que Didnedas, ayudado por Minerva, hija de
Jupiter, hiere en plena batalla a Marte. Estas tres figuras y sus caballos ocupan un primer
plano en el centro del cuadro. Alrededor, todos los soldados combatientes estan

enfrentdndose con lanzas y espadas.
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La intencién de movimiento que expresa es muy explicita y las emociones en los
rostros son muy intensas, por lo que facilita el inicio del proceso. Para comenzar con la
primera sesion esta obra resultd adecuada por la intensidad de los gestos tanto corporales
como faciales, que demuestran emociones de tristeza, miedo, ira y sorpresa facilmente
reconocibles por la persona que observa. Son emociones poco ambiguas y que se presentan
acompafiadas de movimiento extremo que contribuye a potenciar la percepcion de dichas

emociones.

- Segunda sesion:

Figura 3.Un dia mas.

Este cuadro muestra el final de una jornada de trabajo un dia cualquiera. Un
jornalero, montado en su burro, vuelve a casa acompafiado por tres mujeres a pie y un

perro. Cada una de ellas avanza llevando cestas con fruta y una de ellas arrulla a un nifio.

Este cuadro fue escogido ya que representa una escena muy costumbrista que

favorece acceder a los recuerdos de su historia de vida, su presente, el referente de la mujer
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en aquellos afios, el referente de esposa, de madre y de mujer trabajadora y el trabajo en el

campo.

Las emociones que proyectan los rostros y las posturas corporales de las figuras que
componen la imagen aluden a la alegria, pero también denotan emociones secundarias

como serenidad, acompanamiento, satisfaccion, perseverancia, paz y amor.

- Tercera sesion:

Figura 4. Juego de bolos.

Este cuadro una partida de bolos, distraccion cotidiana para los murcianos de la

época, en el campo de juego.

Este cuadro fue escogido porque en €l la luz es protagonista y representa la otra

cara de la vida diaria mas allé del trabajo (la distraccion y el entretenimiento).
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Este cuadro muestra, ademas de la alegria, las emociones de entretenimiento, de

confianza, de anticipacion, de distraccion e interés.

- Cuarta sesion:

Figura 5. Escultura La Baiiista.

Esta escultura muestra a una joven inclinada hacia el agua, en la posicion de

preparacion anterior al instante del salto al agua.

Supone la sintesis del origen del movimiento, el momento en el que surge la
intencion del movimiento. Representa el instante previo a la accidén, el momento definido
anteriormente como sats o el instante en el que la energia se suspende para que surja el
movimiento o permanezca detenido. Se trata de la representacion en si misma del
movimiento y de todas sus fases: la preparacion y el desarrollo inminente del mismo.
Ademas, en este instante captado que es el sats, las emociones de sorpresa, alegria y miedo
estan retenidas en el interior, preparadas para surgir o ser liberadas y a modo de simil, las
emociones en personas con la EA también se encuentran retenidas, bloqueadas sin poder

salir en un instante que para ellos es eterno. Este es el punto de partida en el que baso la

35



asociacion entre la técnica teatral de la partitura de movimiento y arte, el cual despierta los

sentidos, los predispone a la accidn, a la imaginacion y a las emociones.

En la primera sesion, los familiares cumplimentaron los cuestionarios destinados
identificar la relacidn interpersonal entre enfermo y familiar al comienzo de la intervencion
(Anexo V). Al mismo tiempo las personas con EA, cumplimentaron el cuestionario
adaptado del TAS-20, con el objetivo de conocer el estado emocional del que parte la

persona con la enfermedad de Alzheimer (Anexo I).

La primera sesion tuvo lugar en la sala ubicada en la segunda planta del Museo de
Bellas Artes de Murcia, frente al cuadro Didnedas, asistido por Minerva, hiere a Marte.
Los participantes estuvieron sentados junto a su familiar correspondiente frente a la obra, a

una distancia suficiente para poder apreciar los detalles del cuadro.

Antes de comenzar la sesion, los familiares de los participantes rellenaron un
cuestionario para obtener informacion acerca del dia a dia de los participantes desde el

punto de vista del familiar.

Al mismo tiempo, las personas con la enfermedad de Alzheimer, rellenaron el
cuestionario previo (CP) para evaluar el estado emocional del que parten al inicio de la
sesion. A continuacion, se realizé un sencillo ejercicio de observacion de la obra. Para ello,
los participantes debieron responder de forma oral a preguntas como ,cudntos personajes
hay en el cuadro?, ;de qué color son sus ropas?, ;de qué material creen que estd hecha la

vestimenta?, ;hacia donde miran?, ;qué estd sucediendo en ese momento?, etc.

A continuacion se comentaron detalles mas abstractos como la luz-su manera de
incidir sobre los personajes del cuadro, si es intensa o no, si tiene un papel protagonista o
no- y todo ello con el objetivo de hacer conscientes a los participantes de la importancia
del movimiento -si estan quietos o en movimiento, si la musculatura revela esfuerzo o un
estado de reposo y relajacion, si acaba de iniciarse el movimiento o se encuentra en un

punto intermedio de la accion, etc.-.

Por ultimo, se les hizo una pregunta abierta en relacion a las emociones del cuadro,
aunque sin nombrar ninguna emocion para no condicionar la respuesta del tipo ;como

creen que se sienten los personajes?, ;jhay algun personaje que este en movimiento?,

36



cperciben la luz del cuadro?, la luz, ;qué importancia tiene?, ;nos ayuda a percibir el

movimiento?, la imagen del cuadro /les transporta a algun lugar?, etc.

A continuacion se realizaron preguntas sobre la vida de los participantes y siempre
en relacion con la tematica del cuadro, tales como ja qué jugaban cuando eran pequerios?,
Jhay algun verano que recuerden con especial carinio?, ;por qué?, ;suelen hacer
deporte?, ;jcudl es su rutina diaria?, ;jqué programas de la tv os gustan?, ;jqué soléis

hacer por las tardes o por la maniana?, etc.

Tras el comentario del cuadro y la charla distendida derivada del mismo, las
personas con la EA cumplimentaron la adaptacion del TAS-20 con posterioridad a la
visualizacién de la obra de arte (en adelante PVO) para evaluar la incidencia de la obra en

el estado de animo de los participantes.

La pintura actué como estimulo de decodificacion de la emocion que la secuencia

de movimientos activo posteriormente.

El siguiente paso consistio en la presentacion de la “Partitura de Movimientos” en
la que la persona con Alzheimer, acompafiada de su familiar o cuidador —que intervenia en
todo momento en la partitura-, llevaba a cabo un recorrido propuesto a modo de una
manera de reinterpretar la obra y que debia realizar un maximo de tres veces, siempre de la
misma manera. Este recorrido (cuya distancia estaba determinada por la amplitud media de
la sala en la que se llevd a cabo el proceso) estuvo compuesto por cuatro acciones,
separadas por tres paradas o sats ademas de la que daba término al mismo y en cada tramo

que se recorria o cambio de direccidon que se hacia, la velocidad no era siempre la misma.

La primera vez que se llevo a cabo la partitura, debian realizarla ayudados de
imagenes. La naturaleza de este ejercicio parte de un estado neutro, sin imagenes, pero en
este caso, las personas que la realizaban contaban con una serie de imagenes que les

ayudaba a retener la accidon y a involucrarse en el ejercicio.

La segunda vez que se hizo la partitura, debian hacerla centrandose exclusivamente

en el movimiento que realizaban, dejando a un lado las acciones imaginadas.
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La tercera y ultima vez que la realizaron, debian hacerlo ligando mas los
movimientos, haciendo mas cortas las pausas entre una accidon y otra, buscando de esta

manera conseguir una reproduccion casi mecanica de los movimientos de la partitura.

Durante las tres reproducciones de la partitura y mientras las personas participantes
la realizaban acompanados de su familiar, se observo directamente la expresion de
emociones en los rostros y si se daba o no algin cambio de actitud o de nivel de

comunicacion.

Por ultimo, cumplimentaron el cuestionario posterior a la partitura de movimiento
(en adelante PPM) con el objetivo de recoger datos de sus emociones y de su estado tras

haber realizado la partitura y al término de la sesion.

Al término de la sesion, la persona con la enfermedad de Alzheimer y familiar
expresaron mutuamente coémo se habian sentido y qué emocion habian experimentado.
Debian hacerlo mirando fijamente a los ojos del familiar acompanante para propiciar el

desarrollo de vinculos positivos entre ambos.

Las tres sesiones restantes se llevaron a cabo siguiendo el mismo esquema, pero
variando la partitura, sus ritmos y la ubicacion de los sats en funcion de la obra de arte con

la que se trabajo.

- PRIMERA SESION (Anexo I): DIONEDAS, AYUDADO POR MINERVA,
HIERE A MARTE.

En esta sesion la partitura de movimiento fue la siguiente (descrita igual que se les

presento a ellos):

1°. Avanzamos hacia delante con un ritmo alegre y montados en nuestro caballo,

paramos y bajamos de nuestro caballo.

2°. Cogemos una lanza y avanzamos a un ritmo lento hasta saber dénde vamos a

lanzarla y paramos.

3°. Lanzamos la lanza y seguimos con la mirada su trayectoria. Avanzamos a un
ritmo muy lento hasta el lugar donde estd el objeto alcanzado. Paramos y recogemos el

objeto con la mano (este objeto ha resultado ser una flor).
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4°. Volvemos al punto de partida y le damos un abrazo a nuestro familiar, mientras

compartimos en voz baja la flor encontrada.

Tras realizar la partitura tres veces, las preguntas fueron del tipo de ;jqué flor han
encontrado?, ;tienen plantas en casa?, cuando eran pequenos, jtenian jardin y les
gustaba pasear al aire libre?, ;jcual es su flor preferida?, ;cuanto hace que no le regalan
o regala flores?, la ultima ocasion, ja qué celebracion se debio?,;hay alguna anécdota

que les gustaria compartir?, etc.
- SEGUNDA SESION (Anexo IT): UN DiA MAS.
En esta sesion la partitura de movimientos fue la siguiente:

1°. Avanzamos muy lentamente, imaginando que llevamos a un bebé en nuestros

brazos y paramos para dejarlo lentamente en una cuna.

2°. Cogemos un saco vacio y avanzamos a un ritmo normal hasta el arbol lleno de

fruta que hay a una distancia de seis pasos y paramos.

3°. Cogemos la fruta y cuando llenemos el saco avanzamos rapidamente hacia una

cesta que hay en el suelo. Una vez alli, vaciamos el saco y paramos.

4°. Cogemos la cesta y la llevamos con un ritmo normal a la carretilla que nos

espera con el resto de cestas llenas de fruta.

Tras realizar la partitura tres veces, las preguntas fueron del tipo: ;qué fruta habéis
cogido del arbol?, ;jen que trabajaban cuando eran jovenes?, ;les gustaba su trabajo?,
Jqué era lo que mas les gustaba y lo que menos?, ;jqué horario tenian?, ;era vocacional?,

elc.
- TERCERA SESION (Anexo III): JUEGO DE BOLOS.
En esta sesion la partitura de movimientos fue la siguiente:

1°. Avanzamos a un rimo normal hacia la bola con la que vamos a derribar los

bolos. La cogemos y paramos.
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2°. Avanzamos a un ritmo rapido moviendo el brazo hacia delante y hacia atras

para favorecer el lanzamiento de la bola y finalmente la lanzamos. Paramos.

3°. Avanzamos muy lento hacia los bolos derribados. Paramos y contamos los bolos

derribados.

4°. Recorremos la distancia que nos separa del punto de partida y apuntamos el

numero de bolos derribados en una pizarra. Paramos.

Tras realizar la partitura, las preguntas fueron del tipo: jcuantos bolos has
derribado?, ;jte gusta jugar o solias jugar a los bolos?, ;como te gusta pasar tu tiempo
libre?, ;cuando sueles salir a andar?, ;jcon quién te gusta divertirte?,;hacen cosas con
mas gente en su dia a dia?, ;con quién les gusta estar?, ;salen a pasear acompanados de
sus familiares?, ;qué fiesta les gusta mas y por qué?, ;jqué época del ano les gusta mas?,

etc.
- CUARTA SESION (Anexo IV): LA BANISTA.
En esta sesion la partitura de movimientos fue la siguiente:

1°. Avanzamos muy lentamente para recoger a un pajarito que esta en el suelo y

parece haberse caido del nido. Paramos y lo cogemos muy despacio.

2°. Avanzamos a un ritmo normal hasta una cesta para dejarlo alli. Paramos y lo

dejamos.

3°. Observamos como el pajaro sale de repente volando y avanzamos lo mas rapido
que podamos para cogerlo de nuevo pero paramos en seco porque nos damos cuenta de que

a nuestros pies hay un precipicio.

4°, Damos tres pasos hacia atrds para coger impulso antes de saltar. Paramos y

decidimos si finalmente damos el salto.

Tras realizar la partitura, las preguntas fueron del tipo: ;has saltado finalmente?,
Jte gusta hacer deporte?, ;has saltado alguna vez desde un lugar muy alto?, ;te gusta el
mar?, jdonde te gusta pasar las vacaciones?, ;cudles son las vacaciones que recuerdas

con mas carino?, etc.
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5. RESULTADOS

Las sesiones tuvieron lugar en las fechas indicadas previamente a los participantes
(siete enfermos de Alzheimer con su correspondiente familiar por sesion).
En la primera sesion acudieron cuatro participantes con sus familiares y en las sesiones
restantes solo acudi6 un participante con su familiar. Las siguientes tablas reflejan la media
de los resultados obtenidos cada una de las veces que se pasd el cuestionario TAS-20 en
funcion de las subescalas medidas a lo largo de las cuatro sesiones y por paciente. Las
siglas CP, PVO, PPM y NA hacen referencia al cuestionario previo, el momento posterior
a la visualizacion de la obra de arte, el momento posterior a la realizacion de la partitura de

movimiento y a la falta de asistencia por parte de la persona con la EA a la sesion de ese

dia.
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Tabla 1: Paciente A.

12 SESION 22 SESION | 3> SESION | 4* SESION

CP: 4 NA NA NA
Expresion
emocional neutra.
PVO:4

Percibe emociones
relativas a la
sensacion de
bienestar que se
comienzan a notar

en las comisuras

ligeramente
EXPRESION elevadas de la
EMOCIONAL boca.

PPM: 2

Las comisuras de

la.= boca  muy

elevadas, la
musculatura
contraida del

contorno de los
ojos y los pémulos
elevados confirman
el sentimiento de

alegria.

CP:4,5 NA NA NA
Reconoce
RECONOCIMIENTO | emociones: miedo
EMOCIONAL en los cuadros y
bienestar por su

parte.
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PVO: 3,5
Reconoce
emociones: dice
sentirse bien en el
taller y saberlo.
PPM: 2

Reconoce
emociones: aparece
la emocion de la
alegria en un nivel

alto.

COMUNICACION

PVO:
Trasmite ideas.

Percibe ideas.

NA

NA

NA

INTERACCION

PVO:  Responde
preguntas sencillas.
PPM: Toma Ila

iniciativa.

NA

NA

NA

INCLUSION
SOCIAL

CP: Valoracion
muy positiva de la
experiencia.

PVO: Valoracion
positiva de la
experiencia.

PPM: Valoracion
positiva de la

experiencia.

NA

NA

NA
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Tabla 1: Paciente B.

12 SESION

22 SESION

3* SESION

4* SESION

EXPRESION
EMOCIONAL

CP: 3

Dice sentirse bien
pero en su rostro
no aparecen signos
de bienestar o
alegria. Toda Ila

musculatura de la

cara denota
pasividad y
neutralidad.

PVO: 1

Percibe emociones
que la musculatura
del rostro no
acompana.

PPM: 3

La musculatura de
la cara refleja un
estado emocional
de aparente
bienestar sin llegar
a ser signos claros
de alegria.
Comisuras de la
boca muy

ligeramente

elevadas 'y, en

ocasiones, la
mirada esta
perdida.

NA

NA

NA
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RECONOCIMIENTO
EMOCIONAL

CP:3

Reconoce
emociones de
bienestar.

PVO: 1

Reconoce
emociones de
bienestar.

PPM: 3,5
Reconoce y
especifica
verbalmente
emociones como la

alegria.

NA

NA

NA

COMUNICACION

PVO:
Trasmite ideas.

Percibe ideas.

NA

NA

NA

INTERACCION

PVO: No responde
preguntas sencillas.
PPM:  Transmite

1deas sencillas.

NA

NA

NA

INCLUSION
SOCIAL

CP: No valora la
experiencia.

PVO: Valoracion
positiva de la
experiencia.

PPM: Valoracion
muy positiva de la

experiencia.

NA

NA

NA
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Tabla 1: Paciente C.

1* SESION 2* SES. 3* SESION 4* SES.
CP: 4 NA CP:3 NA
La musculatura del La musculatura del
rostro  demuestra rostro  demuestra
una sensacion una sensacion
previa a la previa a la
felicidad. Las felicidad. Las
comisuras de los comisuras de los
labios estan labios estan
ligeramente ligeramente
elevadas. elevadas.
PVO: 4 PVO: 3
Percibe emociones: Percibe emociones:
las comisuras de la las comisuras de la
boca estan boca estan elevadas
elevadas y la y la musculatura
musculatura del del contorno de los
contorno de los ojos esta contraida,
EXPRESION o0jos esta contraida, aunque no  en
EMOCIONAL aunque extremo.
verbalmente lo PPM: 4
expresa igual que Percibe emociones:
al comienzo de la las comisuras de la
sesion. boca estan elevadas
PPM: 3 y la musculatura
Percibe emociones: del contorno de los
las comisuras de la 0jos esta contraida,
boca estan y verbalmente es
elevadas y la capaz de
musculatura  del expresarlo.
contorno de los
ojos esta contraida,
aunque
verbalmente lo
expresa igual que
al comienzo de la
sesion.
RECONOCIMIENTO I(’{:Zciﬁoce " I({:Z;:c?noce .
EMOCIONAL . .
emociones de emociones de
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bienestar. bienestar.
PVO: 1 PVO: 4
Reconoce Reconoce y
emociones de especifica
bienestar. emociones de
PPM:3 tranquilidad y
Reconoce bienestar.
emociones de PPM: 3
bienestar. Reconoce y
especifica
emociones de
felicidad.
PVO: NA PVO: NA
COMUNICACION | Trasmite ideas. Trasmite ideas.
Percibe ideas. Percibe ideas.
PVO: No responde | NA PVO:  Responde | NA
preguntas sencillas preguntas sencillas
y afiade y anade
informacion informacion
INTERACCION derivada de la detallada de 1la
historia personal. historia personal.
PPM:  Transmite PPM: Acompana la
emociones expresion verbal de
positivas. onomatopeyas.
CP: Valoracion | NA CP: Valoracion | NA
positiva de la positiva de la
experiencia. experiencia.
INCLUSION PV(')': Valoracion PV(')': Valoracion
SOCIAL positiva de la positiva de la

experiencia.
PPM: Valoracion
muy positiva de la
experiencia.

experiencia.
PPM: Valoracion
muy positiva de la
experiencia.
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Tabla 1: Paciente D.

EXPRESION
EMOCIONAL

1* SESION 2* SESION 3 4* SESION

CP:2 CP:2 CP:3

La musculatura | La  musculatura | NA | La musculatura
del rostro muestra | del ~ rostro  es del rostro
una expresion | neutra. muestra una
neutra. PVO: 3 expresion neutra.
PVO: 5 Percibe PVO: 3

Percibe emociones y la Percibe
emociones pero la | musculatura  del emociones. La
musculatura  del | rostro muestra musculatura del
rostro es neutral. | elevadas rostro eleva las

PPM: 1

Percibe
emociones pero la
musculatura  del
rostro es neutral.

ligeramente  las
comisuras de la
boca.

PPM: 2

La musculatura
del rostro muestra
signos claros de
alegria.

comisuras de la
boca, contrae los
musculos del
contorno de los

ojos y eleva
ligeramente las
mejillas.
PPM: 5

La musculatura
del rostro es

mucho mas
variada.

Aparecen los
primeros  signos
de sorpresa
durante el

trascurso de la
realizacion de la
partitura:  cejas
elevadas y boca
y ojos abiertos.
Al final de la

sesion la
emocion de la
alegria es
completamente
patente. La
musculatura
muestra
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comisuras signos

de alegria.
CP:3.5 CP:3 NA | CP: 4
Reconoce Reconoce Reconoce
emociones de | emociones de emociones de
bienestar. bienestar. bienestar.
PVO: 1.5 PVO: 4 PVO: 4.5
Reconoce Reconoce y Reconoce
emociones de | especifica emociones de
bienestar. emociones de bienestar y
RECONOCIMIENTO | PPM:2 bienestar que felicidad
EMOCIONAL Reconoce expresa como “a elevada.
emociones de | gusto” y felicidad PPM: 4.5
bienestar y | leve. Reconoce
felicidad leve. PPM: 4 emociones de
Reconoce felicidad
emociones de elevada.
bienestar y
felicidad, pero no
verbalmente.
PVO: PVO: PVO:
COMUNICACION | Trasmite ideas. | Transmite ideas. | NA | Transmite ideas.
No percibe ideas. | No percibe ideas. Percibe ideas.
PVO: No [ PVO: Responde | NA | PVO: Se muestra
responde preguntas participativo 'y
preguntas sencillas y afiade distendido
sencillas, afiade | informacion de la socialmente.
. informacion historia personal. PPM: Discurso
INTERACCION derivada de la | PPM: Expresa fluido con
historia personal. | falta de transmision  de
PPM: Transmite | motivacion. emociones
emociones positivas.
positivas.
CP: No valora. CP: No valora NA | CP: Valoracion
PVO: Valoracion | PVO: Valoracion positiva de la
positiva de la | positiva experiencia.
INCLUSION experiencia. de la experiencia. PVO: Valoracion
SOCIAL PPM: valoracién | PPM: Valoracién muy positiva de
positiva de la | positiva de Ila la experiencia.
experiencia. experiencia. PPM: Valoracién

muy positiva.
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Los resultados exponen cémo, tras la visualizacion de las obras de arte (PVO), se
aprecia un incremento en la percepcion y comunicacion emocional que constata el paciente
mediante el cuestionario aplicado, incremento que mantiene su tendencia tras la realizacion
de la partitura de movimiento (PPM) y a lo largo de las sesiones, ya que en las primeras
sesiones el resultado es de cinco en la escala Likert, (donde 1 significa no de acuerdo y 5
significa completamente de acuerdo en falta de reconocimiento y expresion de emociones),
mientras que en sesiones posteriores el resultado en la escala Likert es de 3.

En cuanto al analisis de la expresion emocional de las personas enfermas de Alzheimer
participantes, los resultados muestran que tras la visualizacion de las obras de arte (PVO)
no se aprecia una mejora en la expresion emocional, aunque dicha mejora si tiene lugar tras
la realizacion de la partitura de movimiento (PPM), incremento que continta a lo largo de
las sesiones completadas.

La variable “comunicacion” no refleja cambios durante las primeras sesiones, aunque
experimenta una leve mejoria al finalizar el taller. En las primeras sesiones los
participantes transmiten ideas relacionadas con su historia personal, aunque manifiestan no
percibir las ideas que se les intentan transmitir con el contenido del taller, percepcidon que
mejora en las Gltimas sesiones.

La variable “interaccion” muestra que tras la visualizacion de la obra de arte (PVO) se da
un aumento de las aportaciones personales derivadas de las experiencias vitales, asi como
de la motivacion interactiva. Tras la realizacion de la partitura de movimiento (PPM), esta
variable fluctia a lo largo de las sesiones, mostrando una tendencia claramente positiva al
finalizar el taller.

La variable “inclusion social” se valoré como indicadora de la utilidad del taller en
relacion al cardcter socializador del mismo. Los resultados muestran una valoracion

positiva de los participantes.
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La observacion directa recogida en el diario de campo sobre la persona A coincide
con la forma de expresar como se siente en cada momento. Esta persona, acomparfiada de
su familiar, solo acudié a la primera sesion del taller, sin embargo, pudo apreciarse el
recorrido en el rostro y en su actitud de sus emociones. Al comienzo de la sesion la
expresion de su rostro acompafiaba su actitud: la neutralidad y la expectacion ante lo que
podia ocurrir en el taller convivian. Expresaba verbalmente sentirse bien, aunque en
ocasiones le costaba saber como se sentia, identificar sus emociones. Al comienzo de la
visualizaciéon de la obra de arte se mostrd6 colaboradora, describiendo el cuadro,
participando y usando expresiones apropiadas para describir los rostros de las figuras que
aparecian en la escena de la obra de arte, tales como ‘“atemorizados”. Al finalizar esta
segunda parte de la sesion, expresaba sentirse “bien” y estar disfrutando “bastante” de la
sesion. Esto se veia corroborado en su rostro, con signos musculares propios de la
sensacion de bienestar que, aunque diferente de la emocion de la alegria, es un estado
positivo y generador de una predisposicion adecuada a la participacion en el taller. En esta
ocasion afirmaba saber como se sentia y poder expresarlo con palabras. Al término de la
sesion, tras la realizacion de la partitura de movimiento en la que se habia mostrado
interesada y participativa y en la que la musculatura de su rostro habia dado signos
constantes de alegria moderada, afirmaba sentirse “contenta” y “feliz” y estar disfrutando
“mucho” de la sesion. Se podia apreciar en el rostro la aparicion de la emocion de la
alegria de forma clara y lo expresaba también verbalmente. Ademas afirmaba conocer sus
emociones en ese momento y sentirse menos confusa ante el reconocimiento de su estado
de 4nimo. Si tenemos en cuenta las palabras de esta persona y su comportamiento en el
taller, asi como las expresiones de su rostro, todo encaja entre si y corresponde con lo que
dice sentir y el resultado, aunque sea en una primera sesion, resulta positivo dada la
evolucion del mismo. Es una pena que esta persona no asistiera mas a las siguientes
sesiones ya que su nivel de participacion y de entusiasmo era muy alto.

La observacion directa recogida en el diario de campo sobre la persona B no
coincide con lo que expresa de su estado de animo. EIl familiar acompafiante nos hizo
saber que en ocasiones acudia al museo con otro pretexto. Al comienzo de la sesion
afirmaba sentirse “muy bien”, sin embargo daba esa respuesta de forma casi automatica ya

que aportaba tras cada actividad la misma respuesta. Se mostraba poco participativa en la
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visualizacion y en la descripcion del cuadro. Describia con la palabra “asustados” a las
figuras que componian el cuadro y lo hacia tras escuchar los comentarios generales y
aunque tras este ejercicio la respuesta a su estado de &nimo es el mismo que al comienzo
de la sesion -“muy bien”-, afirmaba saber con seguridad que se sentia bien, aunque no
especialmente contenta. Esto no se veia apoyado por el rostro neutro y por la pasividad en
su actitud. Tras realizar la partitura de movimiento, guiada en todo momento por su
familiar, afirmaba sentirse de nuevo “muy bien” y esta ocasién en su rostro aparecian
signos de una alegria muy moderada o leve, que casi describiria de forma mas apropiada
como una sensacion de bienestar. Esta sensacion un poco mas encauzada en la direccion de
la posible alegria, se vio reflejada en el cuestionario TAS-20, en el que por primera vez
dijo saber con exactitud como se sentia. Esta persona no tenia la predisposicion adecuada
para asistir al taller pero, aunque su actitud era algo pasiva al principio, se mostro
colaboradora en la realizacion de la partitura de movimiento con ayuda del familiar y su
estado de animo cambio, se vio modificado. Tengo la impresion de que quizas, de haber
asistido al resto de las sesiones —ya que solo asistid a la primera- se habrian obtenido
mejores resultados.

La observacion directa recogida en el diario de campo sobra la persona C varia en
cada una de las dos sesiones a las que acudio. Al comienzo de la primera sesion la persona
afirmaba sentirse “bien”, algo que podria interpretarse en esta caso como un estado
emocional neutro, ya que la expresion en su rostro no indicaba aparicion de emocion
alguna mas alla de un rostro de apariencia agradable, lejos del semblante serio que algunas
personas pueden tener en reposo. Tras la visualizacion de la obra de arte, en la que no se
mostré muy participativa afirmaba sentirse “bien” y la musculatura de su rostro esta vez si
mostraba signos de bienestar que se corroboraban con sus respuestas en el TAS-20. Los
resultados tras realizar la partitura de movimiento fueron similares a los que se dieron tras
la visualizacion de la obra de arte. Sin embargo, en el TAS-20, las respuestas mostraban
una cierta confusion ante su estado de dnimo, algo que interpreté como positivo puesto
que, aunque en su rostro no aparecieron signos de una emocion mucho mas concreta que
en el momento posterior a la visualizacion de la obra de arte, si es cierto que algo habia
cambiado. En la segunda sesion a la que acudid esta persona y que correspondid a la
tercera del taller, al principio afirmd sentirse “bien” y partia de un estado neutro, que podia

verse en su rostro y quiza un poco apatico —algo que creo fue debido a acudir solo a la
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tercera sesion y no verse rodeado demas gente- aunque parecia sentirse comoda. Tras la
visualizacion de la obra, afirmaba sentirse ademas de “bien”, “tranquila” y esto se reflejaba
tanto en su actitud como en su rostro, que mostraba ademas signos de bienestar que a veces
daban paso a la alegria leve. La realizacion de la partitura de movimiento al principio le
costd porque al no existir la compaiiia del resto del grupo, se sentia mas observada y esto
no resultd positivo en un primer momento ya que le costdé mas concentrarse en el ejercicio.
Al final de la sesioén afirm6 sentirse “muy bien” y, aunque lo expresd verbalmente y el
rostro acompanaba sus palabras, los resultados del TAS-20 no fueron tan positivos, ya que
respondid no tener la certeza de conocer sus emociones en ese momento. Esto se tradujo en
una percepcion del bienestar y la mejora desde el comienzo de la sesion pero que le
costaba describir con palabras y con matices, quizas debido a que la emocion no era muy
intensa. Entre la primera y la segunda sesion a la que acudi6 se dieron diferencias y hubo,
desde mi punto de vista una progresion evidente aunque no notable. Creo que de nuevo, se
habrian obtenido mejores resultados de haber asistido al total de las sesiones.

La observacion directa recogida en el diario de campo sobre la persona D fue con
diferencia la mas fructuosa de todas lo que demuestra de alguna manera la efectividad a
lago plazo de estas sesiones. Esta persona acudio a un total de tres de las cuatro sesiones
del taller. En dos de ellas realizo la sesion en compaiiia de su familiar, sin el resto del
grupo y, aunque una vez mas, pude confirmar que realizar los ejercicios en compaiia da
mayores resultados e invita a la participacion, los resultados en esta persona fueron
altamente positivos. En la primera sesion comenzd con una actitud neutra. Si bien
respondié que se sentia “bien”, su actitud y la expresion de su rostro no apoyaban como
afirmaba sentirse. Tras la visualizacion de la obra de arte en la que se mostrd altamente
participativo aunque desde un comportamiento timido, su actitud, su rostro y su respuesta
seguian igual que al comienzo de la sesion. Esta persona describia su estado de la misma
manera, sin embargo, en las respuestas en el TAS-20 mostraban que algo habia cambiado,
ya que aunque los resultados parecian negativos porque no sabia exactamente cOmo se
sentia, se habia dado un cambio con respecto al TAS-20 previo a la visualizacion de la
obra de arte en el que respondia saber como se sentia: esto indica que podian aparecer
emociones nuevas en su interior, aunque no sabia describirlas o identificarlas. Tras la
realizacion de la partitura de movimiento, la actitud y los resultados fueron similares al

momento previo a la misma. La segunda sesion a la que asistio correspondid a la segunda
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sesion del taller. Al comienzo de la misma partié de un estado neutro e incluso parecia mas
retraida que en la primera sesion, ya que se hallaba sola, sin el resto del grupo. Es curioso
que a lo largo del ejercicio de la visualizacion de la obra se mostré muy colaboradora y
progresivamente fue incluyendo detalles de su experiencia personal. Afirmé sentirse “bien
y a gusto” y en su rostro aparecieron signos claros de bienestar y una alegria leve. Tras la
partitura de movimiento, los resultados fueron similares al estado de animo previo a su
realizacion. Aunque se pudieron observar signos de cansancio en su rostro y, en alguna
ocasion cierta actitud de desinterés. La tercera y ltima sesion a al que acudio esta persona
correspondio a la cuarta y ultima sesion del taller. De nuevo falté la compaifiia del resto del
grupo sin embargo es sorprendente la mejoria con respecto a las dos sesiones anteriores.
Desde el primer momento partid6 de un estado animico positivo, de bienestar y que
expresaba con la palabra “bien”. En el TAS-20 respondia saber como se sentia con claridad
y esta circunstancia se mantuvo durante la visualizacion de la escultura en la que colabor6
mucho y en la que compartié informacién y anécdotas de su vida y su juventud. Decia
sentirse “muy bien” y “perfecta y agradablemente” y en el TAS-20 respondia exactamente
lo mismo. Pero fue durante la realizacion de la partitura de movimiento y al término de la
misma cuando se obtuvieron los mejores resultados. Mientras realizaba el ejercicio
aparecieron en su rostro emociones que acompafaban y enriquecian las acciones y los
movimientos que componian la partitura. En un punto de la misma aparecié la emocion
clara de sorpresa acompafiada de gestos tales como la elevacion de las cejas y la apertura
de los ojos y de la boca. Esta emocion surgié sélo a partir del movimiento que estaba
realizando en la partitura, ya que el estado inicial, aunque positivo, no incluia la sorpresa.
Al término de la sesion, tanto el rostro como sus palabras —“perfectamente bien”-
demostraban la emocion clara de la alegria y en los resultados del TAS-20 afirmaba saber
con claridad como se sentia, quizas debido a la intensidad de la emocion. Personalmente,
parecia estar observando a una persona completamente distinta a la que habia conocido
dias antes. Incluso hizo uso de un sentido del humor un tanto especial, en el que decia
estar mas feliz cuando acudia al taller y su familiar acompafiante no se mostraba tan
protector.

El caso de la persona D, es altamente representativo de los resultados que pueden
derivar de aplicar estas sesiones de forma continua a personas que sufren la enfermedad de

Alzheimer. La evolucion que parecia apenas perceptible o poco perceptible aunque si se
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dio desde mi punto de vista en los demads casos, en el caso de la persona D, que acudio a la

mayoria de las sesiones son claros en cuanto a su evolucion.

6. CONCLUSION

A pesar del déficit de asistencia de los participantes, derivado de la época en la que
tuvo lugar el taller, destinada a las vacaciones de los mismos, asi como la falta de
asistencia regular a las sesiones por parte de los participantes y sus familiares por motivos
personales, puedo concluir que, en relacion al primero de los objetivos especificos “evaluar
el reconocimiento de emociones en el enfermo de Alzheimer tras la visualizacion de obras
de arte y la realizacion de partituras de movimiento”, estos dos procedimientos facilitan la
introspeccion del paciente sobre sus emociones y su posterior reconocimiento. A lo largo
de la enfermedad, el enfermo de Alzheimer pierde progresivamente la capacidad de activar
las conexiones neuronales establecidas a lo largo de las experiencias vividas, por lo que las
emociones asociadas a dichas experiencias quedan bloqueadas al perderse el recorrido
sinaptico que un dia se formé a consecuencia de dichas experiencias. La consecucion de
nuestro objetivo concluye que la visualizaciéon de obras de arte transmisoras de la
sensacion del movimiento y la posterior puesta en marcha del mismo facilitan la
percepcion de las propias emociones en el paciente, ya que les facilita una herramienta de
generacion de emociones basada en el movimiento corporal, el cual si es perceptible por el
enfermo de Alzheimer. Esto favorece que tras la percepcion e interpretacion del

movimiento se acceda a la emocion que lo acompaiia, la cual estd asociada al mismo.

En cuanto al objetivo especifico “analizar la expresion emocional de pacientes con
la enfermedad de Alzheimer” se observa que la expresion emocional mejora tras la
realizacion de la partitura de movimiento pero no tras la visualizacion de las obras de arte.
Puedo concluir, por tanto, que la visualizacién de obras de arte es un medio para la mejora
de la percepcion de las emociones, necesitdindose para la expresion de las mismas ademas
un medio motor que facilite su exteriorizacion, por lo que la realizacion de la partitura si
mejora la expresion de las emociones cuya percepcion propicio la visualizacion del cuadro.

El acceso a las emociones bloqueadas requiere hallar el camino hacia las mismas
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(visualizacion de obras de arte) y traerlas de vuelta al manejo y expresion consciente en el

enfermo de Alzheimer (partitura de movimiento).

En cuanto al objetivo especifico “valorar la experiencia de interaccién entre
enfermo de Alzheimer y familiar (cuidador)” puede observarse que, a pesar de las
circunstancias en las que se desarrolld el estudio (la falta de asistencia impidi6 la
valoracion adecuada de esta variable), la percepcion y transmision de ideas no se ve
favorecida tras la intervencion; esto podria deberse a la dificultad expresiva mediante el
lenguaje verbal que adquieren estos pacientes a lo largo de la enfermedad, lo cual dificulta
la asociacion lingiiistica con las ideas, por lo que se entorpece la comprension perceptiva y
se limita la expresion hablada o escrita de las mismas, aunque el nivel educativo podria

actuar como determinante a priori de la capacidad expresiva del sujeto.

Por otro lado, tras la visualizacion de la obra de arte se aprecia un notable incremento
interactivo, el cual puede asociarse a la estimulacion que las escenas visualizadas provocan
en el participante. Esta estimulacion deriva en un aumento de interaccion al tratarse esta
ultima de una forma de relacion reciproca que no conlleva un patrén unidireccional
establecido en funcion de la idea a transmitir, sino una relaciéon basada en la emision de
sensaciones o manifestacion de percepciones del emisor en la que no hay una intencién
marcada. Sin embargo, tras la realizacion de la partitura de movimiento apenas se aprecia
una tendencia al incremento de la capacidad interactiva entre enfermo y familiar
(cuidador), ya que el movimiento constituye una forma de comunicacion intencional
asociada a la expresion de ideas concretas, por lo que no resulta tan favorecedor sobre la

interaccion.

Por lo tanto el objetivo general “Conocer el estado emocional de las personas que
sufren la enfermedad de Alzheimer (GDS 4) después de emplear la técnica de la partitura
de movimientos en el entorno museistico” pudo desarrollarse, pues la propuesta de este
pilotaje ofrece una herramienta de acceso a la experimentacién emocional por parte de los

enfermos de Alzheimer, asi como un medio de expresion de dicha experiencia.

Finalmente, me gustaria compartir mis pensamientos al término de todo el proceso
vivido. Si bien es cierto que este proyecto parte y concluye a modo de un humilde pilotaje,

también lo es que ha supuesto un aporte enormemente enriquecedor a mi experiencia
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personal. Antes de comenzar con este proyecto, desconocia casi por completo lo que
representa y conlleva la enfermedad de Alzheimer; ignoraba lo que la aparicion y el
deterioro cognitivo asociado a esta enfermedad supone para las personas que la sufren y
para su entorno mas cercano. Comprender como estas personas por culpa de la enfermedad
de Alzheimer quedan atrapadas en un cuerpo, en una mente, perdidas en un abismo entre lo
que un dia fueron y lo que hoy son me hizo entender que, de alguna manera, estas personas
siguen existiendo pero anuladas por la falta de comunicacidon que deriva de la incapacidad
de reconocer y expresar las emociones, experimentar la empatia y de interactuar
socialmente y, si tenemos en cuenta que la enfermedad de Alzheimer les arrebata los

medios para saber como se sienten: la barrera principal puede ser comunicativa.

Me resulta dificil separar mis pensamientos sobre el Alzheimer y las personas que
lo sufren de la expresion artistica. El arte siempre ha acompafiado al hombre, ha sido
creado por €l y proviene precisamente de su introspeccion hacia sus emociones, hacia su
mundo interior, sus vivencias, su experiencia como ser en este mundo. ;No seria el arte en
general una manera de acceder a estas personas? ;Ese nuevo canal comunicativo que
puede llegar donde las palabras ya no llegan, porque se olvidan por el camino? La

expresion artistica proviene de lo mismo a lo que se pretende llegar: al ser humano.

En parte por desconocimiento o falta de experiencias positivas, una parte no
pequena de nuestra sociedad considera a los museos algo “inerte”, congelado en el tiempo
y que no aporta nada indispensable para nuestra existencia. Pero, siendo el arte un medio
de expresion del ser humano es una pena que se perciba en estos casos como algo aislado,
ajeno a la sociedad cuando lo que preserva y comparte en los museos proviene de la misma
vivencia del ser humano. ;No serian los museos un lugar clave de encuentro entre las
personas con la EA y sus pensamientos y emociones? ;No podrian ser los museos un

puente entre la sociedad en general y las necesidades especiales de algunos colectivos?

Con estas ideas quiero sehalar la importancia que tiene el tratamiento no
farmacologico en el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer, la posibilidad de rescatar
recuerdos desde una perspectiva que el hombre siempre ha sentido como algo conocido,

algo inherente a ¢él: el arte.
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El canal a través del cual poder hacer llegar la informacion que se desprende del
arte, es el movimiento. El movimiento en si mismo acompafiado de pautas que derivan de
procesos del arte de la interpretacion, puede ayudar a crear un camino en el que no
perderse, puede estimular la percepcion de las emociones perdidas y facilitar que las

palabras surjan o se entienda mejor qué emocion se estd experimentando.

Para concluir, quisiera hacer ver que la linea que separa y aisla muchas veces a la
persona enferma de Alzheimer del resto del mundo no es una linea recta, sino una serie de
caminos que convergen en la unidn inexorable que presenta el arte con la sociedad, la
sociedad con las personas que presentan algin tipo de discapacidad, las personas que

presentan algun tipo de discapacidad con la sociedad, y la sociedad con el arte.
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