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Resumen

Esta comunicacion presenta una serie de intervenciones basadas en el arte y la cultura como
poderosos instrumentos para el bienestar y la participacion social de las comunidades, en
especial de los sectores mas vulnerables. Parte de un estudio de caso, la investigacion
desarrollada en el Centro de Cultura Contemporanea de Barcelona (CCCB) para comprender el
impacto de su programa de Alzheimer. Se describe la metodologia mixta de las investigaciones
desarrolladas, si bien se privilegia la dimension cualitativa desde un paradigma hermenéutico. A
nivel cuantitativo se ha utilizado la escala Non Pharmacological Therapy. A nivel cualitativo se
han desarrollado grupos focales, un cuestionario y diarios de campo basados en la observacion
participativa durante las visitas.

La investigacion muestra que el programa ha tenido un impacto positivo en el bienestar
cognitivo y emocional de los participantes, asi como en la dimension de participacion social. En
una época marcada por los recortes sociales y en el ambito de la salud, es muy significativo
reconvertir los centros de arte en centros que, ademas de la cultura, incrementen el bienestar y
participacion social de las comunidades, en el marco de la tendencia actual de los museos hacia
la inclusion. Podemos evolucionar de instituciones amigables de las personas con necesidades
especiales a comunidades inclusivas desde el arte y la cultura, como muestra el ejemplo del
proyecto Vic: Cultura y Alzheimer, creando una comunidad mas saludable e inclusiva.
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1. Introduccion
El ser humano tiene hambre de pan, que es saciable

v hambre de belleza, que es insaciable. Roberto Fernandez Retamar.

El objetivo de esta comunicacion es compartir las experiencias de accion investigacion
que estamos liderando de forma conjunta con instituciones de gran de prestigio para comprender
y evaluar el impacto del arte y la cultura en el bienestar y la participacion social de las personas,
en especial aquellas aquejadas de enfermedad de Alzheimer y con problemas de salud mental.

Partimos del articulo 26 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos, el cual
expone que toda persona tiene el derecho de poder participar libremente en la vida cultural de la
comunidad y disfrutar del arte. Por lo tanto, es nuestra responsabilidad como sociedad
garantizar dicho acceso a todos los ciudadanos, a pesar de cualquier problematica fisica,
psicoldgica o social.

La cultura puede ser un instrumento de control social o de emancipacion (Bauman,
2009). El lenguaje artistico es universal y va mucho mas alla del lenguaje verbal. La cultura y el
arte tienen que contribuir a construir espacios de relacion social accesibles a todas las personas
(Jardon, 2016), siendo instrumentos ideales para trabajar aspectos como la pertinencia e
inclusion.

Estamos viviendo un cambio de paradigma en la concepcion de la cultura y el arte, y,
por ende, de las instituciones que los albergan. En los tltimos afios, los museos han mostrado un
especial interés por hacer mas accesibles sus espacios y colecciones a un publico cada vez mas
diverso (Coca, 2016; Selberg, 2015). Asistimos a la deconstruccion del museo como institucion
elitista y de prestigio, ganando nuevos significados. Se convierte en un contenedor de
emociones capaz de despertar dichas emociones a través de la creatividad y el arte, utilizando la
cultura para indagar sobre la experiencia humana, las diversas formas de sentir y de pensar.

Importa tanto el qué se hace como el como se hace. Importa caminar todos juntos, asi el usuario



ensefia a los educadores y a la propia comunidad, y son claves para operar el cambio social,
regenerando los museos para todos y todas (Garcia, 2016). También importa el con quién se
hace. Hoy, diversas practicas artisticas estan logrando dar luz a saberes y experiencias de
personas y colectivos que el sistema habia situado en los margenes (Carnacea, 2016).

La demencia per se no es un obstaculo para que las personas puedan visitar museos,
unicamente necesitaran los apoyos necesarios teniendo en cuenta el contexto donde tiene lugar
las actividades (Chung, 2004). Las enfermedades neurodegenerativas tardan mas tiempo en
afectar la creatividad, la expresion y la apreciacion artistica (Zaidel, 2010). El arte puede
mejorar la calidad de vida de las personas que sufren problemas neurologicos, asi como de sus
cuidadores (Ullan, Belver et al. 2011). Esta terapia, fomenta la salud a nivel psicologico y
emocional, mejorando su autoconfianza, autopercepcion y socializacion (Mirabella, 2015).
Ademas, el arte facilita la inclusion social y comunitaria, es un catalizador capaz de evocar
recuerdos, sensaciones y emociones (Cohen, 2009). Se han documentado casos en los que las
personas con enfermedades neurodegenerativas han desarrollado interés y habilidades en
actividades artisticas (Miller, Bone et al. 2000). Ullan (2011) asegura que participar en
programas de educacion artistica es una oportunidad para la creatividad, el aprendizaje, el
disfrute y la comunicaciéon de las personas con demencia temprana. Nuestra propia
investigacion (Simd Algado et al. 2017) mostr6 como mejora el bienestar y la participacion
social de las personas con Enfermedad de Alzheimer (EA), pero que también tiene un impacto
muy significativo y positivo en los cuidadores, familiares, asi como en las educadoras y en la
propia institucion que es transformada per este tipo de programas, lo cual manifiesta su gran
poder transformador.

En relacion a la enfermedad mental, Max Simon en el 1876 fue uno de los primeros en
sugerir la utilidad del arte en el contexto clinico en salud mental (Ferigato et al., 2011). La
Alianza Estadounidense de Museos (2013) publicé un informe que detalla el "rol significativo"
que los museos han comenzado a jugar en la asistencia sanitaria, con iniciativas especificas que
contribuyen a 10 areas de atencion médica, una de las cuales es la salud mental, con grupos de
personas con trastorno mental grave (Mangione, 2018). Cada vez es mayor el papel de los
museos en las iniciativas de salud centrado en las comunidades, las organizaciones del tercer
sector y la atencion preventiva (Levent, 2014). Se resalta el potencial terapéutico de los museos
en los visitantes y como esto influye en la atencion en salud mental y en la promocion de un
cambio en el statu quo social (Pascual-Leone, 2014). Se estudiaron los beneficios de estas
practicas basadas en la comunidad y comprobaron que se reducian la cantidad de citas y visitas
ambulatorias e ingresos hospitalarios, en personas con enfermedad mental (Thomson, 2018).

En general, a nivel de intervencion comunitaria con diversas poblaciones, podemos
afirmar que el arte es universal y un instrumento importante a la hora de trabajar la

comunicacion, bienestar, la inclusion y el sentido de pertenencia en la comunidad. Esto no solo
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tiene que ver con la modificacion de situaciones objetivas de exclusion, como puede ser el
acceso al empleo, vivienda, salud, educacion, etc., sino también con la generacion de
oportunidades de acceso y participacion activa en la sociedad (Senent, 2016). Asi, los
profesionales relacionados con esta intervencion comienzan a reclamar el incorporar la
expresion de las personas como un elemento de accion e intervencion. El arte es una importante
herramienta de inclusion y transformaciéon social; constituye un espacio de expresion y
desarrollo personal, que permite a las personas traspasar barreras comunicativas, entre otras,
sobre todo para aquellas que se encuentran en situaciones de vulnerabilidad y exclusion social

(Castillo et al., 2012).

2. Estudio de caso: El programa CCCB-Alzheimer
-¢ Usted es artista?, le preguntaron a Gabriel Nash.
-Lo intento, pero trabajo con una materia dificil, fue la respuesta.
-¢ Con una materia dificil?
-Si, trabajo con la vida.

Henry James.

Por economia de espacio, nos centraremos principalmente en el proyecto de
investigacion desarrollado junto al Centro de Cultura Contemporanea de Barcelona (CCCB), ya
que ilustra el potencial terapéutico y de inclusion social del arte y la cultura. Dentro de su oferta
cultural, el CCCB ofrece un programa para EA desde octubre del 2010. Este programa incluye
visitas guiadas a las exposiciones temporales, proyecciones audiovisuales asi como rememorar
la historia del edificio que alberga el Centro, que era el antiguo hospicio de la ciudad.

Aplicando las oportunas adaptaciones a cada actividad, el programa focaliza sus
propuestas por la via de la observacion y la conversacion detallada. Con ello se obtiene que una
persona con EA tenga la oportunidad de experimentar un estimulo intelectual, establecer
conexiones entre vivencias personales y el mundo en su conjunto, evocar recuerdos lejanos,
participar en una actividad significativa que promueve el desarrollo personal, estimular la
memoria emocional y compartir ideas e intereses con los otros participantes.

Los cuidadores y familiares también se enriquecen con estas experiencias, al tener la
ocasion de explorar sus propios intereses culturales al lado de la persona a la que cuidan y en un
ambiente seguro. En las salas del CCCB pueden interactuar socialmente con otros cuidadores,
compartir historias, y aprender en un ambiente de apoyo donde pueden estar relajados, tanto
fisica como mentalmente. Asimismo, la relacién personal con el individuo al que cuidan puede
verse mejorada, porque los programas culturales proporcionan oportunidades singulares para la

comunicacion y la conexion entre ellos.



La oferta del CCCB para personas con EA y sus cuidadores incluye principalmente visitas a las
exposiciones temporales, y esta es una diferencia con los proyectos mas conocidos ya que hay
que construir un dialogo con cada nueva exposicion. El CCCB organiza unas dos o tres
exposiciones al afio, de tematica muy diversa.

Estas visitas se organizan los lunes cuando el Centro esta cerrado, ofreciendo una visita
exclusiva para el grupo. Se adecua la luz y se atentia el sonido si esto es necesario. La visita
tiene una duracion de una hora, sumandole la llegada y presentacion del Centro, la visita en si
misma y la despedida. Se hacen entre las 11h y las 13h que son los horarios aconsejados por los
cuidadores. Los grupos son de entre 8 y 12 personas con demencia, ademas de los cuidadores y
familiares que quieran sumarse. Las personas presentan un grado de deterioro cognitivo entre
leve y moderado. Su origen cultural se tiene en cuenta. Las peticiones provienen de
organizaciones de asistencia médica, como centros de residencia asistida y hogares para
ancianos, se reciben pocas peticiones directas de familiares.

La visita se organiza escogiendo entre 4 y 5 puntos clave de la exposicion donde se
realizan paradas delante de una obra de arte, un objeto singular o interesante se observa, se
comenta y se establece un didlogo sobre la pieza en relacion a ellos, sus vivencias. Se recogen
los comentarios y se hacen conexiones que pueden llevar a otros temas. En algunos casos, es la

primera vez que visitan una exposicion.

2.1. La investigacion

La investigacion liderada por el Centro de Estudios Sociales (CESS) y Sanitarios de la
Universitat de Vic — Universitat Central de Catalunya (UVic-UCC), surgié del deseo del CCCB
de conocer el impacto del programa en los participantes. Son cada vez mas los especialistas
sobre la EA que manifiestan la importancia de incluir la voz de los usuarios para asi poder
disenar intervenciones mas significativas y efectivas, centradas en la calidad de vida (Beard,
2011). Por ello esta investigacion, si bien es mixta, desde un paradigma hermenéutico basado en
la escucha y en nuestra capacidad de comprender los complejos fendmenos humanos
(Escalante; 2002), privilegia la metodologia cualitativa. Lo hace con el objetivo de dar la voz a
las personas con EA, desarrollando una sociologia de las emergencias (Sousa Santos, 2005).
Esta misma estrategia de investigacion mixta la estamos desarrollando en el resto de iniciativas
que co-lideramos desde el CESS de la UVic-UCC con instituciones de gran prestigio como el
Auditori y la Orquestra Nacional de Catalunya o el Museo Nacional Thyssen Bornemisza, por

citar dos ejemplos.

2.2. Metodologia de la investigacion
Segun Hernandez et al. (2006), el enfoque mixto es un proceso que recolecta, analiza y

vincula datos cuantitativos y cualitativos en un mismo estudio para responder a un

5



planteamiento del problema. Se consigue asi una perspectiva mas precisa y amplia del estudio.
Si bien es importante desarrollar enfoques mixtos de investigacion que incorporen la dimension
cuantitativa, es vital retornar la voz a las personas con Alzheimer, desde enfoques cualitativos.
En primer lugar, porque las personas con demencia tienen la capacidad cognitiva para hacerlo
como demostraron las investigaciones de Mozley (1999), pero sobre todo porque ellas mismas
han expresado su deseo y voluntad de hablar por si mismas (Beard et al. 2009). Al hacerlo,
democratizamos los procesos de investigacion y reconocemos a las personas con demencia
como seres capaces de palabra, accion y de narracion, desde una fenomenologia del hombre
capaz a la Ricoeur (2005). Desarrollamos asi la sociologia de las ausencias propuesta por Sousa
Santos (2005).

A nivel cuantitativo se ha utilizado la escala Non-Pharmacological Therapy Experience
Scale (NPT-ES) en la version espafiola. Como técnicas cualitativas se han utilizado la

observacion participante, el grupo focal y el cuestionario.

Non-pharmacological Therapy Experience Scale (NPT-ES)

La escala NPT-ES, ha sido disefiada para evaluar la vivencia de la persona durante la
intervencion no farmacologica. A partir de observar la actitud del usuario durante la sesion, se
realiza una valoracion global de la intervencion en relacion al impacto de la misma. Se obtienen
datos objetivos tanto a nivel afectivo como social. La escala analiza cinco variables:
participacion, disfrute con la experiencia, relacion con otros, displacer y rechazo. Cada variable
se valora la presencia o no de la conducta, con items que oscilan entre los 0 puntos: nunca y los
3: siempre. Si durante la sesion no se han podido recoger suficientes evidencias de alguna
variable, el evaluador puede marcar el item como no valorable (Muiiiz et al., 2011).

Dos investigadores observaron a los usuarios durante las visitas, que fueron grabadas en
video por un tercer investigador. La escala se rellend a partir de las observaciones y del

visionado de las grabaciones.

La observacion participante

El objetivo de la observacion participante es captar la realidad social y cultural de un
grupo social determinado, mediante la inclusion del investigador en el colectivo objeto de su
estudio. La fuente de los datos son las situaciones naturales, siendo el investigador el principal
instrumento de recogida de datos (Amezcua, 2000).

Dos investigadores participaron de las visitas al CCCB, desarrollando un diario de
campo. El posterior visionado de las grabaciones permitié completar los diarios de campo, que
posteriormente fueron analizados usando el programa informatico Atlas Ti para codificar el

discurso.



Grupo focal

En el grupo focal la informacion se genera mediante la discusion, bajo el supuesto de
que la vida social es una conversacion. El grupo focal retine a un grupo de personas que tienen
conocimiento sobre el tema a investigar. Interesa mas el punto de vista individual. Se escucha
en grupo pero se habla como entrevistado singular y aislado. Con la interaccion grupal se
estimula el discurso (Ibanez, 1979).

Se desarrollaron grupos de 3-4 personas una vez terminadas las 5 visitas. También se
realizaron dos grupos focales con los cuidadores y familiares. Las preguntas guia se basaron en
la pregunta de la investigacion y en la revision de la literatura cientifica. Las sesiones fueron
grabadas, transcritas y analizadas usando el programa informatico Atlas Ti para codificar el

discurso.

Cuestionarios

Se disefio un cuestionario para las educadoras del programa basado en la pregunta de la
investigacion y en la revision de la literatura cientifica. Las educadoras se reunieron y lo
contestaron de forma unitaria, provocando una reflexion compartida entre las mismas. El

cuestionario fue analizado usando el programa informatico Atlas Ti para codificar el discurso.

2.3. Valoracion cuantitativa del impacto de la intervencion

Se utilizo la escala NPT-ES en su version espafiola. Se analizaron 5 visitas al museo,
con un total de 41 usuarios. La participacion de los usuarios fue del 87,8% de usuarios. El
90,2% de los participantes mostraron satisfaccion y disfrute durante el desarrollo de la
actividad. No hubo usuarios que mostraran no disfrutar de la actividad. El 85,4% no mostrd
indicios de displacer. Unicamente 2 usuarios manifestaron algun tipo de displacer en algin
momento de la visita. Cabe destacar que estas manifestaciones fueron puntuales y estuvieron
relacionadas con algln trastorno conductual asociado.

Del total de usuarios, un 87,8% se relaciond con sus compaferos y acompaiiantes, ya
fuese comentando las obras que estaban observando o bien relacionando con recuerdos que ellos
tenian. La gran mayoria de usuarios se relacion6 con las educadoras y con los cuidadores. La
relacion entre iguales no fue tan frecuente, aunque si se observaron conversaciones entre ellos.

No hubo ninglin usuario que se agitara o mostrara rechazo ante la actividad.



Resultados NPT-ES
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Grifico 1. Resultados NPT-ES

Cabe sefialar que 4 usuarios (un 10% del total), no pudieron ser evaluados porque no
interaccionaron con el resto del grupo durante las visitas debido al avanzado estado de la
demencia (Ver Cuadro 1. Resultados escala de observacion NPT-ES y grdfico 1. Resultados
NPT-ES).

frec, [DISFRUTE | frec. [RELACIONCON | frec. [DISPLACER | frec. [RECHAZO | frec.

PARTICIPACION | Relativa {(Fec. Relativa |OTROS Relativa |(Frec. Relativa |(Frec. Relativa

(Frec. Absoluta) | (%)  |Absoluta) | (%) |[Frec. Absoluta) | (% [Absoluta) (%) [Absoluta) | (%)

SIEMPRE 3 780 389 B 805 00 00
A MENUDO 4 98 I 73 I 73 00 00
ALGUNA VEZ 1 24 00 1| 24 2 49 00
NUNCA 00 00 00 3 84 3 902
NO VALORABLE 4 98 4 98 4 98 498 4 98
\: 41100 41) 100 41100 41] 100 41 100

Cuadro 1. Resultados escala de observacion NPT-ES



2.4. Valoracion cualitativa del impacto de la intervencion

A continuacion, se desarrollan las familias y los codigos que han aparecido del analisis
del discurso de los grupos de discusion, el cuestionario y de los diarios de campo. Cada codigo
viene acompafiado de una o dos citas significativas y del porcentaje de la presencia del codigo
en el discurso. Nos centramos en las narrativas de las personas con EA, familiares y cuidadores.
El lector puede acceder a los cuestionarios de las educadoras y a las notas de diario de campo en

el siguiente link.

Grupos de discusion usuarios y cuidadores/familiares

Salud

Las personas con EA son conscientes de su enfermedad (2,5%): “Es bonito, la
memoria se te va al agua, pero en el momento disfrutas”. FG5Us1

El programa impacta positivamente en la salud de las personas. Lo hace en su bienestar
emocional (10,3%): “No pensar en nada... s6lo en disfrutar el momento, yo me lo he pasado
muy bien, me ha gustado”. FG4Us

Esta vision es corroborada por los familiares: “Si, luego en casa estd contenta, se lo
explica a mi padre, mi madre lleva un diario de cada dia y lo escribe, si, es muy positivo”.
FGCui4

Y los cuidadores: ‘“Neuronalmente no sé como funciona, pero si sé que les cambia
mucho el estado emocional”. FGCui4

El programa no afecta negativamente a su bienestar fisico (6,9%): “;Cansada? No al
contrario, muy activa, con entusiasmo de verlo todo”. FGUs1

Como afirman los cuidadores: “No han tenido tiempo de cansarse, los que andaban no
se han querido sentar en ningin momento”. FGCui4

Destaca el impacto en el bienestar cognitivo de los usuarios. A nivel del impacto
cognitivo (4,3%) los cuidadores comentan: “Los he visto muy bien y bastante atentos,
normalmente cuando no les interesa alguna actividad se duermen”. FGCui

Un aspecto fundamental es la evocacion de recuerdos (8,6%): “Me gustan mucho los
centros de cultura, porque a mi marido le gustaba mucho e ibamos a estos sitios”. FGUs1
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Como comentan los cuidadores: “... es una forma de trabajar la reminiscencia y de
conectar con su historia de vida”. FGCuil

Destaca el disfrute de la novedad que supone el programa (9,4%): “Me gusta aprender
y saber lo que hay, me quedo admirada de que vamos a los sitios y estamos viendo cosas
estupendas que antes no sabia”. FGUsl

“Lo de esa chica de la pierna, las protesis para correr, eso me ha gustado mucho, los

adelantos que hay”. FGUsl



El programa favorece la orientacion a la realidad (3,4%): “Si, ultimamente sélo existe
por la guerra (en Africa), aunque también existe Nelson Mandela...” FG3Us

Como corroboran los familiares: “Encuentro que a mi madre le cuesta un poco mas ver
las noticias y entender lo que pasa, con una exposicion y un ejemplo concreto llegas a un debate

mas amplio”. FGCui4

Participacion social

El programa ayuda a romper la situacion de aislamiento y exclusiéon (7,7%) en la que
se encuentran: “Aqui estoy mucho mejor, espero que nos saquen mas a menudo del centro”.
FG3Us

“Para nosotros es una valvula de escape”. FG3Us

Como confirman los cuidadores: “Muchos de ellos son personas que viven solas o
alguno de ellos que cierran la puerta el viernes y no la abren hasta el lunes”. FGCuil

“Es la primera vez que sale en siete afios”. FGCui4

Se facilita la interaccion social (4,3%): “Me siento bien con el grupo, siempre salimos
juntos”. FGUsl

Como comentan los familiares: “Socialmente le impacta positivamente”. FGCui4

El programa

Los usuarios disfrutan (14,6%) del programa: “Adoro venir al museo”. FG2Us

“Si, es bonito de ver y a estas edades ya no podemos esperar nada, pero he disfrutado
mucho de verlo”. FG5Us1

La valoracion del programa (6,8%) es muy positiva, por parte de los cuidadores: “No
tengo palabras, me parece un programa espectacular, maravilloso”. FGCui 1

Y de los familiares: “’Yo cuando vi el programa del Alzheimer para poder venir el enfermo
y el familiar me parecio fantastico... que una institucion que puedes pensar que se dedica mas a
una audiencia mas joven tenga un dia... adaptado a un enfermo de Alzheimer, me parece de lo
mas innovador”. FGCui4

Las educadoras (5,1%) juegan un rol clave en el éxito del programa: “Las
explicaciones... muy bien, son excelentes”. FG3Us

Como corroboran los cuidadores: “Lo mejor de la visita es el vuestro trato”. FGCui

Otra clave son las adaptaciones (3,4%) que hacen las educadoras: “Las cosas que se han
elegido para ensefiar, son cosas grandes coloridas, cosas que llaman atencion y ellos reaccionan a
esos estimulos tan fuertes”. FGCui4

Como corroboran los familiares: “Que se cierra al publico, que se simplifique la visita y
que se apaguen audiovisuales, sonidos, entonces eso les ayuda mucho a poder concentrarse...”.

FGCui4
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La sugerencias de mejora (7,7%), son aumentar la duracion y la regularidad de las
visitas: “Se me ha hecho cortisima la vista al centro”. FGUsl

“La regularidad es importante también porque si tardas mucho en volverles a traer yo me
encontrado con mi madre que luego le cuesta mas”. FGCui4

Destaca el impacto en los propios cuidadores (4,3%), a nivel emocional como cultural:
“(¢ Tiene impacto en mi?) Si y tanto, yo cuando los veo tristes esto me afecta evidentemente, y
cuando estan contentos a mi me lo contagian”. FGCui

“Tiene un punto cultural muy atractivo, no es el tipico programa como cuando vamos a
jugar al bingo, que para mi no tiene ningun interés. Dentro de mi mundo esto también lo puedo
compartir con amigos, puedo comentar que he ido al CCCB y puedo recomendar la exposicion a

mis amigos”. FGCui4

2.5. Interpretacion y triangulacion de los resultados

Dentro de la parte cualitativa encontramos consonancia entre los resultados obtenidos a
través de los focus group con familiares y cuidadores, el cuestionario con las educadoras y las
observaciones recogidas en los diarios de campo. Se procedio a un andlisis entre la consonancia
/ disonancia e las familias y los codigos. En los codigos repetidos, no solo se repetian estos sino
el sentido del discurso. Los cddigos diferenciales aportaban matices complementarios, pero que
no se contradicen entre los mismos.

De la parte cualitativa podemos concluir que el programa impactd positivamente en la
salud, el bienestar y la participacion social de los participantes. Los usuarios son, en muchos
casos, conscientes de su enfermedad. Mejoro su bienestar emocional, provocando su disfrute.
Destaco la presencia del humor en las vistas. La parte fisica no fue la mas destacada, si bien
favorecio su activacion y no se mostraron cansados durante las vistas. Si que destaco el impacto
que tienen a nivel cognitivo, estimulando su atencion e interés, la orientacion a la realidad y
facilité en gran medida la evocacion de recuerdos. Destacod el disfrute de la novedad, muy
cercano al aprendizaje.

Fue relevante el impacto en la participacion social de los usuarios. La participacion en
el programa rompio la situacion de aislamiento y exclusion. Facilité la interaccion social siendo
relevantes las relaciones de ayuda mutua entre los propios usuarios.

El programa provoco el disfrute de los usuarios. La valoracion del mismo fue muy
positiva por parte de cuidadores y familiares. Las educadoras jugaron un papel clave en este
éxito, facilitando una atencion personalizada, fomentando la participacion de todos los usuarios,
adaptando con esmero las sesiones, y validando la participacion de los usuarios. La
accesibilidad del museo fue un aspecto muy importante, en el marco de la tendencia de los
museos hacia la inclusion. La disposicion temporal, de recursos humanos y la naturaleza de las

propias exposiciones fueron los principales limites del programa.
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Los cuidadores propusieron alargar la duracion de las vistas, asi como su regularidad.
Las propuestas de las educadoras se orientaron hacia la ampliacion del equipo y las mejoras en
la accesibilidad. Destaco el impacto positivo que tienen el programa tanto en los cuidadores, los
familiares como en las educadoras.

Estos resultados cualitativos mostraron consonancia con los resultados cuantitativos de
la escala NPT-ES, a nivel de participacion, disfrute con la experiencia, relacion con otros,
displacer y rechazo.

Estos resultados son coherentes con la revision de la literatura cientifica. Flatt (2015)
identificoé como temas clave la estimulacion cognitiva y las relaciones sociales. También puso
de relevancia la autoestima, que no ha salido en la presente investigacion, si bien ha aparecido
el impacto positivo que tiene en su bienestar emocional. Mittelman y Epstein (2009), en el
MoMa de Nueva York, también enfatizaron la importancia clave de los educadores, la
estimulacion cognitiva, el fomento de la participacion social y el impacto en el bienestar
emocional de los usuarios. Como matiz diferencial podemos citar que destacaron la interaccion
entre los usuarios y sus familiares. Este aspecto no ha aparecido con tanta intensidad en la
presente investigacion, seguramente por venir los usuarios acompafiados mayormente por
cuidadores.Mangione (2013), en su estudio en el Metropolitan Museum de Nueva York, destaco
igualmente como se disminuye la importancia de la estética, validando el significado que le
quieran dar los visitantes a las obras. Destaco también los desafios que enfrentan los educadores
en estos programas. Concluyé igualmente que estos programas tienen un gran valor para los
participantes. Lamar (2016) puso en evidencia el impacto positivo que las visitas a los museos
tienen en el bienestar de los cuidadores como muestra la presente investigacionlLa siguiente
investigacion la realizamos en el Auditori con la Orquestra Nacional de Catalunya, gracias al
programa Apropa Cultura. Aqui la actividad se divide en tres momentos diferenciados. En
primer lugar, tras la bienvenida al grupo, musicos de la Orquesta Nacional de Catalunya tocan
piezas para el colectivo de personas, que han seleccionado en funcion de sus intereses. Después
los participantes asisten al ensayo de la orquestra en la sala Moneo del Auditori. En tercer lugar,
los participantes desarrollan de un taller donde tocan musica de forma activa, con la guia
experta de los musicoterapeutas.

Los resultados de nuestra investigacion reforzaron los resultados de la investigacion
realizada en el CCCB, poniendo de relevancia su impacto positivo en la participacion social y el
bienestar de personas con EA. También, evidenciaron el impacto positivo en cuidadores, en los
musicos y musicoterapeutas de la institucion. Se puede acceder al informe final de la
investigacion desarrollada en el Auditori en este Link.

Si integramos los resultados de ambas intervenciones con personas con EA, las

conclusiones comunes, basadas en las investigaciones del CCCB y en el Auditori, serian:
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10.

Conclusiones sobre los programas con personas con EA

Impacta positivamente en el bienestar y la participacion social de los usuarios.

Mejora su bienestar emocional, provocando su disfrute. El humor estd presente durante las
visitas.

Impacta de forma importante a nivel cognitivo, estimulando su atencion e interés, la
orientacion a la realidad y facilitando en gran medida la evocacion de recuerdos. Destaca en
este apartado el disfrute de la novedad, muy cercano al aprendizaje.

La participacion en el programa rompe la situacion de aislamiento y exclusién en que se
encuentran los usuarios. Facilita la interaccion social siendo relevantes las relaciones de
ayuda mutua entre los propios usuarios.

La valoracion del programa es muy positiva por parte de cuidadores y familiares.

Las educadoras, terapeutas ocupacionales y musicoterapeutas juegan un papel clave en este
¢éxito, facilitando una atencidon personalizada, fomentando la participacion de todos los
usuarios, adaptando con esmero las sesiones, y validando la participacion de los usuarios.
La accesibilidad del museo o centro de arte es un aspecto muy importante, en el marco de
la tendencia de los museos hacia la inclusion.

Destaca el impacto positivo que tiene el programa tanto en los cuidadores, los familiares
como en las educadoras, terapeutas ocupacionales, milsicos y musicoterapeutas.

Los programas transforman las instituciones que los albergan, fomentado su vocaciéon de
ser museos inclusivos abiertos a toda la sociedad.

Son un paso mas en la creacion de comunidades mas saludables e inclusivas, donde toda

persona puede participar como un ciudadano de pleno derecho.

3. Presente y futuro

Hay quienes creen que, en el mundo, las cosas ya estan hechas. Yo pienso al contrario que en

cada nuevo instante, todo estd en la belleza abstracta de nuevo por hacer.

Juan Ramon Jiménez

Asimismo, estamos trabajando desde la UVic-UCC como consultores con la Winnipeg

Art Gallery en Manitoba, Canada, en su programa con personas con EA; con la Asociacion de

Terapia Ocupacional de Georgia, para iniciar un nuevo proyecto en el Museo de Arte

Contemporaneo de Tiblisi. Nuestra proxima intervencion sera en la Fundacion Serralves de

Porto junto al Politecnico de Porto.
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Actualmente, estamos ultimando junto a Grupo 5 - Centro La Latina y al equipo
educativo del Museo Nacional Thyssen Bormemisza de Madrid, la investigacion para
comprender y valorar el impacto de su programa con personas con problemas de salud mental.

En breve podremos compartir los resultados.

Una vez avalados por la investigaciéon el impacto positivo en el bienestar y la
participacion social que tienen la praxis a través del arte y cultura debemos como sociedad
garantizar el acceso de todos los colectivos a los centros de arte y de cultura. Mas cuando el
impacto positivo es también para los familiares, cuidadores y para los profesionales de los
centros e instituciones donde se desarrollan los programas, que son verdaderamente

transformados por ellos.

Hacerlo, en primer lugar, porque es un Derecho Humano basico. Hacerlo también desde
un punto de vista pragmatico. Asistimos al aumento de las necesidades de salud e inclusion
social de la comunidad, con el crecimiento de personas con EA o con problemas de salud
mental, por citar dos ejemplos, en un contexto de recortes en los presupuestos de salud e
inclusion en un marco de crisis econdémica. Como dice Bohm (2001), el problema es que somos
repetitivos cuando debemos ser creativos. Como sociedad debemos ser creativos al pensar
nuevas formas de intervencion. Podemos dar un nuevo sentido a los centros de arte, mas alla de
ser portadores de cultura, pueden y deben ser portadores de bienestar e inclusién social.
Hacerlo, desde un gran valor afadido, el poder normalizador de las intervenciones.
Abandonamos los estigmatizadores centros de salud para adentrarnos en el seno de la
comunidad, escenario natural de los ciudadanos. El crear espacios de convivencia en los mueso
y centros de cultura del publico en general con estos colectivos, en el seno de las instituciones
de arte y cultura, es en si mismo un poderoso instrumento de desestigmatizacion, al ponernos en
contacto con el Otro, con su mirada, con su rostro (Lévinas, 2000). Supone un encuentro real

que trasciende los poderosos estigmas y prejuicios con los que operamos socialmente.

El futuro de las intervenciones lo podemos estar ya escribiendo en ciudades como Vic.
En esta ciudad, la UVic-UCC conjuntamente con el Ajuntament de Vic y con el CCCB, con la
colaboracion inestimable de AFMADO, la Associacidé de Familiars de Malats d’Alzheimer
d’Osona, estamos desarrollando el proyecto Vic: Cultura i Alzheimer que ha convertido Vic en
una verdadera Art dementia friendly city. En este caso, no estamos trabajando con una
institucion, sino con todas las instituciones de arte y cultura de la ciudad, como son: Museu
Episcopal, Museu de I’Art de la Pell, AcVIC Centre d’Arts Contemporanies, Cineclub Vic, La
Farinera, Orquestra de la Escola de Musica de Vic, en colaboracion con [’Atlantida y la
Orquestra Inclusiva de la UVic-UCC. A las instituciones se unen artistas que participan

desarrollando actuaciones especificamente pensadas para las personas, en el marco de las visitas
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a los centros de arte y cultura. Por lo tanto, toda una ciudad es inclusiva para las personas con
EA, generando una programacion anual basada en actividades en todas estas instituciones, que
incluyen actividades relacionadas con la pintura, la danza, la escultura, la fotografia, el cine y la
musica, marcando un interesante el camino a seguir. En paralelo, estamos desarrollando
actividades de concienciacion destinadas a toda la poblacion, como a exposicion La Mari, el
camino de las piedras, del artista Manolo Goémez, en la Iglesia de la Piedad, liderada por la
Albergueria. También actividades con las escuelas y universidades, como la presentacion en la
UVic-UCC del excelente libro Me llamaba Simbad de Francisco Castro (2017), con los
estudiantes de la Escola de Santa Caterina y los estudiantes del grado de Terapia Ocupacional
de la UVic-UCC. Asi enriquecemos el proyecto con muchos mas matices y creamos

complicidades con la comunidad.

Es un buen ejemplo, de nuestra gran capacidad cuando creamos alianzas estratégicas
entre el sector publico, en este caso el Ayuntamiento de Vic, con la sociedad civil y sus
instituciones de arte y cultura, con la universidad, al que se puede sumar el apoyo econdémico y

“conocimiento” del sector privado.

Asi podriamos concluir con estas breves reflexiones:

1. El arte y la cultura son el lenguaje del espiritu humano, un lenguaje universal. Suponen un
Derecho Humano basico que debemos poder a la disposicion de toda la ciudadania y tienen
un gran potencial para incrementar el bienestar y la participacion social. Son elementos
clave en la construccion de comunidades mas saludables, cohesionadas e inclusivas.

2. Debemos apoyar a todas las instituciones que ya abren sus puertas a las personas de
colectivos especiales desarrollando una excelente labor, incrementando su nimero
progresivamente. Todas al fin, deben ser instituciones de arte y cultura inclusivas abiertas a
toda la ciudadania.

3. La investigacion debe acompaifiar los ciclos de accidn, en un ciclo de accion-investigacion
continuo, que Mounier comparaba con los movimientos de sistole y diastole del corazon
humano. Podemos potenciar las metodologias mixtas, si bien debemos dar especial
relevancia a la voz de los participantes desde metodologias cualitativas.

4. Podemos pensar en el desarrollo de proyectos integrales. Dejar de pensar en intervenciones
basadas en una unica institucion y pensar en intervenciones basadas en localidades, creando
ciudades amigables de todas las personas (colectivos en situacion de vulnerabilidad) desde
un punto de vista artistico y cultural. Instituciones como la Diputacié de Barcelona y los
ayuntamientos pueden jugar un papel clave liderando estas intervenciones junto a otras

instituciones del sector publico, del Tercer Sector y del sector privado.
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5. Afadir a los proyectos acciones desde el arte y la cultura pensadas para toda la comunidad,
como pueden ser actividades de concienciacion como exposiciones sobre las distintas
realidades (la EA, la enfermedad mental, la exclusion social, etc.), presentacion de libros,
teatralizaciones, etc.

6. Combinar las acciones destinadas al disfrute del arte y la cultura de forma activa y pasiva.
Es muy importante combinar que las personas puedan disfrutar de las visitas a una
institucion, con oportunidades de crear arte por ellas mismas. La parte creativa puede
desarrollarse en las instituciones de arte y cultura o en los centros de los usuarios, con un

trabajo derivado y conectado con las visitas a las mismas.

Por decirlo de forma mas poética, de la misma forma que Rubén Dario se declard

ciudadano de la lengua, nosotros nos podemos declarar ciudadanos del arte y la cultura.
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Contacto

La UVIC-UCC esta a la disposicion de cualquier institucion que quiera desarrollar una

labor de investigacion-accion similar a las descritas en este texto.

Dr. Salvador Simé. Co-Director Catedra de Salud Mental UVic-UCC.

salvador.imo(@uvic.cat, www.salvadorsimo.org
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