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La tesis doctoral que se desarrolla a continuacién busca ofrecer
nuevas vias de intervencién y conceptualizacién sobre arteterapia con
familias, en concreto, en el contexto de la oncologia pediétrica. Para
ello, ademds de estudiar conceptos teéricos relativos al arte, la familia,
la terapia y la oncologfa pediatrica, se ha llevado a cabo un programa

I con céncer.

de intervencién arteterapéutica con familias de nifios
El trabajo de practico de esta investigacién se centra en utilizar el
proceso de creacion pldstica como instrumento de abordaje terapéu-
tico, por lo que la tesis se enmarca en la Facultad de Bellas Artes de la
UPV/EHU. Por otro lado, para poder estudiar la respuesta de las fa-
milias de nifios con cdncer a las sesiones de arteterapia, se ha contado
con la colaboracién de ASPANAFOA- Asociacion de Padres de Nifios
con Cancer de Alava, institucién que ha posibilitado realizar la parte

préctica de esta investigacion.

Dado que el tema de esta tesis abarca diferentes 4mbitos de estudio,
a lo largo de los afios de investigacién se ha contado con la ayuda
de varios profesionales. Por un lado, la direccién del trabajo se ha
realizado en coordinacién entre David Arteagoitia (Dr. del departa-
mento de Dibujo de la UPV/EHU), quien se ha encargado de super-
visar los aspectos relativos a la investigacién en arte, y Alicia Pefialba
(Dra. del departamento de Didactica de la Expresion Musical, Plastica
y Corporal de la Universidad de Valladolid), que se ha dedicado a
supervisar el contenido de la tesis sobre investigacién en terapias
creativas. Ademds, a lo largo del proceso de investigacion ha sido
necesario contrastar puntos de vista sobre otros 4mbitos implicitos
en este trabajo, y para ello se ha contado con el apoyo y la supervisién
de varias profesionales de diferentes orientaciones terapéuticas. Las
supervisiones por parte de dichas profesionales, a pesar de suponer
un trabajo afiadido de coordinacién y de integracién de las diferentes
orientaciones en la tesis, han permitido comprender la préctica clinica

e aqui en adelante, con la intencién evitar un lenguaje reiterativo en el cuerpo
1|D delante, la int t 1 terat 1

e la tesis, se utilizar la palabra nifios para hacer referencia a nifios y nifias, al igua
delat til la palab h fe ,al 1
que padres para hablar de padres y madres, hermanos incluyendo a hermanos y
hermanas, etc.
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de esta tesis desde los distintos 4mbitos implicados en ella: arte, tera-
pia, familia y oncologfa pedidtrica.

Este estudio se encuentra inscrito en el programa de doctorado
Investigacion y Creacién en Arte de la UPV/EHU, suméndose asi a las
muestras de interés por los procesos arteterapéuticos que se empie-
zan a observar en esta universidad. A pesar de que en la UPV/EHU
actualmente no contamos con una formacién especifica en artetetera-
pia, en los tltimos afios se han defendido algunos trabajos de fin de
grado, de mister y tesis doctorales en las facultades de Educacién,
Psicologia, Enfermeria y Bellas Artes en los que el arteterapia forma
parte del marco teérico. Esos trabajos son ejemplo de los beneficios
de la prictica arteterapéutica en diversos dmbitos de aplicacién y
de la necesidad de continuar desarrollando esta disciplina a través
de resultados de investigacién contrastables. Con la investigacién
sobre Arteterapia con Familias de Nifios con Cdncer. Dindmica familiar
en la Creacion Pldstica, queremos aportar un estudio empirico sobre
el trabajo en arteterapia en la UPV/EHU que ayude a ampliar la fun-
damentacién tedrico-prictica en este campo.

MOTIVACION E INTERES DE LA INVESTIGACION

Elinicio de este proyecto surge cuando la arteterapeuta-investigadora
obtiene una beca trimestral para realizar un programa de arteterapia
en una institucién orientada hacia los servicios sociales. LLa artetera-
peuta, tras haber finalizado una investigacién sobre El proceso creativo
en personas diagnosticadas de Trastorno de la Conducta Alimentaria,
observa que el lenguaje plastico resulta un medio de expresién atil
para adultos que han vivido experiencias trauméticas, ya que la
creacién visual ofrece un sistema de simbolizacién y expresion alter-
nativo al acostumbrado. Teniendo en cuenta que los padres de nifios
con cdncer deben contener sus propias emociones para poder cuidar
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y acompaiiar a sus hijos durante la enfermedad, se intuye que el pro-
ceso creativo puede ayudarles a elaborar y compartir el miedo y el
dolor experimentado a lo largo del proceso oncoldgico de sus hijos.
Por ello, se propone a ASPANAFOA llevar a cabo una intervencién
de arteterapia con grupos de padres y madres de nifios con céncer.

En los primeros encuentros con la asociacién se observa que existen
servicios psicosociales especificos para este colectivo, en los que se ofrece
atencién psicoldgica para adultos, atencién psicoldgica infantil, en-
cuentros mensuales para los padres y madres afectados (similar a los
grupos de autoayuda), servicio de fisioterapia para los nifios enfermos,
recursos sociales y econdmicos para las familias asociadas, y en cam-
bio, no se cuenta con ningtn servicio que asista al nacleo familiar.
Tras la propuesta de la asociacién para disefiar un servicio de arte-
terapia para familias, comienza una fase de exploracion en la que se
trata de buscar a través de bases de datos otros programas de inter-
vencidén previos, por un lado sobre arteterapia familiar, y por otro
sobre familias de nifios con cdncer. Como resultado, se observa que
ninguno de los dos campos cuenta con un planteamiento teérico de
intervencién sélido, por lo que se utiliza la beca trimestral para llevar
a cabo una deteccién de necesidades emocionales sobre estas familias.
A lo largo de estos meses se realiza una revision de la literatura, vi-
sitas a familias ingresadas en oncologia pedidtrica y encuentros con
familias que pasaron por esta experiencia hace afios, con el objetivo
de poder plantear un disefio de intervencién en arteterapia especifico
para este colectivo. Siendo conscientes de que este proceso supone
un trabajo prolongado en el tiempo, finalmente se decide abordar
el tema de Arteterapia con Familias de Nifios con Cdncer a modo de
investigacién doctoral.

Dado que este estudio requiere conocimientos de diferentes dmbitos
de intervencidn (arteterapia, terapia familiar y oncologia pedidtrica),
durante el desarrollo de la investigacién, ademas del trabajo de campo
mediante sesiones de arteterapia con familias de nifios con céncer,
la investigadora ha realizado una labor de formacién continua en
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psicoandlisis, terapia familiar sistémica, terapia infantil, asistencia
en el duelo, etc. Llevar a cabo de una forma paralela el proceso de
formacion y el programa de intervencién con las familias ha permi-
tido ampliar la perspectiva del trabajo, encontrando a lo largo del
proyecto diferentes focos de estudio dentro del propio tema de investi-
gacién. Como resultado, se observa que utilizar el proceso de creacién
plastica para favorecer la comunicacién intrafamiliar tras el diagnds-
tico y tratamiento del cdncer infantil implica crear nuevas vias de
abordaje en los tres dmbitos: arteterapia, terapia familiar y psicoonco-
logia pediétrica.

En resumen, el motivo de estudio en esta investigacién nace de un
doble interés: por un lado existe una necesidad real de desarrollar pro-
gramas de intervencién para familias en oncologia pediitrica, y por
otro, surge una motivacioén personal de la arteterapeuta-investigadora
por estudiar las dindmicas familiares durante el proceso de creacién
plastica. Para ello ha sido necesario comprender diferentes orienta-
ciones tedricas e integrarlas en el trabajo de campo, realizando a lo
largo de los afios de investigacién un trabajo teérico-préictico que
permita desarrollar una metodologia de intervencidn arteterapéutica
para este colectivo.

DEFINICION DEL OBJETO DE ESTUDIO

Como se ha mencionado, mediante esta investigacién se pretende
comprender la dindmica de familias de nifios con cdncer durante el pro-
ceso de creacién pléstica y explorar las posibilidades de la intervencién
arteterapéutica en este dmbito. Para realizar una fundamentacién
tedrica sobre ello, se ha analizado el proceso creativo y la obra de
varios artistas reconocidos, y también se han estudiado intervenciones
arteterapéuticas en terapia familiar y con pacientes de oncologia
pediatrica. Con el fin de contextualizar el andlisis de creacién pléstica
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en esta investigacion resulta necesario matizar la perspectiva desde la
que se interpretan las imagenes a lo largo de los diferentes capitulos.
Tanto a la hora de describir obras relevantes en la Historia del Arte
como al hablar de las producciones plésticas de los pacientes, se ha
realizado una lectura arteterapéutica de las imagenes. Este tipo de in-
terpretacién de la produccién pléstica difiere de la descripcién formal
del lenguaje visual al que acostumbramos en el 4mbito artistico, asf
como de las interpretaciones que se pueden realizar mediante el
dibujo en el campo de la psicologfa. Si bien es cierto que en las in-
tervenciones arteterapéuticas se combinan teorfas formales del arte
y de la psicologfa, a la hora de observar el proceso creativo del paciente
o de interpretar el resultado pléstico el arteterapia cuenta con una
metodologia propia.

El arteterapia se ha ido conformando como una disciplina en si
misma desde mediados del siglo XX. En este tiempo, los planteamien-
tos de diferentes campos (arte, psicoandlisis, psiquiatria. ..) han ayuda-
do a desarrollar un marco tedrico que permita fundamentar el trabajo
en arteterapia. Por otro lado, a través de investigaciones, ensayos y
trabajos practicos de numerosos arteterapeutas ha sido posible que
actualmente contemos con unas nociones practicas tiles para poder
llevar a cabo intervenciones en 4mbitos clinicos, educativos y sociales.
Ademds, a lo largo de las dos Gltimas décadas las formaciones espe-
cializadas en arteterapia se han ido extendiendo en muchos paises,
la mayorfa en forma de mésteres, lo que ha favorecido un avance
hacia la profesionalizacién de la disciplina.

En esta investigacién, ademds de comprender el recorrido histéricoy
la situaci6n actual del arteterapia, se plantea un drea que todavia no
ha sido excesivamente estudiada: la intervencién arteterapéutica con
familias. Para ello, también ha sido necesario identificar algunas nocio-
nes basicas de la terapia familiar, basindonos en la conceptualizacién
de la familia desde la teorfa sistémica. Del mismo modo, para poder
realizar una intervencién de arteterapia familiar en oncologia pedii-
trica, es importante comprender la repercusién del cdncer infantil
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en los miembros asi como en las relaciones entre ellos. Como se observa
alolargo del marco tedrico de esta investigacién, en la revisién de la
literatura nos encontramos con tres limitaciones: la reducida funda-
mentacién teérica que se ha realizado hasta el momento sobre
arteterapia con familias; la escasez publicaciones que encontramos
sobre resultados arteterapéuticos en procesos de terapia familiar y
la ausencia de programas especificos disefiados para la intervencién
familiar en oncologfa pedidtrica. Por ese motivo, en el planteamiento
tedrico de esta investigacion se reflexiona acerca de c6mo integrar
algunos conceptos de la terapia familiar en los procesos artetera-
péuticos, ademads de analizar el funcionamiento de las familias de nifios
con céncer, atendiendo a todo el ndcleo familiar (nifio enfermo, padres
y hermanos) en lugar de asistir inicamente al paciente oncolégico.

Con la intencién de poder explorar los vacios detectados en el marco
tedrico de esta investigacién, entre 2013 y 2016 se ha llevado a cabo un
programa de intervencién sobre Arteterapia con Familias de Nifios
con Cancer en Vitoria-Gasteiz (Alava) y en Leioa (Vizcaya). En total,
esta es la muestra de personas con las que se ha investigado en las
sesiones de arteterapia:

- Se ha trabajado individualmente con 10 casos:

FAMILIAS DE 3 MIEMBROS DE 4 MIEMBROS

4 6

Figura 1 | Nimero de miembros por familia
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- En total han participado 36 personas:

MUJERES HOMBRES TOTAL
ADULTOS 10 10 20
NINOS / AS
(ENTRE 2 ¥ 11 AROS) 6 / 15
(PRE)ADOLESCENTES
(ENTRE 12 Y 16 AROS) L 2 3

Figura 2 | Género y edad de los miembros de las familias

Cada familia ha asistido a una sesién semanal entre 6 y 8 meses,
haciendo una media de 17 sesiones por cada caso? Las familias que
mds han asistido cuentan con 23 sesiones de una hora y la familia que
menos ha asistido cuenta con 10 sesiones de 90 minutos. En total se
han llevado a cabo 190 horas de intervencién directa con familias de
nifios con céncer, permitiendo extraer de esas sesiones los resultados
de esta investigacion.

METODOLOGIA DE INVESTIGACION

Como se ha explicado, en la revisién de la literatura se han detectado
algunos aspectos sin explorar respecto al arteterapia familiar y a la inter-
venci6n familiar en oncologia pedidtrica. Por ello, para obtener resulta-
dos empiricos con los que poder abordar las preguntas generadas a lo
largo del marco tedrico, se ha creado un programa de intervencién arte-
terapéutica especificamente disefiado para familias de nifios con cincer,
y se ha integrado dicho programa como parte de esta investigacién.

2 | Para realizar la media de la asistencia a las sesiones no se ha tenido en cuenta
un caso en el que el programa se adapt6 para asistir a una familia cuyo hijo se en-
contraba con pronéstico terminal. En este caso se realizaron 4 sesiones hasta el
fallecimiento del nifio.
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En el estudio de Arteterapia con Familias de Nifios con Cdncer se
ha optado por analizar los resultados de forma cualitativa, que es la
tipologia de investigacién centrada en conocer las cualidades o cara-
cteristicas de fendmenos, procesos o situaciones concretas a través de
una visién holistica, en la que se tienen en cuenta las dinimicas im-
plicitas del contexto estudiado. En este trabajo se ha utilizado la
metodologia cualitativa por varios motivos: en primer lugar, la investi-
gacién se enmarca en un contexto de humanidades y tiene como motivo
comprender en profundidad cémo es el proceso creativo y el lenguaje
visual de este colectivo, por lo que resulta imprescindible poder obtener
datos descriptivos que aporten dicha informacién. Por otro lado, se
ha realizado un trabajo de campo prolongado en el tiempo con una
pequefia muestra de familias de nifios con cdncer, ya que el objetivo
principal no consiste en cuantificar objetivamente la eficacia del arte-
terapia en este contexto, sino comprender lo que ocurre en las sesiones,
pudiendo observar cada caso desde sus caracterfsticas individuales.
Por tltimo, en todo momento se ha tenido en cuenta que los resultados
parten de un programa experimental de arteterapia familiar, y ello
implica que todos los datos obtenidos en esta investigacién son la base
para conformar una idea inicial de lo que supone el trabajo artetera-
péutico con familias de nifios con cdncer.

Gilroy (2012) explica que la investigacién cualitativa es mds sensi-
ble al contexto o a las caracteristicas que hacen tnicos a los sujetos
estudiados y asume como algo inevitable el sesgo del investigador al
ser parte implicada de la realidad estudiada. Por lo tanto, es una meto-
dologia de investigacién que requiere una reflexién previa de los
instrumentos utilizados para la observacién y recogida de datos, asi
como una triangulacién que ayude a ajustar la interpretacién de los
resultados. Dominguez-Toscano (2005) realizé una revisién de las
519 publicaciones sobre arteterapia con nifios encontradas en varias
bases de datos (MEDLINE, PSYCHINFO; ERIC e ISOC), con el
objetivo de analizar en qué situacién se encuentra la investigacién
en arteterapia a nivel mundial. En este trabajo, la autora analiza las
dificultades que implica la investigacién en arteterapia y explica que
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este tipo de estudios hasta la actualidad no son de un marcado carac-
ter cientifico ni buscan validar la fiabilidad ni eficacia del tratamiento,
sino que exploran las caracteristicas y procedimientos internos de las
sesiones y los resultados de estas. Dominguez-Toscano relaciona la
gran proporcién de estudios cualitativos-descriptivos con la falta de
consolidacion de la profesién, y matiza que dada la reciente historia
de la disciplina, resulta necesario ahondar y desarrollar las especifi-
cidades de las sesiones de arteterapia antes de tratar de mostrar su
efectividad con un fin mds cientifico o demostrativo.

Santos (2013), partiendo de esta publicacién realizada por Dominguez-
Toscano, reflexiona sobre la practica de la intervencién-investiga-
ci6n en arteterapia desde su rol de directora de TFGs, TFMs y Tesis
doctorales en este dmbito. Santos indica que la investigacién en artete-
rapia resulta una actividad relativamente reciente, pero necesaria
para el desarrollo de la disciplina. Es por ello que la mayoria de las
investigaciones en este tema se dedican a plantear intervenciones practi-
cas para posteriormente poder evaluar sus resultados, y a lo largo
de los afios se estd pudiendo conformar una metodologia propia con
la que poder analizar los elementos caracteristicos del arteterapia:
los sujetos que intervienen en el proceso (paciente y terapeuta) y la
obra creada en la sesién, entendiendo esta tltima como un instru-
mento de investigacién sobre el propio paciente. Santos reafirma
la perspectiva de Moraza (2008) respecto a la metodologfa de in-
vestigacién en Bellas Artes, entendiendo la amplitud y divergencia
de variables que se deben poder analizar, utilizando para ello una
perspectiva sistémica en la que se tengan en cuenta la interrelacién
de los elementos que se ponen en juego en los fenémenos artisticos.
Del mismo modo, ambos autores sefialan la inevitable implicacién
subjetual del arteterapeuta-investigador en el andlisis de los hechos,
comprendiendo que el lenguaje arteterapéutico conlleva una comple-
jidad simbodlica de la que el investigador ha formado parte durante
el proceso de creacién.
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Entendiendo el rol del arteterapeuta-investigador como sujeto parti-
cipante, observador y analista, dos de los objetivos de esta inves-
tigacién han consistido en disefiar un programa de intervencién
arteterapéutica para familias de nifios con cincer, y posteriormente
evaluar la eficacia de dicho programa, atendiendo a las caracteristicas
del programa y a las respuestas obtenidas en el proceso creativo de
las familias. Para poder obtener unos resultados de investigacién
con los que valorar el programa de intervencién, se cuenta con una
doble perspectiva: por un lado a lo largo del programa se ha contado
con una triangulacién mediante la supervisién del proceso de las
familias con profesionales de diferentes 4mbitos, y por otro lado, al
finalizar el programa de intervencién con cada una de las familias
se les ha pedido a los miembros que evalden ciertos elementos del
programa de intervencién a partir de su experiencia. De ese modo,
contamos con la observacién directa de la arteterapeuta en las
sesiones, con la interpretacién externa del grupo de consulta profe-
sional y con la propia visién de las familias sobre el programa. Para
evaluar la eficacia del programa se ha procedido a la comparacién
de los diferentes puntos de vista: profesional interno, profesionales
externos y usuarios, identificando los resultados comunes de las tres
perspectivas.

Debido a la ausencia de un marco tedrico sélido sobre arteterapia
con familias de nifios con cdncer, en esta investigacién se ha optado
por utilizar la Teoria Fundamentada o Grownded Theory como meto-
dologia de investigacion. La Teorfa Fundamentada es una metodologia
de investigaci6n cualitativa que utiliza los datos del estudio empirico
de una forma inversa a la habitual. Mientras que otras metodologias
parten de un marco teérico que permite generar hipétesis para luego
confirmarlas o refutarlas mediante los datos obtenidos empiricamente,
la Teorfa Fundamentada parte del anilisis de los datos obtenidos de
una situacién novedosa (o de la que no se tienen datos cientificos previos)
para poder interpretar los resultados, generar unos conceptos abstrac-
tos sobre lo ocurrido y finalmente poder exponer una fundamentacién
tedrica generalizable al contexto estudiado (Straus y Corbin, 2002).
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En este caso, el objetivo final de los resultados del trabajo empiri-
co consiste en poder conformar una fundamentacién teérica sobre
Arteterapia con Familias de Niiios con Cdncer.

La Teorfa Fundamentada fue desarrollada por los sociélogos Bar-
ney Glaser y Anselm Strauss en las décadas de los 70 y 80. A lo largo
de su carrera ambos fueron conscientes de la necesidad de elaborar
una metodologia que por un lado se cimentase en los datos recogidos
directamente de la observacion de la realidad, y por otro, fuese lo
suficientemente flexible para utilizar la creatividad del investigador
a la hora de interrelacionar conceptos. A lo largo de los afios 90 esta
metodologia se fue perfeccionando y perfilando hasta convertirse
en una rama de la investigacién cualitativa. Sandoval define asi la
Teoria Fundamentada:

Es una metodologfa general para desarrollar teorfa a partir
de datos que son sistematicamente capturados y analizados;
es una forma de pensar acerca de los datos y poderlos con-
ceptuar. Aun cuando son muchos los puntos de afinidad
en los que la teorfa fundamentada se identifica con otras
aproximaciones de investigacién cualitativa, se diferencia
de aquellas por su énfasis en la construccién de teoria

(2002, p.11).

Esta metodologia de investigacién no comienza a partir de hipdtesis
o de objetivos preestablecidos por el investigador, sino que nace de
una pregunta abierta a la que no es posible dar respuesta a través de
la revisién de la literatura al respecto. En este caso, el problema de
investigacién surge cuando una asociacién de padres de nifios con
cancer (ASPANAFOA) propone llevar a cabo un programa de artete-
rapia con familias y la arteterapeuta, tras buscar estudios previos
que puedan servir como orientacion, observa que no hay un marco
te6rico que permita fundamentar la intervencién, por lo que se
plantea el programa de arteterapia con familias de nifios con cdn-
cer como base de la que obtener unos resultados de investigacién.
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En este caso la pregunta inicial de investigacién es:

¢Qué ocurre cuindo los miembros de las familias de nifios
con céncer trabajan conjuntamente en arteterapia?

A raiz de esta primera pregunta abierta surgen otras dudas que
se irdn resolviendo a medida que se obtengan datos empiricos en
el programa de intervencién: ;Qué diferencias hay en las sesiones con
nifios pequerios, con nifios mds mayores y con (pre)adolescentes? ; Qué
materiales y técnicas artisticas son mds adecuados para el trabajo con
Jamilias? ; Qué duracion y periodicidad deben tener las sesiones? ; Cudnias
sesiones son necesarias para observar cambios en la dindmica familiar du-
rante el proceso creativo? jEl espacio en el que se desarrollan las sesiones
de arteterapia afecta al proceso creativo de las familias?... Durante el
trabajo de campo es necesario ir recogiendo datos de manera siste-
midtica, a pesar de no conocer cudles de ellos serdn utiles y cudles no
para la fundamentacién teérica final. El planteamiento de la metodo-
logfa a través de la Teoria Fundamentada no es lineal, sino que a lo
largo de todo el proceso se intercalan el trabajo de campo, la reco-
gida de datos y la interpretacién de los mismos, lo que da lugar a nuevas
preguntas y cuestiones a investigar.

La especificidad de la Teorfa Fundamentada se basa en el uso que
se les da a los datos obtenidos del trabajo de campo, realizando un
trabajo sistemético de identificacion, abstraccion, reduccién e interre-
lacién. Los datos en bruto se analizan y codifican de forma aislada,
para posteriormente poder agruparlos en funcién de sus propiedades
o similitudes, credndose asi las categorias y posteriormente las subcate-
gorfas o grupos de datos que responden a caracteristicas de la categoria
central (c6mo, cudndo, por qué...). Estas categorias no estin preesta-
blecidas por el investigador sino que este, al observar la frecuencia
y relevancia de los c6digos, los clasifica o agrupa. Por lo tanto, las
categorias utilizadas para la conformacién de la teorfa final vienen
dadas por los propios resultados obtenidos del trabajo empirico.
La labor del analista consiste en interpretar la relacién entre estas
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categorias y subcategorias, con el fin de poder identificar patrones,
consecuencias, variaciones y excepciones para finalmente conceptua-
lizar los datos de una manera abstracta o més general que permita la
construcci6én de una teorfa. Strauss y Corbin (2002) explican que el
proceso de conceptualizacién puede ser mas o menos abstracto, por
lo que dentro de Fundamentacién Tedrica también encontramos
diversas metodologias de andlisis e interpretacién de los datos que
dependeran del tipo de estudio y de los intereses del investigador.
Con el fin de resumir y concretar el proceso de investigacion a través
de la metodologfa desarrollada por Glaser y Strauss, se ha disefiado el
siguiente esquema con los pasos que caracterizan la Fundamentacién

Tebrica y que se han llevado a cabo en esta investigacién:

DATOS BRUTOS

CODIFICACION Y
CATEGORIZACION

CONCEPTUALIZACION

DESARROLLO
TEORICO

Identifacacion de
los incidentes o
actuaciones
observados en
cada grupo de
estudio.

Comparacién
sistemética de
los indicadores
observados en
los grupos.

- C. Abierta: Fragmentacion
y codificacion de los datos
recogidos en el trabajo de

campo.

- C. Axial: Identificacion de
la categoria central y las
subcategorias derivadas

- C. Selectiva: Refinamiento
de la coherencia y de
las interrelaciones de
las categorias establecidas.

Conformacién de un
esquema tedrico en
el que se relacionen
los cédigos, categorias
e hipdtesis desarro-
lladas en las fases
anteriores.

Integracion de los
conceptos tedricos y
exclusion de los datos
no relevantes.

Redaccion de un
planteamiento
tedrico formal en el
que se ordenen de
un modo légico los
conceptos deriva-
dos de los datos
empiricos.

Fundamentacién
tedrica a partir
de la abstraccién
conceptual

Figura 3 | Esquema de las fases de investigacion en la Teoria Fundamentada

El uso de esta metodologia de investigacién conlleva un proceso
de anilisis de datos mds elaborado que otros tipos de investigacién
cualitativa, pero permite conformar nuevas propuestas tedricas para
ambitos en los que atin no se cuenta con suficientes estudios previos,
como es el caso de esta tesis.
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INSTRUMENTOS DE REGISTRO

El planteamiento de este estudio incluye un programa de interven-
ci6n como método con el que obtener los datos para la investigacién
posterior. Por ese motivo, los instrumentos de registro han sido
utilizados durante el trabajo de campo, por un lado para obtener
informacién sobre la situacién especifica de cada familia y ayudar
en su proceso arteterapéutico, y por otro lado para poder asegurar la
triangulacién de los resultados en el trabajo de investigacién.

- Entrevistas iniciales: antes de comenzar con las sesiones de arte-
terapia, se realiza una entrevista con los padres para comprender el
ecosistema concreto de cada caso, y estudiar la situacién familiar pre-
via al diagnéstico, asf como su funcionamiento durante el ingreso y
al inicio de la fase de vuelta a casa. El sistema para obtener informa-
c16n en este primer encuentro consiste en una entrevista semiestructurada,
disefiada conjuntamente por la arteterapeuta-investigadora y una
terapeuta familiar para poder conocer la percepcién de los padres y
madres sobre su experiencia oncoldgica. Las entrevistas semiestructu-
radas se caracterizan porque posibilitan definir de antemano los temas
que el profesional quiere conocer y se plantean en forma de pregunta
abierta, de modo que las personas entrevistadas tienen la oportunidad
de explicar su punto de vista y desarrollar las respuestas con la canti-
dad de datos y explicaciones que consideren necesarias. Como sefiala
Munarriz (1992) “el propésito de esta técnica es comprender cémo
ven el problema, descifrar su terminologia y captar las acciones en
toda su complejidad” (p.114). La entrevista inicial con los padres
y madres de las familias que han participado en el programa de
arteterapia consiste en una serie de preguntas predefinidas y la con-
formacion de un genograma, con el objetivo de recoger la siguiente
informacién:
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- Situacién actual del sistema familiar: miembros, edad, ocu-
pacién, descripcién de cada miembro desde el punto de vista de
los padres, rutina familiar semanal.

- Experiencia oncolégica: Breve descripcién de la dindmica fami-
liar previa al diagnéstico, aparicién de sintomas y procesos
médicos hasta el diagnéstico, tratamiento oncolégico, dificul-
tades familiares durante esta etapa.

- Situacién de la enfermedad en la actualidad: fase de man-
tenimiento o tratamiento extrahospitalario, frecuencia de las
consultas ambulatorias, posibilidad de nuevos ingresos o recaidas,
secuelas fisicas de la enfermedad en el nifo, otros tratamientos
en la actualidad (fisioterapéuticos, psicolégicos. ..), posibles efec-
tos derivados de la medicacién, reinsercion escolar y laboral de los
miembros, tratamientos psicoterapéuticos de los miembros, etc.

- Comprensién de los nifios sobre la enfermedad: explicaciones
dadas a los nifios sobre el proceso oncoldgico (al nifio enfermo y
al hermano), dudas manifestadas por los nifios, sintomas emo-
cionales o conductuales, abordaje de temas como la muerte o la
espiritualidad en la familia, etc.

- Demanda de arteterapia: motivo de la familia para querer
participar en el programa de arteterapia familiar. Inquietudes,
dificultades o aspectos concretos de la dindmica familiar que
les gustarfa poder trabajar. Experiencias artisticas previas de
los miembros.

- Genograma: organizacion gréfica de tres generaciones partien-
do del nifio enfermo (familia de origen de los padres). Nombre,
edad y lugar de residencia de los miembros. Organizacién fami-
liar durante el tratamiento oncolégico, miembros relevantes en
la red de apoyo para la familia nuclear. Otras experiencias de
cincer en la familia (exposicién verbal de las reflexiones de los
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padres sobre la posible etiologia del cancer y de los pensamientos
recurrentes de autoculpabilizacién). Situacién emocional de los
abuelos ante el cincer de sus nietos. Modificacién de relaciones
entre miembros de la familia extensa a partir del diagnédstico
del c4dncer infantil.

- Encuestas finales: una vez terminado el programa de interven-
cién se les pide a las familias que contesten de forma voluntaria a
una encuesta sobre su experiencia en arteterapia, con el objetivo de
poder evaluar la eficacia del programa desde el punto de vista de los
participantes. La encuesta consiste en una serie de preguntas abiertas
acerca del programa de intervencion, del proceso creativo familiar e
individual de los miembros (Anexo 2). Los padres y madres realizan
la encuesta por escrito y los nifios contestan de forma verbal a modo
de conversacién con la arteterapeuta.

- Diario de campo: a través de un formato abierto de recogida de
informacién, la arteterapeuta anota observaciones y reflexiones so-
bre diferentes aspectos relacionados con el programa de intervencién,
como las observaciones realizadas en las sesiones con las familias,
los datos relevantes obtenidos de la revisién de la literatura, en las
formaciones complementarias y en las supervisiones realizadas con
miembros de un grupo de consulta. El grupo ha sido conformado
especificamente para este proyecto y consiste en una colaboracién
multidisciplinar con la que se busca orientar a la arteterapeuta-
investigadora en la planificacién del programa, en la supervisién de
algunos aspectos de la intervencién y en la revisién de los resultados
de intervencién e investigacion. El grupo estd formado por las siguien-
tes profesionales: una arteterapeuta especializada en dmbitos clinicos,
una terapeuta familiar con orientacién sistémica, una terapeuta
infantil con orientacién psicodinidmica, una terapeuta de nifios/as
con céncer y hermanos, una terapeuta de padres y madres de nifios/
as con cdncer y una terapeuta familiar especializada en oncologia
pediitrica.
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- Registro escrito de las sesiones: Se ha conformado una plantilla
de registro de la intevencién con las familias (Anexo 3) para poder
recoger de una forma estructurada algunos aspectos de las sesiones.
Las observaciones anotadas en estos registros sirven para comprender
la evolucién de la familia, evaluar y replantear los objetivos terapéu-
ticos de cada caso, y contar con un registro escrito con el que poder
llevar a cabo la primera fase de la investigacién (identificacién y
codificacién de los datos brutos obtenidos en el trabajo de campo).

- Registro audiovisual de las sesiones: las sesiones de arteterapia
con las familias han sido grabadas en formato audiovisual con dos
objetivos, asegurar la posibilidad de poder supervisar algunas esce-
nas desde una perspectiva més objetiva que la propia narracién de la
arteterapeuta y tener la oportunidad de analizar en detalle las sesio-
nes para la codificacion y categorizacién de datos en el proceso de
investigacién. Ademads, algunas de las escenas grabadas en las sesiones
son utilizadas como estrategia de intervencién en forma de video-
feedback, una técnica habitual en los procesos de terapia familiar que
en este caso han sido adaptados al trabajo arteterapéutico.

- Registro fotografico de las obras: las producciones plésticas de
las familias han sido fotografiadas para poder obtener un registro
informatizado de las imédgenes realizadas en sesién y que las familias
puedan llevarse las originales a casa tras su participacién en el programa
de arteterapia. El registro digital de las imégenes creadas por las
familias también sirve para la ejemplificacion de los resultados de
investigacion descritos en este trabajo.

A la hora de identificar los resultados obtenidos de las sesiones
familiares nos encontramos con la necesidad de analizar la comuni-
cacién de las familias estudiando su lenguaje verbal, no verbal y visual.
Por ello ha sido necesario identificar los diferentes objetivos de
andlisis y determinar los instrumentos y la metodologia con la que
obtener los diferentes tipos de datos en esta investigacién, como se
muestra en la siguiente tabla:
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OBJETO DE ANALISIS

INSTRUMENTOS
UTILIZADOS

METODOLOGIA

- Las experiencias de los padres y
madres en oncologia pediatrica y
en la fase de vuelta a casa.

- Entrevista inicial

- Analisis de contenido
de las entrevistas iniciales.

- La red familiar, social y asistencial
con la que cuentan las familias.

- Entrevista inicial
y genograma

- Anlisis del contenido
de las entrevistas iniciales
y genogramas.

- Los roles familiares en las
primeras sesiones del programa
de intervencion.

- Registro audiovisual
de las sesiones y diario
de campo.

- Andlisis del contenido

de las conversaciones durante
la toma de decisiones.

- Andlisis del movimiento

de los miembros en el espacio
durante el proceso creativo.

- Andlisis formal de las
producciones plasticas.

- Los roles familiares en las
Ultimas sesiones del programa
de intervencion.

- Registro audiovisual
de las sesiones y diario
de campo.

- Analisis del contenido

de las conversaciones durante
la toma de decisiones.

- Analisis del movimiento

de los miembros en el espacio
durante el proceso creativo

- Analisis formal de las
producciones plasticas.

- El uso del espacio de arteterapia
por parte de los miembros y
adecuacion de la sala al colectivo.

- Encuesta final,
registro audiovisual
de las sesiones

y diario de campo.

- Analisis de las anotaciones
sobre el uso del espacio
durante el proceso creativo.

- Analisis de la encuesta final
de los miembros.

- El uso de los materiales y
técnicas artisticas por parte
de los miembros y adecuacion
de los mismos en funcion

de las necesidades y de

la edad de los participantes.

- Encuesta final,
registro audiovisual
de las sesiones

y diario de campo.

-Analisis formal de las obras

producidas con cada técnica.
- Analisis de las anotaciones

sobre el proceso creativo

de los miembros.

- Analisis de la encuesta final
de los miembros.

- El lenguaje visual y simbdlico
utilizado en las producciones
plasticas de los participantes.

Registro fotografico,
audiovisual y diario de
campo.

- Andlisis formal de las
imagenes producidas.
- Andlisis de la
explicacion verbal.

Figura 4 | Objetos y metodologia de anélisis
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HIPOTESIS

Como se ha explicado en el apartado de la metodologia de investiga-
cién, la Teorfa Fundamentada no parte de hipétesis a contrastar, sino
que se centra en la observacién de los datos para poder comprender
una realidad concreta de la que no se tenfa informacién previa. A pesar
de ello, en esta investigacion se llevan a cabo dos trabajos diferentes:
un programa de intervencién practico con familias de nifios con cincer,
y una modelizacién tedrica para la intervencién arteterapéutica con
este colectivo. Por ese motivo, para el disefio del programa de inter-
vencidn si que ha resultado necesario conformar un marco tedrico
previo y unas hipétesis con las que fundamentar el trabajo artete-
rapéutico con las familias.

Teniendo en cuenta que no contamos con estudios previos sobre
arteterapia con familias de nifios con céncer, el programa de inter-
vencidn se sustenta una revision de la literatura mediante la que se
han estudiado nociones basicas sobre la elaboracién emocional de
experiencias dolorosas a través del proceso de creacién pléstica; la
fundamentacion tedrica del arteterapia; los conceptos generales de la
terapia familiar sistémica y la situacién de la familia tras el diagnds-
tico del cdncer infantil segiin estudios recientes de la psicooncologia
pedidtrica. A través de esta revision bibliografica ha sido posible en
primer lugar detectar conceptos aplicables al programa de interven-
cién, por otro lado se ha creado una red teérica entre los cuatro
ambitos de estudio mencionados, y por tltimo se han identificado
los aspectos a explorar en el trabajo de campo. Este proceso de revi-
si6n e integracién de diferentes Ambitos tedricos ha dado lugar a las
siguientes hipétesis de intervencién:

1| Lacreacién pléstica es un recurso de expresion emocional adecua-
do para el trabajo terapéutico tanto con nifios como con adultos.
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Por lo tanto, en el programa de intervencién con familias de nifios
con cdncer las imagenes producidas en las sesiones pueden ser una
via de comunicacién tutil entre los miembros.

2

Desde un enfoque sistémico, en la comprensién de la familia se
tienen en cuenta la relacién entre los miembros y el funciona-
miento del grupo. En ese sentido, el proceso creativo conjunto
pondrié en juego la alineacién y los roles familiares, ofreciendo la
oportunidad a la arteterapeuta de observar las relaciones e inter-
venir en la dindmica familiar a través de la experiencia de
creacién plastica.

3

El diagnéstico y tratamiento del cincer infantil provoca expe-
riencias emocionalmente dolorosas para todos los miembros,
lo que afecta a la situacién individual de cada miembro y a
todo el funcionamiento familiar. El uso del lenguaje simbdélico
o metaférico en el arte resulta una via de comunicacién de
los aspectos emocionales a los que es complicado acceder con
palabras, por lo que la creacién pléstica puede ser un recurso
accesible para los miembros a la hora de elaborar algunos aspec-
tos de su experiencia oncolégica.

Por lo tanto, la creacién pléstica tiene una funcién multiple en este
estudio, ya que es utilizada como recurso comunicativo entre los
miembros de la familia, como instrumento de intervencidn artetera-
péutica en la dindmica familiar y como via de expresién de emociones
confusas o dolorosas para las familias en oncologia pediitrica.

OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS

Con esta investigacién se busca comprender la dindmica de las
familias de nifios con cdncer durante el proceso de creacién pléstica,
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utilizando un programa de intervencién como medio para explorar
los recursos arteterapéuticos con los que ayudar a readaptarse a las
familias tras el impacto del cdncer infantil. Para ello, la tesis se
centra en tres aspectos principales: el disefio de un programa arte-
terapéutico especifico para este colectivo, la evaluacién de la efecti-
vidad de este programa, y la conformacién de un modelo tedrico
a partir de los resultados obtenidos en el trabajo de campo. Por lo
tanto, se han establecido tres objetivos generales de investigacidn,
cada uno de ellos con sus propios objetivos especificos:

1| Disefiar un programa de arteterapia especifico para familias de
nifios con cdncer.

1.1 | Comprender las consecuencias psicolégicas del cdncer infantil
en los miembros, asi como la repercusion de la enfermedad en la
dindmica familiar y las necesidades emocionales de las fami-
lias en fase de vuelta a casa tras el tratamiento oncoldgico.

1.2 | Conformar una fundamentacién teérica propia para la inter-
vencidn arteterapéutica con familias de nifios con cdncer.

1.3 | Desarrollar aspectos del encuadre arteterapéutico especificos
para el trabajo con familias de nifios con cdncer.

2| Valorar la eficacia de un programa de arteterapia con familias de
nifios con cdncer.

2.1 | Analizar la utilidad de la creacién plastica y del lenguaje sim-
bélico para crear nuevos discursos y vias de comunicacién en
la familia del nifio con cdncer.

2.2 | Clasificar las técnicas artisticas que favorecen la expresion
emocional de los nifios, padres y madres.

2.3 | Identificar técnicas arteterapéuticas que ayuden a desarrollar
una dindmica familiar y unos roles adaptados a la fase de vuel-
ta a casa.
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3| Inferir un modelo teérico de intervencién arteterapéutica para
familias de nifios con cancer.

3.1 | Analizar la dindmica familiar durante el proceso de creacion
plastica.

3.2 | Interpretar la funcién del espacio de arteterapia en el proceso
creativo familiar.

3.3 | Identificar el resultado de diferentes técnicas artisticas en el
proceso creativo familiar.

3.4 | Definir las caracteristicas del arteterapeuta familiar.

3.5 | Conceptualizar técnicas de intervencion arteterapéuticas con
familias de nifios con cancer.

ESTRUCTURA DE LA TESIS

La metodologia utilizada en el proceso de esta investigacién queda
reflejada en la estructura de la tesis, que se divide en tres partes:
Marco Teérico, Marco Empirico y Marco Conclusivo.

Dado que para analizar el estado de la cuestién resulta necesario com-
prender la contextualizacién histérica y fundamentacion teérica de
las diferentes orientaciones tedricas utilizadas en esta investigacion,
se ha conformado un Marco Teérico que analiza la situacién actual
de cada una de dichas 4reas:

En capitulo 1 se cuestionan los conceptos de arte y de familia, para
delimitar a qué nos referimos en la tesis al hacer referencia a estos
términos. A continuacién se muestra un breve recorrido de varias
obras relevantes de la Historia del Arte, con la intencién de com-
prender diferentes representaciones sobre la familia expresadas a
través de la creacion pléstica. El anélisis de estas obras se realiza desde
una perspectiva arteterapéutica que enfatiza el mensaje simboélico
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transmitido con la imagen y el contexto del proceso creativo, lo que
permite hacer un primer acercamiento al tipo de lectura que se uti-
liza en esta tesis respecto a las producciones plésticas.

El capitulo 2 enmarca la fundamentacién tedrica del Arteterapia
desde una orientacién psicodindmica; para ello se exponen la contextua-
lizacién histérica del arteterapia, un resumen de los principales
planteamientos tedricos de la disciplina y la situacién actual respecto
a la intervencién con familias.

En el capitulo 3 se resumen los fundamentos de la Terapia Fami-
liar Sistémica, para posteriormente comprender las interacciones
entre terapia familiar y arteterapia publicadas hasta el momento.

El capitulo 4 recoge los resultados de los tltimos estudios y publi-
caciones sobre el impacto del cdncer infantil en la familia para poder
comprender cémo la enfermedad afecta tanto a los miembros de
forma individual como al funcionamiento familiar. Por tltimo se
muestran algunos ejemplos de la utilidad del proceso creativo en el
ambito de la oncologia pediatrica.

Tras revisar el estado de la cuestién de los cuatro dmbitos en los que se
basa esta investigacion por separado (expresion plastica, arteterapia,
terapia familiar y oncologia pediatrica), el Marco Empirico recoge la
interaccién de las orientaciones teéricas previas para poder estudiar
el proceso de creacidn pléstica de las familias de nifios con céncer en
las sesiones de arteterapia. Esta segunda parte de la tesis se estruc-
tura en tres capitulos, cada uno de ellos focalizado en uno de los
objetivos de investigacién:

En el capitulo 5 se analiza la fundamentacién teérica obtenida del
Marco Teérico para poder definir el disefio del programa de in-
tervencién. En este apartado, también se identifican los aspectos a
explorar en el trabajo de campo y las caracteristicas del programa
de arteterapia para familias, centrdndonos en las hipétesis, los ob-
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jetivos, la metodologia de intervencién y las técnicas artisticas uti-
lizadas con las familias.

En el capitulo 6 corresponde al segundo objetivo de investigacidn,
la valoracién de la eficacia del programa de intervencién expuesto
en el capitulo anterior. Para ello se analizan los resultados de las
sesiones familiares llevadas a cabo entre 2013 y 2016, combinando
los datos obtenidos del trabajo de campo con las interpretaciones de
la arteterapeuta.

El capitulo 7 consiste en la descripcién de una inferencia tedrica
aplicable al trabajo arteterapéutico con familias de nifios con cincer.
A partir de los resultados obtenidos en el programa de intervencién se
conceptualizan y organizan los datos construyendo un modelo teérico
que recoge la situacién de las familias en oncologia pediatrica, los
elementos del encuadre y las técnicas de intervencidn artéterapéutica
utiles para ayudar a este colectivo en la readaptacién familiar tras el
ingreso hospitalario.

Por Gltimo, el Marco Conclusivo permite comprender las aporta-
ciones de esta investigacion respecto a las limitaciones encontradas
en la revisiéon de la literatura. Basdndonos en la consecucion de los
objetivos de investigacién se analizan las posibilidades del programa
de arteterapia disefiado para las familias de nifios con céncer, asf como
sus limitaciones y otras posibles vias de investigacién pendientes,
para las que puede resultar Gtil el planteamiento teérico inferido a
partir de los resultados de investigacién.
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CONTEXTUALIZACION DE LA

L1 TERMINOLOGIA: FAMILIA Y ARTE

Los ejes que sirven como hilo conductor en este trabajo son e/ arte y
la familia, dos conceptos complejos y dificiles de definir por la canti-
dad de connotaciones culturales e histéricas que les acompaifian. Por
ello, antes de relacionar ambas ideas, resulta necesario tratar de ex-
plicar, o por lo menos delimitar, a qué nos referimos con familia y
con arte tanto en el desarrollo teérico como en el marco empirico de
esta 1nvestigacién.

En cuanto a familia, la definicién depende del contexto geogrifico
e histérico. Pero en este estudio se va a hacer referencia al concepto
de familia que predomina actualmente en nuestra cultura, el modelo
de familia europeo. Esta tipologia de familia se basa en la pareja
conyugal monégama unida en matrimonio, siendo esta unién, en
principio, una decisién libre por parte de ambos cényuges (Cama-
rero, 2006). A pesar de que el modelo de familia europeo ha estado
fuertemente influenciado por la Iglesia a lo largo de los siglos, en las
ultimas décadas los avances sociales e ideoldgicos han posibilitado
visibilizar otras conformaciones familiares, entendiendo la unidad
conyugal como una vinculacién que puede crearse y deshacerse, lo
que ha dado lugar a familias separadas, divorciadas y reconstituidas
(en las que la pareja tiene hijos de matrimonios o parejas anteriores),
del mismo modo que estdn social y legalmente reconocidas las parejas
de hecho, el matrimonio homosexual o las familias monoparentales.

Debido a la variedad de conformaciones familiares que existen hoy
en dfa, resulta complejo ofrecer una definicién que englobe a todos
los modelos de familia. La Real Academia Espafiola (RAE) ofrece
las siguientes definiciones:

1. f. Grupo de personas emparentadas entre si que viven juntas.
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2. f. Conjunto de ascendientes, descendientes, colaterales y afines
de un linaje.

3. f. Hijos o descendencia. Ej. Estd casado, pero no tiene familia.

Estas tres definiciones aportan algunos de los aspectos fundamen-
tales de lo que entendemos por familia, como parentesco, linaje o
descendencia. Por otro lado, la RAE sefiala la convivencia como uno
de los rasgos de la familia, algo que en la prictica no resulta una
condicién indispensable, ya que los miembros pueden pertenecer a
una misma familia a pesar de no residir juntos, como ocurre con fa-
milias divorciadas; familias migrantes; familias con algtin miembro
ingresado por algin tratamiento o en acogida; familias con hijos
empancipados; etc. Por ese motivo, en lugar de tener en cuenta la
realidad en cuanto a la convivencia de los miembros de la familia,
este estudio se centra en el tipo de vinculacién entre ellos. Palacios y
Rodrigo entienden del siguiente modo el concepto de familia:

Es la unién de personas que comparten un proyecto vital
de existencia en comin que se quiere duradero, en el que
se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho
grupo, existe un compromiso personal entre sus miem-
bros y se establecen intensas relaciones de intimidad, reci-

procidad y dependencia (1998, p.33).

En esta definicién se observa que cobra peso el tipo de relacién
emocional entre los miembros. Adem4s Palacios y Rodrigo (1998)
detallan las funciones basicas que la familia cumple en relacién con
los hijos para que éstos puedan lograr una autonomia que les per-
mita independizarse de sus padres en la edad adulta:

- Asegurar la supervivencia de los hijos, su sano crecimiento y su
socializacién en las conductas bésicas de comunicacién, didlogo y
simbolizacién.
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- Aportar a estos un clima de afecto (establecimiento de relaciones
de apego) y apoyo sin los cuales el desarrollo psicolégico sano no
resulta posible.

- Aportar a los hijos la estimulacién para conseguir que sean perso-
nas con capacidad para relacionarse competentemente con su entorno
fisico y social, asi como para responder a las demandas y exigencias
planteadas por su adaptacién al mundo en que les toca vivir.

- Tomar decisiones con respecto a la apertura hacia otros contextos
educativos que van a compartir con la familia la tarea de educacion
del nifio/a.

Aunque la idea de familia adquiere diferentes connotaciones segtin
el 4mbito en el que se aplique, en el contexto de esta investigacién no
se va a tener en cuenta la situacién conyugal (compaiieros, pareja de
hecho, separados, divorciados o familia reconstituida), ni la necesi-
dad de convivir en un mismo espacio (dado que los nifios con cdncer
pasan periodos de hospitalizacién mientras sus hermanos residen
con otros familiares y no por ello dejan de experimentar un vinculo
fraternal). Como concepto general, al utilizar el término familia
en esta investigacion, se hace referencia al grupo de personas que
comparte: un parentesco socialmente reconocido, una experiencia
de vida con expectativa de ser duradera a lo largo de los afios y vin-
culos emocionales que provocan en los miembros un sentimiento de
pertenencia. Ademds, en el caso de que haya nifios o adolescentes, la
familia cumple la funcién de dotar a estos de una identidad individual
dentro del grupo (primero del grupo familiar y luego del entorno
social), as{ como de procurar los cuidados necesarios respecto al de-
sarrollo fisico y una nutricién afectiva que le permita al individuo
un crecimiento psiquico y emocional adecuado.

La definicién de arte resulta ain mas compleja que la de familia,
ya que es un concepto abstracto que se puede comprender desde
diversos 4mbitos (cultural, histérico, mercantil...). En este trabajo no
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se pretende ofrecer una explicacién sobre gué es 0 qué no es arte, sino
delimitar a qué nos referimos al usar este término, en concreto para
poder contextualizar la funcién que tiene el arte en la prictica artete-
rapéutica de esta investigacion, es decir, comprender la utilidad del
arte en dmbitos clinicos. En ocasiones se utiliza expresién artistica
para englobar diferentes medios como la musica, la danza, el teatro. ..
En cambio, en la investigacién sobre Arteterapia con Familias de
Niiios con Cdncer la palabra arte hace referencia a la creacién plastica
y la produccién de imdgenes con diversas técnicas (dibujo, pintura,
escultura, fotografia, video...). Lo mismo ocurre con el término arte-
terapia, que a veces es usado como sindnimo de zerapias creativas, a
pesar de que estas tltimas engloban todas las disciplinas (arteterapia,
musicoterapia, danzaterapia y dramaterapia), mientras que arteterapia
en su origen, es la rama especifica de las terapias creativas en la que
se desarrollan procesos terapéuticos mediados a través de la creacién
plastica y el lenguaje visual.

En la misma linea, también resulta necesario matizar la diferen-
cia entre el término obra cuando hace referencia a las creaciones
realizadas por artistas y cuando es usado para hablar de las produc-
ciones plasticas de los pacientes de arteterapia. Si bien es cierto que
en las publicaciones sobre arteterapia es habitual utilizar las palabras
obra, creacion o produccién a la hora de referirse al objeto realizado
por un paciente en sesién, en ningin momento se pretende equiparar
esa produccién al concepto de obra artistica. Las creaciones plésticas
realizadas por un artista o por un paciente de arteterapia conllevan
procesos, motivaciones y finalidades completamente diferentes: el
artista comprende su trabajo creativo como una labor profesional
derivada de un bagaje formativo, mientras que el paciente de arte-
terapia realiza sus creaciones sin necesidad de ningtin conocimiento
artistico previo. En cuanto al objetivo de la creacién, el artista puede
realizar su obra con una gran variedad de finalidades (expositiva,
comercial, experimental, de desarrollo técnico...). En cambio, el pa-
ciente de arteterapia produce su obra en un contexto de intimidad y
siendo consciente de que tanto el proceso creativo como la produccién
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final forman parte de una experiencia terapéutica y confidencial.

La denominacién de obra respecto a la produccién realizada por el
paciente en las sesiones de arteterapia sirve para reforzar el respeto
hacia el objeto creado y reconocer en él las emociones vividas durante
el proceso creativo asi como las ideas o sentimientos expresados en
forma de imagen. Centrdndose en la actitud de la mirada sobre la
obra, Barragin (2006, p.33) expone un esquema en el que diferencia
el tipo de interpretacién entre las obras artisticas y las obras creadas
en las sesiones de arteterapia. Este autor explica que situarse como es-
pectador ante una obra de arte implica las siguientes caracteristicas:

- La experiencia de contemplacion estética se desarrolla por el propio
interés del espectador.

- La interpretacion critica es adecuada, atendiendo a expectativas
estéticas y juicios de valor.

- Generalmente el autor no estd presente en la experiencia del es-
pectador durante la visualizacién de la obra, por lo que no se produce
ningun feedback con este.

- El espectador habitualmente se sitda frente a la obra ya terminada
y puede tener acceso a documentacién sobre el proceso creativo, pero
no estd presente durante el mismo.

- Resulta interesante conocer el contexto del artista y su obra para
poder comprender el sentido de esta y su aportacién a la Historia

del Arte.
Respecto a la interpretacién de las creaciones plasticas en arteterapia,
Barragdn, sitda la figura del arteterapeuta como observador de la

obra y sefala los siguientes aspectos:

- Elinterés por la obra se centra en la funcién que tiene este objeto
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como mediador en la relacién entre el paciente y el arteterapeuta.

- Normalmente el arteterapeuta no manifiesta su gusto o juicio
acerca de la obra, y si lo hace es siempre en funcién y beneficio del
proceso terapéutico del paciente.

- En la experiencia que se produce entre el arteterapeuta, la obra 'y
el paciente se presta una especial atencién a la respuesta emocional
del autor.

- La obra se considera un resultado del proceso creativo, dando
mayor importancia a la situacién especifica del paciente durante la
creacién que al producto final.

- Interesa el contexto de la obra y del autor para poder compren-
der mejor al paciente.

En su reflexién acerca de la mirada del espectador/arteterapeuta
sobre la obra, Barragdn matiza:

(...) en el contexto terapéutico la interpretacion tiene otra
finalidad y con mucha frecuencia las interpretaciones de
significado no se expresan en voz alta, aunque si es muy
importante que el arteterapeuta las perciba, las pueda re-
flexionar y las tenga en cuenta en el caso que esta tratando

(2006, p.31).

Lo que nos lleva a profundizar en la figura del arteterapeuta, ya
que se le supone la capacidad de percibir mensajes en la produccién
plastica, a pesar de que decida explicitar o no su interpretacién sobre
la obra en la sesi6n con el paciente. La produccion pléstica o visual,
independientemente de que sea producida por un artista, por un
alumno, por un aficionado o por un paciente de arteterapia, se atiene
a unos elementos formales (dimensién, técnica, materia, composicion,
color, volumen, etc.) y a unos pardmetros comunicativos 0 eXpresivos
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(temdtica, narracién, simbolismo, abstraccién, figuracién...). Dado
que la creacién plastica siempre contiene unos elementos caracte-
risticos del lenguaje visual, y que para ser paciente de arteterapia
no se requiere ninguna formacién en técnicas artisticas, entendemos
que es el arteterapeuta quien asume la necesidad de un conocimiento
especifico en arte, ademds de la comprensidn de las teorfas psicolégicas
necesarias para el trabajo terapéutico.

El arteterapeuta debe estar formado en unas competencias artisti-
cas para poder comprender en profundidad lo que ocurre en el
proceso creativo del paciente asi como en el resultado pléstico. En
primer lugar, es complicado entender lo que el paciente puede estar
viviendo durante su proceso de creacion, si el profesional nunca ha
trabajado con los materiales o las técnicas que se estdn utilizando en
la sesién de arteterapia. Cada técnica artistica y cada material re-
quieren una serie de procesos especificos para su manejo. Por ese
motivo resulta enormemente ttil la experiencia artistica previa del
arteterapeuta durante el acompafiamiento del proceso creativo del
paciente, ya que de este modo el profesional puede identificar las
emociones que los materiales pueden estarle provocando en cuanto
a dudas, frustracién, interés, miedo, satisfaccidn... En este sentido,
Lépez Fernandez-Cao explica:

Los arteterapeutas deben poseer un vasto conocimiento y ca-
pacidades en arte, tanto desde el punto de vista te6rico como
préctico. En tanto que el intercambio se realiza funda-
mentalmente a través de la produccién artistica, es funcién
del arteterapeuta el saber qué tipo de material ofrecer,
cudndo y c6mo (2006, p.45).

El conocimiento teérico del arte resulta igualmente necesario por
dos motivos principales, por un lado para poder profundizar en la
contemplacién de la obra del paciente (cultura visual del artetera-
peuta), y por otro para poder identificar referencias en la Historia del
Arte que nos ayuden a conocer diferentes sistemas de representacién
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de una misma idea o emocién. Lopez Ferndndez-Cao senala:

El arte estd dotado de recursos simbdlicos en los que las
producciones individuales pueden satisfacer su sentido.
Cuanto mejor domine el terapeuta el cédigo mis ficil-
mente descubre los valores (luces, oscuridad, contrastes,
pasajes, etc.) con los cuales trabaja el sujeto y puede ayudarlo
a enriquecer su lenguaje y su capacidad de simbolizacién

(2006, p. 45).

LA REPRESENTACION DE

1.2 LA FAMILIA EN EL ARTE

Uno de los objetivos del trabajo arteterapéutico con familias de
nifios con cincer es que sus producciones plésticas sirvan a los miem-
bros para expresar ideas y emociones sobre s mismos, de forma que
las imdgenes creadas en las sesiones sean un recurso con el que tra-
bajar sobre la percepcién que tienen de su propia familia. La creacién
plastica, ya sea de forma més o menos figurativa, narrativa o simb6-
lica, puede ayudar a transmitir aspectos sobre las relaciones familiares
de un modo diferente al que acostumbramos mediante el lenguaje
verbal. Representar a los miembros de una familia sobre un soporte
implica una determinacidn respecto a la composicién, por lo que
la produccién final permite observar algunas caracteristicas que el
autor proyecta en su obra, como por ejemplo, la interaccién entre
los miembros, la ubicacién de cada personaje en el espacio, la cer-
canfa o la distancia entre los elementos, la gestualidad, los elementos
simbdlicos que hablan de los rasgos de la familia...

Por ello, una parte de la fundamentacidn teérica de este trabajo
ha consistido en realizar un estudio con el objetivo de identificar
diferentes sistemas utilizados en el arte a la hora de representar as-
pectos sobre la familia. En la revision de la literatura sobre la familia
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como motivo artistico no se ha realizado un analisis formal de la
obra, sino que se ha tratado de comprender el mensaje sobre la familia
que el autor quiso transmitir a través de su obra. Para ello se han
escogido algunas obras representativas de la Historia del Arte, com-
prendiéndolas como un instrumento de comunicacién entre el autor
y el pablico, y se ha analizado brevemente los conceptos sobre la
familia que se muestran en dichas obras. Como resultado, se observa
que la evolucién del modelo de familia europeo mencionado ante-
riormente también se ha visto reflejado a lo largo de la Historia del
Arte, por lo que a continuacién se muestra un breve recorrido histérico
en el que se ejemplifican diferentes perspectivas de modelos familiares
en funcién de las ideas que se querian mostrar en cada época.

Partiendo de la Edad Media, se aprecia que
la mayoria de las obras artisticas conserva-
das fueron creadas para cumplir una funcién
religiosa: adoctrinar a una poblacién mayo-
ritariamente analfabeta, por lo que las refe-
rencias familiares quedan supeditadas al
lenguaje simbdlico del cristianismo. En este
periodo no existe la figura del artista tal y
como lo entendemos hoy, sino que los pin-
tores y escultores son comprendidos como
artesanos que comparten un estilo comun,
esquematico, que busca la claridad del men-
saje simbdlico que se desea transmitir.

En la iconografia romanica (s. XI-XIII) la
mayoria de las representaciones familiares
hacen referencia la maternidad, utilizando

como motivo la Virgen con Nifio, en compo-

o . . . Imagen 1 | Virgen de Irache.
siciones hierdticas, de visién frontal y formas  Anonimo, s. XIl. Madera
forrada con plata, 125 cm

antinaturales. Las figuras de la madre y el

1j0 se conciben aisladas, no expresan interaccién entre si, ya que
hij b ladas, p t t ,yaq
prevalece el valor simbélico (madre como trono del hijo).



53

En el periodo gético (S. XITI-XV) la composicién comienza a ser
mds natural, as{ como las expresiones de las figuras, mostrando la
relacién entre ellas mediante miradas y gestos. En esa época la repre-
sentacion de la figura paterna se omite o queda relegada a un segundo
plano con la intencién de mostrar que Jesus es el Hijo de Dios y que
la funcién de José se limita a cuidar a Maria y al Nifio.

En la época final del gético que da paso al Renacimiento, el papel
del escultor o pintor comienza a valorarse y surge la figura del
artista, dando lugar al desarrollo de estilos pictéricos o escultéricos
personales. Este avance también tiene su repercusién en el tipo de
representaciones sobre la familia en el arte, ya que algunos artistas
reciben encargos para pintar retratos de familias burguesas, que uti-
lizan estas obras como demostracién de posicion social y legado de
linaje. Uno de los ejemplos mds conocidos de esta época es El matri-
monio Arnolfini (1434), obra del pintor flamenco Jan van Eyck; en
la que se retrata a la pareja junto a una serie de elementos simboélicos
referentes al matrimonio, la religion, la fidelidad, la fertilidad y la
prosperidad econémica.

En las obras del Renacimiento (s. XV-XVI), comienza a aparecer
mis a menudo la figura paterna conformando imégenes de la Sagrada
Familia. En esta época los personajes que aparecen en las composi-
ciones familiares son mds expresivos que en los siglos anteriores,
mostrando interacciones de afecto y de cuidado entre los miembros.
Por otro lado, a lo largo de estos siglos los artistas realizan autorretra-
tos familiares denominados Familia del pintor, en las que los autores
escogian a su propia familia como motivo de la obra, dando valor a
su pertenencia e identidad familiar.
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Imagen 2 | La Piedad, Miguel Ange[, 1498.

Escultura en marmol, 174 x 195 cm

El arte renacentista conti-
nuda fuertemente vinculado
a la Iglesia, pero el objetivo
de la creacién artistica ya no
es tanto ofrecer mensajes
simbélicos esquematicos,
sino mostrar una represen-
tacién del ser humano en el
que se realcen aspectos como
la belleza o la armonia. Un
ejemplo de ello es La Piedad
tallada por Miguel Angel,
en la que la Virgen sostiene
a Cristo fallecido, a pesar
de que intencionadamente

la madre parece més joven que el hijo. El artista quiso expresar con

esta figura materna los ideales renacentistas de una Virgen eterna-

mente joven, bella y arménica, lo que contrasta con la escena, que

representa a una madre en duelo por la muerte de su hijo.

En el Barroco (s. XVII-
XVIII) las escenas religio-
sas contindan siendo uno
de los motivos principales
en el arte. En este estilo
pictérico predominan es-
cenas cotidianas en las que
toma protagonismo el es-
pacio, el contraste entre
la oscuridad y la lumino-
sidad y los elementos or-
namentales. En el caso de
las representaciones reli-

Imagen 3 | La Sagrada Familia del pajarito,
Murillo, 1650. Oleo sobre lienzo, 144 x 188 cm

giosas familiares, los artistas buscaron expresar los aspectos emocio-

nales de las relaciones entre los miembros.
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En la pintura de esa épo-
ca, adem4s de motivos reli-
giosos, también contintian
en auge los retratos familia-
res de la nobleza y de la
monarquia. A lo largo de
los siglo XVII y XVIII en-
contramos una gran canti-
dad de representaciones fa-

miliares de este tipo en los
Imagen 4 | La familia de Carlos IV, Goya, 1800. que se sitiia a los miembros

Oleo sobre lienzo, 280 x 336 cm . . .
en el interior de palacios,

con ropajes que indican su posicién social o econémica y elementos
simbdlicos que hacen referencia al titulo nobiliario, al apellido de la
familia o al parentesco de la realeza.

Alo largo del siglo XVIII surge un movimiento entre los retratistas
flamencos e ingleses que busca capturar en la pintura escenas cotidianas
de las familias burguesas (Camarero, 2006). Estos artistas repre-
sentan momentos aparentemente espontineos de las familias, tanto
en el interior de sus casas como en espacios naturales, en las que los
miembros aparecen en actividades habituales de la convivencia en
el hogar, en reuniones sociales y encuentros festivos, o realizando
actividades como pasear, jugar, cazar, etc.

El siglo XIX estd marcado por una serie de hechos histéricos (la Revo-
lucién francesa, la Revolucién Industrial, el desarrollo de nuevos
sistemas politicos y econémicos...), y el arte también se ve influen-
ciado por los cambios sociales e ideolégicos, desligindose poco a poco
del academicismo y sus valores. Como explica Solana (2006) la concep-
ci6n académica otorgaba una importancia especial a la composicién
y al género de la creacién plastica (religioso, histérico...). En cambio,
a medida que comienzan a extenderse las vanguardias artisticas, el
motivo de la obra se convierte en un pretexto con el que poder dar pro-
tagonismo a la expresividad y el cardcter matérico de la produccién.
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Ao largo de los siglos XIX y XX los autores vanguardistas en oca-
siones también escogen la familia como motivo de la obra, aunque
sin la finalidad de moralizar o mostrar la posicién social con la que
se retrataban las familias de los siglos anteriores.

Un ejemplo de ello es Picasso,
quien en la etapa previa al desa-
rrollodel cubismorealizaunaserie
de retratos en los que utiliza como
protagonistas a grupos familiares
de contextos humildes o desfa-
vorecidos, interesidndose por el
estilo de vida de familias margi-
nales (ej. Pobres a la orilla del mar,
1903) y en especial por la soledad
de las familias circenses. En 1905

pinta algunos de sus retratos fa-
Imagen 5 | Detalle del Guernica miliares como Familia de saltim-
Picasso, 1937, Oleo sobre lienzo banquis; Familia de arlﬁqm’n; Ma-
dre e hijo (saltimbanquis) y Familia de acrébatas con mono. Otra obra
en la que Picasso representa una versién dramdtica de la familia es
el Guernica, donde pinté a una madre sosteniendo a su hijo muerto
en brazos. Varios criticos e historiadores del arte opinan que la com-
posici6én de esta escena estd basada en La Piedad, aunque en com-
paraci6n con la escultura de Miguel Angel sobre la misma tematica,
en este caso se hace evidente el dolor de la madre, que apela directa-
mente a las emociones del espectador.

A partir del siglo XX varios autores comienzan a mostrar en su
obra escenas de conflicto, drama y crisis familiares, ya que la creacién
artistica les permite expresar conceptos a los que muchas veces resulta
complicado acceder con palabras. La utilizacién del simbolismo en
la obra pléstica es una via con la que el autor puede representar
aspectos dolorosos y a veces incluso los hace més tolerables para el
artista y para el espectador. Por ejemplo, muchas personas que han
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vivido la experiencia cercana de un fallecimiento prematuro explican
su sensacidn de estar verbalmente limitados al tratar de abordar el
tema de la muerte en la familia, sefialando que contamos con palabras
que nos ayudan a definirnos como viudos o como huérfanos, pero
en cambio no existe un término que recoja el dolor de alguien que
ha perdido a un hijo, a un hermano, a un nieto, etc. En este sentido,
la obra de Picasso es un ejemplo de cémo el arte puede captar la
emocién del duelo materno y transmitirla al espectador a través de
la imagen.

1.3 EXPRESION DE CONFLICTOS FAMILIARES
A TRAVES DE LA OBRA ARTISTICA

Como se ha sefialado, uno de los rasgos principales del arte contem-
pordneo en comparacion con las épocas anteriores es que la obra es
un recurso de expresién en la que los materiales y los procesos artisticos
juegan un papel prioritario. Por otro lado, resulta habitual encon-
trar aspectos autobiogréficos en las obras de los artistas del siglo XX
y XXI e incluso que el motivo de la obra sean conflictos personales
vividos por el autor. Muchas veces el lenguaje artistico resulta un
medio til para transmitir conceptos complejos, ambiguos, abstractos,
contradictorios o confusos, convirtiéndose la obra en un objeto facili-
tador de la comunicacién entre el autor y el espectador.

Con el objetivo de comprender de qué modo el proceso de creacién
plédstica puede ser un recurso til para trabajar sobre situaciones
traumdticas o dolorosas en la familia, se han escogido algunos ejem-
plos de las obras de cuatro artistas: Frida Kahlo, Louise Bourgeois,
Nan Goldin y Hannah Wilke. En estos cuatro casos tampoco se pre-
tende realizar un andlisis formal de las producciones en cuanto a
los recursos matéricos o al estilo pictérico, escultérico o fotogrifico,
sino que se ha realizado una lectura arteterapéutica de las obras,
sin juzgar ni valorar las imagenes respecto a su calidad estética. En
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los ejemplos escogidos se observa el contenido de la imagen aten-
diendo al momento autobiogréfico en el que fue creada, asi como
a las explicaciones que dieron las autoras sobre su propio proceso
creativo. Este tipo de vision sobre la produccién pléstica permite intuir
el trabajo emocional que las artistas pudieron experimentar durante
la creacién de su obra, y por otro lado, ayuda a comprender la imagen
como un instrumento de comunicacién del artista hacia el espectador.

Observar la creacién pléstica como huella autobiogrifica del autor
nos ayuda a transferir el valor del proceso creativo como experiencia
de exploracién personal y de recurso comunicativo en las sesiones
de arteterapia. En el caso de las familias de nifios con cdncer, ademds
de utilizar la imagen como medio de expresién, el proceso creativo
puede ayudar a los miembros de estas familias a adoptar un rol de
creadores y agentes activos de su propia experiencia terapéutica, permi-
tiéndoles asi confrontar el autoconcepto de pacientes oncolégicos, o
victimas pasivas del cincer infantil (como madres, padres y hermanos).

Frida Kahlo (Coyoacdn, Mé-
xico, 1907 - id., 1954). Sufrié
un accidente a los 18 afios cuan-
do el autobus en el que viajaba
fue arroyado por un tranvia.
Este accidente le hizo some-
terse a mas de 30 operaciones,
y ademds de condicionarle el
resto de su vida, también marcé

su carrera profesional. Vivié
Imagen 6 | Fotografia de Frida trabajando una rehabilitacién larga y do-
en el caballete adaptado 2

lorosa en la que debi6 estar
encamada y llevar corsés de escayola, por lo que sus padres encar-
garon un caballete en el que pudiese pintar tumbada y colocaron
un espejo en el dosel de la cama para que pudiese trabajar en sus

autorretratos.
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Imagen 7 | Fotografia de Frida

pintandose el corsé

Imagen 8 | Fotografia de uno
de los corsés pintados

Frida utilizé a su propia familia como motivo de la obra en varias

ocasiones, pintando a los miembros tanto de forma individual como

en grupo (ej. Mis abuelos, mis padres y yo, 1936; Mi familia, 1949).

En 1951, 10 afios después de la muerte de su padre, Frida realiz6 un

Imagen 9 |

Retrato de mi padre, 1951,
Oleo sobre fibra dura,
60,5 x46,5cm

retrato en el que se intuye el tipo de rela-
ci6n que hubo entre Frida y él, Guillermo
Kahlo, fotégrafo profesional y pintor afi-
cionado. Es probable que los autorretratos
y retratos pictéricos que predominaban en
la obra de Frida estuviesen influidos por el
aprendizaje que la artista hizo con su padre
sobre fotografia.

En este cuadro Frida hace un homenaje
a su padre, tanto a través de la imagen como
de la palabra. En la inscripcién de la zona
inferior del cuadro se lee el siguiente texto:
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“Aqui pinté a mi padre Wilhelm Kahlo, de origen hingaro-aleman,
artista-fotégrafo de profesion, de cardcter generoso, inteligente y
bueno, valiente porque sufrié durante sesenta afios de epilepsia pero
nunca se rindi6 trabajando y luché contra Hitler, con adoracién, Su

hija Frida Kahlo”.

Ademis de la pintura y la fotografia, las enfermedades de ambos
fueron un elemento importante en el vinculo entre padre e hija, ya
que tanto Guillermo como Frida se convirtieron en cuidadores el uno
del otro. Guillermo estuvo junto a su hija cuando esta debia perma-
necer encamada a lo largo de los tratamientos, al igual que hizo Frida
con su padre en los ataques de epilepsia, como ella misma relata:
“aprendi a asistirlo durante sus ataques en plena calle. Por un lado
procuraba que aspirara prontamente éter o alcohol, y por el otro vigi-
laba que no le robaran la maquina fotografica” (Tibol, 2005, p.50).

En cambio, a lo largo de su obra Frida no hace referencias espe-
cificas a su madre (a excepcién de los retratos familiares), lo que
muchos bidgrafos comprenden como una muestra de la relacién fria
que existia entre ambas. Frida, a través de su obra elabora dos ideas
diferentes de la maternidad: por un lado, relaciona a la madre con el
concepto de origen, como el vinculo entre lo humano y lo universal,
para lo que utiliza una simbologfa referente a la madre tierra, natu-
raleza, fertilidad, cultura, etc. Por otro lado, en algunas de sus obras
representa episodios autobiograficos de s{ misma como hija, asi como
su dolor ante la imposibilidad de ser madre debido a las secuelas del
accidente. Las obras que se muestran a continuacién hacen referen-
cia a esta segunda interpretacion autobiogréfica que Frida hace sobre
la maternidad.

Frida narr6 algunas de las experiencias méds importantes de su
vida a través de sus cuadros, como por ejemplo, su nacimiento. En
su diario, la autora explica que en esta obra ella pinta “c6mo imaginé
que nacié” y que a través de este proceso creativo “se dio a luz a sf
misma”. Respecto al simbolismo de esta obra, una de las caracteris-



1| ELARTE COMO EXPRESION DE VINCULOS FAMILIARES 61

ticas mds relevantes
es la representacién
de los rostros, de la
zona inferior a la su-
perior: la cabeza de
Frida ensangrentada
por el parto, la madre
tapada con sdbanas y
en la pared un cuad-

rode la Virgen de las

Angustias.

Imagen 10 | Mi nacimiento, 1932,

Oleo sobre metal, 30,5 x 35 cm

Este juego de rostros de mujer que sugieren dolor, angustia, naci-
miento y muerte (de la parturienta), cobra una especial relevancia si
nos fijamos en el momento en el que Frida creé este cuadro, 1932,
afio en el que falleci6 su madre y tuvo su segundo aborto. Es posible
que el transcurso de creacion de esta obra le fuese 1til a la autora
para elaborar y expresar las emociones respecto a sus duelos, como
hija y como madre. Crear “su nacimiento” implica re-crearse a si
misma, lo que le permite tener una actitud activa ante las situaciones
de pérdida que estd experimentando ese afio. También resulta repre-
sentativa la zona inferior en la que Frida pinté el pergamino en el
que acostumbraba a escribir o narrar algo sobre la escena pintada,
pero que en este caso dejé en blanco, sin describir con palabras los
sentimientos o conceptos plasmados en esta obra.

Como consecuencia de la triple rotura de pelvis que sufrié en el acci-
dente, a lo largo de su vida Frida tuvo tres abortos que le obligaron
a renunciar a su deseo de ser madre, pero el segundo, en 1932, fue el
mds traumdtico para ella. En esta época Frida y su marido vivian en
Detroit (EEUU) y los médicos le habian convencido para tratar de
llevar este segundo embarazo a término, asegurdndole que podria
dar a luz mediante cesirea. Ese ano, Frida realizé una serie de obras
que muestran su proceso emocional acerca de esta experiencia:
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Imagen 11 | La operacion cesarea,
1932

Imagen 12 | Henry Ford Hospital
(La cama volando), 1932
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Durante el embarazo co-
menz6 a pintar una obra en
la que mostraba la esperan-
za, el miedo y las fantasfas
respecto a la operacién de
cesédrea, representando el be-
bé ya nacido junto a la ma-
drey el rostro de Diego en
la escena. Cuando tuvo un
aborto esponténeo, Frida de-

jO esta pintura inacabada y
unos dias después comenzd

a trabajar en la obra Henry
Ford Hospital (la cama volan-
do). Tanto en este cuadro

como en la litografia de E/

aborto, Frida representa de ;

un modo figurativo los as-  Imagen 13| £l aborto, 1932

pectos relacionados con esta

experiencia: el feto, elementos anatémicos como la pelvis, la cama
del hospital, y motivos paisajisticos relacionando la maternidad con
la fertilidad de la naturaleza, los astros y el cosmos. Probablemente
crear un lenguaje simbélico sobre el aborto sirvié a Frida Kahlo
para poder digerir y asimilar su duelo respecto a la maternidad y
la pérdida de los hijos que no llegaron a nacer, pero a los que dio
forma a través de sus pinturas y dibujos.

Frida también utiliz6 en numerosas ocasiones su matrimonio con
Diego Rivera como motivo de la obra, en la que se muestra una
relacién compleja, marcada por conflictos, infidelidades y separa-
ciones, y al mismo tiempo mostridndose unidos en cuestiones como
el desarrollo de sus respectivas carreras artisticas y la lucha por unos
ideales politicos. Frida utiliza diferentes recursos metaféricos para
expresar los sentimientos hacia su marido (admiracidn, tristeza,
angustia, dependencia, deseo, impotencia, dolor, distancia, etc.)
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Un ejemplo de este sim-
bolismo en la obra de Frida
es la representacion de ele-
mentos en la frente de las
figuras como sistema para
mostrar los pensamientos,
y tanto en la obra Diego y
yo (1949) como Diego en mi
pensamiento (1943), la artis-
ta realiza un autorretrato
en el que el rostro de Die-
go aparece en su frente.

En el caso de Diego y yo, el

retrato de Diego también
Imagen 14 | Diego y yo, 1949 1ncorpora un tercer 0jo en
Oleo sobre lienzo, 29,5 x 22,4 cm la frente, que Frida utiliza
como simbolo de sabidurfa. En esta obra la autora se pint6 a s{ misma
con lagrimas y estrangulada por su propio pelo, expresando tristeza
y angustia al pensar en Diego. La artista realiz6 esta obra en una
época en la que su marido mantenia una relacién con Marfa Felix,

actriz y amiga de Frida.

La obra de Frida Kahlo hoy en dia es uno de los ejemplos mas
conocidos en los que el dolor (fisico y emocional) es motor del pro-
ceso creativo. A través de la pintura Frida logra profundizar en su
percepcién de si misma y desarrolla un lenguaje simbdélico personal
que le permite dar forma y reorganizar sus emociones ms contra-
dictorias y dolorosas, haciéndolas legibles también para el espectador
y de ese modo pudiendo mostrar y dar valor a aspectos autobiogréficos
relevantes para ella.

Louise Bourgeios (Paris, 1911- Nueva York, 2010) comenzé a es-
tudiar calculo y geometria hasta 1932, afio en el que fallece su madre,
y tras sufrir una depresién, decide dejar sus estudios de matemadticas
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y comenzar a formarse en arte. Estudié en diferentes talleres y aca-
demias de Bellas Artes con varios profesores, entre ellos el artista
Fernand Léger, quien en 1938 anima a Bougeios a desarrollar el len-
guaje tridimensional en su obra. A medida que profundizé en su
trabajo, Bourgeois fue consciente de que sus traumas infantiles le
servian de motivacién para crear sus obras. A pesar de ello, no fue
hasta que la artista tenfa 71 afios, cuando en una conferencia en el
MOMA de Nueva York explicé por primera vez publicamente la
relacién que existia entre sus recuerdos infantiles y el contenido de
su obra. Ademds de compartir los secretos familiares con los que
habfa convivido a lo largo de los afios, mostré c6mo a través de su
obra habfa sido capaz de revelar su dolor sin llegar a explicitarlo.
Ella misma explica asi uno de los motivos mds intimos de su obra
plastica:

Dentro de la familia habia como un virus traumadtico para
mi hermano y mi hermana. Sufrfamos una fisura en la
célula familiar, esta fisura estd representada por el hecho
de que mi padre introducia amantes, no le voy a juzgar,
pero introducia amantes en la casa (Zurbano, 2007, p.154).

Segtn Bourgeois, la relacién conflictiva entre ella y su padre se
fue conformando desde el dia del su nacimiento, que ella entiende
como una decepcién para su padre:

Una hija constituye una decepcién. Cuando se trafa una
hija a este mundo, tenfa que ser perdonada. Asi, por ejem-
plo se perdoné a mi madre gracias a que yo era la viva imagen
de mi padre. Ese fue mi primer golpe de suerte. Quizdis
esa fuera la razoén por la cual él siempre me traté como
al hijo que siempre habfa deseado tener (Zurbano, p. 146).

Pero el motivo principal que condiciond la relacién entre Louise
y su padre fueron las infidelidades de las que ella como hija ha-
bia sido testigo. Comprender la deslealtad de su padre hacia su
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madre fue una experiencia que ella considera traumadtica, pero le
sirvié como descubrimiento del potencial de la escultura en la actuacién
de sus emociones:

Me senti atraida por el arte porque me aislaba de las difi-
ciles conversaciones de la mesa donde mi padre se jactaba
de lo bueno y maravilloso que era... Cogi un pedazo de
pan blanco, lo mezclé con saliva y moldeé una figura de
mi padre. Cuando estaba hecha la figura, empecé a ampu-
tarle los miembros con un cuchillo. Considero esto como
mi primera solucién escultérica. Fue apropiada para el
momento y me ayudé. Fue una importante experiencia
y determiné ciertamente mi direccién futura (Sdnchez,

2003, p.121).

Son muchos los autores que han estudiado la repercusién del trau-
ma en la obra de Louise Bourgeois (Alvarez y Pozas, 2002; Sdnchez,
2003; Jiménez, 2006; Zurbano, 2007; Molina, 2015; etc.), coincidiendo
todos ellos en la importancia que tuvo el proceso creativo de esta au-
tora en la superacion de conflictos familiares, en especial en la elabo-
racién de la idea sobre sus figuras paternas.

En cuanto al trabajo sobre la
relacién con su padre, destaca
una de las obras que ha marca-
do la trayectoria y el recono-
cimiento de Bourgeois como
artista: La destruccion del padre.
a3 La cre6 un afio después de que-

Imagen 15 | La destruccion del Padre,1974.  darse viuda, aunque original-
Yeso, latex, madera y tela,

2378 x 362.3 x 248,6 cm mente la titul6 La cena, y con

ella quiso representar una fan-
tasfa infantil en la que en mitad de una cena familiar, Louise y sus
hermanos despedazaban y devoraban a su padre. Esta obra, entre ins-
talacién y escultura, sitda al espectador como observador de la escena.
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Este es un recurso habitual en las instalaciones de esta artista, como
las Cells (Células o Celdas) creadas entre 1986-1999, con las que Bour-
geois logra que el espectador sienta la angustia que trasmite la obra,
sin poder acceder al interior en la mayorfa de casos, lo que sitda al
publico en una posicién de “voyeurista” del drama ajeno.

Centrdndonos en La destruccion del padre, se entiende que en esta
obra lo realmente satisfactorio para la artista no es la simbolizacién
del trauma, del padre o de la fantasfa infantil, sino la posibilidad
que le ofrece el proceso creativo de recordar, revivir y recrear la expe-
riencia. Esta potencialidad del arte hace que comprendamos que
mis alld de la obra como objeto, existe todo un proceso de didlogo
interno y de introspeccidn de la artista.

En los tltimos 15 afios de la carrera de Bourgeois, las representa-
ciones sobre la madre también se convirtieron en obras iconicas de
la artista. Henriette, la madre de Louise, trabajaba en una galeria de
arte de tapices que era propiedad de la familia, y ella se encargaba
de la restauracion y venta de los tapices. El textil y la costura fueron
elementos recurrentes en la obra de Bourgeois para trabajar sobre
la maternidad.

Imagen 16 | £l nifo tejido, 2002



68 ARTETERAPIA CON FAMILIAS DE NINOS CON CANCER

Imagen 17 | No me abandones, 1999

Imagen 18 | Edipo, 2003
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Otra de las representaciones de esta artista sobre la maternidad es la
arafia. Como explica Zurbano (2007), para Bourgeois las esculturas
de la arafia son un monumento a la madre, y simboliza guarida, pro-
tecci6on y defensa.
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Imagen 19 | Mama (Maman), 1999. Bronce,
marmol y acero inoxidable, 927 x 891 x 1023 cm

El espectador se puede situar en el interior de la “jaula” conformada
por las 8 patas, desde donde se observa cémo la mamd-arafa protege
sus huevos. Con la arafia guardiana y protectora, la artista también
hace referencia a si misma como madre (de un hijo adoptivo y dos
biolégicos), recordando que, al igual que hacen las arafias, ella misma
cazaba los mosquitos para que no dafiasen a sus hijos. La artista explicé
del siguiente modo su interpretacién de este simbolo:

La amiga (la arafa, ;por qué la arafia®) porque mi mejor
amiga era mi madre y era reflexiva, inteligente, paciente,
reconfortante, razonable, refinada, sutil, indispensable, lim-
piay atil como una arafia. También era capaz de defenderse
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Sus obras también le ayudaron a resignificar la percepcion sobre su
madre, con la que en parte se sinti6 dolida en la infancia por haber
permitido las traiciones de su padre, pero ahora como adulta era
capaz de entender, e incluso de crear monumentos (arafias) como

a si misma y de defenderme a mi negindose a responder
a preguntas esttpidas, inquisitivas y personales. No me
cansaré nunca de representarla. (Mayayo 2002, p.97)

homenaje a esta figura:

La figura de Louis Bourgeois resulta interesante para el trabajo
arteterapéutico con familias de nifios con cdncer, debido a la larga
trayectoria de representaciones simbdlicas que encontramos en mu-

Mi madre era muy lista, bastante més que yo. Mi padre la en-
gafiaba mientras que ella, como una tipica esposa francesa,
tenfa como misién soportarlo. Los maridos franceses tie-
nen sus infidelidades. La madre debe saber perdonar, debe
ademds cargar con la culpa de la traicién. {Hay que ver-
lo para creerlo! Por aquel entonces en Francia no existia

nada parecido al divorcio (Zurbano, 2007, p.158).

chas de sus obras, como sefiala Zurbano:

(Para Louise Bourgeois) la maternidad y las relaciones en-
tre padres e hijos son de gran importancia y quedan pa-
tentes en obras como Pregnant Woman de 1947-49, Breasted
Woman de 1949-50, Femme Couteau de 1969-70, Belly de
1984, Twosome de 1991 y en sus obras monumentales I Do,
I Undo and I Redo, de 1999-2000 El tema del amor aparece
en obras como Toi et Moi de 1999 y en Les Bienvenus de
1996. La relacion de pareja y el sexo se refieren vinculados
a la violencia y a la mutilacién en Couple de 1996 'y Couple
IIT de 1997 entre otras. Y la enfermedad aparece repre-
sentada en Cell I de 1991 y en Cell (Arch of Hysteria) de
1992-93 asi como en Henriette de 1985 (2007, p.300).
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Pero esta artista no solo es relevante por su capacidad de simbolizar
aspectos dolorosos sobre experiencias familiares, sino que también es
necesario mencionar su percepcion terapéutica del proceso creativo.

Bourgeois explic6 en varias
ocasiones que la creacién pléstica
AP\T le servia para “exorcizar” sus
lﬁ conflictos internos, entendiendo
este proceso como algo suma-
/q mente beneficioso para ella. Es
posible que trabajar repetida-
6 UARAN Ty mente sobre los recuerdos de su
infancia le permitiese volver a
OF .
ellos y reubicarlos desde sus ca-
S . : pacidades y recursos como a-
RN i Ty dulta, para si poder hacer una
lectura mas reparadora de sus
¢s.  emociones infantiles, algo simi-

Imagen 20 | Art is a Guaranty of Sanity, lar a lo que muchas veces ocurre
2000. Lapiz sobre papel rosa t :
279 % 216 em en terapia.

Un ejemplo de la visién que esta
autora tiene sobre el proceso creativo es su cita “art is a guaranty of
sanity” (el arte es garantia de cordura), un lema que se puede leer
en varias de sus obras.

Ademds de las caracteristicas del proceso creativo a la hora de ela-
borar experiencias dolorosas o traumdticas, también es importante
comprender la utilidad de la imagen como via de expresién emocio-
nal. Para ello, en este trabajo también se han abordado los conflictos
familiares a través de la fotografia. Resulta interesante reflexionar
acerca del papel que juega la fotografia en las representaciones de la
familia, no s6lo como técnica artistica, sino también en el dia a dia de
nuestra rutina. La posibilidad de sacar fotos digitales y compartirlas
instantineamente estd modificando la concepcidn sobre el uso de la
imagen fotogriéfica de las dltimas décadas. Con ello también se estd
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transformando la narrativa familiar a través de la imagen, teniendo
en cuenta que antes las fotografias se revelaban y coleccionaban en
un dlbum familiar. Por ello, se han escogido dos autoras que traba-
jan sobre el significado de los dlbumes familiares, en los que se ordenan
cronolégicamente una serie de eventos importantes para la familia
y que sirven para conformar una memoria y una identidad como
grupo. Muchos artistas contemporéneos han cuestionado la veraci-
dad de las narraciones de los dlbumes familiares a través de su obra.
Como ejemplo de ello, Jo Spencer, fotégrafa y precursora de la fo-
toterapia, explica:

Durante el transcurso de mi enfermedad llegué a la con-
clusién de que uno de los rasgos mds importantes de la
historia y los archivos de mi familia era la completa ausen-
cia de cualquier indicacién de lo que les habia pasado a
los miembros de mi familia con respecto a sus enferme-
dades fisicas o mentales. Al mirar las fotografias de mi
familia (aunque ya habfa realizado un extenso trabajo so-
bre ellas en Beyond Family Album) me di cuenta de que,
en realidad, ocultan cualquier evidencia de enfermedad
o envejecimiento, y como convenciones fotogréficas nos
animan a mostrar siempre “el lado bueno” o a “sonreir”
para la cdmara (Molina 2015, p.164).

En el programa con familias de nifios con cdncer también se han
utilizado las fotografias de su 4lbum familiar como parte del trabajo
arteterapéutico, teniendo la oportunidad de cuestionarnos cuindo
y cémo integrar la experiencia del cdncer infantil en la narrativa de
la historia familiar. Para comprender el potencial de la fotografia en
el discurso sobre la propia familia, contamos con la obra de dos artistas:
Nan Goldin y Hannah Wilke. Existen otros fotégrafos que también
han trabajado sobre la narrativa familiar (Sally Mann, Richard Billin-
gham, Larry Sultan, Bill Owens, Darren Almond, Yuire Nagashima,
Sebastian Friedman, Hiroshi Sugimoto, Zhang O, Ana Alvarez

Errecalde, etc.), pero se han escogido a las siguientes dos autoras



73

como ejemplo del uso de la fotografia para elaborar el dolor de los
conflictos familiares y reflexionar acerca del limite entre la imagen
publica y la imagen intima, entre los aspectos de la vida personal
que se desean recordar y los que no.

Nan Goldin (Washington, 1953). Como ocurre en el caso de Frida
Kahlo y Louis Bourgeois, el interés de Goldin por el arte nace de una
experiencia traumatica. En este caso, se trata del suicidio de su hermana
Barbara. Ella misma lo relata en su primer libro:

Yo tenia once afios cuando mi hermana se suicidé. Fue en
1965, cuando el suicidio adolescente era un tema tabt. Yo
estaba muy cerca de mi hermana, y era consciente de las
fuerzas que la habian llevado a elegir el suicidio. Vi el papel
que la sexualidad y la represién jugaron en su destruccién.
En esa época, principios de los sesenta, las mujeres que es-
taban enojadas y eran sexuales daban miedo; estaban fuera
de los mérgenes del comportamiento aceptable, fuera de
control. A los dieciocho afos, mi hermana se dio cuenta
de que la Ginica manera de escapar era acostarse en las vias

del tren (Goldin 1986, p 11).

El suicidio fue vivido como un secreto familiar en casa de los Gol-
din, quienes trataron de esconder el motivo de la muerte de su hija.
En esta época Nan se fue de casa de sus padres para vivir en comu-
nas, hasta los 18 afios, cuando se mudé a Boston. Alli hizo una red
de amigos a los que Goldin fotografiaba como parte de su narracién
de vida. En las fotografias de la juventud de esta artista predomi-
nan imédgenes de bares, fiestas, peleas, sexo, consumo de alcohol y
herofna... Entre las personas que aparecen en estas fotos, el entorno
de Goldin, abundan travestis, drags, enfermos de SIDA... La impor-
tancia de estas fotos radica en la actitud de la mirada de la fot6grafa.
En varias ocasiones Goldin explica que ella no cumple el rol de fot6-
grafa-vouyerista como otros profesionales de este campo, sino que
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ella es el objeto retratado, su obra se compone de imégenes auto-
rreferenciales: su realidad, su mundo, su entorno, sus amigos. Por ese
motivo, las fotografias de travestis, enfermos o adictos no muestran
a los sujetos desde un interés documental, sino desde el afecto de la
persona que captura la imagen. Son retratos de la familia que ella

ha elegido:

En mi familia de amigos hay un deseo de intimidad simi-
lar a la familia biol6gica, pero también un deseo de algo
mds abierto. Los roles no estin tan definidos. Hay rela-
ciones duraderas. La gente se va, vuelve, pero estas sepa-
raciones se hacen sin la ruptura de la intimidad. Estamos
unidos no por la sangre ni el lugar, sino por una moral
similar, por la necesidad de vivir plenamente y en el mo-
mento. Por una incredulidad en el futuro, por un respeto
similar por la honestidad, por una necesidad de empujar
los limites y por una historia comin (Goldin 1986, p.6).

Goldin se considera narradora de historias y por ello a lo largo de
su vida crea un dlbum autobiogréfico, pero como fotégrafa no se centra
en la calidad de la imagen, sino el contenido. En muchas de las
fotografias de su juventud en las que retrata a los miembros de su
“familia escogida” en momentos de fiesta, las imdgenes estdn desen-
focadas y movidas, lo que ayuda al espectador a aproximarse a la
vision real de la fotégrafa cuando consumia y fotografiaba. En este
sentido, el proceso creativo de la artista nos muestra parte de su con-
flicto interno: el dolor experimentado, la busqueda del olvido, de la
evasi6n (consumo de drogas y alcohol) y al mismo tiempo la necesidad
de recordar, de dejar constancia de sus experiencias (mediante la
fotografia).

Con el objetivo de visibilizar lo que habitualmente no se muestra,
Goldin utilizo en varias ocasiones a miembros de su “familia escogida”
como modelos de reportajes de moda, para tratar de llevar la imagen de
travestis y enfermos de SIDA a espacios publicos, lo que provocé polé-
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mica y a medida que su obra se fue reconociendo, logré la admiracién
del pablico asi como muchas criticas de los detractores de su trabajo.

Ademis de la contraposicién
entre familia bioldgica y familia
escogida, la obra de Goldin tiene
otro eje principal: la fotografia
como ruptura de tabus. Tras ver
c6mo sus padres trataban de evi-
tar que se hiciese publico el sui-
cidio de su hermana, Goldin
utilizé su obra para reivindicar

la visibilizacién de aquello que
Imagen 21 | Fotografia de la serie socialmente se esconde. Al igual
Heartbeat, 2005 .

que Jo Spence, Goldin en sus
publicaciones reflexiona sobre la funcién de la fotografia en la sociedad:
hacemos fotos de las fiestas y reuniones, pero no de las peleas y dis-
cusiones que hay en ellas; los familiares acuden con cdmaras a las
bodas, pero no a los funerales; nos retratamos cuando estamos sanos,

pero no dejamos constancia de las enfermedades.

En este sentido, Goldin también se utiliza a s{ misma como objeto
de la fotografia en sus momentos mas vulnerables, como por ejem-
plo en sus dos ingresos en una clinica de desintoxicacién, la primera
vez a finales de los afios 80 y la segunda a mediados de los 90.

Ademads también se muestra
como mujer maltratada. La foto-
graffa mas conocida al respecto
es Nan one month after been bar-
tered (Nan un mes después de
ser golpeada), aunque también

publica més fotos de s{ misma

Imagen 22 | Nan one month after golpeada y otras junto a su pa-

being battered, 1984 . .
reja (Brian) en escenas en las que
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es evidente la tensién entre ambos. Ademas de mostrar dichas im3-
genes, también explicé su versién de la relacién con Brian:

Durante algunos afios, estuve profundamente ligada a un
hombre. Estibamos emocionalmente muy unidos y la
relacion llego a ser muy interdependiente. Los celos eran
utilizados para inspirar pasién. Su concepto de relacién
estaba enraizado en el idealismo roméantico de James Dean
y Roy Orbison. Yo me morfa por la dependencia, la ado-
racién, la satisfaccion, la seguridad, pero a veces sentia
claustrofobia. Eramos adictos a la cantidad de amor que
la relacién nos proporcionaba. Eramos pareja. Las cosas
entre nosotros empezaron a cambiar, pero ninguno de no-
sotros llevé a cabo la ruptura. El deseo constantemente nos
reinspiraba al mismo tiempo que la insatisfaccién aparecia
de manera innegable. (Goldin 1986, p.8).

A nivel emocional, para Goldin su obra es la manera de elaborar
varios de los conflictos vividos a lo largo de su vida, entendiendo
la fotografia como recurso con el que capturar experiencias auto-
biograficas y transgredir los limites entre lo que habitualmente se
muestra y lo que se esconde, lo que se fotografia para poder recor-
dar, y lo que se recuerda a pesar de la ausencia de fotografias.

Hannah Wilke (Nueva York, 1940 - id. 1993) fue una pintora, es-
cultora, performer y artista audiovisual, aunque en este trabajo nos
centramos en su trabajo fotografico acerca del cidncer para poder
comprender el impacto que supone esta enfermedad y su elabora-
cién a través de la imagen. Hay artistas como Jo Spence, Kerry
Mansfield o Matuschka que han utilizado la fotografia para retratar
su proceso oncolégico, creando series de imdgenes sobre los cambios
fisicos vividos (alopecia, cicatrices, mastectomia...) como herramienta
para asimilar el dolor (fisico y emocional) que supone el tratamiento
del céncer y enfrentarse a la posibilidad real de morir.
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Pero en este trabajo se ha op-
tado por estudiar la obra de
Hannah Wilke, no sélo porque
utiliz6 la fotografia para com-
prender los efectos del proceso
del cdncer, sino porque también
mostroé las consecuencias que la
enfermedad tenia en la relacién
con su madre. A diferencia de
Kabhlo, Bourgeois y Goldin, quie-
nes utilizaron su proceso creativo
para elaborar sus conflictos emo-
cionales como hijas o esposas,
en la obra de Wilke el dolor no

es una consecuencia de los pro-  Imagen 23| Fotografia de la serie
My mother, 1978- 83

blemas entre los miembros de la
familia. Wilke tiene una buena relacién con su madre, y es la apari-
ci6on del cdncer la situacién dramdtica a la que la artista decide hacer
frente con la cAmara.

El proceso fotografico sobre el cincer de esta artista se desarrolla
desde dos perspectivas diferentes: en la primera etapa, de 1978 a 1984,
Wilke fotografia la enfermedad a través de su rol como hija de una
madre con cdncer. La segunda etapa, de 1987 hasta su muerte en 1993,
ella misma se autorretrata como paciente oncoldgica, reviviendo la
enfermedad de su madre, esta vez en primera persona.

Cuando Selma, la madre de Hannah Wilke, fue diagnosticada de
cdncer de mama, Hannah decidié utilizar a su madre como modelo
de su obra. Esta artista trabajaba acerca del desnudo desde una pers-
pectiva feminista de la belleza y la realidad del cuerpo de la mujer,
por lo que el proceso de la enfermedad de su madre le sirvié como
reflejo de esos conceptos. Wilke fotografi6 a Selma en las distintas
fases del tratamiento oncol6gico, mostrando en la mayoria de las oca-
siones a una mujer vulnerable, pero sonriente, con una mirada que
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le permite entender al espectador la complicidad que existe entre la
modelo y la fotégrafa.

Imagen 24 | Fotografia de la serie So Help Me Hannah, 1978-81

En esta época Wilke también creé una serie fotografica titulada:
So Help Me Hannah Series: Portaits of the Artist with Her Mother,
Selma Butter, en la que ambas son las modelos de las fotografias,
realizando composiciones con retratos de Selma y de ella misma.

Al poco tiempo de fallecer su madre, Hannah fue diagnosticada de
un linfoma canceroso, y a lo largo de todo el proceso de la enferme-
dad Wilke continué retratando su cuerpo, a pesar de necesitar la
ayuda de su marido Donald Goddard para realizar las dltimas foto-
graffas. Una de las series del periodo de tratamiento se titula Intra-
Venus, juego de palabras con el que hace referencia a la medicacién y
alimentacién que debe recibir por via intravenosa, y a Venus, diosa
de la mitologia romana del amor, la belleza y la fertilidad.

Las fotografias de Wilke muestran una composicién en la que se
intuye un proceso de reflexién previo a la captura de la imagen, ya
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Imagen 25 | Fotografias de la serie Intra-Venus, 1994

que la artista es consciente de que esas imédgenes serdn exhibidas y
con ellas pretende provocar una reaccién en el publico. A pesar de
ello, la crudeza de las fotografias también nos hace pensar en un
proceso de exploracién personal por parte de Wilke. A través de
estas imagenes, la artista dedica una gran parte de su vida a pensar
en las consecuencias del cdncer, y es posible que estos trabajos le
ayudasen a elaborar el impacto del diagnéstico, asi como a aceptar
la realidad de la enfermedad. Por otro lado, para realizar sus obras
sobre este tema pidi6 la colaboracién de dos figuras importantes
para ella: su madre y su marido. Probablemente, este proceso crea-
tivo en el que colaboran madre e hija primero, y el matrimonio
después, pudo servirles como experiencia para poder despedirse,
trabajando juntos y capturando imigenes de momentos que para
ellos generarfan recuerdos.

Por ello, podemos pensar que las fotografias de Wilke, ademds de
tener un papel significativo en el contexto artistico en el que fueron
tomadas (el movimiento feminista de finales del siglo XX), también
tuvieron una funcién importante en el proceso emocional de Wilke
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ante la enfermedad. Su obra le sirvi6 como homenaje a su madre,
demostrandole su admiracién por ella al elegirla como modelo. Por
otro lado, autorretratarse durante la enfermedad también refuerza el
nexo entre ella y su madre, dejando como legado artistico la imagen
de ambas como modelos con cincer. Por dltimo, al igual que ocurre
con las otras artistas estudiadas en este trabajo, su creacién le per-
mitié a Wilke tomar un papel activo en una situacién dolorosa. A
pesar de que no contamos con referencias textuales de esta artista
sobre su proceso creativo, podemos suponer que su trabajo como
fotégrafa y modelo le ayudé a no cumplir Gnicamente un rol de
paciente oncoldgica en la hospitalizacién y a sentirse una persona
atil a pesar de su enfermedad terminal.

Desde un punto de vista arteterapéutico, estas cuatro artistas nos
sirven como referencia para comprender otros aspectos caracteristicos
del proceso creativo de las familias de nifios con cdncer. En primer
lugar, entendemos que estas autoras han hecho una eleccién del mo-
tivo de la obra centrandose en aspectos autorreferenciales, utilizando
la creacién pléstica como recurso con el que profundizar en su iden-
tidad y en su contexto familiar. Ello les ha permitido trasladar emo-
ciones y recuerdos dolorosos a su obra, aceptando estas experiencias
como parte de su historia de vida. Ademds, la creacién de una simbolo-
gfa propia en el caso de Frida y Bourgeois, les ayuda a las autoras
hablar de sf mismas a través de metéforas, lo que facilita el acceso a
representaciones confusas o dolorosas. Por otro lado, las obras de Gol-
din y Wilke ejemplifican el potencial de la fotografia a la hora de
construir una narrativa sobre la familia, incluyendo las experiencias
que no se suelen mostrar en el 4lbum familiar. En resumen, la creacién
plastica implica una serie de procesos psiquicos que ayudan a elaborar
la situacién emocional del autor, pudiendo de ese modo revivir, rec-
rear y resignificar experiencias hasta poder aceptarlas o integrarlas
como parte de su identidad, lo que resulta un proceso perfectamente
transferible al trabajo arteterapéutico con familias de nifios con cdncer.

Otra de las ideas transversales en los ejemplos descritos es la utili-
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dad de la imagen para comunicar ideas, emociones o experiencias para
las que el lenguaje verbal resulta insuficiente. Como muestran estas
artistas, el dolor, la enfermedad y los conflictos familiares muchas
veces implican connotaciones de vergiienza, culpa o miedo, por lo
que se acaban convirtiendo en tabd. En este sentido, una de las citas
mis conocidas de Frida Kahlo es: “amurallar el propio sufrimiento
es arriesgarte a que te devore por dentro”, y ella misma, al igual que
las otras tres autoras estudiadas en este trabajo, son ejemplo de cémo la
expresion artistica puede convertirse en una via de escape para el
dolor fisico y emocional de lo que no se nombra.



CONTEXTUALIZACION
HISTORICA Y FUNDA-
MENTACION TEORICA
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Hoy en dfa existen diversas denominaciones para el uso del arte
con fines terapéuticos (arteterapia, terapia por el arte, arte en terapia,
terapias creativas...), lo que da lugar a confusién entre las personas
que no conocen los matices o las diferentes metodologias a las que
dichos términos hacen referencia. Para poder contextualizar a qué
nos referimos con el término arteterapia en esta investigacion, se ha
conformado el siguiente apartado en el que se recogen el recorrido
histérico de esta disciplina y la fundamentacién teérica de este tipo
de intervencién, mostrando los diferentes 4mbitos de intervencién,
los precursores del marco teérico del arteterapia, los procesos psi-
quicos que se dan durante el proceso creativo entendidos desde una
perspectiva psicodindmica y los elementos necesarios para llevar a
cabo una intervencién arteterapéutica. Por Gltimo, se muestra un
breve resumen de la situacion actual del arteterapia con familias.

2.1 ARTETERAPIA: CONTEXTUALIZACION HISTORICA
2.1.1 | ARTE Y ENFERMEDAD MENTAL

A lo largo de la historia se pueden encontrar ejemplos del uso de
la creacién artistica con fines terapéuticos (ya sea musica, literatura,
artes visuales, danza o teatro), pero fue en el siglo XIX cuando en
algunas instituciones psiquidtricas comenzaron a realizar actividades
relacionadas con estas disciplinas con el objetivo de ayudar a los pacien-
tes a evitar la apatia y a combatir algunos sintomas de la enfermedad
mental. La idea de realizar talleres artisticos dentro de instituciones
psiquidtricas y sanitarias dio lugar a posteriores exposiciones y colec-
ciones que llegaron a influir en la historia del arte.

Los afios comprendidos entre 1880 y 1930 se conocen como la mejor
época del “arte psicético”, donde convergen los campos de la crea-
cién artistica y la psiquiatria, debido al interés de varios psiquia-
tras por las producciones de sus pacientes (Marxen, 2011). En 1921
W. Morgenthaler publicé en Suiza Adolf Wolfli: un enfermo mental
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convertido en artista, en la que examinaba dibujos, collages, textos
y musica de este paciente psiquidtrico, centrindose en los aspectos
formales de las creaciones. En el afio 1922 H. Prinzhorn, doctor
en psiquiatria, filosofia e historia del arte, publica Bildnerei der Geistes-
kranker (Creaciones de enfermos mentales), un trabajo muy influyente
en el campo del arte y la psicosis. Este autor también es conocido
por su coleccién de alrededor de 5000 obras compuestas por dibu-
jos, pinturas, esculturas en madera, collages, fotografias, textos, etc.
creados por 435 pacientes, la mayor parte de ellos ingresados por
esquizofrenia (Marxen, 2011). Prinzhorn entendifa que estas produc-
ciones servian a los pacientes para expresar su experiencia sobre la
enfermedad, centrdndose en s{ mismos y sin reparar tanto en el
plano estético®.

Las creaciones de los pacientes psiquidtricos también se convierten
en motivo de interés para una nueva corriente en auge, el psicoanélisis,
que busca descifrar los significados inconscientes de palabras, actos
y producciones basadas en la fantasia personal. En 1950 se lleva a
cabo el Primer Congreso Mundial de Psiquiatria en Parfs, contando
con una exposicién internacional de arte psicopatoldgico. Cuatro afios
mis tarde el profesor Volmat y el profesor Delay crean el Centre
d’Etude de I’Expression, uno de los primeros talleres de expresién
plastica en Paris. En 1955 Volmat publica L’Arz psychopatologique, y
en 1956 Delay publica Néurose et création. En 1959 se crea la SIPE
(Societé Internationales de Psychopathologie de I'Expression). Este
interés por el arte psicopatolégico no solo se da en Europa, en 1973 el
psiquiatra Nise da Silveira funda el Museu das Imagens do Inconsciente
en el Centro Psiquidtrico Nacional de Rio de Janerio, reuniendo mds

de 300.000 obras (Lépez y Martinez, 2006).
En el campo del arte, las creaciones realizadas en hospitales psiquid-

3| Durante la época nazi muchos de los autores de la Coleccién Prinzhorn fueron
asesinados en la llamada “campafia de eutanasia”, y actualmente la coleccion se
encuentra en el campus de la Universidad de Heidelberg, Alemania, habiendo sido
afiadidas obras creadas por pacientes psiquiatricos entre 1960-2000
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tricos tienen una gran influencia en corrientes como el dadaismo, el
expresionismo, el surrealismo y el Art Brut. Un ejemplo de ello es
Paul Klee, quien ya se dedicaba a estudiar producciones de pacientes
psiquidtricos antes de la Primera Guerra Mundial, notdndose esta
influencia en algunas de sus obras como Angelus Novus (1920) o
Besessenes Midchen (Chica poseida, 1924). También el artista Max
Ernst conocié creaciones de pacientes psiquidtricos mientras estaba
en la universidad, al mismo tiempo que se interesaba por los textos
de Freud. La repercusién que el arte psicético tuvo en Ernst no solo
se observa tanto en su estilo surrealista y en la experimentacién de
técnicas, sino que, como sefiala Marxen (2011), Ernst comprendié
la funcién del arte como un medio til para solucionar el vacio que
surge en el individuo al quebrarse su orden simbdlico (p.28).

En 1949 los artistas ]. Dubuftet, J. Paulhan, Ch. Rarteterapeutaon,
H.-P. Roché M. Tapié y André Breton fundaron La compagnie de
Uart brut que busca, en palabras de Dubutftet, “investigar aquellas pro-
ducciones artisticas realizadas por personas oscuras y que presentan
una forma de investigacién personal, de espontaneidad, de libertad,
mis alld de convenciones y habitos recibidos” (Lépez y Martinez,
2006, p.35). Este artista ya habfa comenzado una coleccién de Art
Brut en 1945, que él definfa como “dibujos, pinturas, bordados,
modelados, de creacién espontinea y también aquellos digamos
de arte “reconocido”, asi como de miles de artistas desconocidos.
Se diferencia del arte naif, al que siempre acompafa una cierta
torpeza, y del surrealismo, que utiliza técnicas mis tradicionales”.
Con la intencién de reunir obras Dubuffet enviaba cartas a psiquiatras,
por lo que la mayorfa de los autores de la coleccién eran enfermos
mentales, algo con lo que Breton no estaba de acuerdo, ya que este
artista entendfa que la coleccién debia acercarse mas al arte primitivo
que al arte psicético.
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2.1.2 | ARTE Y TERAPIA

El nacimiento del “arteterapia” como disciplina va surgiendo a partir
del trabajo interdisciplinar que realizan artistas, psiquiatras, educa-
dores artisticos, psicoanalistas, etc. Tanto en Inglaterra como en Estados
Unidos, los precursores de la profesién fueron elaborando y publicando
sus teorfas sobre los beneficios de la prictica artistica con enfermos.

En 1938, el artista Adrian Hill es ingresado en Inglaterra por tuber-
culosis. En este ingreso Hill descubre lo Gtil que le resulta su trabajo
plastico en el proceso de recuperacién de la enfermedad. Tras su alta
hospitalaria ensefia a otros pacientes ingresados a pintar y dibujar,
llegando a colaborar con la Cruz Roja Britdnica. En 1943 publica
su trabajo Art is an aid to illness: an experiment in occupational therapy;
dos afios més tarde publica Art versus illness hablando sobre su expe-
riencia y utiliza para ello el término arteterapia (Herndndez, 2006,
p-83). En 1946 los psiquiatras del Hospital Netherne (Surrey) con-
tratan a Edward Adamson, convirtiéndose en el primer arteterapeuta
de la historia. Este artista tuvo una gran influencia en el desarrollo del
arteterapia en Reino Unido, ya que en 1950 su proyecto para trabajar
con personas con trastorno mental grave se habfa extendido a casi 200
hospitales (Lépez, 2009). Por otro lado, entre 1942 y 1967 la psicoana-
lista I. Champernowne y su marido Gilbert crean Withymead Centre for
Psicotherapy Through the Arts, una residencia privada en la que se rea-
lizan terapias creativas. En 1950 se celebra el Congreso de Terapeutas
Artisticos en Hospitales y Clinicas y, en vista de la necesidad de definir
los limites de la profesion, un afio después Hill, Adamson y Champer-
nowne establecen las diferencias entre “Terapia Artistica”, “Terapia
Ocupacional” y “Terapia a través del juego”.

Paralelamente en Estados Unidos se dan a conocer dos de las personas
que actualmente reconocemos como pioneras del arteterapia: Mar-
garet Naumburg y Edith Kramer. Esta disciplina, que ellas mismas
definirfan como art therapy, nace de la confluencia de la psicoterapia
psicoanalitica y la educacién artistica. En 1947 Naumburg publica
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Free Art Expression of Behaviour Disturbed Children as a Mean of Diag-
nosis and Therapy. Como explica Lopez (2009) Naumburg en sus
trabajos desarrolla una fundamentacion teérica basada en la psicore-
rapia a través del arte, que utiliza la expresién artistica como herramienta
para facilitar las proyecciones inconscientes del paciente, proceso en
el que el arteterapeuta es acompafiante para posteriormente poder
llegar a una psicoterapia verbal. Kramer en cambio, debido a sus
estudios de escultura, dibujo y pintura, asi como su experiencia como
educadora de nifios y adolescentes con problemas?, desarrolla su trabajo
desde una perspectiva més cercana al arte como terapia. Esta autora
defiende el valor terapéutico de la creacién artistica, a pesar de que
considera necesario tener conocimientos sobre psicologfa clinica para
poder estimular la imaginacién y la expresion de los alumnos. Otra
arteterapeuta estadounidense que ayudoé en el desarrollo de la pro-
fesiéon es Hanna Yaxa Kwiatkowska, quien fue alumna de Naum-
burg y trabajé en hospitales psiquidtricos. Kwiatkowska descubri6 la
utilidad de trabajar con las familias de los pacientes con esquizofre-
nia, y creé su propio método de Arteterapia Familiar publicando en

1978 Family Therapy and Evaluation Through Art.

Como consecuencia de la implantacién de este tipo de pricticas
arteterapéuticas en hospitales y clinicas, surge la necesidad de crear
una formacién especifica para arteterapeutas y unas dindmicas de
trabajo que garanticen la profesionalidad y la legitimidad de esta
disciplina. Para ello, en las Gltimas décadas del siglo XX comienzan
a crearse cursos e instituciones de arteterapia. En Estados unidos se
publica la revista American Journal of Art Therapy en 1961, en 1979
forman The National Coalition of Arts Therapy Associations y ese
mismo afio los arteterapeutas estadounidenses logran el reconoci-
miento oficial de su profesién. En Inglaterra, la British Association of

Art Therapists (BAAT) nace en 1964 y el Ministerio de Sanidad y Segu-

4 | E. Kramer trabajé con nifios y nifias refugiados de la Alemania nazi, y poste-
riormente se traslad6 a Nueva York donde, pudo desarrollar su teoria mientras
trabajaba en centros de acogida con adolescentes conflictivos.
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ridad Social reconoce profesionalmente a los arteterapeutas en 1980,
pudiendo as{ diferenciarse de la terapia ocupacional, disciplina que
se centra en promover la funcionalidad fisica y mental del individuo
en sus tareas diarias.

Con la intencién de continuar el mismo recorrido que los artete-
rapeutas ingleses y estadounidenses, otros paises comienzan a crear
asociaciones para poder reivindicar el reconocimiento de la profesion.
Asien 1981 surgen otras asociaciones como Deutsche Gesellschaft kiinst-
lerische Therapieformen (Alemania), Norwegian Art Therapy Association
(Noruega) y The Association des art-thérapeutes du Québec (Canadd).
En 1982 nace Art Therapy Italiana (Italia), en 1987 The Australian &
New Zeland Art Therapy Association (Australia) y un afio més tarde
la Fedération Frangaise des Art-Thérapeutes (Francia). Tras la prolife-
racién de asociaciones de arteterapia europeas se constituyen otras
asociaciones que buscan establecer una homologacién internacional
en la formacién. De este modo nacen European Consortium of Art-
Therapy Associations (1991) y European Advisory Body of National
Art Therapy Associations (1992).

2.1.3 | ARTETERAPIA: SITUACION ACTUAL

Hoy en dfa la mayorfa de los paises estdn trabajando para que el
arteterapia sea reconocida como una profesion oficial, aunque de mo-
mento solo lo han logrado EEUU, Inglaterra, Canada e Israel. Uno
de los factores importantes para obtener la homologacién de esta
disciplina consiste en introducir la formacién de los arteterapeutas
dentro de la ensefianza publica reglada, como ya lo han hecho EEUU,
Inglaterra, Canada e Israel, Australia, Canadi, Espafia y Holanda.
Por el mismo motivo, resultan necesarias las asociaciones de artetera-
peutas que regulen los requisitos formativos y el c6digo ético a cumplir
por los profesionales. Siguiendo los pasos de las primeras asociaciones
de arteterapeutas formadas en EEUU y Europa a finales del siglo
XX, en estos tltimos afios otros paises han formado sus asociaciones,
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como por ejemplo Brasil, Chile, Irlanda, Rumania, Suecia, China,
Corea, India, etc. Por dltimo, otro aspecto importante para conseguir
el reconocimiento profesional de la disciplina est4 siendo el trabajo de
investigacién. Mediante los diferentes estudios en arteterapia que se
estdn llevando a cabo en la actualidad esta siendo posible demostrar
desde el campo cientifico los beneficios de la prictica arteterapéutica
en diversos Aambitos.

Centrdndonos en la situacién del arteterapia en Espafia, observamos
un desarrollo diferente al vivido en Inglaterra y Estados Unidos,
donde se partia de programas de intervencién de artistas en hospitales
psiquidtricos. El inicio del arteterapia tal y como se conoce hoy en dia
en Espafa se puede situar cuando Carles Ramos regresa a Barcelona
en 1997 tras su formacién como arteterapeuta en el Goldsmith's
College de la Universidad de Londres. Ramos, que habfa conocido el
sistema inglés en el que los arteterapeutas estaban integrados en los
equipos sanitarios y educativos, observa que en Espafia hay personas
realizando pricticas arteterapéuticas sin titulacién, ya que no existen
universidades que impartan esta formacién ni asociaciones que lo
regulen. Por ello, en 1999 Ramos, sus compaiieros J. Catald y J.M.
Barragén (profesor de la Facultad de Bellas Artes de Barcelona)
comienzan a impartir en esa facultad el Mdster en Arteterapia, aplica-
ciones psicoterapéuticas de la prdctica artistica, en colaboracién con el
Centro de Estudios sobre Arteterapia Metifora.

A partir de entonces empiezan a surgir otras formaciones en artete-
rapia en mds comunidades auténomas. Algunas de las més relevantes
son el Mdster en Arteterapia y Mediacion Pldstica que se imparte en
la Escuela de Prictica Psicoldgica de la Universidad de Murcia; el
Mdster en Arteterapia, Psicoterapia por el arte y formacion psicosocial
de la Universidad Pompeu Fabra de Barcelona; el Mdster Integrativo
en Arteterapia de la Asociaciéon Profesional de Arteterapeutas Grefart
en colaboracién con la Universitat de Girona; el Mdster en Arteterapia
y aplicaciones del Arte para el Didlogo y la Integracion Social que se
imparte en la Universidad Pablo de Olavide de Sevilla y el Mdszer
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Interuniversitario en Arteterapia y Educacion Artistica para la Inclusion
Social, impartido conjuntamente por la Universidad Complutense
de Madrid (UCM), Universidad Auténoma de Madrid (UAM) y
Universidad de Valladolid (UVa). Este tiltimo es actualmente es el
Gnico méster de arteterapia oficial en Espaiia, estando su titulacién
reconocida por el ministerio de educacién.

Respecto a las asociaciones espaifiolas, las dos primeras (la Asocia-
cién para la Expresién y la Comunicacién fundada en 1998 y la
Asociacion Castellano-Leonesa para el estudio, desarrollo e investigacion
de la Musicoterapia y del Arteterapia constituida en 2001) se crearon con
el fin de poner en contacto a profesionales de diferentes 4mbitos, asi
como compartir informacién y asesorar a instituciones y colectivos.
Tras estas primeras asociaciones de profesionales comienzan a crearse
otras nuevas, generalmente relacionadas con los lugares donde se
imparten los mésteres de arteterapia. Estas asociaciones buscan no
solo poner en contacto a los arteterapeutas ya titulados, sino que
trabajan por lograr el reconocimiento profesional del arteterapia y
organizan periddicamente encuentros, jornadas y congresos con los
que dar a conocer los trabajos pricticos y los proyectos de investiga-
ci6én que se estdn llevando a cabo.

A continuacién se recogen algunas de las asociaciones que mds rele-
vancia tienen actualmente a nivel estatal: en 2002 se crean la Asociacion
Profesional Espafiola de Arteterapeutas (ATe) y la Asociacion Foro Ibero-
americano de Arteterapia (AF1A). La ATe tiene la sede en Barcelona,
y para la inscripcién de los miembros exigen a los arteterapeutas
candidatos el cumplimiento de los mismos requisitos que la British
Association of art Therapists (BAAT) y la American Art Therapy Asso-
ciation (AATA), del mismo modo que se basan en estas asociaciones
internacionales para establecer su cddigo ético. La AFTA estd afincada
en Madrid y sus miembros son profesionales relacionados con las
terapias creativas, tanto en el contexto espafiol como en el ibero-
americano. En 2004 se crea el Grupo de Investigacion y Formacion en
Arteterapia Grefart, en Barcelona y Girona. Tres afios después en
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Sevilla se constituye la Asociacién Profesional Andaluza de Arteterapia
(Andart), y en 2009 nace la Asociacion Profesional de Arteterapia de
la Regién de Murcia (MURARTT). Por dltimo, en 2010 se celebra
la [ Jornada Profesional de Investigacion de Terapias Creativas, donde
se presenta la Federacion Espanola de Asociaciones de Profesionales de
Arteterapia (FEAPA), conformada por las asociaciones Andart, AFTA,
GREFART, ATe, ATh y MURARTT.

Respecto a los trabajos de investigacion realizados por arteterapeutas,
la mayoria de ellos parten de programas de intervencién que se
analizan de forma empirica con el fin de llegar a resultados contras-
tables. El motivo de ello puede ser la formacion recibida en los masteres
de arteterapia, en los cuales se exige una gran cantidad de horas de
précticas y posteriormente se realiza un trabajo teérico para obtener
la titulacién de arteterapeuta. A nivel individual, algunos de los artete-
rapeutas deciden continuar su labor de investigacién empirica en el
doctorado. En Espaia la primera fue Elvira Gutiérrez, quien defendié
su tesis Arteterapia con orientacion gestdltica en 1999 en la Facultad
de Educacién de la Universidad Complutense de Madrid (UCM). A
partir del afio 2000 han sido varias las tesis realizadas sobre diversos
ambitos del arteterapia, la mayoria de ellas en el programa de doc-
torado Aplicaciones del Arte en la Integracion Social: Arte, Terapia y
Educacién en la diversidad de la UCM.

Por otro lado, de forma paulatina se han ido desarrollando programas
de investigacién con la colaboracién de universidades, hospitales,
asociaciones y otros tipos de entidades sociales. Uno de los primeros
proyectos fue dirigido por Noemi Martinez Diez y Maridn Lépez
Ferndndez-Cao, llevado a cabo en el Hospital Clinico San Carlos, en
el Hospital Universitario la Paz y en el Hospital Ramén y Cajal. Este
programa estaba destinado a nifios/as y adolescentes ingresados/as,
y se trabajaba en dos modalidades: “Taller en aula” y “Cama a cama”.
A este programa le han seguido otros proyectos con los que se estd
logrando investigar los beneficios del trabajo arteterapéutico con
personas con Alzhéimer, con mujeres y nifios/as victimas de maltrato,
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trastorno del espectro autista, migracion, personas con diferentes
enfermedades y trastornos, y otros colectivos en riesgo de exclusién
social.

2.2 FUNDAMENTACION TEORICA DEL ARTETERAPIA
2.2.1 | DEFINICION DE ARTETERAPIA

Resulta complicado dar una definicién concisa de arteterapia, ya
que esta disciplina nace de la confluencia de diversos campos tedricos
y se puede llevar a cabo con distintos colectivos y 4mbitos. La artete-
rapeuta Marfa del Rio plantea que arteterapia se compone de un
“peculiar tejido teérico-metodolégico que resulta de la interaccién (y
no de la superposicién o la agregacién) entre diferentes disciplinas”
(2009, p.19). Con la intencién de englobar todas las opciones que
ofrece la intervencién arteterapéutica, la Federacién Espafiola de
Asociaciones Profesionales de Arteterapia (FEAPA) ofrece la siguien-
te definicién:

El Arteterapia es una via de trabajo especifica que utiliza
el proceso de creacién a través del lenguaje artistico para
acompaiiar y facilitar procesos psicoterapéuticos y promo-
ver el bienestar bio-psico-social, dentro de una relacién
terapéutica informada y asentida a aquellas personas y/o
grupo de personas que asf lo requieran. Se fundamenta
en el potencial terapéutico de la creacién artistica dentro
de un encuadre adecuado, con el objetivo de promover
dindmicas de trasformacién sobre: la capacitacién personal
y social, el desarrollo expresivo y creativo, el cambio de posi-
ci6n subjetiva y en su caso, la elaboracién sintomatica.

Es necesario tener en cuenta que, dependiendo de la problematica
concreta por la que se acude a arteterapia, asi como del dmbito de
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trabajo en el que se encuadre la intervencién y del tipo de orientacién
en la que se haya formado el arteterapeuta, esta definicién puede
ampliarse. Centrandonos en los dmbitos de intervencién, los mas habi-
tuales son el educativo, el cultural, el social y el clinico:

- La intervencién del arteterapeuta en dmbitos educativos consiste
tratar ciertas problemdticas habituales de la infancia y de la adolescencia
que pueden interferir en el desarrollo y el aprendizaje de la persona.
El arteterapeuta dentro de la institucién educativa puede ayudar
a trabajar conflictos relacionados con la identidad de género, los
trastornos de conducta, hiperactividad, déficit de atencién, discapa-
cidades fisicas o intelectuales, angustias habituales en la adolescencia,

etc. (Lopez y Martinez 2006).

- En cuanto al trabajo en 4mbitos culturales, el master de arteterapia
de la Universidad de Valladolid ofrece esta especialidad con el obje-
tivo de formar a los/as alumnos/as en el desarrollo de actividades
especificas para grupos con caracteristicas especiales en museos y
centros culturales mediante programas transversales inclusivos (Fon-
tal, Pefialba y Gémez, 2014).

- En dmbitos sociales se realiza una préctica arteterapéutica enfocada
a colectivos en los que se retinen personas con una problemética social
comun, como por ejemplo residencias de personas mayores, casas de
acogida para nifios/as y adolescentes, personas migrantes, personas sin
hogar, cérceles, etc. En estos casos una de las funciones principales
del arteterapia consiste en “facilitarles una visién creativa de la vida
que les ofrezca una amplitud de miras y alternativas, brinddndoles
las herramientas adecuadas para conocerse a si mismos, y apren-
der a convivir y comunicarse” (Lépez y Martinez, 2006, p. 76).

- En el d4mbito clinico los objetivos se centran en la salud mental
de la persona, y en muchas ocasiones el arteterapeuta trabaja en cola-
boracién con psicélogos o psiquiatras que aportan diagnésticos y
evaluaciones del paciente. Habitualmente en el 4mbito clinico se
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trabaja con personas que padecen alguna enfermedad o trastorno, ya
sea fisica o psiquica, y que inevitablemente les provocan consecuen-
cias a nivel emocional. La investigacion realizada en este estudio
se enmarca en este tipo de intervencidn, ya que todas las familias
que participan en este proyecto tienen o han tenido un nifio con
cancer. Por lo tanto la fundamentacién teérica asi como el estudio
empirico se ha basado en los procesos arteterapéuticos en dmbitos
clinicos.

En cuanto a la orientacién psicoldgica de la intervencion, esta
depende de la corriente terapéutica en la que se haya formado el
arteterapeuta, que generalmente suele estar definida por el master,
aunque posteriormente el profesional deberd seguir profundizando
mediante una formacién continua. Algunas de las orientaciones mas
habituales son la humanista o gestaltica, la psicodindmica, la cognitivo-
conductual y la sistémica. La orientacién psicolégica que utiliza cada
profesional influye en la forma que se intervendra con el paciente.
Lépez y Martinez (2006) explican que es muy importante la orientacién
del terapeuta en el modo en que recibe y trabaja con las obras produci-
das, ya que “las diferentes perspectivas hacen énfasis en los modos
de comprender ese proceso artistico” (p.53). A lo largo de este trabajo
nos centramos en dos corrientes principales: arteterapia con orienta-
cién psicodindmica para poder comprender los procesos psiquicos
que se dan tanto en el proceso de creacién como en la obra plastica
(lo cual se aborda en este capitulo), y la teoria sistémica que resulta
necesaria para poder comprender la comunicaci6n intrafamiliar y las
relaciones que se dan entre los miembros (estudiada en el capitulo 3).

2.2.2 | AUTORES Y ESTUDIOS INFLUYENTES EN
EL DESARROLLO TEORICO DE LA DISCIPLINA

A la hora de analizar los procesos creativos encontramos varios
autores que, desde su trabajo en psicoandlisis, realizaron estudios
que han resultado enormemente influyentes en el desarrollo del
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arteterapia. Entre estos autores encontramos a Naumburg y Kramer
(pioneras del trabajo arteterapéutico en Estados Unidos), M. Klein
Winnicott, y Fiorini (psicoanalistas centrados en estudiar el psiquismo
del juego y la creacién) y otros autores, que sin tener una orientacién
psicodindmica, también hicieron grandes aportaciones al estudio de
la creatividad.

Margaret Naumburg (1890 - 1983) y Edith Kramer (1916 - 2014)

Naumburg fue la primera en utilizar conjuntamente las potencialida-
des del proceso artistico con las propiedades de la terapia psicoanalitica,
y denominé a su método Dinamically Oriented Art Therapy. Esta autora

estudié como a través de las imdgenes simbdlicas los pacientes eran
capaces de exteriorizar aspectos inconscientemente reprimidos, pres-
cindiendo de los “filtros” y las defensas que habitualmente se usan al
comunicarse verbalmente. El segundo paso del método de Naumburg
consistia en utilizar las imagenes creadas por el paciente para rea-
lizar la asociacion libre de ideas. Esta técnica, desarrollada por S. Freud,
consiste en que la persona analizada exprese verbalmente todas las
ideas, emociones, recuerdos o pensamientos que le vengan a la mente
relacionadas a un concepto, sin ningtn tipo de restriccién y sin nece-
sidad de formar un discurso coherente. Durante este proceso, el
terapeuta debe mostrar la denominada azencion flotante, un estado
de escucha consciente en el que no se juzgan, valoran, ni censuran
las representaciones espontdneas que vayan aflorando desde el in-
consciente del paciente.

Edith Kramer se centré en el proceso de sublimacién, que como
esta autora explica, implica la puesta en juego de algunos mecanismos
psiquicos (el distanciamiento, la simbolizacién, la canalizacién de la
energia, la identificacién y la integracién), mecanismos susceptibles
de ser desarrollados en el proceso de creacién (Marxen, 2011, p.37).
El término “sublimacién” fue introducido por Freud y proviene del
concepto de sublimacién utilizado en el campo de la quimica para
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definir el paso de un estado s6lido a un estado gaseoso. La apropiacién
del psicoanalisis de este término es usado para definir un mecanismo
defensivo inconsciente mediante el cual el individuo desplaza la energia
centrada en la satisfaccién de un deseo libidinal o agresivo hacia un
fin o actividad socialmente valorado, como la creacién artistica. Por
otro lado, a través de su trabajo clinico Kramer observ6 cémo el proceso
de creacién hace que la persona tenga un mayor abanico de posibles
soluciones ante los conflictos, ya que al trabajar sobre la produccién
plastica el sujeto recrea sus experiencias anteriores, con la diferencia
de que en arteterapia, el sujeto tiene la posibilidad de continuar tra-
bajando sobre ello, dejarlo, volver, repetir, transformar o variar su
actuacién sobre esos conflictos, lo que le permite revisar estas expe-
riencias desde diversos puntos de vista hasta poder resolverlos e
integrarlos.

Melanie Klein (1882 - 1960)

Melanie Klein, fundadora de la escuela inglesa del psicoanalisis,
realiz6 numerosas aportaciones acerca del anélisis infantil, estudian-
do técnicas de exploracién del inconsciente de los nifios a través del
juego. Del mismo modo que técnicas como la asociacidn libre de ideas
sirve al analista para conocer aspectos del inconsciente del adulto,
M. Klein utiliza juguetes y algunos materiales plasticos para que el
nifio pueda proyectar inconscientemente sus experiencias y emociones.
Aligual que ocurre en las sesiones de arteterapia, M. Klein ofrecia a sus
pacientes diferentes objetos que invitaban a explorar y experimentar,
de forma que el nifio pudiese jugar espontidneamente, exteriorizando
conflictos inconscientes de si mismo sin sentirse invadido por la tera-
peuta. Con cada uno de sus pacientes, Klein (1977) analizaba todo
el proceso del juego, tanto a nivel verbal como no verbal, como ella
misma explica:

(...) el contenido de sus juegos, el modo como juega, los
medios que utiliza (porque a menudo asignar4 a sus juguetes
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o0 a él mismo diferentes papeles) y los motivos que se ocul-
tan tras un cambio de juego (el por qué no jugard més con
agua y cortard papel o dibujard), todos estos hechos siguen
un plan cuyo significado captaremos si los interpretamos
como se interpretan los suefios (p.140).

La forma en la que esta autora utilizaba la interpretacién del juego
de los nifios es similar a la que el arteterapeuta realiza sobre la pro-
duccién plastica del paciente, sean nifios o adultos. Klein defiende la
imposibilidad de establecer un glosario de equivalencia de simbolos,
ya que entiende que cada expresién simbolica debe ser interpretada
segun el contexto terapéutico en el que se haya producido, y para que
esa simbologia sea interpretada como material clinico resulta necesario
conocer el proceso individual del paciente a lo largo del tiempo. Por lo
tanto, un simbolo tendra un significado concreto para cada persona,
el analista podrd interpretarlo cuando la persona lo haya usado reite-
radas veces y esta interpretacién nunca serd aplicable a ese mismo
simbolo utilizado por otra persona en otro contexto.

Donald Winnicott (1896 - 1971)

El pediatra y psicoanalista Donald Winnicott centré su trabajo en
comprender el vinculo que se existe entre el bebé y su madre, para
poder utilizar ciertos factores de esta relacién en beneficio del proceso
terapéutico con sus pacientes. Algunos de los conceptos que desarrolld
Winnicott aplicables al trabajo en arteterapia son el holding, el objeto
transicional y el espacio potencial.

En primer lugar, Winnicott observé las funciones que cumplia la
madre en el desarrollo del bebé asi como en su futura formacién
psiquica, entendiendo por madre, no la madre en si, sino la figura pro-
tectora principal del bebé que satisfaga sus necesidades bioldgicas,
de pervivencia y nutricién emocional.
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Winnicott denominé “madre suficientemente buena” a esta figura,
indicando la imposibilidad de que exista una “madre perfecta”. Este
autor investigé las caracteristicas de la madre suficientemente buena
que resultaban ttiles en terapia para ayudar al paciente a resolver
sus conflictos inconscientes derivados de experiencias infantiles que
podian acabar repercutiendo en su psiquismo adulto. Winnicott des-
tac6 la importancia del Aolding (concepto traducido como soszén o
contencion), que define una actitud del terapeuta que comprenda,
respete, acompaiie, deje ser y soporte las emociones y actuaciones que
el paciente muestre a lo largo del tratamiento, con el objetivo de que
este se sienta lo suficientemente cuidado y libre como para poder
desarrollar su personalidad, del mismo modo que la madre suficien-
temente buena harfa con su hijo/a.

Por objeto transicional entendemos ese objeto especial elegido por
el bebé (un muiieco o peluche, una manta, una almohada, etc.), que
ayudard a su desarrollo e independencia de la madre. Este objeto es
atil para que el bebé supere la frustracién de no ser omnipotente,
ya que depende de su madre para poder sobrevivir. Winnicott obser-
v6 que el bebé era capaz de proyectar en el objeto transicional las
emociones que siente hacia su madre mientras esta no esta presente,
lo que le permite poco a poco poder estar solo, con un objeto que
de algtin modo sustituye a su madre y calma su ansiedad. Lo carac-
teristico del objeto transicional es, como explica Winnicott, que este
objeto proviene desde afuera desde el punto de vista del adulto, pero
no para el bebé, aunque tampoco viene desde adentro, ni es una
alucinacién. El objeto transicional deriva de un estado intermedio,
en el que se atinan las caracteristicas materiales del objeto y las proyec-
ciones emocionales internas del bebé. Por lo tanto, este objeto ayuda
a que el bebé comience a diferenciar entre el mundo interno y el
externo, entre fantasia y realidad, entre “yo” y “no-yo”. Trasladando
esta idea al proceso arteterapéutico, podemos comprender el para-
lelismo entre el objeto transicional del bebé y la produccién plastica
del paciente, que consiste en un objeto tangible donde el sujeto pro-
yecta sus emociones y su mundo interno. Como apunta el arteterapeuta



100

J.P. Klein, arteterapia es hablar de si sin decir “yo”, ya que la persona
sin saberlo se proyecta en su produccién, que no trata sobre si mis-
ma en primera persona (2006, p.14).

Otro de los conceptos aportados por Winnicott y que se aplica al
trabajo en arteterapia es el espacio potencial, el lugar simbélico que
propicia el juego y que, al igual que el objeto transicional, no es una
realidad psiquica interna, sino que se encuentra fuera del individuo,
aunque no es el mundo exterior (1978). Es una zona intermedia de
experiencia entre el mundo interno y el mundo externo, donde la
persona (nifio o adulto) desarrolla sus juegos y experimenta su crea-
tividad. Para Winnicott el juego tiene un papel imprescindible en el
desarrollo humano: “en el juego, y solo en él, pueden el nifio o el adulto
crear y usar toda la personalidad, y el individuo descubre su persona
solo cuando se muestra creador” (p.80). En cuanto al uso del juego
como herramienta terapéutica, este autor afirma:

La psicoterapia se realiza en la superposicién de las dos
zonas de juego, la del paciente y la del terapeuta. Si este
ultimo no sabe jugar, no esté capacitado para la tarea. Si el
que no sabe jugar es el paciente, hay que hacer algo para
que pueda lograrlo, después de lo cual comienza la psico-
terapia. El motivo de que el juego sea tan esencial consiste
en que en él el paciente se muestra creador (1978, p.80).

Segin el desarrollo teérico de Winnicott, para poder realizar una
labor terapéutica beneficiosa para la persona resulta imprescindible el
proceso del juego, un juego que no se entiende como un pasatiempo,
sino como un espacio de experimentacién, apertura de posibilidades y
reflexién que permite al individuo crear, y por consiguiente, re-crear
(se), algo inherente al desarrollo humano. Como Winnicott sefnala,
cuando se pierde la experiencia creadora, desaparece el sentimiento
de una vida real y significativa.
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Hector Fiorini

Psiquiatra y psicoanalista contemporéneo, publicé en 1995 E/ psi-
quismo creador, convirtiéndose en un estudio imprescindible para
poder consolidar la fundamentacién teérica de las terapias creativas.
Freud indic6 que el funcionamiento psiquico se rige por el principio
de placer (bisqueda de la satisfaccién) y por el principio de realidad
(transformacién de la basqueda de satisfaccién inmediata en funcién
de las condiciones impuestas por el mundo exterior). Fiorini detecté
que estos dos principios se daban simultdneamente en el artista du-
rante el proceso de creacién, por lo que decidié profundizar en el
funcionamiento del psiquismo creador:

Hay que “hacer hablar” a los artistas, a los poetas. Hay que
proponerles teorfa para sus registros, hay que conocer sus
teorfas, que una y otra vez surgen entremezcladas con los
materiales de sus obras. Pintores y escultores son asimismo
para nosotros fuentes de observaciones inagotables de pro-
cesos, de indicios, de sus posiciones de sujetos (activos,
receptivos, conscientes, inconscientes), del objeto que mode-
lan, de las relaciones de ese objeto con sus experiencias de
vida, con sus mundos de fantasia, con sus angustias y sus
obsesiones (1995, p.13).

Con sus hipétesis, Fiorini busca comprender los factores psiquicos
que se activan durante el proceso creativo para poder aplicar estos
conocimientos en el trabajo clinico con personas que sufren alguna
psicopatologia. Para ello, este autor desarrollé su teorfa realizando
un paralelismo entre la resolucién de conflictos durante el proceso
de creacién y la elaboracién de los conflictos psiquicos durante el
proceso terapéutico: “crear es convocar tensiones y contradicciones,
y darles formas nuevas a esas tensiones y esas contradicciones, de
modo que esas formas puedan albergarlas y hacerlas fecundas”
(1995, p. 13). Fiorini senala las contradicciones, angustias y conflic-
tos psiquicos que se dan en las personas con enfermedad mental,
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y sugiere como el proceso de creacién de estas personas consistiria
en transformar esas contradicciones en material sobre el que poder
construir: “(...) mi teorfa es que la activacién de un sistema creador
en el psiquismo serd la que trabaje en el terreno de aquellas capturas,
movilice sus objetos arcaicos y los haga entrar en nuevas tramas de

sentido” (1995, p. 20).

Siguiendo la teorfa freudiana, el psiquismo humano tiene dos modos
de funcionamiento: los procesos primarios y los procesos secundarios.
Los procesos primarios estin directamente relacionados con el princi-
pio de placer y se rigen por sistemas inconscientes. Los procesos
secundarios definen el sistema preconsciente-consciente y estdn rela-
cionados con el principio de realidad. Fiorini (1995), en su estudio
sobre el psiquismo creador va mds alld y, desarrolla la fundamentacién
tedrica sobre los procesos terciarios, que le permiten al individuo valerse
simultdneamente tanto de los procesos primarios como secundarios,
logrando crear algo nuevo a partir de relaciones conscientes e incons-
cientes. Este autor explica que mediante los procesos terciarios, la
persona articula y distingue los espacios de lo dado, lo imposible y
lo posible, siendo capaz con ello de desorganizar las formas consti-
tuidas y reorganizar nuevas formas o sentidos. Fiorini entiende que
la amenaza de quedar capturado en lo “ya dado” empuja al artista a
atravesar ese limite para trasladar el psiquismo a espacios de lo des-
conocido. En este punto se da una lucha interna entre los procesos
primarios que empujan al sujeto a explorar lo desconocido y los
procesos secundarios que se aferran a lo dado y resisten a transfor-
marlo, espacio donde el artista experimenta simultdneamente el
principio de placer y el principio de realidad: “Esta experiencia de
atravesamiento del limite, que a veces se ha llamado “transgresion”,
supone ansiedad y cierto placer” (p.30).

En estos procesos terciarios en los que se utilizan tanto el pensamiento
como la intuicién se oponen la convergencia y la divergencia de los
elementos, coexistiendo diferentes formas de temporalidad, lo que le
permite al sujeto interpretar la realidad de una forma nueva. Fiorini
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matiza que un proceso terciario no es una mera combinacién entre
procesos primarios y secundarios, sino que consiste en toda una orga-
nizacién psiquica mediante la cual el sujeto creador prescinde de una
légica “vertical” (con un camino y una meta), para poder explorar
los diferentes caminos posibles, de modo que pueda trabajar desde
diferentes enfoques y trazar otras relaciones entre las variables. Este
autor explica que durante ese juego creativo no existe un espacio
légico ni un tiempo ordenado, es un caos que conlleva un estado de
vértigo, de abismo, de libertad, a menudo angustiante y fascinante
a la vez. Este caos creador se da en los médrgenes del pensamiento
légico, impulsdndose hacia el traspaso de esos limites y volviendo
a retraerse, resultando imposible la estabilidad o la permanencia.
Fiorini (1995) lo describe como un metaférico oleaje en el que el
sujeto no sabe si desembocard en un nuevo espacio posible o por el
contrario no serd capaz de crear nuevas organizaciones y el proceso
caerd en la nada, en lo imposible, y sefiala: “Es el riesgo ineludible,
desfiladero por el cual todo trabajo creador tiene que pasar”. (p.31).

Siguiendo esta teorfa, Fiorini afade que el sujeto creador debe
regular una serie de movimientos y equilibrios “entre desorganizar
objetos y organizar objetos, entre regresiones y progresiones, entre
andlisis y sintesis, entre crear desorden y crear orden, entre insta-
lar un caos y organizar un cosmos” (p.82). Estos procesos activan
diferentes niveles de consciencia en el sujeto, emergiendo nuevos
descubrimientos y una incesante expansién del s{ mismo. En este
nuevo plano renacen redes simbdlicas, se instauran otros ejes y las
polaridades ya no son excluyentes entre si. Por lo tanto, el psiquismo
creador permite integrar antagonismos (amor/odio, placer/dolor,
vida/muerte, alegria/tristeza...) através de la creacién de algo nuevo,
aceptando que no es necesario eliminar una de las partes sino que
son posiciones duales de un mismo concepto. De este modo Fiorini
explica que si se ayuda al paciente a desarrollar un psiquismo ca-
paz de crear nuevas relaciones posibles a partir de objetos ya dados,
este tendrd la oportunidad de transitar sobre espacios de incer-
tidumbre y, a pesar de que ni el paciente ni el terapeuta sepan en qué
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desembocarid el proceso, el sujeto trabajard por desorganizar (se) y
reorganizar (se).

2.2.3 | ESTUDIOS SOBRE LA CREATIVIDAD

Antes de la publicacién del Psiquismo Creador, numerosos auto-
res ya habfan dedicado sus estudios e investigaciones a desentrafiar
las especificidades psicoldgicas, intelectuales y emocionales que el
proceso de creacién ponia en juego. Fiorini (1995) entiende el concep-
to de crear como un procedimiento por el cual el sujeto transita entre
conceptos contradictorios con el fin de relacionarlos y hacer nacer una
nueva realidad posible. Del mismo modo, Verbalin (1980) lo define
como “el proceso de presentar ciertos problemas a la mente y originar
una respuesta segdn lineas nuevas no convencionales (...). Por una
combinacién de elementos hasta entonces desconocidos para el sujeto,
se logra algo diferente” (citado por Fiorini, 1995 p. 27). Ferrater
(2009) sefiala que crear es la formacién de algo a partir de una realidad
preexistente, la transformacién de lo posible en actual.

En cuanto al campo de aplicacién, Romero (2010) sefiala la impor-
tancia de desmitificar la idea de que la creatividad estd asociada a
conceptos como arte, genio, superdotacion o locura, para empezar
a entenderla como un hecho psicosocial que permite explorar solu-
ciones novedosas ante los problemas. De ese modo, la creatividad es
comprendida como un recurso util en diferentes &mbitos como la in-
vestigacidn, la educacidn, la terapia, la comunicacién, etc. Ademds,
este autor propone diferentes perspectivas sobre la creatividad en
funcién del contexto y de los sistemas de creacién, y del tipo de
experiencia creadora (individual o grupal), describiendo la creatividad
interconectada como un modo de actuacién en la que los individuos
conforman una red colectiva entorno a un nucleo creativo (p. 98).

Analizando las caracteristicas necesarias para que una persona pueda
desarrollar el proceso de creacién, M. Romo (1997) enumera una serie
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de funciones cognitivas como la sensibilidad a los problemas, la bus-
queda de la novedad, una actitud critica, flexibilidad de pensamiento
y originalidad en la bisqueda de las soluciones. Esta autora también
considera necesarias ciertas caracteristicas personales como una gran
perseverancia ante los obstdculos, capacidad de asumir riesgos, tole-
rancia a la ambigiiedad, apertura a la experiencia, autoconfianza,
independencia y motivacién de logro. En la misma linea, autores
como Torrance (1977) y Cembranos (1997) proponen la motivacién
(tanto intrinseca como extrinseca) y la capacidad de reflexién y de
cuestionarse a sf mismo como motor para la creatividad. En general,
la mayoria de estudios sobre el proceso creativo coinciden en la
necesidad de ciertos rasgos personales como la percepcién emocio-
nal, la flexibilidad, la intuicién, el conocimiento, la actitud, la ima-
ginacién y la disposicién al cambio, asi como la fantasfa y la capaci-
dad de relacionar elementos y conceptos de forma en la que sea posible
crear nuevos vinculos (Marty, 1999).

Csikszentmihalyi (1997) asume la personalidad creadora como un
conjunto complejo en el que no hay espacio para la neutralidad o para
el término medio, sino que el proceso creativo exige la capacidad de
pasar de un extremo al otro cuando la ocasién lo requiere. Por ello,
este autor distingue diez caracteristicas duales sobre las cuales la
persona fluctida de una a otra durante el trabajo de creacién, siendo
éstas: energia fisica/reposo, inteligencia/ingenuidad, juego/disciplina,
fantasia/sentido de la realidad, extraversién/introversiéon, humildad/
orgullo, masculinidad/feminidad, rebeldia/conservacién, pasién/
objetividad y sufrimiento/placer. Esta idea de equilibrio y convergencia
de opuestos, parte de la teorfa de Maslow (1975) en la que el autor
vincula la dimensién creativa con la autorrealizacién: “ser creativo
es una forma especial de estar en el mundo, la de la persona auto-
rrealizada, una forma especial de cardcter donde se conjugan, en un
dificil equilibrio, la autoafirmacién con el altruismo, el instinto con la
razoén, el placer con el deber, en una personalidad liberada, abierta a
la experiencia, segura de s{ misma y feliz” (citado por Csikszent-
mihalyi, 1997) . En la misma linea, el arteterapeuta F. J. Coll (2006)
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considera que el proceso de creacién comienza en el momento que
existe la voluntad de re-escribir algo, para lo que la persona creadora
debe trabajar sobre una dimensién desafiante e inquietante, entre lo
préximo y lo lejano, entre lo posible y lo deseado, entre la ilusién y
lo novedoso, entre lo onirico y la consciencia (p.152).

Trasladando las caracteristicas propias del proceso creativo a un
proceso terapéutico, comprendemos c6mo el trabajo arteterapéutico
ofrece al sujeto un espacio de juego introspectivo. A través del desa-
rrollola produccién pléstica, el sujeto siente un impulso de avanzar en
lo ya establecido, y para ello debe desestructurar lo asimilado y trazar
nuevas redes entre conceptos, emociones, actuaciones y formas.
Para lograrlo, durante la creacién la persona debe transitar entre
conceptos confrontados entre sf (lo imaginado y lo real, dudas y solu-
ciones alternativas, placer y frustracién, contexto y subjetividad,
cognicién y emocién, etc.). Cuando la persona creadora es lo su-
ficientemente flexible para integrar todos estos aspectos junto con
las emociones que implica cada uno de ellos, el resultado es una
produccién novedosa (por lo menos para el autor), asi como la reali-
zaci6n personal al haber superado las limitaciones y frustraciones que
el proceso creativo le ofrecia.

2.2.4 | CONCEPTOS TEORICOS EN
LA PRACTICA ARTETERAPEUTICA

Ademas de la conceptualizacién teérica sobre los procesos creativos,
a la hora de llevar a cabo un tratamiento arteterapéutico también
se tienen en cuenta otros factores relacionados con la practica en si,
como los limites que estructuran las sesiones (recogidos en el encua-
dre o serting), el vinculo que se establece entre el arteterapeuta, el
paciente y su produccidén pléstica, o las caracteristicas personales y
profesionales del arteterapeuta.
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El encuadre o setting

Resulta necesario reflexionar sobre el espacio en el que se desarrolla
la sesién, ya que como sefalan Lépez Ferndndez-Cao y Martinez
(2006), “aunque cada sujeto experimenta el espacio de un modo distinto,
el espacio no es un mero espacio prictico que contiene al participante,
al terapeuta y a los materiales sino que se convierte en un espacio
simbdlico” (p.48). En este espacio simbdlico o espacio potencial todo
acto, juego, creacion, destruccién y experimentacioén forma parte de
un aprendizaje de la persona sobre si misma. Por ello, es importante
plantearnos las posibilidades y las limitaciones que ofrece el espacio,
porque tanto los materiales como el lugar fisico condicionaran el
proceso creativo del sujeto y la produccién pléstica que resulte de ello.

Antes de empezar el tratamiento con una persona, se define el con-
trato terapéutico, que consiste en una serie de normas o limites que
el arteterapeuta explica en la primera sesion, y el paciente las debe
comprender y aceptar de forma consciente. El contrato terapéutico
delimita el espacio y el horario en el que se desarrollaran las siguientes
sesiones, la duracién provisional del tratamiento, el uso y cuidado
de los materiales y la sala, el respeto hacia el arteterapeuta y el resto
de pacientes en el caso de ser sesiones grupales o familiares, la confiden-
cialidad, los honorarios, el lugar y el tiempo en el que se almacenaran
las producciones realizadas por el paciente, etc. Todos estos factores
forman el encuadre o setting, que consiste en un contexto concreto en
el que se mantienen unas constantes a lo largo del tratamiento con el
fin de que la persona se sienta lo suficientemente segura y libre para
poder desarrollar su proceso de creacién. [zuel y Vallés (2012) plantean
la funcién del encuadre arteterapéutico como “marco simbdlico,
contenedor, que delimita, asegura y sostiene. Un marco que protege y
crea un espacio de confianza y de inter-juego” (p. 16). Dado que mu-
chas de las personas que asisten a arteterapia han sufrido experien-
cias vitales dolorosas, generalmente agradecen tener un espacio y
un horario en el que todo esta dispuesto para ellas. Del mismo modo,
la transgresi6n del contrato terapéutico puede indicar las necesidades
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inconscientes del sujeto, por lo que cualquier acto del paciente du-
rante las sesiones es susceptible de ser hablado para que pueda re-
flexionar sobre ello.

El tridngulo arteterapetitico o relacién triangular

Habitualmente, en las sesiones de psicoterapia la relacién entre el
paciente y el terapeuta estd fundamentada en la comunicacién ver-
bal y siempre marcada por la transferencia® y la contratransferencia®.
En arteterapia, ademds de tener en cuenta esta relacién entre las
dos personas, se introduce un objeto simbdélico y tangible como es
la produccién plastica, resultando un “vinculo triangular” formado

por el paciente, la obra y el arteterapeuta.

Ala hora de denominar al sujeto que acude a la sesién de arteterapia,
es posible utilizar las palabras cliente, usuario, etc. Aunque, general-
mente, en la bibliografia especifica solemos encontrar la palabra pa-
ciente, por lo que en este texto nos referiremos de esa manera a la
persona que se encuentra en tratamiento arteterapéutico. Del mismo
modo, en el campo arteterapéutico, la obra pléstica es entendida como
una materializacién del estado intrapsiquico y emocional de su autor
en un objeto tangible, y el resultado estético pierde importancia frente
al proceso de creacién. La produccién plastica en arteterapia se crea a
través de un juego introspectivo en un espacio de intimidad y confiden-
cialidad que forma parte del tratamiento terapéutico, por lo que su
funcién de la creacién plastica es poder reflexionar sobre el paciente.

Joy Shaverien habl6 por primera vez del tridngulo terapéutico en

5 | La transferencia es la funcién psiquica por la que un sujeto transfiere inconscien-
temente sus vinculos infantiles, reviviéndolos en las relaciones actuales. El terapeuta
utiliza esta repeticion de los prototipos infantiles del paciente como herramienta
con la que conducir el tratamiento.

6 | Por contratransferencia se entiende todo el conjunto de reacciones inconscientes
del terapeuta frente al paciente, y especialmente frente a la transferencia de este.
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P 1989, para explicar la diferencia
entre arteterapia otras corientes
terapéuticas o artistico-creativas.
En el esquema propuesto por
Shaverien se sittian los tres ele-

AT mentos que conforman el vincu-

lo arteterapéutico: Paciente (P),
Figura 5| Esquema del triangulo Obra plastica (O) y Arteterapeuta
arteterapéutico (AT). En las sesiones de artetera-
pia las relaciones entre esos tres elementos condicionaran el desarrollo
del proceso terapéutico.

Ramos (2005), utiliza el concepto del vinculo triangular como rasgo
caracteristico del arteterapia para matizar las diferencias conceptuales
entre “arteterapia”, “arte como terapia”, “arte en terapia” y “psico-
terapia por el arte”. Sin entrar a describir en profundidad cada una
de estas metodologias, el “arte como terapia” hace referencia al su-
puesto de que la experiencia de creacién artistica tiene cualidades
terapéuticas en sf misma, por lo que la figura del terapeuta no cumple
ninguna funcién determinada en este proceso. En cuanto a “arte en
terapia” la produccién artistica es usada para promover el discurso
verbal del paciente, por lo que el objeto sirve como pretexto del vinculo
entre paciente y terapeuta, sin tener en cuenta las caracteristicas de
la relacién entre el autor y su proceso creativo. En cuanto a “psico-
terapia por el arte” la distincién viene dada por el uso de la termino-
logia, ya que en los paises anglosajones actualmente se conciben como
sinénimos “Art Therapy” y “Art Psychotherapy”, y en su traduccién
al castellano se han utilizado diferentes denominaciones (Arteterapia,
Arte-Terapia o Terapia por el arte) en funcién del énfasis que le dé el
terapeuta a cada una de las connotaciones de la palabra (arte, terapia,
psicoterapia...). En este caso, el trabajo con familias de nifios con
cancer se fundamenta en la metodologia arteterapéutica, por lo que
resulta imprescindible entender las relaciones que se establecen en
las sesiones entre el paciente, su obra y el arteterapeuta.
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La produccién pléstica que nace de una sesién de arteterapia no
s6lo nos cuenta los conceptos que el paciente pretendia expresar, sino
que muestra el resultado de un proceso creativo en el que primero
ha sido necesario que el paciente identifique ideas, emociones, pen-
samientos y necesidades abstractas, para posteriormente poder llegar
a darle forma mediante colores, ritmos, texturas, etc. Jean Pierre Klein
(2006) explica que el arteterapia es el arte de proyectarse en una obra
como mensaje enigmdtico en movimiento y de trabajar sobre esta
obra para trabajar sobre si mismo.

También es importante ser conscientes de que durante el proceso
de creacidn el paciente se pone a prueba a si mismo y debe resolver
retos técnicos con los materiales, ya que, como apunta ].P. Klein (2006)
“la materia no es un mediador, sino un interlocutor que tiene su
caricter, que se defiende, que exige” (p.13). Por lo que el paciente en
la sesién llevard a cabo esa “lucha” con los materiales, en ocasiones
haciendo descubrimientos no intencionados y en otros casos tratando
de dominar la técnica, buscando soluciones y alternativas para poder
llegar al resultado que se desea. Coll (2006) explica que durante el
proceso creativo se establece una comunicacién interna: “las dudas,
tensiones y preguntas hacen emerger un nuevo lugar en lo interno,
un desplazamiento y una vacilacién positiva en la manera de verse
(...) El didlogo interno que se produce en la creacién se ocupa de
buscar otros espacios de extensi6én interna” (p.156). Esto permite una
nueva visién del sujeto sobre si mismo al ser capaz de reconocerse a
través de la resolucién creativa de sus propios retos.

Al observar la obra tanto el paciente como el arteterapeuta ven la
consecuencia de todo un proceso interno plasmado de forma visual
en un objeto. La produccién pléstica no solo tiene significado para la
persona que la ha creado, sino que abre una via comunicativa entre
paciente y arteterapeuta, lo que puede dar lugar a conversaciones
sobre las intenciones, miedos, fracasos, logros, experimentaciones
y descubrimientos que la persona ha vivido durante el proceso de
creacién, y en ocasiones, la obra le servird al paciente para compartir
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su mundo interno. A lo largo del tratamiento, la alianza terapéuti-
ca compuesta por la triada Paciente/ Obra/ Arteterapeuta puede ir
evolucionando, credndose asimetrias en las que en ocasiones cobrara
mds importancia la relacién Paciente-Obra o Arteterapeuta-Obra
y en otros momentos la terapia estard mds centrada en la relacién
transferencial Paciente-Arteterapeuta. Marxen (2011), al analizar los
vinculos que surgen entre los componentes de esta relacién triangular,
indica que “el eje paciente-obra y el eje terapeuta-obra pueden restar
importancia al eje paciente- terapeuta, lo que otorga més independencia
al paciente, lo conecta con su propia fuerza y le da la oportunidad
de aumentar su autoestima y la confianza en si mismo asumiendo el

papel de creador” (p. 35).
La figura del arteterapeuta

En vista de la importancia del papel del arteterapeuta respecto al
proceso y evolucién del paciente y su obra, es importante definir las
funciones del profesional durante las sesiones, asi como en los requisitos
terapéuticos, éticos y personales que se le suponen a este.

En primer lugar, resulta necesario discernir entre las funciones
del psicoterapeuta y del arteterapeuta, ya que en arteterapia el pro-
fesional no busca diagnosticar ni predecir posibles evoluciones sin-
tomdticas, sino que el arteterapeuta acompaiia el proceso creativo
del paciente, y sostiene las emociones surgidas de dicho proceso y
del resultado pléstico.

Respecto a la primera funcién, J.P. Klein (2006) define arteterapia
como “una simbolizacién acompanada” (p.14). Lopez (2006) profun-
diza en este acompafamiento del proceso creativo: “la funcién primera
del arteterapia serd, primero, llevar a la persona a un estado de aper-
tura y confianza en si y en el espacio terapéutico, hacia la flexibilidad
y la tolerancia hacia sf misma y hacia los demas, hacia la capacidad
de arriesgarse” (p.31). Esto posibilita que el paciente sea capaz de
asumir los retos que le ofrece el trabajo plastico, y comience a crear
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obras que le permitan expresar sus conflictos internos. Durante
el proceso de creacidn, el arteterapeuta debe saber mantenerse lo
suficientemente presente como para que el paciente se sienta acom-
panado, pero sin sentirse invadido. Marxen (2011) indica que “en
arteterapia no se trata de impartir clases de arte, ni de ensefar técnicas
artisticas. El terapeuta debe limitarse a explicar cémo se utiliza cada
material y a ofrecer una pequefia ayuda técnica en caso de que el pa-
ciente lo solicite” (p. 54). El rol del arteterapeuta no es el de profesor,
en las sesiones no se trata de ensefiar sino de acompaiiar al paciente
en el descubrimiento de procesos creativos que le sirvan para desar-
rollar un lenguaje simbdlico til con el que exteriorizar aspectos de
si mismo, por lo que es responsabilidad del profesional conocer las
propiedades de las técnicas y saber en qué momento del proceso le
pueden ser ttiles al paciente.

Por otro lado, el arteterapeuta debe saber, ademds de acompaiar,
sostener (holding) los sentimientos de duda, satisfaccién, frustracion,
bloqueos y avances que la persona vaya experimentando a lo largo
de las sesiones, asi como en la explicacién verbal que dé sobre su
produccién. En ocasiones, el paciente no es consciente de las emo-
ciones plasmadas en la obra hasta que, una vez terminada, es capaz
de separarse de ella y compartirla con el arteterapeuta. Es habitual
que cuando el paciente, al observar su obra, descubre que ha proyectado
conflictos, experiencias, o emociones que atin no es capaz de asimilar,
este no pueda o no quiera hablar de la obra. En estos casos el artetera-
peuta debe tener la capacidad de entender el bloqueo del paciente
y respetar sus defensas, comprendiendo la importancia que dicha
obra tiene para su autor, y sabiendo que posiblemente sea necesario
trabajar sobre ella a lo largo del tratamiento, como explica Torrado:

Las imigenes metaféricas que se utilizan en el lenguaje
hablado no son permanentes mientras que las imdgenes
visuales, incluso tiempo después de realizarlas, mantienen su
carga emocional y poder comunicativo. Esta caracteristica
permite al arteterapeuta esperar el momento adecuado para
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volver a revisar aquella imagen que hace referencia a deter-
minados conflictos, eso es cuando el paciente estd preparado
para afrontarlo y no antes (2005, p. 115).

Marxen también analiza la funcién del arteterapeuta ante este tipo
de situaciones, indicando que en ocasiones el contenido de la obra
resulta intolerable para el propio paciente, y en estos casos es respon-
sabilidad del arteterapeuta guardar la obra en un sitio seguro, y volver
a ella cuando el paciente sea capaz de tomar mds distancia para po-
der elaborarloocurrido. Sobre este tipo de situaciones, Marxen (2011)
afiade: “En estos casos, podemos decir que el arteterapeuta sirve de
continente, es decir, que el paciente lo ha escogido conscientemente
para guardar dichas obras hasta que puedan ser integradas y asimi-
ladas” (p.53). Por lo tanto, vemos que el arteterapeuta debe saber
sostener o contener emocionalmente al paciente no sélo en cada sesion,
sino de forma constante a lo largo del tratamiento, acompafiando los
ritmos, evoluciones y retrocesos de cada persona.

Otra de las funciones mas complicadas y polémicas del artetera-
peuta es la (no) interpretacién de las obras. Al contrario que en el caso
de los psicoterapeutas, los dibujos que los pacientes realizan en las
sesiones de arteterapia no se analizan a modo de tests proyectivos’.
Izuel y Vallés (2012) matizan que “el arteterapeuta debe tener cuida-
do a la hora de interpretar significados sobre el proceso o la obra de
paciente, puesto que en demasiadas ocasiones la interpretacién con-
siste en una proyeccién que borra la diferenciacién entre el paciente
y el arteterapeuta” (p.18). Maria del Rio (2009) plantea las interpreta-
ciones del arteterapeuta como “objetos ofrecidos para entrar en el
campo de accién del interjuego terapéutico, y como tales pueden ser

7 | Los tests proyectivos son un instrumento de diagnéstico y evaluacién utilizados
en psicoterapia para poder acceder al inconsciente del sujeto, y aportan informacién
sobre la conducta, personalidad, percepcion de la realidad, autoconcepto, percepcién
familiar y social, etc. Para la evaluacién de este tipo de tests existen unos manuales
universales con los que el terapeuta interpreta el dibujo o la respuesta ofrecida por
el paciente.
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tomadas o rechazadas, sin més; pueden ser convertidas en objetos
transicionales efectivos o pueden ser ignoradas” (p.25). Es decir, que
las interpretaciones ofrecidas por el arteterapeuta son un elemento
mis del vinculo terapéutico, y por ello, en ocasiones serdn utiles para
el paciente y le ayudardn a profundizar en su propio conocimiento,
y en otros casos no serdn tenidas en cuenta por éste.

En arteterapia, para realizar una hipétesis sobre el significado de
cada una de las obras, se tiene muy en cuenta la intencionalidad con
la que el paciente la ha realizado, asi como todos los factores (biogré-
ficos, conscientes o inconscientes) que han podido influir en el proceso
creativo. Las autoras Lopez Ferndndez-Cao y Martinez (2006) explican
la actitud que el arteterapeuta debe tener ante las obras del paciente:

El arteterapeuta no tiene recetas, ni tests, ni plantillas. No
utiliza las imdgenes como diagnésticos, ni como objetos
separados de sus creadores. Porque las imdgenes, pertene-
cientes al ser que las crea, son documentos de vida y deben
ser tratados como su vida, y hablados por el sujeto que los
realiza, en su singularidad, drama y/o grandiosidad (p.18).

Como se puede observar, a la hora de tratar con los pacientes y sus
obras, la subjetividad del arteterapeuta es un factor inevitable y el
profesional debe saber utilizarla en beneficio del tratamiento. Para
ello ya desde la formacién del arteterapeuta se enfatiza la necesidad
de realizar un proceso terapéutico personal y una supervisién continua
sobre las intervenciones que se realizan con los pacientes. Como
ejemplo de ello, para poder ser miembro de la Asociacién profesional
espafiola de Arteterapeutas (ATe) se exige a los arteterapeutas, ade-
mis de la titulacién de un méster universitario en arteterapia, una
terapia personal minima de 84 horas y un trabajo de supervisién
mayor de 56 horas en el caso de que sea individual, y de 112 horas en
el caso de realizar una supervisién grupal. La experiencia de realizar
un proceso terapéutico aporta al arteterapeuta mayores competen-
cias tanto personales como profesionales. Como sefialan Lopez y
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Martinez (2006) “la terapia personal, ademds de permitirnos vivir
la practica de la terapia como sujeto del tratamiento, nos ayuda a
conocer nuestras estructuras, nuestras tendencias e incluso nuestras
imposibilidades personales, algo no solo es aconsejable sino que se
hace imprescindible para una honesta practica profesional” (p. 45).
En cuanto a la supervisién, Lépez (2009) explica que “permite con-
cienciar al arteterapeuta sobre su actuacién en el proceso terapéutico
y reconocer aquellos aspectos personales involucrados en la dindmica
de la relacién gestada. De esta manera, se facilita un conocimiento
mayor para desarrollar la transferencia y la contratransferencia dentro
de la relacién triddica” (p. 261).

Al ser muchas las funciones del arteterapeuta y con el objetivo de
poder numerarlas y resumirlas, [zuel y Valles (2012) las agrupan en
8 tipos de competencias:

- Competencia arteterapéutica: Que engloba las funciones de establecer
el vinculo arteterapéutico, crear un marco sostenedor y facilitador
del proceso creativo, ofrecer una escucha activa, realizar un proceso
psicoterapéutico personal y supervisién, vivenciar la transferencia,
conocer la fundamentacién del arteterapia y ser capaz de desarrollar
un trabajo poético/ simbélico/creativo.

- Competencia artistica: Que implica tener interés por el arte y len-
guajes artisticos, valorar la realidad inclusiva del arte, llevar a cabo
actividades de produccién artistica y desarrollar una fundamentacion
amplia y abierta sobre el concepto “arte”.

- Competencia cultural (intercultural): Tratando siempre de que el
arteterapeuta explore sus propias herencias culturales y sentimientos
hacia ellas, de ser consciente de que el trabajo arteterapéutico del
paciente estd influido por caracteristicas culturales, religiosas, de
género, etc., de ser capaz de reconocer, valorar y promover la diver-
sidad antropolégica y cultural, mostrando una visién humana.
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- Competencia critica: Que permite al arteterapeuta ejercer la profe-
si6n de manera critica, autocritica y reflexiva, reconociendo las carac-
teristicas personales del paciente con el fin de que se sienta respetado,
valorado y capaz de desarrollar sus capacidades creativas. Del mismo
modo el arteterapeuta debe evitar actuaciones sesgadas o mediatizadas
por pardmetros de desigualdad social.

- Competencia ética: Entendiendo el proceso arteterapéutico como
un trabajo a desarrollar junto al paciente, manteniendo la confidencia-
lidad, respetando la dignidad de la persona, protegiendo su bienestar
y promoviendo sus derechos y autonomfa.

- Competencia comunicativa: Que exige comprender y valorar las
manifestaciones perceptivas, estéticas, creativas, interpretativas,
comunicativas, expresivas y representacionales de la persona; desa-
rrollar la habilidad comunicativa verbal, no verbal y grifica del paciente
y ser capaz de trasladarle adecuadamente aquellos factores que afec-
tan a su tratamiento.

- Competencia creativa: Que supone conocer los procesos que facilitan
el trabajo creativo; saber esperar, escuchar, encontrar soluciones,
improvisar y adaptarse a nuevas situaciones; desarrollar percepciones
no estereotipadas y del pensamiento divergente.

- Competencia investigadora: Que define la capacidad del arteterapeuta
para desarrollar trabajos de investigacién tanto desde el punto de
vista teérico (conociendo las diferentes fundamentaciones en las que
se basa la disciplina y los resultados de investigacién en arteterapia
mis recientes), como desde el campo empirico, lo que implica planificar
propuestas metodoldgicas, desarrollar e interpretar intervenciones
précticas en arteterapia, confirmando o refutando hipétesis.

Al profundizar en cada una de estas competencias observamos un
aspecto transversal que afecta a todas ellas: la ética profesional del
arteterapeuta, ya que en muchos casos (ya sea a la hora de aceptar un
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caso, realizar una intervencién, una investigacién o una evaluacién
para agentes externos al tratamiento) nos encontramos ante conflictos
éticos susceptibles de ser tratados en supervision. Por ello, las asocia-
ciones de arteterapeutas han desarrollado un cédigo ético comtin para
todos los profesionales de esta disciplina. Como ejemplo de ello encon-
tramos la Asociacién profesional espafiola de Arteterapeutas (ATe),
que ofrece un amplio c6digo ético que atiende a aspectos relaciona-
dos con la responsabilidad con los clientes/pacientes, la confidencia-
lidad, los métodos de evaluacioén, las producciones plasticas de los
clientes/pacientes, la competencia e integridad profesional, los princi-
pios relativos a la multiculturalidad, responsabilidades hacia los
estudiantes, la supervisién, la responsabilidad en un proceso de
investigacion, la responsabilidad hacia la profesién, los honorarios,
los anuncios y publicidad, la prictica privada, arteterapia por medios
electrénicos y las reclamaciones.

2.3 ARTETERAPIA Y FAMILIA

Aunque tradicionalmente se han estudiado las intervenciones
arteterapéuticas sobre metodologia individual y grupal, en los dltimos
afios estdn comenzando a publicarse algunos trabajos acerca del tra-
bajo arteterapéutico sobre la familia. Habitualmente esas publicaciones
parten de experiencias pricticas, ofreciendo ejemplos metodolégicos
de trabajo y reflexiones de los arteterapeutas sobre los beneficios de
esta modalidad del arteterapia. También se observa un creciente
ntmero de servicios arteterapéuticos para familias, la mayoria de ellos
consistiendo en talleres grupales con familias, o con programas de
intervencién con grupos de colectivos en los que se trabajan las ex-
periencias familiares: adolescentes embarazadas, mujeres victimas
de maltrato de género, mujeres embarazadas en fase de pre o post-
parto, experiencias de creacién conjunta entre padres y madres con sus

bebés...
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Un ejemplo que muestra el interés por el arteterapia con familias
es el nimero més reciente de la revista Arzeterapia. Papeles de artete-
rapia y educacion artistica para la inclusion social, (vol. 11, 2016), en la
que se ha publicado un monogréfico sobre Maternidad y Paternidad.
En este nimero de la revista se muestran seis ejemplos de trabajo
acerca de la familia y la maternidad desde diferentes disciplinas (arte-
terapia, musicoterapia y danzaterapia). Los abordajes mostrados en
estos articulos desarrollan programas de terapias creativas centrados en
el modelo de parentalidad positiva y la atencién a los vinculos de apego.

Hervis (2016), coordinadora del monografico de éste nimero, ex-
plica dos de las metodologias principales que se estdn llevando a cabo
actualmente: la modalidad de arteterapia en diadas y arteterapia en
la maternidad. En cuanto al arteterapia en diadas, esta autora expone
que es una metodologia de trabajo que se estd consolidando a nivel
internacional. El trabajo arteterapéutico en diadas busca favorecer
las relaciones paterno-filiales (o materno-filiales), y en ocasiones se
realiza mediante sesiones con una familia y otras veces con grupos de
familias. Con este tipo de abordaje se trata de implicar a los padres
en el proceso terapéutico del hijo y ampliar sus recursos y compe-
tencias parentales. Por otro lado, el trabajo sobre arteterapia en la
maternidad consiste en un proceso de desarrollo personal para mujeres
que se encuentran en diferentes fases del embarazo o la crianza,
centrdndose en la perspectiva de género. Para ello se trabaja con las
mujeres individualmente o en grupo, bajo un marco conceptual que
busca trazar relaciones entre crear y criar. A través de este tipo de
trabajo arteterapéutico se posibilita que las mujeres participantes
reflexionen acerca de diferentes aspectos relacionados con la mujer,
el embarazo y la maternidad, tratando de distanciarse de la visién
médica de estos procesos y profundizar en sus necesidades emocionales,
retos, transformaciones, propiocepcién corporal, etc.

Por lo tanto, se observa que el arteterapia en la actualidad continua
su desarrollo, nutriéndose de diferentes orientaciones, metodologfas,
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objetivos y colectivos. La diversidad de trabajos practicos e investi-
gaciones estd permitiendo crear nuevas estrategias de intervencién
y ampliar el conocimiento sobre los beneficios que el trabajo artete-
rapéutico ofrece a los pacientes, usuarios o clientes. A pesar de ello, atn
contamos con limitadas experiencias sobre arteterapia con familias,
resultando un d4mbito de estudio a explorar en mayor profundidad. En
los ejemplos observados en este apartado, se hace evidente la nece-
sidad de comprender la dindmica familiar en arteterapia, atendiendo
a los diferentes roles y relaciones que se dan entre los miembros,
incluidas las relaciones en la pareja, entre hermanos y la coparenta-
lidad. Por ese motivo, en esta investigacién resulta importante la
comprensién de la perspectiva sistémica para poder elaborar una
metodologia de intervencién con familias de nifios con céncer.



EL ARTETERAPIA EN
LA TERAPIA FAMILIAR
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Para poder intervenir en una sesién familiar de arteterapia, es im-
portante conocer la situacién individual de cada miembro, asf como
las relaciones entre ellos y las necesidades respecto al funcionamiento
familiar. En este sentido, el desarrollo de la teorfa sistémica posi-
bilit6 poder comprender al grupo familiar con sus especificidades,
retos y recursos, para poder abordar los conflictos desde una perspec-
tiva global mediante la terapia familiar. Teniendo en cuenta que en
esta investigacion se pretende abortar en la dindmica de las familias
de nifios con cdncer en sesiones de arteterapia, resulta necesario
identificar las nociones tedricas a tener en cuenta para el disefio de
la intervencién arteterapéutica.

Por ese motivo, en este capitulo se contextualiza la terapia familiar y
se realiza un recorrido sobre los conceptos basicos de esta disciplina,
para posteriormente poder comprender algunos ejemplos de artete-
rapeutas con formacién sistémica que han desarrollado técnicas de
intervencién con familias a través de la creacion pléstica. A lo largo
de las Gltimas décadas el estudio de Arzeterapia Familiar se estd abrien-
do camino a medida que convergen los profesionales de la Terapia
Familiar y del Arteterapia. Kiatkowska (1978), una de las precurso-
ras de esta orientacién puntualiza: “el arteterapia es mas antiguo que
la terapia familiar, pero su desarrollo es mds lento” (p. 7). A pesar de
ser dos disciplinas con inicios y desarrollos paralelos, la utilidad de
introducir técnicas arteterapéuticas en la terapia familiar ha hecho
que desde finales del siglo XX ambos campos interaccionen y se retro-
alimenten. Muchos de los arteterapeutas que comenzaron a trabajar
con familias lo hicieron en hospitales y clinicas en las que se utilizaba
un enfoque de Terapia Familiar Sistémica, que adaptaron sus in-
tervenciones artisticas a una orientacioén sistémica. Por ello actual-
mente resulta indispensable conocer los fundamentos teéricos de la
Terapia Familiar Sistémica para poder comprender el desarrollo
del Arteterapia Familiar.
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CONTEXTUALIZACION HISTORICA

.1
3 DE LA TERAPIA FAMILIAR

A principios del siglo XX los tratamientos psiquidtricos estaban
marcados por una perspectiva individual del ser humano, general-
mente influidos por las teorfas de la conducta y del psicoanalisis.
En los afios 30 algunos psicoanalistas y psiquiatras publicaron varios
estudios sobre la patogenicidad de los padres de los pacientes psic6-
ticos, lo que mostraba la necesidad de investigar las relaciones entre
los miembros dentro de las familias. A partir de 1940 surgen nuevos
planteamientos de intervencién terapéutica, como el tratamiento con
grupos de personas que padecen un mismo diagnéstico o la terapia bi-
focal, en la que ademds de trabajar con el grupo de pacientes también
se interviene con el grupo de los padres de estos. A mitad del sig-
lo XX encontramos varios precursores de la Terapia Familiar en
Estados Unidos, como por ejemplo los psiquiatras Theodor Lidzs,
Lyman C. Wynne, Murray Bowen, Carl Whitaker o el psiquiatra
infantil Nathan Ackerman, quién tras trabajar afios observando a
los padres de nifios sintomaticos, creo la Family Mental Health Clinic
en 1955 asi como el Family Institute de Nueva York.

Palo Alto, California, fue un lugar decisivo en el desarrollo de la
Terapia Familiar, ya que sirvié de punto de encuentro para varios
investigadores interesados en el estudio de la comunicacién y la fa-
milia. El denominado grupo de Palo Alto se formé a partir de que el
antropélogo Gregory Bateson, en 1952 consiguiera una beca para
estudiar las abstracciones y las paradojas en la comunicacién. Para su
investigacién reunié a un grupo de trabajo multidisciplinar, formado
por el experto en comunicacién Jay Haley, el ingeniero quimico y
antrop6logo John Weakland, el psiquiatra William Fry y el psiquiatra
y psicoanalista Don Jackson. En la década de los 60 el grupo trabajé
en Hospital Psiquidtrico de Veteranos de Menlo Park (California),
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estudiando la comunicacién de pacientes esquizofrénicos. Tras ter-
minar la beca, Jackson fundé e/ M.R.1. (Mental Research Institute) de
Palo Alto con la intencién de poder continuar con las investigaciones
del grupo. En este nuevo proyecto, ademés de Haley y Weakland,
colaboraron la asistente social Virginia Satir y los psiquiatras Jules

Riskin y Paul Watzawick.

En 1961 Ackermany Jackson fundan la revista Family Process, que
servirfa como medio para dar difusién a los estudios realizados sobre
la conceptualizacién de la Terapia Familiar. En las dos siguientes
décadas se fueron extendiendo las escuelas de Terapia Familiar,
tanto en EEUU como en Europa. Con la difusién de la perspectiva
sistémica, las propuestas teéricas y los métodos de intervencién se
diversificaron, llegdndose a dividir los estilos terapéuticos en distintas
Escuelas de Terapia Familiar. Como referentes a nivel mundial, pode-
mos encontrar las orientaciones sistémicas mds puras, como son las
Escuelas de Palo Alto, la Estratégica y la de Mildn y otras orienta-
ciones mixtas, como las Escuela Estructural, la de Roma y la de Suiza.
A dia de hoy, las formaciones sistémicas siguen marcadas por las
diferentes orientaciones teéricas y desarrollando métodos de inter-
vencién que se adapten a los nuevos estilos de familias, como las
familias reconstituidas (en las que los miembros de la pareja tienen
hijos de parejas anteriores), las monoparentales, las homoparen-
tales, etc.

CONCEPTUALIZACION SISTEMICA Y
3.2 FUNDAMENTACION TEORICA DE
LA TERAPIA FAMILIAR

El grupo de Palo Alto desarrollé lo que hoy conocemos como Terapia
Familiar Sistémica, que nace de la confluencia de la Teoria General
de Sistemas, la Cibernética y la Teorfa de la Comunicacién Humana.
La apropiacién de la Teorfa de los Sistemas y su adaptacion al trabajo
terapéutico aport6 una nueva perspectiva al estudio de la interaccién
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entre individuos, que fue complementada y ampliada con la Teorfa
de la Comunicacién.

La Teoria General de Sistemas

Un sistema, como definicidn, consiste en un conjunto de elementos
en interaccién dindmica organizados en funcién de una finalidad.
Miller (1978) afiade que cada uno de esos elementos estd determinado
por el estado de cada uno de los otros. Por tanto, se comprende la
utilidad de aplicar una perspectiva sistémica en el trabajo terapéutico
con familias, equipos de trabajo, empresas, etc. Para llevar a cabo un
proceso terapéutico con un sistema de individuos, se tienen en cuenta
algunos aspectos de las teorfas de la termodindmica, como las clases de
sistema, las caracteristicas o propiedades y la dindmica de los sistemas.

En cuanto a la clase de sistema, la familia se concibe como un sistema
abierto ya que estd en constante interaccién e intercambio de infor-
macién con su medioambiente. Este intercambio resulta necesario
para la subsistencia del sistema porque es lo que permite que la familia
sea capaz de adaptarse a las propias exigencias internas asi como a
las del entorno. El intercambio de informacién entre los sistemas
abiertos y su medio dan lugar al mecanismo de la retroalimentacién
o feedback, que consiste en un bucle de informacién entre el entorno
y el sistema. Mediante el feedback el medio retorna informacién al
sistema sobre los efectos de sus actos, y ello permite que el sistema
decida si mantener la misma accién o modificarla. Segan las leyes de la
termodindmica, el feedback positivo favorece una transformacién de
una o varias variables del sistema y sus efectos son acumulativos, lo que
provoca una reaccién en cadena que desestabiliza el sistema pudien-
do llegar a destruirlo. En cambio, el feedback negativo promueve
una resistencia por parte del sistema y busca la constancia de su accién
interna, lo que ayuda a su regulacién. Este comportamiento regulador
que busca restaurar el equilibrio del sistema se denomina Aomeostasis.
La homeostasis permite que el sistema vivo mantenga su identidad
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y perdure en el tiempo, pero al ser un mecanismo en constante opo-
sicién al cambio, puede dafiar las funciones adaptativas del sistema.

Alahora de aplicar estos paradigmas a la terapia familiar, el terapeuta
debe tener en cuenta la adaptabilidad de la familia a los cambios
del entorno y a las necesidades internas del sistema. Cuando la fa-
milia experimenta un acontecimiento perturbador, ya sea de origen
interno o externo, los propios mecanismos reguladores del sistema
tratardn de volver al funcionamiento inicial, ya que la homeostasis
familiar opondr4 resistencia al cambio que se plantea. En estas situa-
ciones los feedback positivos provocan que el sistema se desestabilice
temporalmente (experimentando una crisis) y le permiten a la familia
evolucionar hacia un nuevo equilibrio adaptado a la nueva situacién
(denominado proceso morfogenético). Por lo tanto, para la permanen-
ciay el desarrollo del sistema a lo largo del tiempo, serd necesario un
juego complementario de feedback negativos y positivos.

Continuando con la Teorfa General de Sistemas aplicada la terapia
familiar, resulta necesario comprender los siguientes conceptos:

- El concepto de la totalidad, o el principio de no-sumatividad, por
el cual el sistema se entiende desde un funcionamiento global, como
una unidad que transciende la suma de las partes.

- El concepto de circularidad o causalidad circular, que permite rela-
cionar los hechos desde una perspectiva circular en lugar de lineal.
En términos sistémicos, la causa y el efecto se influyen de forma
reciproca, por lo que el efecto es también causa y la causa es efecto.

- El concepto de equifinalidad, que indica c6mo un mismo resultado
puede tener origenes diferentes, y una misma causa puede llevar a dife-
rentes resultados. La equifinalidad, llevada a la dindmica familiar,
explica que para comprender realmente el funcionamiento del sistema
serd necesario analizar las interacciones entre los miembros y no solo
sus caracteristicas organizativas o estructurales. Es decir, los resultados
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en un sistema no se pueden presuponer en funcién de sus condiciones
iniciales, sino que es necesario analizar el proceso interaccional que
se da entre los miembros.

La Teoria de la Comunicacién Humana

Como se ha sefialado anteriormente, el grupo de Palo Alto nace con
el objetivo de estudiar la comunicacidn, inicialmente las abstracciones
y las paradojas. En 1967 Watzlawick, Beavin y Jackson publican
Teoria de la Comunicacion Humana. Interacciones, patologias y paradojas,
obra que se ha convertido en un pilar fundamental de la Terapia
Familiar.

En este trabajo sus autores desgranan los elementos que conforman
el lenguaje y la transmisién de los mensajes, como por ejemplo los
niveles de sentido en los mensajes que consisten en el contenido del
mensaje y en la relacion entre los individuos. También analizan los
dos tipos de cddigos: el lenguaje digital, compuesto por coédigos pre-
cisos y sujetos a conceptos mis objetivos, y el lenguaje analégico que
engloba los mensajes no verbales y paraverbales, siendo mds til para
expresar emociones o ideas simbolicas. Otro de los aspectos del lenguaje
analizado por Bateson (1985) y recogido en esta obra es la puntuacion
en la comunicacion, que estd directamente relacionada con el concepto
de la circularidad, ya que se refiere a la secuencia de hechos que hay
en un comportamiento, y cémo el interlocutor puntia o encadena
estos hechos. La puntuacién es un aspecto muy significativo a la
hora de comunicarnos con otro individuo, ya que muestra el punto
de vista del interlocutor sobre el contenido del mensaje. Como sefia-
lan los autores de la Teoria de la Comunicacién Humana, la falta de
acuerdo con respecto a la manera de puntuar la secuencia de hechos
es la causa de incontables conflictos en las relaciones (1985, p.58).

A la hora de abordar un conflicto entre dos o mds individuos es
necesario que sean capaces de dialogar sobre cémo se comunican, lo
que los autores de la Teorfa de la Comunicacién denominaron meta-
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comunicar. LLa metacomunicacién consiste en intercambiar infor-
macién sobre la propia comunicacién, ya sea de forma verbal o
comportamental, y es necesaria a la hora de regular la puntuacién,
por lo que resulta un aspecto clave en el trabajo terapéutico con las
familias. Por tltimo, otra de las nociones importantes para poder
comprender la comunicacién son los modelos de interaccion, que pue-
den ser simétricos o complementarios. Cuando entre los interlocutores
existe un modelo simétrico, estos interactan manteniendo la igualdad
entre ellos, en cambio, con el modelo complementario ambos inter-
locutores aceptan la diferencia entre si, ya sea respecto a la jerarquia,
al conocimiento, al poder, etc.

El grupo de Palo Alto realiz6 sus estudios sobre la comunicacién en
un centro psiquidtrico, especializdndose en el lenguaje de las personas
con esquizofrenia y en las dindmicas familiares de estos pacientes.
Como consecuencia, en esta obra también recoge un apartado sobre
la patologia de la comunicacion, dénde sefialan las claves para iden-
tificar cudndo la comunicacién entre los individuos resulta confusa
y lleva al distanciamiento entre ellos. En este sentido los autores distin-
guen los siguientes aspectos: perturbaciones de los niveles del lenguaje,
errores de traduccién entre los mensajes analégicos y digitales, pun-
tuaciones discordantes, imposibilidad de metacomunicar, patologias
en los modelos de interaccién (complementariedad o simetria excesi-
vamente rigidas) y la comunicacién paradéjica.

En la Teorfa de la Comunicacién se les da una especial importancia
a las paradojas y a su uso en la comunicacién, respaldando la publi-
cacién de Bateson, Jackson, Haley y Weakland Toward a Theory of
Schizophrenia (1956), donde hablaron por primera vez del doble vin-
culo. Este concepto se utiliza para definir un tipo de comunicacién
paradojica entre dos o mds personas que tengan una relacién signifi-
cativa entre ellos, y se caracteriza por dar mensajes en los que simul-
tineamente hay dos afirmaciones excluyentes entre si, lo que provoca
una confusién en el receptor a la hora de responder. Los autores de
esta teorfa muestran varios ejemplos de mensajes paradé6jicos como
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“sé espontdneo” o “no seas tan obediente”, lo que coloca al receptor
en una situacién en la que debe desobedecer para poder obedecer.
La consecuencia de una comunicacién marcada por el doble vinculo
suele ser que el receptor sea refiido, castigado o se sienta culpable
por no agradar a su interlocutor como este espera, lo que a largo
plazo puede afectar a su salud mental. Los autores de esta teoria
sefialan que todas las personas nos vemos expuestas a algin tipo de
comunicacién de doble vinculo a lo largo de nuestras vidas, pero al
ser situaciones aisladas y concretas podemos metacomunicar sobre
ello sin llegar a sufrir secuelas patoldgicas.

Evolucién y adaptacién de la familia

En las décadas de los 60, 70 y 80 varios terapeutas se dedicaron a
estudiar el proceso evolutivo familiar desde una perspectiva histérica
del sistema, denomindndolo Ciclo Vital Familiar. Solomon fue el
primer autor en describir el Ciclo Vital y Scherz el primero en apli-
car este concepto a la terapia familiar en 1971. Actualmente el estudio
del Ciclo Vital Familiar en la Terapia Familiar Sistémica se rige
por una sintesis de los estudios de varios autores, aunque ofrece una
especial atencién al trabajo de Haley, quien en 1973 defini6 6 etapas
consecutivas en el crecimiento de la familia. Cada una de estas etapas
supone un cambio que afecta a la homeostasis familiar, ya que en el
paso de una fase a otra la familia debera adaptarse a las necesidades
internas del sistema que requieren una nueva composicién estructural
y un rol diferente por parte de los miembros. Desde la perspectiva
clasica del Ciclo Vital Familiar se enumeran las siguientes etapas y
necesidades en la evolucién tradicional de familia:

- Formacién de la pareja/ Matrimonio: Creaci6n de la alianza con-
yugal y planificacién conjunta de objetivos de futuro.

- Nacimiento dellla primer/a hijo/a: Inicio de los roles parentales y
creacién un nicleo familiar propio que se distinga de las familias de
origen de la pareja.
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- Familia con hijos en edad escolar: Delimitacion de los subsistemas
generacionales, favorecimiento de la de la identidad de los hijos y su
socializacién con otros nifios.

- Familia con hijos adolescentes: Delimitacién de las fronteras entre
los miembros, aumento de la tolerancia del sistema ante los conflictos,
aumento de la independencia y de la responsabilidad de los hijos,
preparacion del subsistema conyugal para la marcha de los hijos.

- Emancipacion de los hijos: Tolerancia a la socializacién y alejamiento
progresivo de los hijos respecto al ndcleo familiar, negociacién y
replanteamiento de la vida en pareja del subsistema conyugal.

- Pareja de edad avanzada: Afrontamiento de la jubilacién y reorga-
nizacién temporal de la vida diaria, aceptacién de las limitaciones
fisicas y de salud, redefinicion de la relacién de pareja, valorizacién
del rol de abuelos.

En el trabajo terapéutico con las familias resulta imprescindible hacer
una lectura de las dificultades del sistema desde una clave evolutiva, ya
que en muchas ocasiones los conflictos de las familias y el sufrimiento
de sus miembros deriva de la imposibilidad de hacerle frente a la
crisis que plantea el paso a la siguiente fase del ciclo vital. Pittman
(citado en Salem 1990) seniala que la superacién de una crisis de desa-
rrollo exige una adaptacién de la estructura familiar, y que los problemas
surgen cuando la familia trata de evitar la crisis en lugar de afron-
tarla o cuando una familia trata de apresurar la crisis del trinsito
entre etapas. Es decir, que inevitablemente todas las familias deben
de transitar a lo largo de un proceso evolutivo en el que se encontra-
rdn periodos de crisis, pero resulta necesario afrontar los problemas
de cada etapa para poder hacer una buena adaptacién en la siguiente

fase del Ciclo Vital Familiar.

A pesar de la necesidad de afrontar las crisis que el ciclo vital plantea
de forma natural a la familia, también hay que tener en cuenta que
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el sistema sufrird otros problemas a lo largo de su vida causados por
acontecimientos externos e internos. Cada familia experimenta sus
propias dificultades, ya sea por el impacto de una enfermedad, un
divorcio, la pérdida de algiin miembro o crisis surgidas por factores
culturales, sociales, econdmicos, migratorios, etc. Cada una de estas
problemdticas requerird una adaptacién por parte del sistema, aunque
la superacién de la crisis inevitablemente serd diferente en funcién
de la fase evolutiva en la que se encuentre la familia y su capacidad
para desarrollar recursos ante los estresores internos y externos.

Terapia Familiar de la escuela Estructural

Debido a que la teorfa sistémica diverge en diferentes escuelas, es
recomendable que los arteterapeutas familiares también se formen
en una orientacién y un estilo concreto para su trabajo clinico. En
este trabajo nos centramos en Arteterapia Familiar Estructural, que
se basa en los principios desarrollados por Minuchin sobre la teorfa
sistémica.

Salvador Minuchin en los afios 60 trabajaba como psiquiatra in-
fantil en guetos estadounidenses con familias desestructuradas y de
nivel socioeconémico bajo, por lo que le resulté necesario crear un
enfoque terapéutico que tuviese en cuenta ese contexto social que
formaba parte de la causa y efecto del sufrimiento de las familias.
Mientras se dedicaba a desarrollar un estilo terapéutico dirigido a
las familias desestructuradas, Minuchin se interesé por las publica-
ciones de Jackson sobre la homeostasis familiar. A lo largo de 20 afios
de trabajo con familias, este autor desarroll6 lo que hoy conocemos
como la escuela Estructural, que se centra especialmente por los as-
pectos estructurales y organizativos de la familia. Desde esta orien-
tacién se identificaron los siguientes conceptos bésicos:

Términos generales

- Estructura: Entendida como un conjunto de cédigos que regulan



132

las pautas con las que las personas interactiian para poder llevar a
cabo sus funciones.

- Funciones: Son las acciones que el sistema desempefia para lograr
sus objetivos. En el caso de las familias las funciones basicas son
apoyar la individuacién de los miembros y proporcionarles un sen-
timiento de pertenencia.

- Operaciones: Son las acciones especificas que el sistema realiza para
actualizar constantemente sus funciones.

Dimensiones estructurales

Comprenden los aspectos de la estructura familiar que condicio-
nan la salud o patogenicidad del funcionamiento familiar. Se distin-
guen tres dimensiones:

Los limites, que definen los miembros que participan o se excluyen
de una accién y concretan los roles que adoptardn cada uno; unos
correctos limites deben ser claros sin ser excesivamente rigidos.

Laalineacién, que recoge la unién u oposicién entre los miembros.
Puede ser que se trate de una coalicién en la que dos miembros se
unen contra un tercero, o una alianza en la que dos miembros se
unen excluyendo a los demis.

El poder, que consiste en la energia que activa al sistema para pro-
mover sus acciones. Depende del contexto concreto y de las actitudes
activas y pasivas de cada miembro, asi como de sus posibles combina-

ciones.
Subsistemas

Dentro de cada sistema se forman diferentes subsistemas depen-
diendo de la edad, el género o las operaciones concretas que el sistema
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quiera llevar a cabo. En el caso del sistema familiar, Minuchin (2003)
sefiala tres subsistemas fundamentales:

El subsistema conyugal, que se basa en la complementariedad y
en la alianza de la pareja. Para la creacién de este subsistema cada
miembro cede una parte de su individualidad con el fin de lograr un
sentido de pertenencia en la pareja.

El subsistema parental, que surge con el nacimiento del primer hijo, y
sirve para ayudar al nifio en su crianza y socializacién. A medida que
los hijos crecen el subsistema parental debe ser capaz de adaptarse
a las nuevas exigencias externas e internas del sistema.

El subsistema fraternal, que estid compuesto por los hijos de la fa-
milia y ofrece un espacio para la experimentacién de las relaciones con
los iguales. Las interacciones entre el subsistema fraternal marcarian
unas pautas significativas para el desarrollo posterior del individuo
en otros entornos.

Jerarquia

Las normas de una familia se rigen a través de patrones relacionales
que diferencian el grado de poder y de toma de decisiones de los
miembros o subsistemas. La jerarquia habitualmente suele estar
relacionada con la edad, entendiendo que el subsistema parental ejer-
cerd su poder ante el subsistema filial, con el objetivo de cuidar y
educar a los hijos valiéndose de la mayor experiencia de los padres,
al igual que ocurre dentro del subsistema fraternal, donde general-
mente el hermano mayor ejerce su autoridad frente al pequeiio.
Cuando en un sistema la jerarquia no esta bien definida o los adultos
no son capaces de construir un marco de normas que ayuden a pro-
teger a los hijos, habitualmente surgen roles disfuncionales, como
el hijo parentalizado, que debe tomar decisiones y mostrar un poder
mayor que otros nifios ante su madre/padre o hermanos. La artetera-
peuta Hoshino (Kerr et al. 2008, p.125) sefiala que los retratos fami-
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liares que se producen en las sesiones de arteterapia familiar ofrecen
informacién acerca de cémo los miembros viven la dindmica familiar,
expresando de forma inconsciente las jerarquias, alianzas y poder al
decidir dénde dibujan a cada miembro, de qué tamafio, en qué orden
y qué colores usan para cada uno de ellos.

Encuadre o setting

La escuela estructural resulta versatil ya que adapta algunos para-
metros de su encuadre como la temporalizacion del tratamiento y la
frecuencia de las sesiones a las necesidades de la familia o del tera-
peuta. A pesar de ello, el encuadre temporal que desarroll6 Minuchin
en la Guidance Clinic de Filadelfia era de seis a diez sesiones por
familia a una sesién semanal, lo que supone un total de unos dos meses
de tratamiento. La razén de que este proceso fuese tan relativamente
corto es que los terapeutas notaron que las familias a las que se les
atendia mds de 30 sesiones o mis de 5 meses, generalmente abandona-
ban el tratamiento. Actualmente las sesiones familiares son guiadas
por el terapeuta familiar o dos coterapeutas, que usan una serie de
técnicas disefiadas para poder abordar los sintomas y las disfunciones
familiares desde la situacién de los miembros en el presente.

Generalmente el proceso terapéutico suele consistir en reunir en el
mismo espacio y al mismo tiempo a todos los miembros a los que les
afecta el problema a trabajar. Dependiendo del tipo de disfuncién
familiar o de los objetivos del terapeuta, también es posible trabajar
en diferentes sesiones con los subsistemas familiares por separado.
Por el mismo motivo, es posible que el terapeuta decida trabajar de
forma aislada con uno de los miembros o de los subsistemas algtin
conflicto en concreto, para posteriormente continuar el proceso fa-
miliar conjunto.

Rol del terapeuta

Minuchin y Fishman (2004) reflexionaron acerca del papel del
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terapeuta y su funcién dentro del tratamiento familiar. Sus antece-
sores ya habian concluido que no era posible trabajar en terapia con
un sistema de forma aséptica y neutral, ya que al formar parte del
proceso terapéutico de la familia, toda percepcién del profesional
resulta autorreferencial. Por lo tanto, estos dos autores asumen que
el rol del terapeuta no debe ser el de observar, sino el de provocar y
guiar el cambio:

Como cualquier lider, deber4 adaptarse, seducir, someterse,
apoyar, dirigir, sugerir y obedecer a fin de conducir. Ahora
bien, el terapeuta formado en la espontaneidad se sentird
c6modo aceptando el paradéjico oficio de conducir un sis-
tema del que es miembro. Ha alcanzado cierta destreza en
utilizarse como instrumento para el cambio de los modos
de interaccién (2004, p.43).

Desde la perspectiva de Minuchin, el terapeuta familiar debe valerse
de dos caracteristicas complementarias: la espontaneidad y la plani-
ficacién. Con la primera, se refiere a la capacidad de responder a la
situacién desde el interior del contexto, entendiendo las exigencias
del momento y su vinculo con la familia, pero sin dejarse llevar por
las dindmicas patoldgicas del sistema. En cuanto a la planificacidn,
es atil que el terapeuta cuente con una idea previa sobre la situacién
de la familia con la que se esta trabajando, asi como con una forma-
cién tedrica y una experiencia que le permitan identificar los aspectos
problematicos o saludables que se estén poniendo en juego durante
la sesion.

Esquemas grificos de las relaciones familiares

La escuela estructural disefi6é un instrumento gréfico con el que poder
recoger cierta informacién compleja sobre la organizacién de la fami-
lia de una forma visual. Se denomina mapa familiar, y en €l se recoge
la cantidad de miembros que hay, los subsistemas, la jerarquia, las rela-
ciones, los limites y las alineaciones. Este mapa permite al terapeuta
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hacer hipétesis sobre los roles familiares y la funcién del sintoma en
la dindmica familiar. A través de una serie de dibujos, el terapeuta
identifica las dreas probleméticas de la familia y puede focalizar el
tema a trabajar. A continuacién se muestran un ejemplo de mapa

familiar y la leyenda utilizada en este tipo de esquemas.

Figura 6 | Ejemplo de mapa familiar

MIEMBROS LIMITES

RELACIONES

(Hijo/a menor)

_.‘}_.

Padre
( ) Claros Conflicto
(Madre)
Difusos Alianza
Hs1
(Hijo/a mayor)
Hz B } y
Rigidos Coalicion

Figura 7 | Leyenda de la simbologia de los mapas familiares
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Genograma

El genograma también es un esquema visual, aunque se utiliza en
todas las orientaciones de terapia familiar sistémica, no solo en la
escuela estructural. En este esquema se representan los miembros y
los vinculos entre ellos, y sirve para identificar informacién sobre la
historia de la familia y sus relaciones durante por lo menos tres gene-
raciones. Mc Goldrick y Gerson sefialan que los genogramas presentan
la informacién de forma grafica de manera tal que proporciona un
rdpido gestalt de complejas normas familiares y una rica fuente de
hipétesis sobre cémo un problema clinico puede estar relacionado
con el contexto familiar (2000, p.17). La diferencia entre el mapa
familiar y el genograma es que el primero es un instrumento del tera-
peuta para definir la estructura familiar de las personas que estin
en tratamiento, teniendo la posibilidad de simbolizar las jerarquias,
limites, coaliciones y alianzas entre los miembros, mientras que el
genograma recoge los miembros de tres generaciones, organizando
el sistema en funcién de la edad y el estado civil, y posteriormente se
afiaden las relaciones entre los individuos.

A medida que las tipologias de familias han ido evolucionando la
simbologia gréfica de los genogramas también ha ido amplidndose
para poder representar diferentes tipos de familias, con las caracterfs-
ticas autobiogréficas de los miembros y las relaciones entre ellos.
Actualmente incluso contamos con recursos de software, como el
programa GenoPro, para poder conformar genogramas de forma
digital. Para ilustrar parte de la informacién que se pude recoger
a través de esta herramienta de la terapia familiar, a continuacién
se muestran una leyenda con algunos de simbologfa grafica que se
utilizan en este tipo de representaciones. Como muestra de este
instrumento gréfico, se ha realizado un genograma de Frida Kahlo
que muestra su situacién familiar en el afio del accidente (1925).
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DATOS DE LOS MIEMBROS

RELACIONES ENTRE LOS MIEMBROS

Hombre
Mujer

n°: edad
Fallecido/a

Embarazada

Y{E ({é Gemelos/as
A Aborto

OD Hija/o adoptiva/o
Paciente identificado
D (Terapia Familiar)

..
\\ Agrupacion de los
) miembros que
e conviven juntos

we. (n?)

Matrimonio (afo)

Ralacion armoénica

Mala relacion

Fusion/Dependencia

Relacion fuerte

Amistad/Relacién

cercana

Relacion distante

Cercano/hostil

Conflicto

Abuso

Separacion

Divorcio

Figura 8 | Ejemplos de simbologia del genograma
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Figura 9 | Ejemplo de genograma
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3.3 ARTETERAPIA FAMILIAR

3.3.1 | NACIMIENTO Y DESARROLLO
DE ARTETERAPIA FAMILIAR

Christine Kerr (2008), junto a Janice Hoshino y otras colaboradoras
publicaron una guia y revisién del estado de la cuestién sobre Artete-
rapia Familiar, ya que hasta el momento este tema no ha sido abordado
suficientemente y para los arteterapeutas resulta complicado recibir
formacidn al respecto. En esa revision histérica, Hoshino explica que
el nacimiento del Arteterapia Familiar resulta difuso, porque fueron
varios los terapeutas que paralelamente comenzaron a utilizar técnicas
plasticas en el trabajo clinico con parejas y familias, pero sin llegar
apenas a publicar nada sobre ello ni realizar investigaciones que puedan
arrojar resultados observables. Esta autora concluye que la ausencia
de bibliografia sobre Arteterapia Familiar proviene de la necesidad
que sintieron aquellos terapeutas de buscar soluciones pricticas en su
trabajo clinico, y no tanto de formular teorfas generalizables como
ocurri6 en el desarrollo de la Terapia Familiar Sistémica.

3.3.2 | PRECURSORES

Hoshino (2008) sefiala que habitualmente las parejas y las familias
llegan a consulta con un discurso aprendido y repetido, con una narra-
tiva bien organizada sobre sus problemas y sus necesidades, por lo
que es en estos casos cuando el trabajo arteterapéutico resulta mas
atil. Los pioneros del Arteterapia Familiar observaron que promo-
ver el trabajo plastico en las sesiones familiares provocaba que el
discurso verbal quedase en un segundo plano, favoreciendo asi que
los miembros pudiesen entender sus dificultades y capacidades desde
una perspectiva diferente. Las primeras incursiones del arteterapia
dentro de tratamientos familiares consistieron en su mayorfa en
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sesiones aisladas en las que un/a arteterapeuta ofrecia una serie de
propuestas dirigidas a las familias, con el fin de poder analizar algunos
aspectos concretos del sistema que ofreciesen una mayor informacién
al terapeuta familiar que posteriormente se encargaria del tratamiento
terapéutico. A finales del siglo XX fueron varios los arteterapeutas
que hicieron una labor similar de forma paralela, desarrollando eva-
luaciones familiares a través de la expresion pléstica, generalmente
consistiendo en propuestas disefiadas para que la familia las realice
conjuntamente como parte de las entrevistas iniciales en procesos de
terapia familiar.

Hanna Kwiatkowska (1910-1980)

Esta artista polaca emigré a Brasil durante la Segunda Guerra Mun-
dial donde continué su carrera artistica, y amplié su formacién en
Suiza y Austria, para finalmente asentarse en Estados Unidos. Alli
conoci6 a Margaret Naumburg y trabajé en el National Institute of
Mental Health (NIMH). Su funcién consistia en introducir elementos
arteterapéuticos en los tratamientos de terapia familiar que se llevaban
a cabo con pacientes graves adultos y adolescentes. Sus investigaciones
sobre el uso del arte dentro de la terapia familiar hicieron que hoy
en dia se le reconozca como la madre y precursora del arteterapia
familiar. La mayor aportacién de Kiatkowska a este campo fue su
técnica de evaluacién familiar (1978), que consiste en una sesién
directiva en la que la arteterapeuta formula una serie de 6 propuestas
de dibujo a la familia, con el objetivo de observar ciertas pautas de la
dindmica y los roles de los miembros. A las familias les ofrecia papel
en blanco y técnicas secas, y debian realizar las siguientes propuestas
de una forma répida, sin pensar excesivamente durante el proceso:

1| Un dibujo libre. Consigna: “cada miembro debe dibujar lo pri-

mero que le pase por la mente”.

2| Un dibujo de la familia. Consigna: “dibuja un retrato de tu familia
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en el que aparezcan todos los miembros, incluido/a tu mismo/a.
Los retratos deben ser de cuerpo entero”.

3

Un dibujo abstracto de la familia. Kiatkowska noté que esta con-
signa era especialmente complicada de entender por lo que se
dedicaba a resolver las dudas de cada miembro sobre ello.

4

Un dibujo que surja de un garabato. Consigna: “cada miembro
debe hacer un garabato y después buscar un simbolo en é1”.

5

Un garabato familiar conjunto. Consigna: “cada miembro hace
un garabato, y la familia articula un dibujo a partir de todos los
garabatos. Después tienen que decidir todos juntos qué ven en

el dibujo”.

6

Un dibujo libre. Con este Gltimo dibujo la arteterapeuta puede
evaluar el grado de tolerancia al estrés de la familia, asi como
los cambios o la estabilidad que los miembros muestran antes y
después de la sesion.

Robert Burns (1924-1989) y S. Harvard Kaufman (1913-1992)

Estos autores crearon en 1972 una modalidad de dibujo proyectivo
llamado Kinetic Family Drawing (KFD), disefiado para usarlo con
nifios entre cinco y diez afos. El objetivo del KFD es evaluar dos
aspectos clave en el desarrollo del nifio: el autoconcepto y las rela-
ciones interpersonales. Hoy en dia también se usa como herramienta
evaluativa en el trabajo arteterapéutico con familias y parejas. Para
llevar a cabo el KFD el terapeuta ofrece a los pacientes hojas en
blanco y ldpices, y les propone la siguiente consigna: “dibuja un
retrato de todos los que forman tu familia, incluido/a td, haciendo
algo. Trata de dibujar a las personas completas, sin hacer caricaturas.
Recuerda retratar a todos los miembros realizando algtn tipo de
accion. Luego escribe tus iniciales y la fecha”.
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Burns y Kaufman observaban la produccién grafica del paciente y
evaluaban diferentes aspectos: El estilo pictérico, las acciones que es-
taban ejecutando los personajes, la organizacion espacial, el tamafio
de los miembros y la distancia entre ellos, los simbolos que el paciente
habfa incluido en el dibujo, etc. La caracteristica basica del KFD con-
siste en que las figuras dibujadas deben estar realizando alguna accién,
lo que le proporciona informacién al terapeuta sobre la energia que
el paciente proyecta en el dibujo de su familia, la (no) estructura y la
dindmica familiar, la agresividad explicitada o contenida, y otros aspec-
tos emocionales como ansiedad o miedo. Numerosos estudios poste-
riores han mostrado que el KFD es una herramienta muy util a la
hora de evaluar la situacién emocional de nifios agredidos de forma
sexual, fisica o psicoldgica, asi como de nifios provenientes de familias
alcoholicas o desestructuradas.

Burns también publicé en 1990 otra técnica proyectiva que denominé
Family Centered Circle Drawing (FCCD). Aunque este método no se
llegé a validar como test proyectivo, su autor marcé las pautas para in-
terpretar los dibujos que surgen del FCCD. Para realizar esta técnica
se le pide al paciente que dibuje simbolos sobre el tema que el tera-
peuta le diga en el centro y el perimetro de un circulo (resultando
composiciones similares a los mandalas de Jung). Hay cuatro temas
para elaborar el FCCD: a) centrado en la madre, b) centrado en el
padre, ¢) centrado en uno/a mismo/a y d) centrado en el presente de
uno/a mismo/a. Estos dibujos ayudan al terapeuta a interpretar la
visién que el paciente tiene sobre s{ mismo, asi como de sus padres.
El paciente crea un sistema de simbolos que le ayudan a hacer asocia-
ciones positivas y negativas, favoreciendo su comunicacién visual para
poder tomar conciencia de aspectos de sf mismo/a sin necesidad de

depender de su habilidad verbal.

Judy Rubin (1936)

Rubin, tras estudiar Bellas Artes y Educacién Artistica, se formé
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como arteterapeuta con Naumburg y con Kramer en Estados Unidos.
Desde 1963 ha trabajado con diferentes poblaciones de pacientes como
personas hopitalizadas, tratamientos en consulta privada y grupos
comunitarios. Ha tratado a sus pacientes en sesiones individuales, arte-
terapia de pareja, diadas filio-parentales, hermanos, diadas abuelos-
nietos, familias nucleares, familias extensas y grupos multifamiliares.
Debido a su formacién con Naumburg, Kramer y el psicoanalista
Erik Erikson, su trabajo estd influido por diferentes enfoques tedricos:
la terapia familiar, la teorfa psicoanalitica, la teorfa del apego y las
dindmicas interpersonales. Con su experiencia clinica, esta autora
comprendié que a partir del trabajo creativo conjunto se puede obtener
una informacién muy amplia sobre los miembros y la dindmica fami-
liar en una atmosfera amable y natural. Rubin desarrollé cuatro
propuestas especificas para trabajar con familias:

1| Garabaro. Técnica usada como una toma de contacto poco inva-
siva, y especialmente indicada para pacientes con poca capacidad
simbdlica o proyeccién grafica. Al trabajar en un espacio seguro
y con poca variedad de materiales, la propuesta de dibujar gara-
batos ayuda a la familia a relajarse y tener conversaciones infor-
males durante el proceso.

2

Retratos familiares. Rubin propone retratar a la propia familia,
tanto de forma figurativa como abstracta, y en formato bidimen-
sional y tridimensional. Para este trabajo la arteterapeuta ofrece
un espacio amplio en el que poder trabajar en vertical o sobre la
mesa, y con una variada cantidad de materiales que permitan a
los miembros jugar, disminuyendo asi el estrés de realizar una
propuesta tan directiva.

3

Murales familiares. La propuesta consiste que todos los miembros
intervengan conjuntamente sobre un papel largo colocado en la
pared, y antes de empezar la familia debe ponerse de acuerdo
sobre lo que va a dibujar. La intencién de Rubin con este trabajo
es,ademds de poder observar los elementos proyectivos que dibujan



145

los miembros, evaluar la dindmica familiar en la toma de decisio-
nes y en el trabajo conjunto.

4 | Dibujos libres. Rubin propone este trabajo una vez realizados los tres
anteriores, ofreciendo una gran cantidad de materiales y dejando
que cada miembro dibuje lo que quiera.

Harriet Wadeson (1931-2016)

Después de licenciarse en psicologia en Estados Unidos, Wadeson
comenzd su carrera como arteterapeuta en el National Institute of
Mental Health (NIMH), como aprendiz de la arteterapeuta Hanna
Kwiatkowska y el psiquiatra y terapeuta familiar Lyman Wynne.
Después de colaborar con ellos un tiempo en investigaciones sobre
esquizofrenia y familia, se fue a trabajar con el psiquiatra Will
Carpenter que estaba llevando a cabo estudios acerca de los trastornos
afectivos. A lo largo de su vida se centré en investigar técnicas
artisticas que pudiesen ayudar en la terapia de familia, y en especial
en terapia de pareja. En 1980 Wadeson desarroll6 una evaluacién
para parejas, cuando trabajaba con Roy Fitzgerald analizando las
dindmicas conyugales de parejas en las que uno de los miembros se
encontrase ingresado en el NIMH por trastorno manfaco-depresivo.
El test evaluativo de Wadeson consistia en las siguientes propuestas:

1| Articular un dibujo sin hablar. Se le pide a la pareja que realicen
juntos un solo dibujo bien integrado, sin utilizar el lenguaje
verbal. La arteterapeuta ofrece una dnica hoja en la que deben
trabajar los dos miembros, favoreciendo asi la proximidad fisica
entre ellos y el lenguaje no verbal.

2

Dibujo abstracto sobre la relacion conyugal. La propuesta consiste en
que cada miembro de la pareja dibuje simultdneamente su visién
sobre la dindmica de pareja de forma abstracta. Esta propuesta
es una adaptacion del retrato familiar abstracto de Kwiatkowska,
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y con ello Wadeson buscaba observar la capacidad de pensamiento
abstracto de los pacientes y ahondar en afectos mas profundos.

3| Autorretrato dado a la pareja. Se les pide a los miembros de la
pareja que realicen un autorretrato realista a tamafio natural,
posteriormente cada persona debe regalar el autorretrato a su
parejay se le ofrece la posibilidad a esta de afiadir o modificar lo que
quieran del dibujo. Realizar un autorretrato e intercambiarlo
provoca que los dos miembros de la pareja se responsabilicen del
dibujo recibido, al entenderlo como un elemento de expresion del
otro y habitualmente provocando emociones intensas en ambos.

Otro de los aspectos que Wadeson analizé en sus intervenciones
arteterapéuticas fue la utilidad de trabajar con un coterapeuta mascu-
lino, algo que encontraba especialmente til a la hora de orientar
algunas cuestiones en familias aglutinadas en las que habitualmente
los limites son difusos y los roles estin poco definidos. Por tltimo,
también resulta necesario destacar el trabajo académico de esta autora
que publicé varios estudios sobre Arteterapia y Arteterapia Familiar.
Los beneficios que Wadeson destacé del trabajo arteterapéutico con
familias se pueden resumir en las siguientes claves:

- A menudo las imdgenes transmiten més que las palabras, especial-
mente en el caso de las personas que tienen dificultades para articular
ideas.

- En el caso de los dibujos conjuntos, la pareja o la familia se divierte
mientras estdn juntos, algo que raramente ocurre en muchas de las
familias que acuden a terapia.

- La naturaleza activa de las sesiones de arteterapia moviliza la
energia creativa y fisica, por lo que a menudo se obtienen resulta-
dos emocionales, una nueva comunicacién y tomas de conciencia (o
insights) en los miembros de la familia.
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- Cuando se trabaja con familias en las que hay diferentes genera-
ciones, la actividad artistica da acceso al campo del juego, donde los
nifios se sienten comodos y pueden comunicarse mejor, mientras que
cuando solo nos valemos del lenguaje verbal los adultos tienen ven-
tajas expresivas frente a los nifios.

- Expresar la dindmica familiar o de pareja de forma grafica sobre
un soporte permite a los miembros compartir conceptos visualmente
en el momento, en contraposicién de la expresién verbal, donde las
ideas estan estructuradas de forma secuencial.

- En el trabajo con familias o parejas, la naturaleza voluble de la
arcilla puede ser muy efectiva para dramatizar el autoconcepto de
los miembros y posteriormente poder transformar la arcilla en lo
que a ellos les gustarfa ser. La idea de ese proceso de cambio es mis
profunda cuando los miembros lo ven que cuando sélo lo explican
con palabras.

- La catarsis compartida en el proceso creativo conjunto puede
galvanizar las familias y las parejas para ver al otro de una forma
mds clara y trabajar juntos en la resolucién de sus conflictos.

Helen Landgarten (1921-2010)

Landgarten uni6 sus dos vocaciones, la de psicoterapeuta y la de
pintora, cuando en 1967 comenzé a trabajar como arteterapeuta en
el Hospital de Dia Thalians, en California. El director Saul Brown
decidi6 apostar por la introduccién de técnicas arteterapéuticas al
observar que era un enfoque exitoso en los tratamientos sistémicos.
En sus sesiones Landgarten demostr6 cuando la familia dibujaba,
inmediatamente podia observarse el funcionamiento del sistema
familiar y los roles de sus miembros. Esta autora explica que el
arteterapia es util en el trabajo con familias o parejas porque con-
siste en una experiencia iz situ y resulta un método simple y poco
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invasivo para los pacientes. Landgarten disefi6 en 1987 una técnica
de evaluacién familiar en la que solo utilizaba folios en blanco, hojas
de colores, pegamento y rotuladores. Aunque las propuestas de trabajo
eran presentadas a los pacientes como un proceso lddico, la artetera-
peuta buscaba con ello que el trabajo creativo de la familia abriese una
ventana por la que acceder a la comunicacién y al comportamiento
del sistema. Esta evaluacién familiar consistia en tres propuestas:

1| Produccion artistica en equipos sin hablar. Para ello la familia tenfa
que decidir cémo dividirse en dos equipos, y cada uno de ellos
trabajaria sobre un soporte. Cada miembro de la familia debia
elegir un rotulador de un color para trabajar durante toda la
sesion. Ambos equipos debian realizar un dibujo sin utilizar el
lenguaje verbal hasta que diesen la produccién por terminada, y
entonces se les permitia hablar para elegir un titulo para su obra.

2| Produccién artistica sin hablar. Esta propuesta es similar a la anterior,
en vez de trabajar en dos equipos, toda la familia debe dibujar
conjuntamente sobre el mismo soporte. Igual que en el caso ante-
rior, al terminar pueden hablar para decidir un titulo.

3| Produccion artistica hablando. En la Gltima propuesta la familia
puede utilizar simultineamente el lenguaje verbal, el no verbal
y el artistico. Se le pide a cada miembro que elija un dnico color
de rotulador, de plastilina o de papel que le distinga del resto de
miembros.

Con estas consignas Landgarten observé cémo la familia revelaba
sus alianzas, y al poder distinguir el trabajo de cada persona con un
color podia analizar la contribucién de todos los miembros en la
produccién conjunta. Para llevar a cabo esta evaluacién la autora
identificé 17 items a observar con los que poder comprender los roles
y las dindmicas de la familia. En el afio 2006 en una conferencia
Landgarten reflexionaba sobre su experiencia como arteterapeuta
familiar:
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En lugar de seguir las dltimas teorfas sobre terapia familiar
(que funciona por modas y cada pocos afios nos encontra-
mos con una nueva), he descubierto que las més antiguas
son las mis efectivas. He basado mi modo de trabajo en la
terapia familiar estructural (...) Creo que el estilo del tera-
peuta es un reflejo de su personalidad, la sinceridad me
atrae y he comprendido que eso es lo que hace que los pa-
cientes ganen seguridad y confien en mi (Kerr, 2008, p.50).

Maxine Borowsky Junge

Esta autora se licencié en 1959 en arte con la especialidad de pintura
y durante las tres siguientes décadas realiz otras formaciones como
Bienestar Social, Sistemas Humanos y Organizacionales, Arteterapia
y Trabajo Social. Desde los afios 90 hasta el 2010 ha publicado 6 libros,
la mayoria de ellos abordando revisiones histéricas sobre Arteterapia,
y ha sido profesora durante mds de 20 afios en diferentes universi-
dades. Junge defiende el enfoque sistémico para comprender la relacién
entre cualquier grupo de personas, describiéndolo como un proceso
tan natural como el que se da en la interaccién de colores en la pintura:

Una pintura es un sistema en el que todas las partes deben
trabajar juntas para hacer un todo. Cambiar una parte su-
pone que cambie todo. Por ejemplo, cambiar algo de color
es cambiar toda la pintura y el resto debe ser reajustado
para que encaje con el cambio (Kaplan, 2006, p.41).

Esta autora se interes6 por la préctica arteterapéutica cuando Helen
Landgarten le invit6 a dar clase sobre teoria sistémica en el master de
arteterapia del Inmaculate Heart College. En 1974 Junge comenzé
como aprendiz de Landgarten en el Hospital de Dia Thalians, y con el
tiempo desarroll6 una versién de la evaluacion familiar de Landgarten.
Borowsky opina que el proceso artistico puede ser adaptado acualquier
enfoque terapéutico, pero en su caso la fundamentacion teérica de las
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intervenciones se basa en la teoria sistémica de la escuela estructural.
La evaluacién familiar de Junge consiste en dos sesiones, en la primera
realiza una entrevista verbal, y es en la segunda cuando introduce los
materiales plésticos para hacer una sesién arteterapéutica en dos fases:

1| E! precalentamiento individual de los miembros de la familia. La
arteterapeuta les pide a los miembros que dibujen en una hoja
sus iniciales en grande y las decoren como quieran, y posterior-
mente doblen el papel de forma que el resto de la familia pueda ver
el dibujo. Cuando ya han terminado todos pueden preguntarse
entre ellos dudas acerca de sus producciones.

2

Dibujo familiar. Se le pide a la familia que dibuje conjuntamente
lo que ellos quieran, siguiendo Gnicamente tres normas: a) cada
miembro debe elegir un Gnico color con el que intervendra en el
dibujo, b) todos los miembros deben participar en el dibujo por
turnos y c) no les estd permitido hablar. Durante el proceso de
creacién la arteterapeuta se mantiene al margen como observadora,
y una vez terminado el dibujo la familia vuelve a hablar para
elegir un titulo y para debatir sobre lo ocurrido en la sesi6n.

Shirley Riley (1931-2004)

Esta autora ha sido una profesional, investigadora y docente de
arteterapia desde 1975, y su rasgo mds destacado es el desarrollo de
una teorfa arteterapéutica con un enfoque integrativo de diversas
orientaciones terapéuticas. Su filosofia de trabajo sintetiza teorfas
estructurales, estratégicas, constructivistas y posmodernistas, con el
Unico fin de ofrecer una experiencia terapéutica util y adaptada a
cada paciente que acude a consulta. Riley, que tenfa una gran expe-
riencia clinica y trabaj6 en sus publicaciones teéricas hasta el afio de
su muerte, comprendia que la sociedad estaba cambiando, y por ello
los terapeutas debian adaptar sus enfoques teéricos a los nuevos mo-
delos de familia y roles de sus miembros. Esta autora defendia un
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modelo de intervencién arteterapéutica que acogiese familias pos-
modernistas con padres y madres solteros/as, familias mixtas y
reconstituidas con diferentes historias de vida, roles parentales mar-
cados por el estrés laboral y la angustia econémica y nifios y nifias
criados en una sociedad globalizada. Por lo tanto, la visién de Riley
consistié en dejarse influir por los enfoques tedricos que le resultaban
utiles sin basarse en una Gnica orientacién terapéutica, y su dltimo
trabajo fue una revisién y reedicién del su libro Integrative Approaches
to Family Art Therapy. Ademds de su formacion y experiencia como
arteterapeuta familiar, Riley se dedic6 durante mas de 20 afios a apren-
der improvisacién teatral, lo que le permitia trabajar con cada caso
como una experiencia tnica:

En la mayorfa de las familias existe el mito de que todos
estdn de acuerdo sobre “cémo entender el problema” y,
ademds, qué hacer con ello. En cambio, no resulta benefi-
cioso para la familia este acuerdo o consenso sobre cémo
resolver el problema. La expresién artistica puede afadir
multiples perspectivas, ayudando a la familia a ver cémo
cada miembro define el problema y su posible solucién.
Se puede expresar una variedad de imdgenes sobre un
mismo problema y que ello sea presenciado por la familia

y la arteterapeuta (Kerr, 2008, p.52).

Doris Arrington (1933)

Arrington se formé en psicologia, arteterapia y Eye Movement
Desensitization and Reprocessing (EMDR), y su interés principal
consistia en estudiar los beneficios del trabajo creativo a nivel neuro-
légico. Esta autora comenta en una de sus conferencias en 2006:

Estoy muy ilusionada por la fusién de la neurociencia y
el arteterapia. Ahora estamos empezando a comprender
cientificamente (a través de estudios neurocientificos) que
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la memoria implicita es absorbida en el hemisferio derecho
mediante los sentidos. Eso incluye la vista, el oido, el gusto,
el tacto y el sentimiento de apego. Al igual que otros sentidos
como el oido o la vista, las emociones y el apego se desar-
rollan en un cierto espacio de tiempo. Las personas al a-
prender a vivir en pareja deben mirar atrs para metaféri-
camente interpretar el ambiente de sus casas de origen.
La metéforay el arte, la narrativa gréfica, ayudan al hemis-
ferio derecho a recordar el pasado y pasar esa informacién
al hemisferio izquierdo a través de la narrativa verbal

(Kerr, 2008, p.53).

Arrington desarrolld técnicas arteterapéuticas que buscaban ayudar
a desbloquear recuerdos traumdticos y crear un espacio seguro en
el que el paciente pudiera elaborar su pasado y resignificar las emo-
ciones que surgfan de los recuerdos. Una de estas técnicas es el Family
Landscape (FLD), que diseié para poder movilizar a través del trabajo
creativo la empatia y los limites entre los miembros de la familia.

Para llevar a cabo el FLD la arteterapeuta ofrece a la familia sopor-
tes suaves como papel de arroz, de periédico o pafuelos de papel,
ademas de ldpices de colores, acuarelas, brochas y rotuladores negros.
La primera fase de la propuesta consiste en que cada miembro recuerde
un momento especifico de su vida entre los 3 y los 12 afios, y trate de
convertirlo en un espacio imaginario. La arteterapeuta ayuda a visua-
lizar este lugar metaférico haciendo que cada persona reflexione
sobre algunas caracteristicas, como el tipo de ambiente que se siente
en ese espacio, el ruido o el silencio, la (in)comodidad, la (no) soledad,
la amplitud o la falta de espacio... el siguiente paso consiste en que
cada miembro dibuje ese paisaje, ya sea un mar, un desierto, montafias,
o lo que quieran, pero teniendo en cuenta que la distancia entre los
paisajes de cada miembro debe ser igual a la distancia emocional que
hay entre ellos. Una vez terminados los paisajes deben delimitar con
rotulador el espacio de cada miembro creando una leyenda en el
mapa. Para terminar la sesion, cada persona debe dibujar el paisaje
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desde el punto de vista del miembro que se encuentre mis lejos de él/
ella. La autora explica que la puesta en comin de este proceso ayu-
da a comprender de forma simbdlica la situacién de cada miembro
dentro de la familia, y favorece un sentimiento de empatia entre ellos.

Janice Hoshino

Esta autora se ha formado en educacién artistica, arteterapia y terapia
de familia y de pareja, actualmenta trabaja como docente universitaria
desde 1998 y ha desarrollado algunas propuestas plésticas que utiliza
tanto en la formacién de sus alumnos de Terapia Familiar Sistémica
como de sus alumnos de Arteterapia. Hoshino explica que durante la
formacién de los terapeutas siempre resulta beneficioso que el alumno
pueda analizar su historia y las caracteristicas de su propio sistema, para
asf entender las ideas y principios que ha podido heredar de su familia
de origen. Para ello esta autora emplea una serie de técnicas en for-
macién de futuros terapeutas, como ella misma explica:

Explorar la propia familia a través del arte a menudo tiene
un impacto més atractivo que un didlogo verbal. Mi enfoque
a la hora de ensefar teorfa familiar sistémica incluye nu-
merosas propuestas creadas con el objetivo de motivar al
alumno para que aprecie su sistema familiar y la influencia

del mismo (p.54).
Estas son algunas de las técnicas que Hoshino propone a sus alumnos:

- Genograma creativo. Durante la formacién de Terapia Familiar
Sistémica es habitual que cada alumno realice su propio genograma
con dos objetivos: descubrir aspectos importantes de su familia de
origen que puedan influir de forma inconsciente en su intervencién
como terapeuta familiar y aprender a analizar los genogramas de
sus futuros pacientes. Por ello, Hoshino propone a sus alumnos que
ademds de realizar el genograma tradicional, creen un genograma
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creativo como ellos quieran, lo que suele inspirarles para profun-
dizar en el tema, ademds de fomentar un didlogo més rico sobre sus
familias.

- Creacion del drbol familiar. Cuando Hoshino se dio cuenta de que
la mayoria de las personas hacfa referencia al “4rbol familiar” para
hablar de las relaciones y de la historia de sus familias de origen,
decidi6 pedir a sus alumnos que creasen un “4rbol familiar visual”
en el formato y con los materiales que cada uno quiera. La autora
describe ejemplos en los que sus alumnos logran expresar de forma
metaférica aspectos emocionales e hist6ricos de sus familias de origen.

- Roles familiares. Hoshino utiliza esta técnica para poder tomar
conciencia de los roles que aprendemos desde nifios/as en las familias
de origen y tendemos a repetir en otros 4mbitos. La autora explica
que en ocasiones estos roles son muy rigidos porque la idea de cambio
provoca bloqueos y miedo. Por ello, les propone a sus alumnos de
arteterapia que recuerden cémo eran cuando tenfan unos 6 afios y
que realicen titeres que representen los miedos que tenfan enton-
ces. Posteriormente utilizan esos titeres para crear didlogos sobre sus
familias y los roles de sus miembros, con el objetivo de examinar
c6mo ello podria afectar a su trabajo clinico.

- Mdscaras de la familia. Esta técnica resulta muy til cuando el
grupo de alumnos debate sobre las contradicciones o diferencias que
existen entre la imagen que sus familias muestran en el exterior y los
aspectos mis privados que solo sus miembros conocen. La profesora
les pide a sus alumnos que creen esas méscaras de forma tangible,
para poder reflexionar sobre la imagen familiar, los limites y la yuxta-
posicién entre el mundo interno y externo del sistema.

- Andlisis de la familia de origen. Tras haber realizado las propues-
tas anteriores, Hoshino ofrece a sus alumnos de Terapia Familiar un
soporte grande de papel donde cada alumno puede recoger todos
los aspectos que ha comprendido sobre su propia familia durante la
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creacién de las producciones plésticas: el sistema familiar, las dind-
micas, los roles, la estructura, etc. A continuacién les pide que creen
una nueva obra en la que se describa su familia de origen desde una
perspectiva sistémica.

3.3.3 | SITUACION ACTUAL DEL ARTETERAPIA FAMILIAR

Se observa que el arteterapia familiar es un dmbito sin explorar en
profundidad, aunque muchos arteterapeutas y terapeutas familiares
utilizan el proceso de creacién plastica en las intervenciones familiares,
dando lugar a un mayor nimero de estudios al respecto. Del mis-
mo modo, se estd comenzando a incluir la formacién de arteterapia
familiar en algunos mésteres de arteterapia y terapia familiar, como
es el caso de la formaci6n en Terapia de Pareja y de Familia de Loyola
Marymount University (Los Angeles), dirigido por la arteterapeuta
familiar Debra Linesch, donde los alumnos realizan parte de su for-
macion en la Helen B. Landgarten Art Therapy Clinic. Otro ejemplo
es el de Janice Hoshino, docente en la formacién de Terapias Crea-
tivas y en la especializacién de Terapia de Pareja y de Familia de la
Antioch University (Seattle), donde aplican las técnicas previamente
mencionadas, utilizando la creacién plastica y el trabajo sobre la
propia familia de origen tanto con los alumnos de arteterapia como
con los de terapia familiar.

A pesar de ello, los centros de formacién en arteterapia o en terapia
familiar en los que se integran las dos disciplinas son casos puntuales,
por lo que para llevar a cabo intervenciones arteterapéuticas de tera-
pia familiar, actualmente resulta necesario comprender ambas funda-
mentaciones teéricas por separado, y luego integrarlas en la préctica,
como es el caso de Arteterapia con Familias de Nifios con Cdncer. A
través de este capitulo se recogen aspectos de la teorfa sistémica ttiles
para el trabajo arteterapéutico con estas familias, ya que la Terapia
Familiar Sistémica ha desarrollado fundamentos teéricos y técnicas
de intervencién especificamente disefiadas para llevar a cabo procesos
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terapéuticos en los que el nucleo familiar trabaje conjuntamente.
En cambio, en la revisién de la literatura sobre arteterapia familiar
encontramos aspectos que adin no se han abordado, como por ejemplo,
la metodologia para realizar un programa de arteterapia con fami-
lias prolongado en el tiempo, en lugar de sesiones puntuales y dirigidas.
Del mismo modo, observamos que las precursoras del arteterapia
familiar desarrollaron técnicas de evaluacién familiar mediante la
creacién plastica, adaptando propuestas como el juego del garabato
de Winnicott (Squiggle Game) a la intervencién familiar. En cambio,
no encontramos ejemplos de una evaluacién familiar final a través
de la creacion plastica con la que poder contrastar la evolucién de la
familia durante el proceso terapéutico.

Ao largo de este capitulo se han identificado conceptos sistémicos
utiles para la intervencién familiar en arteterapia y se han estudiado
ejemplos de arteterapeutas que colaboraron en procesos de terapia
familiar y aportaron diferentes modos de utilizar la creacién pléstica
en la terapia sistémica. Para poder llevar a cabo esta investigacién se
hace necesario, ademds de conocer los aspectos teéricos bésicos del
arteterapia y de la terapia familiar, estudiar la situacién especifica de
las familias de nifios con cdncer, comprendiendo las secuelas del cancer
infantil en la familia. Para ello, en el siguiente capitulo se abordan las
necesidades emocionales de los miembros que componen el nicleo
familiar del nifio oncolégico, con el objetivo de poder disefiar un
programa de arteterapia familiar especifico para este colectivo.



LA FAMILIA EN ONCOLOGIA
PEDIATRICA: ESTUDIOS
PREVIOS Y ASISTENCIA
PSICOSOCIAL



160

Con este apartado se ha querido profundizar en la situacién emo-
cional y en la dindmica més habitual de las familias de nifios con
cdncer, ofreciendo una perspectiva sistémica de las consecuencias
del diagnéstico del cdncer en un nifio. Para ello, a lo largo de este
capitulo se contextualizan algunos términos como cdncer infantil y
oncologia pedidtrica. Posteriormente se aborda el impacto del diagnés-
tico y del tratamiento en cada uno de los miembros que componen
el nticleo familiar, asi como en la rutina familiar. Por Giltimo, se estudian
las diferentes fases por las que transita la familia tras el ingreso hospi-
talario y se analizan los servicios psicosociales con los que cuentan los
miembros afectados en la actualidad, para finalmente poder com-
prender qué funcién tiene el arteterapia en oncologia pedidtrica.

Con la denominacién de “cdncer” se agrupan una serie de diagnéds-
ticos diferentes que tienen en comun un crecimiento incontrolado de
las células que llegan a invadir, deteriorar y sustituir progresivamente
los tejidos de los 6rganos afectados. Segin la OMS (Organizacién
Mundial de la Salud), el término “cincer infantil” engloba distintos
tipos de cincer que aparecen en los nifios antes de cumplir los 15 afios.
El cancer infantil es una enfermedad poco frecuente, como muestran
los datos de 20143, las tasas mundiales de incidencia oscilan entre 50 y
200 por cada millén de nifos.

La edad es un factor relevante en el desarrollo del cidncer, siendo
diferentes los tipos de cdncer en adultos y en nifios. En el caso de los
adultos los diagnésticos més habituales suelen ser el cincer de mama, de
pulmén, de préstata y de colon. En cambio, en el cdncer infantil los
diagnésticos mas comunes son la leucemia (que representa un tercio
del total), tumores malignos como los linfomas, los tumores del sistema
nervioso central y otros tipos de tumores que se dan casi exclusiva-
mente en nifios, como como los neuroblastomas, los nefroblastomas,
los meduloblastomas y los retinoblastomas. Ademds resulta esencial
comprender esta enfermedad desde un prisma pediétrico ya que, como

8| Fuente: CIIC, IARC World Cancer Report 2014, Lyon (Francia).
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sefiala Lopez-Ibor (2009), existen otra serie de caracteristicas propias
del cancer infantil que lo diferencian del adulto: por un lado hay que
tener en cuenta que el paciente todavia depende directamente de su
familia, asf que el proceso oncoldgico influird en todo el entorno del
nifio (padres, hermanos, abuelos, amigos, etc.). Por otro lado, no hay
que olvidar que el cdncer es un hecho circunstancial en la vida del
nifio, que continda su desarrollo evolutivo y madurativo (p.282).

La OMS también sefiala la situacién econémica y sanitaria de cada
pais como otro de los aspectos influyentes en el diagndstico, tratamiento
y supervivencia del cdncer infantil. En los paises desarrollados los
nifios suelen estar sometidos a una vigilancia médica continua, por
lo que hay elevadas posibilidades de una deteccién precoz. Mientras
que en los paises con bajos recursos existen obstdculos que complican
la deteccion del ciancer, como la falta de acceso a los servicios de salud
y la escasez de medios diagnésticos, que conlleva un tratamiento més
tardio con un nivel de eficacia menor. Ademas, en muchos casos los
tratamientos estin fuera del alcance de familias que deben pagar los
gastos médicos de forma privada. Por el mismo motivo, estos paises no
siempre cuentan con registros oncolégicos que permitan conocer las
tasas de incidencia, mortalidad o supervivencia de esta enfermedad.

En los paises de ingresos econémicos altos, aproximadamente entre
el 70 y 80% de los nifios con cdncer sobreviven durante cinco afios o
mds después del diagnéstico. Dado que en los afios 50 el promedio
de vida de los nifios estaba en diecinueve semanas después del diag-
néstico, y sblo existia un 2% de supervivientes después del afio (Grau
2002, p.1), es notable el avance de la calidad de los tratamientos onco-
légicos de las dltimas décadas. Este desarrollo médico estd dando lugar
a un crecimiento de la cantidad de supervivientes que necesitan
tratamiento y atencién complementarios. En la actualidad numerosas
investigaciones se estin centrando en estudiar las secuelas del cincer
infantil a largo plazo por el desconocimiento que existe de los efectos
tardios del tratamiento recibido y de la calidad de vida que podrin
tener los supervivientes en un futuro.
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A pesar de no ser uno de los requisitos principales de esta investi-
gacion, la muestra del estudio empirico sobre Arteterapia con Familias
de Nirios con Cdncer (10 familias en fase de vuelta a casa asistidas en
arteterapia entre 2013 y 2016) se asemeja en gran medida a la situa-
ci6n comun de los casos de ciancer infantil en zonas desarrolladas:
Todas ellas son familias con un nifio oncolégico diagnosticado entre
los 0 y los 15 afios, con diversos tipos de cincer (dos con leucemia,
dos con neuroblastoma y 6 con otros tipos como linfomas, nefro-
blastoma, tumores intracraneales, etc.); todos ellos han sido tratados
por Osakidetza (departamento de salud publica del Pais Vasco) en
unidades especificas de oncologfa pediétrica, y hasta la actualidad
han sobrevivido 8 de los nifios oncolégicos de las 10 familias asistidas.
Para hacer una aproximacién lo més fiel posible a la situacién de las
familias que han participado en esta investigacion, la revisién de la
literatura se ha centrado en publicaciones recientes realizadas a nivel
estatal que muestren la realidad de familias que han sido tratadas
por unidades de oncologia pedidtrica de la sanidad puablica y hayan
tenido acceso a los servicios sociales que les ofrecen las Asociaciones
de Padres de Nifios con Cancer que existen en todas las comuni-
dades auténomas.

4.1 EL IMPACTO DEL CANCER INFANTIL EN LA FAMILIA

4.1.1 | EL CANCER INFANTIL.
DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Todos los autores coinciden en que el diagnéstico del cdncer infantil
provoca un gran impacto emocional en la familia, y en muchos casos se
vive como una experiencia traumética. Normalmente son los padres
del nifio afectado los que reciben la noticia en primer lugar, y la respuesta
habitual suele ser una fase inicial de aturdimiento y shock. En los dias
posteriores, la noticia del cdncer infantil afectard de un modo dife-
rente a cada uno de los miembros y desestabilizard la dindmica familiar.
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Tras el diagnéstico da comienzo el tratamiento, y para ello el nifio
enfermo debe ser ingresado en el hospital. A partir de ese momento
cada miembro de la familia debe adaptarse a la nueva situacién, en
la que normalmente la madre es la cuidadora principal y la que convive
en el hospital con el nifio enfermo, los hermanos sanos se quedan al
cuidado de los abuelos u otros familiares o amigos para poder con-
tinuar la rutina escolar, y el padre divide su tiempo para apoyar y
acompaiiar por un lado a la madre en los cuidados del nifio enfermo,
y por otro a los hermanos, tratando de mitigar las consecuencias de
la separacién®. En algunos casos el nifio oncolégico es derivado a un
hospital concreto en el que se ofrecen los tratamientos especificos para
su enfermedad (como Madrid o Barcelona), aunque lo habitual es
que la familia ingrese en la Unidad de Oncologia Pedidtrica mis
cercana. Si en el municipio en el que vive la familia no existe una uni-
dad de este tipo, la familia vive una separacién atin mayor durante
un tiempo: los padres deben trasladarse a la ciudad en la que se en-
cuentra el hospital asignado y los hermanos, abuelos y demds familia
contindan en el lugar donde residen, como ocurre con las familias
alavesas que reciben el tratamiento en el hospital de Cruces (Bilbao).

En las dltimas décadas se ha profesionalizado el tratamiento del
cancer infantil no sélo desde las disciplinas médicas, sino desde todos
los 4mbitos que trabajan con este colectivo, creindose Unidades de
Oncologia Pediitrica, que define la oncéloga pediitrica Lépez-Ibor:

No es un lugar, ni un departamento hospitalario. Es un
equipo multidisciplinar que trabaja colocando al enfermo
en el centro para atender a sus necesidades médicas, psico-
logicas, sociales y espirituales. Es ademds una forma de
trabajar que integra en el diagnéstico y tratamiento del
cancer infantil la asistencia médica, la atencién psicosocial
y la investigacién de forma transversal (2009, p.289).

9 | Esta descripcién hace referencia a la distribucién de roles mas habitual de las
investigaciones recientes a nivel estatal.
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Esta autora afiade que en oncologia pedidtrica deben estar incluidas
diferentes especialidades médicas (radiologfa, laboratorio, anatomia
patoldgica, banco de tumores etc.) que ofrezcan un tratamiento ade-
cuado para cada nifio y que se adapten a las necesidades concretas
de estos nifios, pudiendo atender a pacientes que se encuentren in-
munodeprimidos, en quimioterapia, en cuidados intensivos y en
paliativos. Ademds, todos estos tratamientos médicos deben entor-
pecer lo menos posible el proceso madurativo del nifio enfermo, por
lo que se favorece en la medida de lo posible una continuidad del
ritmo escolar y de las relaciones sociales y familiares.

Durante la hospitalizacién se suelen combinar una serie de trata-
mientos agresivos con el objetivo de eliminar las células cancerigenas
(quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia, cirugfas, trasplantes de
médula, etc.). Estos tratamientos provocan diferentes efectos secunda-
rios (vémitos, pérdida del apetito, caida del cabello, disminucién o
aumento de peso, dolores intensos, etc.) que son complicados de so-
brellevar, tanto para el nifio enfermo como para los familiares que
estan a su cuidado.

Impacto del céncer en el nifo enfermo

Cuando al nifio se le comunica que estd enfermo y que debera
quedarse un tiempo en el hospital para poder curarse, las primeras
emociones que experimenta son el miedo y la ansiedad, pero la
comprensién de la enfermedad, asi como la evolucién emocional
y conductual del nifio dependerdn de su edad, de la informacién
recibida, de la seguridad o tensién que perciba en el ambiente, etc.
La primera limitacién que nota el nifio ingresado es la falta de au-
tonomia, que en los casos de los nifios pequefios se ve interrumpida
en pleno desarrollo, y en el caso de los adolescentes supone una de las
experiencias mds frustrantes, como explica Munidin (2003), ya que
estos deben aceptar una pérdida de control sobre su vida actual y su
intimidad, volviendo a depender de sus padres.
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Desde las primeras investigaciones que se realizaron sobre la respuesta
emocional de nifios con cidncer en la década de 1930, se identificaron,
ademds de las emociones mencionadas, conductas regresivas (enu-
resis, chuparse el dedo, regresiones en el habla, etc.) y una sensacién
de culpa por haber contraido la enfermedad. Desde entonces varios
estudios han profundizado en la autoinculpacién que los nifios hacen
sobre su enfermedad, que es habitual aunque no siempre lo expresen
verbalmente.

Los nifios menores de 5 0 6 afios muestran una percepcién de la
enfermedad desde una 6ptica en la que predomina el pensamiento
mégico omnipotente, por lo que el nifio relaciona la causa de su en-
fermedad con alguna accién que él mismo ha hecho o pensado, como
salir a la calle sin abrigo, comer demasiadas golosinas, desear ponerse
enfermo para no ir a clase, no comer un alimento en concreto o alguna
accién que ellos sepan que perjudica su salud. Dominguez (2009)
explica que, aunque el pensamiento magico provoca que los nifios con
cdncer se autoinculpen de su enfermedad, también les proporciona
una actitud mds activa en el tratamiento oncolégico, ya que desde la
légica infantil del pensamiento omnipotente, los nifios creen que al
igual que son responsables de su enfermedad, también pueden serlo
de su curacién. Es natural que los nifios en esta fase evolutiva rela-
cionen la enfermedad con sus propias acciones, pero socialmente entre
los adultos también se ha asentado esta idea de “la lucha contra la
enfermedad” en la que se relaciona la curacién con la fuerza de vo-
luntad del enfermo. Dominguez opina que aunque es cierto que la
buena disposicién del paciente puede influir en el proceso general
de la enfermedad, no hay ninguna prueba fiable de que los “buenos”
pacientes tengan mds probabilidades de sobrevivir (2009, p.180).

A partir de los 6 afios los nifios comienzan a mostrar una idea mas
elaborada del concepto de enfermedad, relaciondndola con facto-
res externos y asocidndola a ideas de contagio, infeccién, virus o
gérmenes, ya que hasta los 8 o 10 afios los nifios no son capaces de
distinguir entre diferentes tipos de enfermedad. Los resultados de
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la investigacién de Dominguez (2009) también indican que es alre-
dedor de los 11 afios cuando los pacientes oncoldgicos son capaces de
comprender y a asociar ideas como las bajadas de defensas o los fallos
en los 6rganos. Es entonces cuando comienzan a ser conscientes de la
gravedad de la enfermedad que padecen y a pedir informacién real
sobre su estado y prondstico. Grau sefiala que la falta de informacién
puede producir tensién y fantasias perturbadoras. Asimismo, los nifios
se enfrentan a su enfermedad de forma mas madura y apropiada que
la que en un principio pudiera pensarse (2009, p.9).

Los nifios con cdncer deben hacer frente a varios problemas durante
el tratamiento de su enfermedad. La hospitalizacién provoca una
serie de alteraciones emocionales en los nifios, como ansiedad y de-
presién, que se acentdan con los miedos (a la situacién desconocida,
a la separacién de su entorno, al dolor causado por los tratamientos
y sus secuelas, al retraso escolar y social, etc.) y con la falta de acti-
vidad fisica a la que estdn sometidos durante el ingreso. Guijarro (2010)
sefiala que el hospital es un espacio generador de trastornos infantiles,
provocando que los nifios puedan manifestar agresividad, conductas
oposicionistas, respuestas de evitacién, mutismo o dependencia afec-
tiva, déficits de atencién y concentracién, etc. Cada vez mds autores
consideran estos trastornos como reacciones adaptativas ante la enfer-
medad en lugar de identificarlos como alteraciones desadaptativas,
ya que los sintomas descritos van disminuyendo a medida que el
nifio oncolégico se familiariza con el entorno hospitalario.

Otro de los aspectos complicados a los que el nifio enfermo debe
hacer frente son los cambios en la imagen corporal que provoca el
tratamiento oncoldgico, como pueden ser las alteraciones de peso,
erupciones cutineas, cicatrices, extirpacién de 6rganos y extremidades
y alopecia. La pérdida del pelo es una consecuencia habitual de la
quimioterapia y aunque en las unidades de oncologfa pedidtrica los
nifios se acostumbran a verse de ese modo, a la hora de mostrarse
ante personas externas al hospital sienten vergiienza de su imagen y
miedo a ser rechazados. Grau (2002) observa que los nifios enfermos
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muestran un autoconcepto mas negativo que los nifios sanos, perci-
biéndose a si mismos diferentes e inferiores. Lizaso4in (2000) también
sefiala que los nifios enfermos tienen una imagen distorsionada de
si mismos, alto nivel de autocritica, desconfianza en si mismos y
pueden desarrollar una tendencia al aislamiento.

Aunque el tratamiento finalice y el paciente pueda volver a casa,
las consecuencias de la enfermedad contintian, ya que los nifios
con cincer deben aprender a convivir con las secuelas, tanto fisicas
como psicolégicas. Las consecuencias més perceptibles para los nifios
son las que limitan su movilidad (como cicatrices, amputaciones, etc.),
las que dificultan su calidad de vida (como tener dafiado algtiin 6rga-
no) y las derivadas de las intervenciones cerebrales (como posibles disca-
pacidades intelectuales o fisicas). En cuanto a las secuelas psiquicas,
ademads de todos los sintomas previamente mencionados, los estudios
muestran que los nifios con cidncer muchas veces desarrollan trastorno
de estrés postraumatico (TEPT). En estos casos la edad del nifio al ser
diagnosticado parece relevante, ya que los resultados de mayor TEPT
se han dado en pacientes que fueron diagnosticados con una edad
media de 12 afios. Observando el proceso madurativo que se da en la
comprensién de la enfermedad, se deduce que es mas facil sufrir
TEPT cuando el superviviente es capaz de comprender la amenaza
que supone el cincer y es consciente de la posibilidad de sufrir una
recidiva (reaparicién de la enfermedad una vez terminado el trata-
miento), pero adn no tiene recursos suficientes para elaborar las
emociones que ello le provoca.

Impacto del cancer en los padres del nifo enfermo

Los estudios sobre la situacién emocional de los padres de nifios
oncolégicos coindicen en que el diagnéstico del cdncer de un hijo es
muy doloroso y muchas veces resulta traumadtico, ya que quiebra las
expectativas que los padres tenfan sobre el futuro y el crecimiento del
nifio (Grau, 2002; Celma 2007; Guijarro, 2010; Pitillas, 2014). La primera
reaccién ante la noticia del cdncer de un hijo es la incredulidad y el
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aturdimiento. Grau (2002) explica que en esta situacién de shock los
padres son incapaces de escuchar y recordar informacién médica du-
rante los dias posteriores al diagnéstico. Una vez asumida la noticia,
la actitud de los padres varfa en funcién de sus ideas previas: muchos
asimilan el diagndstico como una sentencia de muerte y lo afrontan
con desesperanza o incluso comienzan a elaborar un duelo anticipado,
otros se sorprenden porque nunca se habfan planteado la posibilidad
de que su hijo tuviese esa enfermedad, y algunos ya sospechaban que
pudiese ser cincer, aunque mantuvieran la esperanza de recibir otro
diagnéstico menos grave. Las reacciones de cada familia estardn
condicionadas por el estilo de afrontamiento de los miembros, la
experiencia familiar en enfermedades previas (concretamente en el
cdncer), sus sistemas de apoyo y sus creencias religiosas y espirituales

(Grau, 1999).

Con el inicio del tratamiento oncolégico se van sucediendo otras
fases que ayudan a los padres a ir asimilando la enfermedad. Una
de las primeras reacciones mas comunes es la negacion, que mueve a
muchas familias a pedir una segunda opinién médica. Todos los estu-
dios muestran que una vez que los padres asumen que su hijo tiene
céncer, se suelen ver superados por la ira, que puede ser proyectada
hacia el personal sanitario, hacia sus creencias religiosas, etc. Celma
(2007) afnade que cuando los padres ya son capaces reflexionar acerca
de la situacién que deben afrontar, es habitual que inconsciente-
mente traten de buscar la etiologfa del cdncer, lo que les provoca un
gran sentimiento de culpa al pensar en las enfermedades de sus fami-
lias de origen y en la genética que como padres han podido transmitir,
o se cuestionen la (des)proteccién a la que han podido exponer al nifio,
llegando a autoinculparse por la posibilidad de un mal cuidado del hijo
respecto a la alimentacién u otros aspectos del entorno y de la crianza.

Una vez comenzado el tratamiento, la sensacién predominante con
la que deben a aprender a convivir los miembros de la familia es la
incertidumbre. Koocher y O*Malley en 1981 denominaron “Sindrome
de Damocles” a la situacién de que viven los familiares del nifio
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con céncer. La imposibilidad de saber qué puede ocurrir y si el nifio
sobrevivird no s6lo se da durante el tratamiento oncolégico, sino que
continda una vez que la enfermedad remite, ya que no se puede des-
cartar la posibilidad de sufrir una recidiva. Un mecanismo habitual
para combatir ese sentimiento es la bisqueda de informacién (sobre
el tipo de cdncer, los protocolos del tratamiento, las estadisticas de
supervivencia y de las secuelas, etc.), porque es la manera en la que
los padres obtienen cierta sensacién de control ante la situacién tan
dolorosa a la que se deben enfrentar.

Durante la etapa del tratamiento en la que el nifio recibe quimio-
terapia, radioterapia o algan tipo de cirugfa y postoperatorio, los padres
ven los sintomas que sufren los nifios, su angustia aumenta y llegan
a plantearse si merece la pena que el nifio pase por esa situacién. Ese
dilema se intensifica si el enfermo pide que cese el tratamiento, ya
que los padres se ven obligados a continuar con el sufrimiento del
nifio en contra de su voluntad para que este sobreviva. Ademds, la
ansiedad se intensifica cada vez que los padres se plantean la posi-
bilidad de que el nifio finalmente fallezca, habiéndole hecho sufrir
en vano (Grau, 2002).

A lo largo del proceso oncoldgico, inevitablemente los padres tran-
sitan por una serie de estados de 4nimo que varian en funcién de los
efectos del tratamiento y del pronoéstico. Dependiendo de la persona-
lidad de cada padre y madre, estos utilizan distintos mecanismos de
afrontamiento y de defensa que les ayuden a acompaiiar al nifio en-
fermo. En los primeros momentos del tratamiento, la actitud mds
habitual suele ser la de tratar de mitigar la sensacién de falta de
control, usando para ello la racionalizacién y la antes mencionada
bisqueda de informacién. A lo largo del tratamiento es probable
que los padres fluctien por diferentes emociones: ansiedad, rabia,
culpa, depresion, esperanza, etc., que se manifiesta a través de dis-
tintas conductas en funcién de cada persona (Celma, 2007).
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Impacto del céncer en los hermanos del nino enfermo

Hasta hace pocos afios, los estudios sobre oncologia pediatrica no se
habian preocupado especialmente por la situacién de los hermanos.
Actualmente en las publicaciones que abordan este tema se les ha
bautizado como “los grandes olvidados” o “forgotten children”, ya
que no solo han estado relegados a un segundo plano en sus familias
sino también por los profesionales que estudian el impacto del cincer
infantil. A pesar de no contar con demasiadas investigaciones sobre
la realidad de los hermanos de los nifios con cédncer, es innegable
que estos siempre se ven afectados, no solo a nivel emocional, sino
que toda su estabilidad y su rutina se ve trastocada para adaptarse a
la nueva situacién familiar. Los hermanos de nifios con cdncer también
suelen ser nifios o adolescentes, y por ello la capacidad de comprensién
y asimilacién del cdncer variard en funcién de su edad, asi como de
la informacién a la que tengan acceso sobre la enfermedad del nifio
oncoldgico.

El primer problema al que se enfrentan es la ausencia de sus padres,
ya que estos deben trasladarse al hospital para cuidar del nifio en-
fermo. Por lo tanto, los hermanos se quedan al cuidado de otros
adultos (familiares o amigos) para poder mantener, en la medida de
lo posible, su rutina escolar, extraescolar y social. La reaccién habi-
tual de los hermanos al conocer el diagnéstico es de miedo, tristeza
y preocupacion, tanto por el nifio enfermo como por la nueva situa-
cién familiar. Aunque los hermanos comprenden la necesidad de que
sus padres se vayan, y a pesar de que los padres traten de pasar el
mayor tiempo posible con sus hijos sanos, estos viven una gran sensa-
ci6n de abandono y muchos experimentan ansiedad de separacién.
Munidin (2003) explica que, ademds, es habitual que los hermanos
sientan celos del nifio oncoldgico, lo que posteriormente les acarrea
una sensacion de culpa, sabiendo que este se encuentra hospitalizado
y recibiendo un tratamiento complicado. Varios autores sefialan que
ese sentimiento a veces se acentda si se sienten culpables por no haber
sido ellos los que han contraido la enfermedad o por ser los causantes
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de ella, por haber dicho o hecho algo que perjudicase al nifio onco-
légico antes del diagnéstico, o por avergonzarse de tener un hermano
enfermo. Ese malestar emocional (miedo, tristeza, preocupacion, an-
siedad, abandono, celos y culpa) a veces se manifiesta a través de
problemas de comportamiento, como recoge Grau:

Los nifios més pequefios tienden a manifestar su miedo,
confusion y dolor de distintas formas: enuresis, dificultades
para comer y dormir, pesadillas, hiperactividad, rivalidad
con el hermano, rabietas y explosiones de enfado. Los mis
mayores y adolescentes pueden mostrar enfermedades
psicosométicas (dolores de estémago y espalda, cefaleas),
falta de concentracién, alteraciones del suefio, miedos, fo-
bias, ataques de panico, fracaso escolar, comportamiento

rebelde y negativo, y abuso de drogas o alcohol (2002, p.8).

Ademis de la pérdida de la atencién parental a la que estaban
acostumbrados, otra de las dificultades a las que tienen que hacer
frente los hermanos es a la falta de informacién y de comunicacién
acerca de la enfermedad del nifio oncoldgico. A pesar de que en las
guias para padres de nifios con cdncer y en las recomendaciones de
los profesionales siempre se aconseja mantener una comunicacién
familiar honesta y abierta con los nifios, numerosas investigaciones
demuestran que el didlogo que se da entre padres y hermanos de nifios
con cincer se centra Gnicamente en aspectos técnicos o funcionales
de la enfermedad, evitando compartir sentimientos, dudas y miedos.
Llorens, Mirapeix y Lépez-Fando (2009) destacan que otra de las nece-
sidades de los hermanos es recibir informacién rigurosa sobre la situa-
ci6én del nifio en el hospital, ya que en ocasiones, con el objetivo de
protegerles, la familia les ofrece explicaciones incompletas o alejadas
de la realidad, lo que provoca una percepcién confusa y distorsio-
nada en el hermano y dificulta su rol en las relaciones fraternales.

Habitualmente, los hermanos desean participar en el cuidado del
nifio con cancer, pero a veces no se les permite ayudar para evitarles
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ver los sintomas de la enfermedad, o los propios hermanos no se
atreven a ofrecer su ayuda por el desconocimiento de lo que estd
pasando o por evitar hablar con sus padres de la enfermedad, lo que
priva a estos nifios o adolescentes de estar presentes en esta etapa de
la vida familiar.

4.1.2 | CRISIS Y ADAPTACION EN LA DINAMICA FAMILIAR

El cancer infantil provoca cambios en las necesidades y prioridades
de la familia, por lo que en la fase de tratamiento es necesario que se
> P q q
produzca una reorganizacién del sistema familiar. La enfermedad
asigna nuevos roles y cada familia forma su propia rutina asignando
los papeles que sus miembros van a desempefar. A veces se hace
p q
prematuramente fruto de la urgencia del momento y de la necesidad
Celma 2007, p.27). Muchos autores coinciden en que la capacidad
>, p q p
para afrontar el cincer infantil dependera de los recursos adaptativos
que muestre cada familia en situaciones de crisis, as{ como la situa-
ci6én concreta en la que se encuentre en el momento del diagnéstico.
Pedreira (1998) enumera los diferentes aspectos que influyen en el
funcionamiento de la familia cuando el nifio enferma:

- El momento del ciclo vital familiar (atendiendo a los cambios y
procesos naturales que la familia deberfa vivir en funcién de la etapa
en la que se encuentre).

- La permeabilidad de los limites entre el sistema familiar y el mundo
exterior (capacidad de pedir y aceptar la ayuda de amigos y familia-
res, de contar con los recursos sociales que se les ofrecen, etc.)

- El mantenimiento de unos limites claros entre los subsistemas que
conforman la familia.

- El estilo de respuesta de la familia ante el proceso de la enferme-
dad, que puede ser de tendencia centripeta (cohesién o fusién extrema
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entre los miembros) o de tendencia centrifuga (desarrollo de condu-
ctas evitativas o de fuga).

- La capacidad del sistema familiar para la resolucion de conflictos
(recursos de los miembros para tomar de decisiones, comunicar de
pensamientos y sentimientos, etc.).

- El ritmo del aprendizaje requerido por el proceso del cdncer (com-
prensién de los factores que afectan a la evolucién de la enfermedad
asf como de la informacién sobre los cambios en el nifo).

Este autor también identifica tres fases evolutivas que se dan en el
funcionamiento familiar tras el diagnéstico:

1| Periodo de desorganizacion: la estructura con la que el sistema
familiar funcionaba se rompe. Ante esta ruptura generalmente
uno de los miembros (habitualmente la madre o el padre), muestra
fuerza suficiente para poder enfrentarse con eficacia a la situacién
y reorganizar el sistema familiar.

2| Momento de recuperacién: Los miembros comienzan a actuar
desde sus recursos cognitivos para organizar el contexto. Estos
recursos se pueden presentar de diferentes maneras:

a| Reintroduccion en el sistema del miembro de la pareja que se
habfa distanciado o tenfa un rol periférico.

b | Uno delos hermanos sanos desarrolla una afeccién leve o una
conducta reactiva a la enfermedad del nifio oncolégico, lo que
favorece cierto descentramiento del problema inicial.

c| La familia o uno de los miembros necesita mas informacién
sobre el proceso de la enfermedad y su evolucién.

d| Integracion de la familia en redes de apoyo asociativas y co-
munitarias.

e| Elsistema familiar desarrolla una nueva apertura con el con-
texto externo, llegando incluso a vivir acercamientos con figuras
con las que no habfa demasiada relacién.



174

3| Fase de reorganizacion: Depende del tipo de afeccion del nifio
enfermo, de las posibles secuelas del tratamiento y del funciona-
miento previo de la familia. Algunas familias se distribuyen los
roles del mismo modo que la dindmica previa al diagnéstico, y
otras recurren a una nueva redistribucién de responsabilidades
entre los miembros.

Guijarro (2010) explica que el proceso del cincer infantil conlleva
un tratamiento largo, por lo que el funcionamiento familiar estd mar-
cado por continuos cambios y momentos criticos que generan periodos
de optimismo y lucha, y otros periodos de pesimismo, abandono y
resignacién. Las dificultades que experimentan las familias de nifios
con céncer se reflejan en problemas de aislamiento social, trastornos
psicolbgicos, desavenencias matrimoniales, desatencion de los her-
manos sanos, angustia por la situacién financiera, dificultades para
mantener el puesto laboral (en particular las madres), pérdida de
interés por el trabajo, problemas en la planificacién familiar futura,
descenso en las relaciones y contactos con familiares y amigos, etc.
(p.145). Para hacer frente a las diferentes problemdticas que provoca
en cdncer infantil en la familia, los miembros deberdn readaptar sus
roles, por lo que la relacién entre ellos también se verd afectada.

A raiz de la modificacién de responsabilidades, la atencién al sub-
sistema conyugal se descuida para poder hacerse cargo de las nuevas
prioridades que exige el tratamiento oncolégico. Celma (2007) sefiala
que los padres suelen asumir unos roles especializados en el cuidado
del nifio, siendo habitual que uno de ellos se encargue de buscar mis
informacién, o participe més activamente que el otro en el tratamiento.
Este autor explica que aunque el reparto de funciones en la pareja
no sea equitativo, es importante que la reorganizacién de roles sea
flexible y que ambos participen en la toma de decisiones, tratando
de incluir al paciente en dicho proceso. La persona que asume el
papel de cuidador principal tiene que cumplir multiples roles para
llevar a cabo con el cuidado y acompanamiento del nifio ingresado,
lo que provoca un importante desgaste, tanto fisico como emocional.
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La diferencia de funciones, el cansancio sobrevenido por el cuidado
del nifio enfermo y por los viajes del hospital a casa para estar con los
hermanos sanos, los estilos comunicativos y mecanismos de afron-
tamiento diferentes entre los hombres y las mujeres, junto con la
sensacién continua de angustia e incertidumbre, son una combina-
ci6n de factores que pueden desencadenar conflictos en la pareja,
incluso crear un distanciamiento entre los padres que afecte al fun-
cionamiento de todo el sistema familiar.

Grau (2002) observa que a menudo, una de las consecuencias del
cancer infantil en la pareja es que los padres se apoyan en mayor me-
dida que antes del diagnéstico, aumentando la ayuda, comprensién
y aprecio entre ambos. En estos casos la enfermedad también hace
que la familia pueda tolerar mejor otros problemas més leves que
anteriormente hubiesen ocasionado discusiones. A pesar de ello, esta
autora sefiala ciertas causas que suelen provocar conflictos y separa-
ciones en las parejas cuando su hijo tiene céncer, que se resumen a
continuacion:

- La diferencia de funciones entre los padres. Cuando uno de los
coényuges considera que estd llevando una carga desproporcionada
en el cuidado del nifio enfermo o cuando uno de los miembros de la
pareja tiende a ocuparse de otras tareas ajenas a la enfermedad que
requieren periodos de ausencia del hospital o del hogar.

- La diferencia de reacciones ante los problemas derivados de la
enfermedad. La actitud de cada miembro para enfrentarse a las di-
ficultades dependerd de su personalidad, asi como de la situacién
emocional en la que se encuentre, ya que la angustia, la depresidn,
la apatia, el dolor emocional y el miedo pueden hacer que uno de los
padres no pueda reaccionar debidamente en algunos momentos del
tratamiento, y el otro miembro deba hacerse cargo de la situacién.
Silos padres no son capaces de comprender los cambios en el estado
de 4nimo de su pareja, es probable que la distancia entre ambos se
intensifique.
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- Larelacién de los padres con el nifio enfermo y con los hermanos
sanos. Algunas veces los padres no estin de acuerdo sobre c6mo deben
repartirse el tiempo con los hijos y se organizan de forma muy
rigida, provocando que uno de los padres se encargue casi exclusi-
vamente del nifio enfermo y el otro de los hermanos. Otro de los
conflictos habituales es el tipo de trato que dan a sus hijos durante
el ingreso, cuando uno de los padres quiere ser mas permisivo con
ellos y el otro prefiere continuar con una disciplina similar a la de
antes del diagnéstico.

- El tiempo de ocio y de descanso. Muchos padres sienten remordi-
miento por querer tener espacios para desconectar o descansar del
tratamiento hospitalario, o por dejar a sus hijos al cuidado de otros
amigos o familiares. Para los miembros de la pareja resulta complicado
llegar a acuerdos sobre la posibilidad de disfrutar de momentos de
ocio o descanso durante el tratamiento.

Grau (2002) sefiala que aunque no existe ninguna evidencia de que
el cdncer infantil sea la causa de las rupturas conyugales que en oca-
siones se dan en estas familias, puede facilitar la separacién al aumentar
la tensién o discordia matrimonial que existia antes del diagnéstico,
ya que la enfermedad de un hijo supone un reto incluso para los
matrimonios mas estables.

En el caso de los hermanos de los nifios con cdncer la relacién con
los otros miembros también se complica, sobre todo por la separacién
del nicleo familiar que viven al quedarse al cuidado de los abuelos
o de otros familiares. Habitualmente los hermanos comprenden la
imposibilidad de tomar parte en la dindmica familiar durante el in-
greso del nifio oncoldgico. En muchas ocasiones les falta informacién
sobre lo que ocurre en el hospital, pero perciben que a sus abuelos
o demds familiares les causa dolor hablar del nifio enfermo, por lo
que los hermanos desarrollan la capacidad de intuir lo que estd ocu-
rriendo por las actitudes o estados de 4nimo de las personas que tienen
a su alrededor. Esto puede resultar mis perjudicial para los hermanos
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que saber la situacién real, porque pueden crearse fantasias muy an-
gustiantes sobre lo que le podria estar sucediendo al nifio oncoldgico.
Ademds, los hermanos no suelen contar con espacios en los que
hablar con un adulto sobre sus miedos y dudas, y para ellos resulta
mis complicado aprender a expresar sus necesidades y emociones que
para los nifios oncolégicos, que estin cubiertos por un equipo de pro-
fesionales preparados para ello.

La AECC (Accién Espafiola Contra el Céncer) realiz6 una investi-
gaci6n con 122 hermanos de nifios con cdncer entre los afios 2006 y
2009, para conocer la capacidad de expresién emocional de estos y
la comunicacién que habia en las familias acerca de la enfermedad
del nifio oncolégico. Para ello compararon las respuestas de una en-
cuesta realizada por separado a los hermanos de nifios con céncer y a
sus padres. Los resultados mostraron que los padres creen que el grado
de comunicacién con sus hijos es ms alto que lo que indica la rea-
lidad. Por otro lado, el estudio revel6 que mientras que los padres
tienen el convencimiento de que la comunicacién acerca de la enferme-
dad entre el nifio oncoldgico y sus hermanos es elevada, los hermanos
opinan que la comunicacién sobre el cdncer en el subsistema fraternal
es poca o ninguna. Las investigadoras de este estudio concluyen que
durante el tratamiento oncoldgico los padres no son conscientes de
las necesidades del hijo sano, por lo que no saben cudnto, cuindo,
c6mo y con quién se comunica este. También observan que cuando
las familias finalizan el tratamiento, los padres en un intento de “nor-
malizar” la situacién familiar, utilizan un mecanismo de defensa
evitativo, tratando de no hablar de lo vivido en oncologia pedidtrica

(Llorens et al., 2009, p.480).

4.1.3 | LA FASE DE VUELTA A CASA

Debido a los avances médicos, hoy en dia en las unidades de on-
cologia pedidtrica se han reducido los periodos de hospitalizacién
de los nifios oncolégicos. Los profesionales de estas unidades son
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conscientes de la importancia que tiene que los nifios mantengan la
relacién con su contexto familiar, escolar y social para un crecimiento
saludable. Por ello, en los tratamientos oncoldgicos actuales se intenta
que los nifios estén ingresados el menor tiempo posible, combinando
periodos en el hospital con periodos en casa.

La denominada “fase de vuelta a casa” o "fase de mantenimiento”
no implica que el paciente esté curado, sino que se encuentra en un
periodo de remision. Los onc6logos pediatricos denominan remisién
a “la no evidencia de enfermedad”, que puede consistir en la desapari-
ci6n de la sintomatologia, a pesar de no considerar que el nifio esté
libre de células cancerigenas. En estas situaciones los médicos suelen
dar permiso para que el nifio vuelva a su casa, a pesar de tener que
cumplir ciertas indicaciones o continuar con parte del tratamiento
oncoldgico. Habitualmente al inicio de la fase de vuelta a casa los
nifios deben acudir a consulta médica con una alta periodicidad y
no pueden ir al colegio o estar con otros nifios por la posibilidad de
contagios, debido a la bajada de defensas que sufren durante el trata-
miento, por lo que reciben escolarizacién domiciliaria.

En esta etapa el objetivo de los padres, asi como de los profesionales
que les asisten (médicos, trabajadores sociales, profesores, terapeu-
tas...) debe ser la normalizacién del entorno familiar. En el caso de
los nifios enfermos, la escolarizacién domiciliaria permite la integra-
ci6én progresiva del nifio en el contexto académico, no solo evitando
que el nifio sufra absentismo y retraso escolar, sino como explica
Munidin (2003), es necesario preparar por parte de padres y profe-
sores el retorno al colegio (tanto con el nifio como con los compaiieros)
para tratar de impedir en la medida de lo posible que el nifio enfermo
pase vergiienza por las secuelas del tratamiento o sufra inadaptacién
social.

En cuanto a los padres, la reinsercién laboral serd diferente en fun-
cién del tipo de trabajo y de las condiciones que hayan tenido durante
el ingreso del nifio (baja, excedencia, desempleo, etc.). A veces los
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padres pierden el trabajo debido a las largas ausencias que provocan
la hospitalizacién del hijo, especialmente en el caso de las madres.
Munidin (2003) también destaca que la situacién econémica de la
familia suele empeorar durante el tratamiento, ya que los padres,
ademds de continuar pagando los gastos de la casa y de los hermanos
sanos, se deben hacer cargo de los gastos propios de la hospitaliza-
ci6n de un familiar (desplazamientos, medicinas, protesis, etc.). Por
lo tanto, la fase de vuelta a casa implica nuevos retos a los que hacer
frente tanto para los nifios como para los adultos.

La remisién del cincer es un proceso largo en el que clinicamente se
van sucediendo diferentes estadios en los que los oncologos pedidtricos
contintian haciendo revisiones periddicas de las células cancerigenas
y andlisis para detectar posibles recidivas a lo largo de los afios. Una
vez que los oncdlogos consideran al paciente libre de enfermedad,
el cdncer no causa ninguna sintomatologfa, pero los miembros de la
familia deberdn aprender a convivir con las huellas de lo vivido,
teniendo que aceptar las limitaciones fisicas causadas por las secuelas
de los tratamientos, o las posibles afecciones psicolégicas como las
mencionadas antes (Trastorno de Estrés Post Traumadtico, Sindrome
de Damocles, etc.). Ademds, la retirada de la asistencia médica, social
y psicolégica puede crear una sensacién de indefensién y cierto miedo
en estas familias que ya se han adaptado a esta red profesional para hacer
frente a las crisis, y ahora deberdn hacerlo con sus propios recursos.

La familia en situacién paliativa y duelo

A pesar de ser una enfermedad no muy comin y de todos los
avances médicos desarrollados en este campo en las Gltimas décadas,
en Espaiia el cincer infantil es la primera causa de muerte por enferme-
dad hasta los 14 afios. Las estadisticas sobre oncologfa pediatrica
muestran que alrededor de un 20% de los nifios afectados no sobre-
viven a la enfermedad a pesar de recibir todos los tratamientos posibles.
En estos casos, la familia debe pasar por una de las situaciones mas
dolorosas posible, la pérdida de un nifo. Estas familias tienen que
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soportar dos crisis aiin mayores que el tratamiento oncoldgico (los
cuidados paliativos del nifio y el duelo tras el fallecimiento) que
repercutirdn en cada uno de los miembros y en el funcionamiento
familiar.

Cuando una persona adulta se encuentra en una fase de enfermedad
terminal, las necesidades mds comunes suelen ser la compaiiia de las
personas allegadas, recibir informacién sobre lo que estd ocurriendo
y la expresién de sus miedos, preocupaciones y dudas. En el caso de
los nifios, las necesidades son similares, pero la informacién debe
adecuarse a su capacidad de comprensién, asi como a su idea de la
enfermedad y de la muerte. Cuando los tratamientos no resultan
efectivos y el pronoéstico del cdncer infantil comienza a ser desfavo-
rable, la situacién familiar se desestabiliza completamente. Como
sefiala Vizquez, la familia, igual que el paciente, padece el dolor
intenso de ver frustradas sus expectativas, de ver que todo lo pade-
cido no ha servido (2007, p.54). Segura y Celma afiaden que ante esta
situacion de sufrimiento, la familia suele vivir con serias dificultades
la redistribucién de sus roles. La comunicacién se complica por miedo
a compartir el sufrimiento, debido a la incertidumbre o por la incapa-
cidad de hacerse cargo de la nueva situacién (2007 p.60).

Segura y Celma (2007) también destacan el rol de los hermanos du-
rante los tratamientos paliativos del nifio oncoldgico, que pueden cum-
plir un papel activo en esta situacién y participar en los cuidados en
la medida que lo necesiten o sean capaces. La presencia e implicacién
de los hermanos en el final de la vida del nifio oncol6gico es muy
relevante para la salud mental de estos, tanto durante la enfermedad
como en el posterior duelo. Como explican estos autores, si los padres
ocultan la verdad a los hermanos, esto puede conducir a no aceptar
su proceso de afliccién y pueden aparecer enfermedades psicégenas
en los hermanos con el fin de recibir la misma atencién que el nifio
enfermo.

Cuando el nifio oncoldgico fallece, es complicado comprender la
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intensidad del dolor que inunda a la familia. Es habitual que cada
miembro elabore diferentes mecanismos de defensa y sintomas durante
el duelo. La muerte de un nifio rompe el curso natural del ciclo vital
familiar, y como sefiala Torrado, la pérdida afecta directamente al
equilibrio familiar, lo que posibilita la aparicién de conductas psico-
patolégicas. Este desequilibrio conlleva que la familia deba modificar
sus creencias y sus ideas sobre quiénes son, cémo son o hacia dénde
van (2007, p.74). Gonzélez matiza que el proceso de duelo es siempre
una experiencia personal dnica, y en el fallecimiento de un nifio puede
suceder que la evolucién de ese duelo sea un proceso més complejo.
Este autor explica entre un 5% y 20% de los duelos se complican,
dando lugar a diferentes tipos de duelo (duelo patolégico, duelo
crénico, duelo ausente, duelo exagerado y duelo retardado) en los
que por algtin motivo no se puede elaborar la pérdida de una forma
natural (2007, p.77). A pesar de ello la mayoria de las familias logran
superar el duelo de una forma mas o menos saludable. Madrazo
enumera las diferentes fases por las que estas familias transitan para

poder asimilar la pérdida del nifio (2007, p.64):

1| La primera reaccién ante la muerte suele ser la busqueda de
agentes a los que culpar de lo ocurrido: personal sanitario, sistema
politico, sociedad, familia de origen, la propia familia nuclear,
Dios, destino...

2

En la siguiente fase suelen predominar sentimientos de ira, rabia
o violencia, dirigida hacia uno mismo o hacia el exterior. Es habitual
que debido a la furia sobrevenida por entender el fallecimiento
del nifio como algo injusto, las personas en duelo inconsciente-
mente proyecten su enfado hacia familias con todos los hijos sanos,
supervivientes del cdncer o los familiares y amigos que tratan de
acompaiarles en este proceso.

3

Cuando la persona es capaz de aceptar su impotencia ante la irre-
versibilidad de la muerte del nifio, suele acontecer una temporada
de apatia, que se asocia a estados depresivos en los que los fami-
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4

5

6

liares se muestran indiferentes y sin motivacién. En ese momen-
to se produce un conflicto interno en el que cada persona en due-
lo se cuestiona a sf misma y reflexiona sobre si merece la pena
seguir viviendo, por qué, para qué y con qué actitud o filosofia

de vida.

Una vez que son capaces de ser mds activos en el dfa a dfa, el dolor
se hace presente por encima de las otras emociones. Algunas per-
sonas tratan de evitarlo con alcohol o drogas, lo que provoca que
el duelo se alargue y pueda llegar a cronificarse. Ser capaz de
experimentar el dolor es inevitable para poder aceptar y elaborar

la pérdida del nifo.

Sila persona llega a comprender el dolor como parte del proceso,
esta pasa de experimentarlo como un sufrimiento a poder convivir
con ello, y en ese momento comienza a predominar el sentimiento
de miedo (a volver a revivir la muerte de un familiar, a olvidar
al nifo fallecido...).

La dltima fase del duelo es la tristeza, que a medida que se va elabo-
rando permite superar la melancolia para poder recordar con
carifio los buenos momentos vividos con el nifio. Madrazo explica
que para saber si una persona ha superado el duelo tras el falle-
cimiento, un indicador es la capacidad para integrar su imagen
interna del nifio, logrando un equilibrio entre los recuerdos del
nifio cuando estaba sano con los recuerdos de la enfermedad, sin
idealizarlo ni evitar ninguna de las dos imagenes.
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ASISTENCIA PSICOSOCIAL PARA

4.2 FAMILIAS EN ONCOLOGIA PEDIATRICA

4.2.1 | ASISTENCIA PSICOLOGICA PARA
NINOS ONCOLOGICOS Y SUS FAMILIAS

Todas las publicaciones sobre asistencia psicosocial para las familias
de nifios con cincer coinciden en la necesidad de trabajar desde un
abordaje multidisciplinar, debido a la realidad tan amplia y comple-
jaala que se le debe hacer frente en estos casos. Celma (2009) explica
que la atencién médica resulta insuficiente ante la magnitud del
impacto del diagnoéstico, por lo que es necesario introducir otro tipo
de intervenciones que den respuesta a las necesidades emocionales,
psicolégicas, sociales, educativas, etc. de los miembros. Grau indica
que la intervencién multidisciplinar desde el inicio del tratamiento
promueve una actuacién conjunta que posibilita la prevencién de
posibles desajustes posteriores y favorece una mayor calidad de vida
en los pacientes cuando lleguen a la edad adulta (2002, p.14).

En las Gltimas décadas se ha desarrollado una rama de la psicolo-
gfa especializada en personas en tratamiento oncoldgico o con secuelas
propias del cdncer, la psicooncologia. Esta disciplina se ha ido profesiona-
lizando desde los afios 50, cuando varios psiquiatras estadounidenses
comenzaron a estudiar las secuelas psicoldgicas de los pacientes con
cdncer, como los problemas en la comunicacién o el sentimiento de
culpa. En la actualidad la psicooncologia tiene como objetivos atender
a la persona desde sus necesidades fisicas, emocionales, sociales y
espirituales; ofrecer un soporte emocional solido al enfermo y a su
familia, promover la dignidad y la autonomia del paciente; tratar
las problemdticas propias del cdncer con una visién de futuro y pro-
mover unas capacidades comunicativas y relaciones que capaciten
tanto al enfermo como a su familia.

En el caso de los nifios con cincer, los profesionales necesitan una
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especializacién atin mayor, ofreciendo una asistencia desde la psico-
oncologia pedidtrica, que tenga en cuenta todas las dificultades y las
necesidades a las que se enfrentan los nifios diagnosticados, asi como
sus padres y hermanos. Lépez-Ibor expone que el cdncer infantil
irrumpe en la vida de familias, con todo su bagaje vital, psicol6gico
y social. Unas veces éstas pueden afrontar la enfermedad sin ayu-
da profesional y otras veces la atencién psicolégica es indispensable.
Por ello esta autora indica que la asistencia profesional para estas
familias debe adaptarse a todas las fases de la enfermedad, desde el
diagnoéstico, hospitalizacién y vuelta a casa, hasta la supervivencia a
largo plazo, o las recaidas, muerte y duelo (2009, p. 283).

La asistencia que se ofrece a las familias de nifios con cancer durante
la hospitalizacidn trata, sobre todo, de ayudar a los miembros a asi-
milar las malas noticias que reciban durante el tratamiento, ayudarles
a comprender las emociones que viven a lo largo del proceso onco-
légico y a desarrollar estrategias comunicativas utiles tanto para la
expresion de sus ideas y sentimientos como para mantener unas rela-
ciones adecuadas entre los miembros.

En las intervenciones con las familias en fase de vuelta a casa
resulta necesario ayudar a que los miembros acepten los efectos y
complicaciones derivados del tratamiento del nifio, como pueden ser
retrasos en el desarrollo académico o intelectual, dificultades en las
relaciones sociales, los cambios o discapacidades fisicas derivadas de
las intervenciones y otros efectos mds tardios como los problemas de
crecimiento o la infertilidad (Ferndndez et al., 2009, p.460). Ademds
también serd necesario atender a la repercusién que el periodo del
tratamiento ha tenido en la estructura familiar y en las relaciones
entre los miembros, para facilitar una reorganizacién del sistema
que se adapte a la nueva situacién. Respecto a la asistencia en esta
fase, Dominguez explica:

En épocas anteriores se crefa que la mejor manera de
adaptarse, tras la enfermedad de un hijo, era volver lo
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antes posible a las rutinas cotidianas que tenfa la familia
antes del acontecimiento. Ahora sabemos que las fami-
lias necesitan redefinir su sentido de la “normalidad” y
reconocer que no todo serd igual que antes, para evitar los
sentimientos de frustracién y expectativas no cumplidas
al compararse con otras familias que no han sufrido la ex-
periencia de enfermedad de alguno de sus hijos (2009 p.72).

En cuanto a las necesidades emocionales de las familias a largo plazo,
los estudios indican que en el caso de las familias que reciben trata-
miento psicoldgico las secuelas mds recurrentes son la ansiedad, la
depresidn y el estrés postraumdtico. El trauma psiquico se genera
cuando alguien vive un choque emocional intenso (generalmente
relacionado con un hecho que amenaza la seguridad, la propia vida
o la vida de un ser querido) y que imposibilita que la persona pueda
tomar el control de la situacién. El Trastorno de Estrés Postraumdtico
(TEPT) puede darse cuando un individuo ha estado expuesto a una
experiencia traumatica, y en ocasiones resulta complicado de diagnos-
ticar porque se manifiesta con un conjunto de sintomas que son
diferentes en cada persona. Uno de los ejemplos de investigacién
sobre el TEPT en el cdncer infantil es la tesis de Pitillas, que anali-
za las reacciones emocionales de los padres durante el tratamiento
y su relacién con las secuelas postraumdticas del nifio con cédncer.
Como conclusién, este autor identificé las reacciones parentales que
favorecen mayores niveles de estrés postraumdtico en el supervi-
viente: miedo, tristeza o sobreproteccién descontrolados durante el
tratamiento, y en la fase de vuelta a casa mantener un sentimiento
de culpabilidad por la enfermedad, mostrase muy afectados por la
incertidumbre o la preocupacién, o con sentimientos intensos de
tristeza o rabia (2014, p 7).

Otros estudios recientes muestran que la experiencia traumdtica no
solo puede generar TEPT, sino que también hay personas que han
experimentado un crecimiento postraumdtico, entendiéndolo como
“un cambio positivo que un individuo experimenta como resultado
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de un proceso de lucha que emprende a partir de un suceso traumético”
(Ferndndez et al., 2009, p.462). Para las personas con capacidad para
desarrollar un crecimiento postraumdtico, superar la experiencia trau-
matica les aporta nuevas prioridades en su vida, mayor fortaleza
personal, mejora en las relaciones con los otros, etc. Por ello, actual-
mente se estdn llevando a cabo investigaciones longitudinales que
tratan de conocer los estilos de afrontamiento que favorecen en creci-
miento personal tras el trauma para poder aplicarlos al trabajo clinico
con este tipo de colectivos.

La experiencia del cincer infantil siempre es dolorosa, pero la
asistencia psicosocial para las familias serd diferente dependiendo
de que el nifio supere la enfermedad o no. Cuando el nifio sobrevive
la asistencia a largo plazo se centrard en tratar de que la familia
pueda llevar una vida lo méds normalizada posible, tratando de mitigar
las consecuencias emocionales de los miembros y de adaptarse a las
secuelas fisicas del nifio. En el caso de los nifios que fallecen, las fa-
milias suelen necesitar asistencia psicolégica tanto durante la etapa
terminal de la enfermedad como en el posterior duelo, aunque muchos
padres, madres y hermanos prefieren no ser tratados en terapia.

Segura y Celma sefialan que el equipo que trabaja en paliativos
debe tener en cuenta que los pacientes y sus familias necesitan utilizar
mecanismos defensivos que les permitan contener su angustia de al-
guna manera y reducir as{ el impacto de su sufrimiento (2007, p.54).
Estos autores afiaden que en estos casos la familia suele estar tan
afligida que las relaciones entre los miembros se complican, ya que
la comunicacién estd condicionada por la negacién del prondéstico,
el miedo a hablar de la muerte, represién de los sentimientos y por
el cansancio fisico y psicoldgico (2007, p.60). En estos casos, la tarea
principal del profesional es ofrecer una escucha activa y empdtica,
ayudando a que los familiares puedan expresar los sentimientos de
angustia, tristeza, rabia, ira y culpabilidad que puedan emerger en
esta fase del tratamiento. Si la familia considera que se ha hecho
todo lo posible durante el tratamiento y en la fase de despedida los
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miembros muestran una actitud activa, el duelo serd mas facil de
sobrellevar.

Para el nifio en fase terminal, la asistencia psicoldgica se centrara
en conocer la percepcién del paciente sobre la situacién que estd
viviendo, evitar que tenga ideas confusas o erréneas sobre su enfer-
medad o su responsabilidad en ella y favorecer una comunicacién
abierta y sincera entre el nifio y sus padres y hermanos. Bengoechea
y Moreira inciden en la necesidad de facilitar la expresién emocional
de estos nifios para poder ayudarles a compartir sus miedos en el

final de la vida:

El nifio desde edades tempranas, a los 5-6 afios sabe cudndo
las cosas no van bien. Sabemos por diferentes estudios que
los nifios saben y conocen perfectamente su enfermedad y
también saben en esta etapa que las cosas no estan funcio-
nando. Por ello debemos preparar al nifio desde los multiples
lenguajes a mantener la comunicacién y poder expresar
todo aquello que le asusta, manejar su incertidumbre y
dar oportunidad de expresar sus deseos y ayudarles a materia-
lizarlos. Es importante mantener con él una comunicacién
abierta. El nifio tiene miedo al dolor y a la soledad y estos
dos temores si que podemos solucionarlos (2003, p. 174).

Como se ha explicado anteriormente, la muerte de un nifio rompe
el ciclo vital familiar y afecta directamente a cada miembro. Torrado
explica que la atencidén psicoldgica en el cdncer infantil resulta ina-
bordable sin tener en cuenta las variables relacionales. Por lo que se
hace necesario evaluar el impacto de la pérdida en todo el sistema
familiar (2007, p. 74). Esta autora afiade que para la intervencién en
el duelo resulta muy til la composicién del genograma, porque es
una herramienta que da informacién sobre las relaciones intra-
familiares previas al diagnéstico, las vivencias de enfermedad y muerte
en las diferentes generaciones y los mecanismos de afrontamiento que
los miembros han mostrado ante pérdidas anteriores. El profesional
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debe analizar la adaptabilidad de la familia ante los cambios, ya que
es lo que condicionari la evolucién del duelo. También resulta impor-
tante comprender los roles familiares previos al diagnéstico, durante
la enfermedad y cémo se modifican tras el fallecimiento del nifio.
Uno de los aspectos importantes en este andlisis es identificar el rol
que cumplia el nifio fallecido para evitar que otro de los miembros
trate de sustituirlo, porque ello supone un alto riesgo de futuras
psicopatologias. Las funciones principales del terapeuta durante el
duelo consisten en facilitar la expresién emocional, ayudar a la per-
sona a comprender sus sintomas psiquicos y fisicos, y promover que
paulatinamente los miembros puedan reincorporarse a un ritmo de
vida que favorezca una rutina cotidiana.

4.2.2 | NECESIDAD DE ABORDAJE
FAMILIAR EN ONCOLOGIA PEDIATRICA

La psicooncologia naci6 con el objetivo de asistir al paciente de cdncer
en las secuelas psicol6gicas y emocionales que derivan de la enfermedad.
Los estudios realizados en oncologia pediétrica han ido mostrando la
necesidad de ofrecer una asistencia psicolégica también a los padres
del paciente, y en los dGltimos afios se han observado las consecuencias
que esta enfermedad provoca en los hermanos de los nifios oncol6gi-
cos y la importancia de que reciban apoyo psicolégico.

Actualmente, todos los autores estan de acuerdo en que la psicoonco-
logfa pedidtrica debe tener en cuenta las relaciones entre los miembros
y las variaciones que se vayan sucediendo en el funcionamiento fami-
liar durante las diferentes fases de la enfermedad. Como ejemplo de
ello, Grau explica “cuando un nifio cae enfermo, toda la familia enfer-
ma con él, por lo que los tratamientos deben ser integrales y referi-
dos a todo el nicleo familiar” (1999, p 61). Los resultados de las
investigaciones mds recientes coinciden en esta idea de ampliar el foco
de intervencién a todo el sistema familiar. En esta linea, Pitillas sefala
la necesidad de promover la comprension entre los miembros: “la
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asistencia para esas familias debe ofrecer un marco de trabajo sani-
tario donde se ayude a los padres a conocer el mundo interior del
nifio, sus emociones y necesidades” (2014 p.15). Lanzarote y Torrado
también destacan las interacciones intrafamiliares como un aspecto
fundamental de la oncologfa pediitrica: “dentro de la enfermedad
y su proceso, como dentro de la terapia familiar, cada miembro va a
tener un papel fundamental donde no es posible prescindir de nin-

guno” (2009, p.469).

Con el fin de conocer la situacién real de la asistencia psicosocial
que se les ofrece a las familias de nifios con cancer en todo el estado
y como parte de la investigacién sobre Arzteterapia con Familias de
Nifios con Cdncer, se ha procedido a realizar una encuesta a 22 asocia-
ciones'® de padres de nifios con cdncer de todas la comunidades
auténomas en 2017. Como resultado, se observa que la gran mayoria
de las asociaciones y hospitales ofrecen apoyo psicoldgico a las familias
durante el ingreso, asi como en la fase de vuelta a casa, y una vez
superada la enfermedad o en el duelo del nifio enfermo. Casi todas
las asociaciones cuentan con este servicio no s6lo para el nifio enfermo,
sino que también pueden solicitarlo los padres y los hermanos del
afectado, y en algunas de las provincias también pueden beneficiarse
de ello otras personas como abuelos, tios y otros cuidadores y familiares
del nifio con cdncer.

En cuanto al tipo de terapia ofrecida (individual, grupal, o familiar),
todas las asociaciones cuentan con servicios de terapia individual para
los miembros previamente mencionados. Ademds, en algunos casos,
se ofrecen grupos de autoayuda para supervivientes del cdncer, para
padres en duelo u otros tipos de terapia grupal, como en el caso de

10| ASPANAFOA (Alava), ARGAR (Almeria), FUNDACION ENRIQUETA VILLA-
VECCHIA (Barcelona), ALES (Jaén), ASPANOGI (Guiptzcoa), ANDEX (Anda-
lucfa), ASPANOA (Aragén), GALBAN (Asturias), ASPANOB (Baleares), PEQUENO
VALIENTE (Canarias), AMARA (Cantabria), AFANION (Castilla la Mancha),
PYFANO (Castilla y Le6n), AFANOC (Cataluiia), AOEx (Extremadura), ASANOG
(Galicia), FARO (La Rioja), ASION (Madrid), ADANO (Navarra), AFACMUR
(Murcia), ASPANION (C. Valenciana) y ASPANOVAS (Vizcaya).
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la Asociacion GALBAN (Asturias) que recientemente ha creado un
grupo de autoayuda para abuelos de nifios con céncer, tras observar
las dificultades que experimentan estos para afrontar la enfermedad
y posible fallecimiento de sus nietos. En ninguna de las asociaciones
encuestadas se ofrece especificamente Terapia Familiar, aunque todas
afirman que en el caso de que el equipo profesional lo considere nece-
sario para el proceso de alguno de los miembros, se realizan sesiones
psicoterapéuticas con més de un miembro (sesiones de pareja, sesiones
con padres e hijos, sesiones familiares) como parte del tratamiento
individual.

Como conclusién, podemos confirmar los resultados de las tltimas
investigaciones sobre el impacto del cincer infantil en la familia que
muestran la necesidad de ofrecer asistencia conjunta para los miembros
afectados. Los profesionales que trabajan diariamente con estas fami-
lias no cuentan con un programa o una metodologia de intervencién
familiar especifica para oncologfa pedidtrica, pero la situacién concreta
de los miembros asistidos hace que en muchas ocasiones los psico-
terapeutas de este &mbito deban ampliar sus tratamientos al nicleo
familiar.

LA CREATIVIDAD COMO RECURSO

4.3 TERAPEUTICO EN EL CANCER INFANTIL

Como indican las publicaciones sobre el cincer infantil, esta enfer-
medad afecta de un modo directo a las emociones y a la comunicacién
del paciente y su familia. En las dltimas décadas, con el objetivo de
favorecer la expresién emocional de las personas enfermas, muchos
hospitales optan por ofertar servicios y talleres relacionados con la
creacién artistica. En el caso de oncologfa pediitrica cada vez es mis
habitual encontrar arteterapeutas, artistas, educadores artisticos, etc.
desarrollando talleres creativos con los pacientes.
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Para poder comprender la utilidad de la expresion pléstica en on-
cologia, no debemos interpretar el concepto “arte” como un fin, sino
como una herramienta que les ayuda a hacer frente a las secuelas
emocionales y psiquicas de la enfermedad. Al igual que en el caso de
los artistas, los pacientes tienen la posibilidad de elaborar aspectos
de su autobiografia, no necesariamente de una forma narrativa o
figurativa, sino desde unos recursos grificos que le sirven para desa-
rrollar su propio lenguaje simbolico (forma, color, trazo, técnica, etc.).
Este modo de mostrarse, trasladado a la situacién de los pacientes
oncolégicos, genera un lenguaje subjetivo que le permite al creador
mantener sus mecanismos de defensa ante lo que no desea compartir,
al mismo tiempo que favorece el desarrollo de nuevos recursos de
expresion. La arteterapeuta Laura Rico muestra la importancia de
conocer ejemplos de la historia del arte que puedan ayudarnos a tra-
bajar con personas enfermas:

Los artistas son comunicadores, traductores, amplifica-
dores o reflejos criticos de la realidad, pero al mismo tiempo
son sujetos de esa misma realidad. Unas veces como obser-
vadores y otras como victimas, nos han dado muestras de
lo que es el dolor, la enfermedad y el sufrimiento. Algunas
de estas huellas son ejemplos de distintas relaciones entre
el arte y la enfermedad fisica que pueden ser buenos re-
cursos en la terapia a través del arte (2009, p.57).

Con la intencién de comprender los beneficios terapéuticos que
ofrece la creacidn pléstica o visual en el cdncer infantil, en este apar-
tado en primer lugar nos centramos en dos ejemplos de artistas que
han utilizado su proceso creativo para reflexionar acerca de sus
vivencias como pacientes oncolégicos y posteriormente se recogen los
resultados sobre arteterapia en oncologia pediétrica publicados en los
ultimos anos.
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La creacién artistica como proceso de elaboracién del cancer infantil

El lenguaje visual es muy eficaz a la hora de transmitir al pablico
informacién, ideas o emociones relacionadas con el cdncer, en espe-
cial con el cincer infantil. Como ejemplo de ello, encontramos a dos
artistas catalanes que en los dltimos afios, entre otros muchos proyectos,
han publicado sus experiencias autobiogrificas como adolescentes
con cdncer como motivo de sus trabajos. Por un lado estd Albert
Espinosa, conocido por varias obras en formato de peliculas, series y
libros, entre ellas la pelicula Planta 4°(2003) y la serie de televisiéon Pul-
seras Rojas (2010). Ambas obras narran las vivencias de un grupo de
adolescentes en tratamiento oncolégico. Otro ejemplo es el de Alex
Santal6, ilustrador y creador de 17. Vivis, revivir y sobrevivir (2015),
una revisién autobiogréfica de sus dos experiencias como paciente
oncoldgico, la primera en la adolescencia y la segunda como adulto.

il \\mg[\\_

Imagen 26 | Fotografia de Espinosa Imagen 27 | Autorretrato
con los actores durante el rodaje de Santalé como paciente
de Pulseras Rojas (2010) oncoldgico (2015)

Albert Espinosa (1974), a pesar de haberse formado como ingeniero
industrial, trabaja y es conocido como guionista, escritor, productor,
actor y director de cine y television. Sus producciones Planta 4“ (2003)
y Pulseras Rojas (2010) muestran las historias de varios personajes
adolescentes que conviven durante el ingreso en una unidad de on-
cologfa pedidtrica.
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En estas obras el autor
expone de forma na-
rrativay visual lassitua-
ciones a las que estos
pacientes deben hacer
frente, como la com-
prensién del diagnés-
tico, los tratamientos
oncoldgicos, las relacio-

nes familiares durante

el ingreso, los cambios Imagen 28 | Fotograma de una escena
: de Planta 4@

corporales, los mecanis-

mos de afrontamiento, evasién o negacién ante la enfermedad, el

miedo a la recidiva, las diferentes actitudes ante la posibilidad de

morir o la muerte de compaifieros de hospital, etc.

Espinosa, a través del lenguaje audiovisual muestra parte de su pro-
pia biografia: a los 14 afios fue diagnosticado de osteosarcoma y a pesar
del tratamiento oncoldgico fue necesario amputarle una pierna. A
los 16 tuvo metéstasis y le extirparon un pulmoén y a los 18 también
le extirparon parte de un higado. En total, estuvo recibiendo trata-
mientos oncolbgicos casi continuos durante 10 afios, y en ese tiempo
varias veces se le valoré como un posible paciente terminal, contando
con muy pocas posibilidades de llegar a superar los 20 afios. Actual-
mente convive con muchas secuelas fisicas de aquellas intervenciones,
y ha utilizado el lenguaje literario y audiovisual para poder elaborar
y transmitir sus recuerdos sobre la adolescencia en el hospital.

Alex Santal6 (1977) publicé en 2015 el comic 17. Vivir, revivir y sobre-
vivir, una narracién autobiografica que comienza en una revisiéon
médica en la que a Alex, de 34 afios, le detectan por segunda vez
un tumor testicular, lo que le hace revivir su experiencia anterior,
cuando a los 17 afos le diagnosticaron el mismo tipo de cancer y
ademis de la extirpacién tuvo que recibir quimioterapia porque la
enfermedad se habfa extendido a los rifiones, pulmones e intestino.
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Imagen 29| 17 Vivi; reviviry sobrevivir p46  miedos, deseos y otros aspectos

personales en la obra. Ademds
del protagonista, en el comic también aparecen otros personajes que
le acompafian durante el tratamiento oncolégico, como la familia, los
amigos y los médicos. En las escenas en las que el protagonista es ado-
lescente las figuras de apoyo principales son sus padres, y Alex en
varias ocasiones nota la ausencia de su hermano menor, exponiendo
las dificultades que supone para todos los miembros adaptarse a la
nueva situacién familiar. En la etapa adulta, el personaje que le acom-
pafa al protagonista durante el tratamiento oncolégico es su pareja,
ademads de dedicar algunas vifietas a las conversaciones que mantiene
con sus amigos sobre el proceso de la enfermedad.

En sus obras, estos dos autores han narrado sus recuerdos de la
experiencia oncolégica en la adolescencia desde su perspectiva de
adultos supervivientes. Es importante sefialar, que como muestran los
resultados de los estudios al respecto, el cincer infantil tiene un im-
pacto psicolégico diferente en nifios y en adolescentes, ya que estos
ultimos son conscientes de la gravedad de la enfermedad y de la
posibilidad real de morir que supone el cdncer a pesar de recibir
tratamientos y cirugfas. Ademds, como ya se ha mencionado anterior-
mente, el ingreso en la adolescencia es especialmente complicado
porque el paciente pierde su autonomia, quedando al cuidado de
padres y personal sanitario. Esta falta de intimidad y de independen-
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cia, junto a las secuelas fisicas del tratamiento oncolégico colocan al
adolescente en una situacién muy vulnerable en la que muy habitual-
mente se ve afectada su autoestima y autoconcepto. También se ha
visto que en funcién de los recursos de afrontamiento y de adaptabi-
lidad a las diferentes fases de la enfermedad, una de las secuelas
del cdncer puede ser el TEPT, aunque algunas personas llegan a
desarrollar un crecimiento postraumdtico. Es posible que para estos
dos autores, la creacién y recreacién visual de recuerdos dolorosos
haya podido influir en la percepcién de si mismos como adultos,
ayudandoles a reelaborar su autoconcepto como adolescentes enfermos.

Del mismo modo, en estas obras los autores han sido capaces de
utilizar la imagen para hacer ptblico un momento de crisis vital,
junto con todas emociones que ello les ha provocado a ellos, a sus
familias y a sus amigos. Otro de los aspectos que comparten ambos
artistas, ya como adultos, es el lenguaje constructivo que usan a la
hora de hablar de su enfermedad, utilizando su obra no sélo para
reencuadrar sus recuerdos de la experiencia oncolégica, sino para
mostrar al pablico una imagen de las personas con cdncer como su-
jetos capaces, combatiendo asi la imagen del paciente como victima
pasiva. Como ejemplo, en su obra, Santal6 recuerda escenas de la
adolescencia en las que debfa lidiar con la visién que su entorno
tenfa sobre el cdncer: “una de las cosas que lo hacfa més complicado,
era sufrir la enfermedad y seguir yendo al instituto. No es muy
agradable ir por la calle viendo como la gente te mira con tristeza
y condescendencia” (2015, p.50). Espinosa también ofrece al publi-
co una lectura positiva como superviviente: “Creo, sin duda, que el
cdncer estd vivo y luchar contra él hace que le des muchas vueltas
a la cabeza y aprendas grandes lecciones. Después te curas y te en-
cuentras de nuevo con la vida, donde puedes aplicar esas lecciones”

(2007, p.20).
Terapias creativas en oncologia pedidtrica

En la historia mds reciente de la oncologia pedidtrica nos encon-
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tramos numerosos ejemplos de proyectos en los que se han utilizado
experiencias artisticas para favorecer la expresién emocional de los pa-
cientes y sus familias. Para conceptualizar la experiencia artistica
en pediatria, Bengoechea y Moreira (2003) hacen una distincién entre
el significado que tiene el “arte” para adultos y para nifios, haciendo
referencia a los diferentes lenguajes artisticos (la musica, la creacién
plastica, la danza y la dramatizacion). Mientras que los adultos asocian
estas disciplinas a habilidades técnicas, a normas estéticas o sonoras
y a criterios estilisticos, para los nifios la expresién artistica es algo
natural que forma parte de su desarrollo intelectual y emocional.
Por ello, favorecer el trabajo creativo en pediatria permite integrar
en el tratamiento médico de los pacientes un espacio de libertad para
la expresién de su mundo interno, para continuar con su desarrollo
intelectual y para crear un ambiente de confianza y seguridad. Estas
autoras, tras afios de experiencia en la unidad de oncologia pediétrica
del Hospital Madrid Monteprincipe, opinan que el proceso creativo
permite que lo que podria ser una experiencia traumadtica se convierta
en una experiencia de refuerzo a través de vivencias motivadoras,
ilusionantes y placenteras que se integren dentro del entorno médico,
y explican:

Nuestro proyecto, en este sentido, es trabajar de una forma
interdisciplinar, integrando los procesos creativos desde la
intervencién con musicoterapia, la creacién de proyectos
de artes visuales, visitas de artistas, excursiones, conciertos,
adaptando el hospital al nifio, no el nifio al hospital (2013,
p- 177).

Un ejemplo de este tipo de actividades en los que el lenguaje visual
es el medio que se les ofrece a los pacientes para poder expresarse es:
A través de mi cdmara. El adolescente con cincer fotografia su mundo.
Este proyecto llevado a cabo en 2011 por la asociacién ASION-Aso-
ciacién para padres de nifios con cidncer de Madrid, consisti6 en
trabajar con los adolescentes ingresados su visién de la hospitali-
zacién a través de la fotografia. Posteriormente, esas fotografias se
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mostraron en una exposiciéon pu-

A través de mi camara

blica y se edité una recopilacién de
las producciones de los adoles-
centes en forma de libro.

Rico indica que aunque en la
mayoria de los hospitales se estdn
llevando a cabo experiencias artis-
ticas con los pacientes ingresados

en pediatria, muchas de ellas se

Imagen 30 | Portada del libro A través podrian encuadrar en talleres ocu-
de mi cdmara. El adolescente con cancer

fotografia su mundo (2011, ASION) pacionales, didécticos, de servicio

complementario al apoyo escolar
o de ocio ligado al desarrollo de la creatividad (2009, p. 27). A pe-
sar de ser actividades constructivas para los nifios ingresados, estas
experiencias no se pueden considerar arteterapéuticas. El ejemplo
de A través de mi cimara. El adolescente con cdancer fotografia su mundo,
a pesar de todos los beneficios emocionales que esta experiencia haya
podido ofrecer los adolescentes enfermos, no es un proceso artetera-
péutico porque el fin no era que un profesional ayude a los pacientes
a elaborar sus emociones sobre el cdncer, sino que consiste en un pro-
yecto dirigido que tiene como fin mostrar al pablico la visién de la
realidad de estos adolescentes. Para diferenciar el trabajo terapéutico
de los programas artisticos o creativos, Rico matiza la funcién del
arteterapia en oncologia pedidtrica:

Este enfoque va mucho mds alld de entretener, que es lo
que desde la ignorancia muchas veces se encomienda el
arteterapia. Nos enfrentamos a los problemas, hasta el mas
duro del dolor, pero buscamos una orientacién positiva de
ello que, desde luego, no es escarbar en el sufrimiento sin
mis sentido que destapar heridas que no sepamos calmar

(2007. p.9).

El desarrollo del arteterapia en oncologfa pedidtrica resulta algo
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mds complejo que los talleres artisticos, porque el arteterapeuta,
ademds de estar cualificado para ejercer, debe estar formado en las
especificidades del colectivo con el que trabaja. Para realizar las se-
siones de arteterapia resulta imprescindible conocer las emociones
que experimentan habitualmente los nifios ingresados en oncologia
pedidtrica, asi como las dificultades y frustraciones a los que estos se
enfrentan. También es conveniente que la figura del arteterapeuta
esté integrada dentro del equipo multidisciplinar que atiende al nifio,
porque de ese modo el profesional podra conocer la situacién de la
enfermedad o del tratamiento al que serd sometido el paciente y serd
capaz de prever las situaciones a las que el nifio deber4 hacer frente,
para asi poder ayudarle a elaborarlo a través del proceso creativo en
sesion.

Alba sefiala que el propésito de las sesiones en el hospital no es hacer
terapia propiamente dicha, sino acompanar a los nifios y adolescentes
en un proceso que puede ser doloroso (2009, p.48). Las intervenciones
realizadas en diferentes unidades peditricas muestran que el trabajo
arteterapéutico aporta a estos nifios y adolescentes la posibilidad de
vivir experiencias poco frecuentes en la hospitalizacién, como la toma
de decisiones o la expresién emocional (Lopez y Martinez, 2006; Rico,
2007; Alba, 2009). Por lo tanto, los espacios de arteterapia permiten
a los pacientes comunicarse de un modo diferente, creando nuevos
lenguajes para relacionarse con el terapeuta, con el entorno médico
y consigo mismos, a través de imdgenes simbolicas propias que les
sirvan para expresar sus emociones y vivencias traumaticas.

Durante las sesiones de arteterapia los pacientes pueden elaborar
su autoconcepto, que ird variando a lo largo de las diferentes fases
de la enfermedad. Como ejemplo de ello, Collette (2006) explica que
cuando se integra el proceso creativo en el tratamiento hospitalario,
la produccién pléstica resultante de las sesiones suele ser apreciada
por otros miembros del equipo sanitario y de la familia. Como conse-
cuencia, se amplia la visién del enfermo en su entorno, logrando
que se le reconozca su capacidad creadora y su utilidad, algo espe-
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cialmente importante para reparar las profundas heridas en la auto-
estima de estos pacientes. Ademds de los cambios psicolégicos que
provoca el cincer, no hay que olvidar que durante el ingreso el personal
sanitario revisa e interviene diariamente en las secuelas corporales
del nifio o del adolescente. Cruz (2006) reflexiona acerca de la impor-
tancia de esa “apertura de piel” fisica, que inevitablemente modifica
la percepcion que el paciente tiene sobre s mismo. Este autor ofrece
una reflexién metaférica de las heridas corporales, entendiéndolas
como un “desdibujamiento” del limite entre el “yo” y el exterior, lo
que provoca una sensacién de vulnerabilidad y de falta de diferencias
o fronteras con el otro. En este caso, la falta de fronteras fisicas entre
el interior del nifio y el personal sanitario y la familia pueden ser otro
de los aspectos confusos en los que la expresién visual puede ayudar
a reorganizarse desde una representacién simbolica.

Las unidades de oncologia pediétrica atienden a muchos tipos de
pacientes mediante diferentes tratamientos médicos, por lo que los
terapeutas creativos deben adaptar sus propuestas de intervencién a
la situaci6n especifica de cada nifio. Bengoechea y Moreira (2003) ex-
plican que una de las variables a tener en cuenta antes de comenzar
la intervencidn es la edad del usuario, ya que en oncologia pediitrica
nos podemos encontrar con pacientes de 0 hasta los 16 o 18 afios. Tam-
bién es necesario conocer la fase del tratamiento en la que se va a
realizar la sesion: en ocasiones el nifio debe pasar una temporada corta
ingresado o acude algunos dias puntuales al hospital para recibir
tratamientos ambulatorios. En otros casos los procedimientos requie-
ren ingresos de meses, cuando se deben combinar varios tratamientos
o se realizan cirugfas que obligan a estar largas estancias en el hospital.
Para algunas intervenciones concretas es necesario que el nifio perma-
nezca un tiempo aislado en la habitacién. Debido a estas especificidades,
resulta imprescindible conocer la situacién de cada paciente y pensar
con antelacién el tipo de intervencién arteterapéutica que se le va a
ofrecer. Pérez Revert, arteterapeuta en la unidad de oncologia pedi-
trica del Hospital de Alicante, sefiala que a la hora de disenar el
encuadre en estos contextos se debe tener en cuenta el marco fisico,
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el psicoldgico, los materiales y la confidencialidad, entre otros, para
poder crear un ambiente facilitador (Esquembre y Pérez, 2012 p.7).

Una de las caracteristicas principales del trabajo arteterapéutico en
unidades pedidtricas es que las sesiones se realizan en la habitacién
del paciente, por lo que la temporalizacién y la frecuencia de las inter-
venciones dependera de la situacién del nifio cada dfa. Ademas, en
la mayoria de los casos las sesiones se realizan en presencia de los
cuidadores familiares, visitas y personal sanitario, por lo que el arte-
terapeuta deber4 decidir a quién invita a trabajar en la sesién cuando
entra en la habitacién del paciente. Pérez sefiala que la presencia
de los familiares durante la sesién se puede tomar como una apor-
tacién mis dentro del proceso creativo o como una interferencia.
En algunos casos, es conveniente incorporar a los acompafiantes en
proceso creativo y en otros es mejor invitar a que utilicen ese tiempo
como un respiro familiar fuera del ambiente hospitalario, buscando
siempre la mejor manera de aportar seguridad al paciente (Esquembre
y Pérez, 2012 p.7). Alba (2009), tras reflexionar sobre las ventajas y
desventajas de trabajar con los familiares del nifio en las sesiones,
concluye que invitar a crear conjuntamente a los miembros que se
encuentren en la habitacién resulta més beneficioso que perjudicial
en la mayorfa de los casos. Por un lado, los nifios no se sienten desam-
parados ante un profesional desconocido si sus padres se quedan con
ellos en la habitacién, y por otro, el trabajo creativo promueve un len-
guaje no verbal con el que padres e hijos se observan mutuamente
disfrutando del proceso, lo que disminuye la tensién en todos los
miembros (p.40).

Pérez (2012) identifica una serie de funciones que resultardn fun-
damentales para propiciar un espacio que realmente sea terapéutico
para el nifio: En primer lugar, el arteterapeuta debe hacer que el pa-
ciente se sienta atendido, respetado y aceptado incondicionalmente.
A lo largo del proceso de creacién el nifio oncolégico transita por
varias fases que el arteterapeuta tiene que saber identificar para hacer
un buen holding: Al inicio de la sesién, el objetivo del profesional
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serd que el nifio sienta confianza en él y conozca los materiales que
se le ofrecen. A medida que el paciente avanza en su creacién se ird
arriesgando y probando nuevas posibilidades, por lo que el artetera-
peuta tendra la oportunidad de observar la proyeccién de algunos
deseos, miedos, resistencias y defensas del nifio que probablemente
no haya mostrado durante los tratamientos médicos. En esta fase el
arteterapeuta debe ser capaz de sostener la tensién experimentada
por el paciente y flexibilizar el setting para evitar que se sienta condi-
cionado a la hora de expresarse. En la fase final de la sesién, ademds
de recoger lo ocurrido a lo largo del proceso creativo, tanto el arte-
terapeuta como el paciente pueden conversar de lo que supone la
separacion entre ambos. En ocasiones esta despedida puede resultar
complicada para el nifio debido a la situacién de incertidumbre que
estd viviendo, por lo que una opcién para fomentar la sensacién de
control en el paciente puede ser programar el siguiente encuentro,
en cuanto a fechas o materiales.

Respecto al lenguaje simbdlico en las obras de los nifios ingresados
en oncologia pedidtrica, M. Sol Pérez explica que es frecuente que
los nifios oncoldgicos elijan como motivo de sus creaciones batallas
y luchas entre personajes fantésticos, superhéroes y figuras con gran-
des poderes. Esta arteterapeuta sefiala que muchos de los personajes
que crean los pacientes son representaciones metaféricas de un “da-
fiador” y un “reparador”, que permiten al autor realizar proyecciones
de su vivencia del tratamiento oncolégico. Pérez también identifica
juegos proyectivos en los que los pacientes eligen roles de personajes
sanadores como médicos o veterinarios, que buscan curar enfermos,
emitir diagnésticos, hablar de sintomas, etc. Por tltimo, la autora
habla de otro tipo de obras con una gran carga inconsciente en las
que la imagen encarna la contradiccién e incertidumbre de los pa-
cientes, como un paisaje en el que se integran una tormenta y el sol
(Esquembre y Pérez, 2012 p.10). Los elementos contradictorios de
las producciones plésticas pueden estar mostrando la confusién que
supone el tratamiento oncolédgico para los nifios, ya que estidn en un
espacio en el que se convive con la enfermedad, deben sufrir dafios
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fisicos y secuelas dolorosas para poder sanar y se plantean dudas
sobre la muerte y el futuro que los adultos no pueden resolver.

En la encuesta realizada a las asociaciones de padres de nifios con
cancer se les pregunté si contaban con servicios de terapias creativas,
qué tipos de terapias, en qué momento se les ofrecia a las familias
(durante el ingreso y/o después de la vuelta a casa), a quién va dirigida
la terapia y en que modalidad de terapia se trabaja (individual,
grupal o familiar). En total, la encuesta muestra que 13 de las 22
asociaciones de padres de nifios con cincer ofertan terapias creativas:
seis cuentan con musicoterapial!, cuatro con arteterapia'?y tres con
ambas'3. A pesar de la colaboracién de las asociaciones en esta encuesta,
resulta complicado conocer la realidad de las terapias creativas en
oncologia pedidtrica en la actualidad porque en muchos casos las
asociaciones ofrecen servicios a sus familias asociadas, pero parale-
lamente los hospitales y unidades de oncologfa pedidtrica también
cuentan con su propia cartera de servicios, como ocurre en el Hospital
Monteprincipe de Madrid donde Camino Bengoechea realiza sesiones
de musicoterapia con los nifios ingresados en oncologfa independien-
temente de si pertenecen a alguna asociacién, al igual que ocurre en
hospitales como La Paz o San Carlos de Madrid, donde los arteterapeu-
tas trabajan con los nifios mientras estdn siendo tratados en pediatria.

En cuanto a la fase del tratamiento en la que intervienen los terapeu-
tas creativos, los resultados de la encuesta muestran que en general
se le ofrecen las sesiones al nifio enfermo durante el ingreso, pero
muchas de las asociaciones son conscientes de que habitualmente
las sesiones tienen que ser familiares porque, como sefialaban las

11 | ARGAR (Almeria), ASPANOA (Aragén), ASPANOB (Baleares), ADANO (Na-
varra), ASPANOVAS (Vizcaya) y FUNDACION ENRIQUETA VILLAVECHIA
(Barcelona)

12 | ASPANION (Alicante), ANDEX (Andalucfa), ASPANOGI (Guiptizcoa) y

<

ASPANAFOA (Alava)
13 | GALBAN (Asturias) y AFANOC (Catalufia) y ASANOG (Galicia)
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autoras Alba (2009) y Pérez (2012), los cuidadores que se encuentran
en la habitaci6n acaban participando en la sesién. Una vez en fase de

14 contindan ofertando terapias crea-

vuelta a casa, cinco asociaciones
tivas en el caso de que la familia lo demande. Estas sesiones se hacen
individualmente, en grupo o en forma de taller con los nifios enfer-
mos, pero el nico caso en el que se oferta una terapia creativa también
para los padres y hermanos es el programa de ASPANAFOA (Ala-

va), que ha servido como marco empirico para esta investigacion.

Un aspecto a tener en cuenta tras realizar esta encuesta es que en
algunas de las asociaciones los programas de terapias creativas du-
rante el ingreso no se ofertan de forma continua, ya que el sistema
para contar con estos terapeutas se basa en solicitudes de ayudas y
becas, en proyectos de duracién determinada o convenios de pricticas
con los mésteres de musicoterapia y arteterapia. Otra de las razones
por las que las asociaciones en ocasiones han decidido dejar de ofertar
este tipo de terapia es que los terapeutas acaban frustrindose por la
poca continuidad que ofrece este contexto. Como se ha explicado
antes, la realizacién de las sesiones de arteterapia dependen de la
situaci6n de la enfermedad del nifio, de su capacidad fisica y de su
motivacién cada dia para trabajar. Por ello, muchas veces los artete-
rapeutas solo ven al nifio en ocasiones muy puntuales y sin posibilidad
de un segundo o tercer encuentro que les permita crear un vinculo
terapéutico entre el profesional y el paciente.

Como conclusién, observamos que las terapias creativas comienzan
a ser una disciplina acogida dentro de los equipos, unidades y asocia-
ciones de oncologia pedidtrica de muchas ciudades, ya que se estin
observando resultados beneficiosos para las familias de nifios con
cdncer, pero al mismo tiempo los arteterapeutas se encuentran con
complicaciones propias del entorno, del tipo de enfermedad y de
sus secuelas que dificultan su trabajo durante el ingreso. Por ello, la

14| GALBAN (Asturias), ASPANOA (Aragén), ADANO (Navarra), ASPANOVAS
(Vizcaya) y ASPANAFOA (Alava).
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investigacién en este dmbito puede proporcionar una perspectiva mas
concreta sobre las ventajas y limitaciones de las terapias creativas,
buscando resultados observables que nos ayuden a intervenir con
este colectivo de un modo miés efectivo. Rico opina que la investi-
gacién en arteterapia es necesaria por consistir en un tipo de trabajo
relativamente novedoso, pero a la hora de actuar como arteterapeuta-
investigador, el profesional debe cuidar la labor terapéutica por encima
de los objetivos de investigacién. Es decir, cualquier tipo de medida o
evaluacién que, ayudando a la investigacién, interfiera en la terapia,
ha de ser considerada secundaria (2009, p.58). Por lo tanto, para poder
desarrollar la labor arteterapéutica en oncologia pediitrica, previa-
mente habrd que comprender desde un prisma de investigacion las
dificultades que implica el trabajo en este campo y respetar los pro-
cesos individuales y familiares a los que deben hacer frente tanto el
nifio oncolégico como las personas que estdn a su lado.



PARTE I

DISENO, RESULTADOS E INFERENCIA TEORICA
DE LA INTERVENCION ARTETERAPEUTICA
CON FAMILIAS DE NINOS CON CANCER



DISENO DEL PROGRAMA
DE INTERVENCION
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PLANTEAMIENTO TEORICO DE LA INTERVENCION

5.1 ARTETERAPEUTICA CON FAMILIAS

Alolargo del marco empirico se ha realizado una revisién de la lite-
ratura analizando los ejes principales de este estudio: arte, terapia,
familia y oncologia pediétrica. En el estudio de cada una de las
temdticas mencionadas se identifican una serie de conceptos tedricos
utiles para el tema de esta investigacidn, asi como un vacio respecto
a algunas de las cuestiones que aqui se abordan.

Para introducir el marco tedrico se han escogido algunas obras rele-
vantes de la Historia del Arte que sirven para identificar diferentes
representaciones sobre la familia a través de creaciones plasticas. En
estos ejemplos se muestran algunos elementos simbélicos que hacen
referencia a la familia, como el afecto entre los miembros, los roles
familiares, el status social, las cotidianidad de la convivencia, y algu-
nos elementos metaféricos sobre la pareja, la maternidad, o el duelo.
Ademads, mediante una lectura arteterapéutica de la produccion plas-
tica de cuatro artistas contemporaneas se ha realizado un acercamiento
a algunas necesidades o carencias emocionales derivadas de conflictos
familiares. Los ejemplos del proceso creativo de estas artistas ayudan
a acceder a su visién sobre experiencias familiares dolorosas y mues-
tran el potencial que la creacién plastica puede ofrecer a la hora de
elaborar los roles familiares, las dificultades emocionales, la expresién
del dolor y del conflicto, etc. Por otro lado, las obras escogidas en ese
apartado muestran una representacién visual de experiencias doloro-
sas a partir de un proceso creativo individual, por lo que no contamos
con la perspectiva de los otros miembros afectados por el conflicto
familiar que se aborda en la obra.

Con la intencién de comprender c6mo se utiliza el proceso creativo
con un fin terapéutico, se ha enmarcado la fundamentacién teérica
del arteterapia, observando algunos de los conceptos necesarios para
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el programa de intervencién con familias de nifios con cdncer. Por
un lado ha sido posible contextualizar el trabajo con estas familias
en un 4mbito clinico, ya que el los objetivos de intervencién se orien-
tan hacia la salud mental de los pacientes, y resulta necesario com-
prender la situacién psicolégica de este colectivo para poder abordar
algunas de sus necesidades emocionales. Por otro lado también se
identifican determinados elementos que se ponen en juego en las
sesiones de arteterapia, como el encuadre; el tridngulo arteterapéutico
que hace referencia al vinculo entre Paciente, Obra y Terapeuta; y
las caracteristicas que debe cumplir el arteterapeuta. Al analizar la
situaci6n actual sobre el trabajo arteterapéutico con familias se hace
evidente la necesidad de continuar explorando este 4mbito, ya que
habitualmente las sesiones de arteterapia se realizan de forma indi-
vidual o grupal. A pesar de ello, en publicaciones recientes se observa
un creciente interés por estudiar los beneficios del arteterapia en inter-
venciones sobre la familia.

Para poder desarrollar una fundamentacién tedrica ttil para la inter-
vencién con familias en arteterapia, se ha dedicado otro capitulo a
analizar los conceptos bésicos de la teorfa sistémica en terapia familiar.
En esta parte del marco tedrico encontramos ideas aplicables a la
intervencién arteterapéutica con familias, como el concepto de zoza-
lidad o de no-sumatividad que ayuda a comprender el sistema familiar
desde un funcionamiento global en lugar de entenderlo tinicamente
como la suma de los miembros. Adema4s, el estudio sobre la Teoria
de la Comunicacién Humana permite identificar algunos de los aspec-
tos necesarios para el abordaje terapéutico con familias, en especial
la metacomunicacion, término con el que se describe el intercambio
de informacién sobre la propia comunicacién entre los sujetos. Este
concepto resulta imprescindible a la hora de ayudar a la familia a re-
solver conflictos mediante sus propios recursos. También es necesario
comprender las etapas del Ciclo Vital Familiar, asi como los retos a
los que se enfrenta la familia en cada una de las fases para poder iden-
tificar el origen de algunas crisis familiares. Por tltimo, la escuela
estructural de la teorfa sistémica propone algunas nociones que ayudan
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en el disefio del programa de intervencién familiar, describiendo la or-
ganizacién familiar y las dimensiones de la estructura a las que se deben
atender para favorecer la readaptacién durante la fase de vuelta a casa.

Por tltimo, se han estudiados los problemas y las necesidades mas
habituales a los que se enfrentan las familias de nifios con cancer,
con el fin de comprender qué conceptos de la teorfa sistémica y de
la fundamentacién arteterapéutica deben incluirse en el disefio de
la intervencién. Para ello se han analizado publicaciones sobre im-
pacto emocional que provoca el diagnéstico del cdncer infantil en la
familia y cémo el tratamiento del nifio enfermo afecta de un modo
diferente a cada uno de los miembros de la familia, creando nuevos
roles, y por tanto modificando la dindmica familiar. A través de los
estudios de la psicooncologia pedidtrica ha sido posible detectar las
necesidades emocionales de estas familias en la fase de vuelta a casa
y las dificultades que encuentran los miembros a la hora de norma-
lizar la rutina tras el alta hospitalaria. Por otro lado, a través de los
resultados de algunos programas de intervencién arteterapéutica en
unidades de oncologia pediétrica ha sido posible comprender cémo
el proceso creativo de los nifios con cdncer resulta una herramienta
util para favorecer la expresién emocional, la comunicacién de miedos
y deseos o la mejora del autoconcepto. A pesar de ello, se observa la
escasez de intervenciones arteterapéuticas que incluyan al nicleo
familiar del nifio enfermo, asi como una ausencia de publicaciones
sobre el trabajo arteterapéutico en la fase de vuelta a casa.

Una vez comprendidos los conceptos principales aplicables a la inter-
vencién familiar, ha surgido la necesidad de crear una urdimbre entre
arteterapia, terapia familiar y psicooncologia pedidtrica que tenga como
marco el potencial del proceso de creacién plastica respecto a la ela-
boracién de conflictos emocionales. Durante el disefio del programa
de intervencién surgen reflexiones sobre las posibilidades y limita-
ciones de la interaccién de las diferentes lineas tedricas en las que se
cimienta el trabajo de campo. A continuacién se desarrollan algunos
de los nexos entre las diferentes teorias, desarrollando una lectura
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rizomdtica sobre los principales conceptos abordados en el marco
tedrico con la que poder plantear algunas hipétesis sobre la inter-
venci6én con familias de nifios con cdncer:

Arteterapia y Terapia Familiar

La préctica arteterapéutica habitualmente tiene como objetivo favo-
recer un desarrollo personal a través del proceso creativo. Para ello, los
arteterapeutas basan su trabajo en orientaciones determinadas (huma-
nistas, psicodindmicas, cognitivo-conductuales. ..) en funcién del estilo
y de la formacién del profesional. El programa de arteterapia con
familias de nifios con cdncer se fundamenta en una perspectiva psico-
dindmica en lo referente a la comprensién del psiquismo durante el
proceso creativo, observando el trabajo de creacién como una interac-
cién entre procesos primarios y secundarios que da acceso a nuevas
vias de representacién de ideas o emociones. En ese sentido, la creacion
plastica también permite a los miembros realizar una simbolizacién
a través del lenguaje metaférico, lo que les ofrece la oportunidad
de exteriorizar aspectos que en la expresioén verbal pueden resultar
amenazantes, dolorosas o confusas. Por ese motivo, en las sesiones de
arteterapia las obras son percibidas como una representacion de ele-
mentos internos del paciente, que a través de la forma, color, textura,
etc. quedan plasmados en un objeto tangible. En las sesiones, la obra
plastica cumple una funcién de comunicacién entre el paciente y el
arteterapeuta, conformando un vinculo triangular entre los tres ele-
mentos. Por lo tanto, resulta necesario explorar qué ocurre con este
vinculo triangular cuando la sesién es compartida por el nicleo fa-
miliar, que cuenta con sus propios vinculos afectivos.

Las sesiones de arteterapia familiar tienen caracteristicas diferentes
a las sesiones grupales o individuales porque las relaciones entre
los miembros estin condicionadas por la historia familiar previa y
ademds, en el transcurso entre una sesién y la siguiente, el sistema fa-
miliar contintia conviviendo y evolucionando. Estos vinculos entre
los miembros se hacen visibles en las sesiones de arteterapia, por lo
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que para poder comprender la dindmica familiar dentro del proceso
creativo, en esta investigacién la lectura de las interacciones entre
los miembros se realiza a partir de la teorfa sistémica. Para ello, en
las sesiones la arteterapeuta debe ser capaz de observar las relaciones
entre subsistemas, asi como las alianzas y coaliciones que se ponen
en juego durante el proceso creativo conjunto. Por ese motivo, el rol
del arteterapeuta familiar también debe contar con unas cualidades
propias de este tipo de intervencién, como una visién global del funcio-
namiento familiar o un posicionamiento terapéutico frente a los
conflictos surgidos en las sesiones. Ademds, la obra pléstica ya no es
observada tinicamente como una via de comunicacién entre el pa-
ciente y el arteterapeuta, sino que se convierte en un instrumento de
comunicacién intrafamiliar.

Para el disefio del programa de intervencién de este estudio se han
tenido en cuenta ambas perspectivas, la psicodindmica y la sistémica,
con el objetivo de comprender los aspectos del proceso creativo indi-
vidual, del vinculo que cada miembro establece con su produccién
plastica, de la relacién transferencial paciente-arteterapeuta y al mis-
mo tiempo poder identificar las dindmicas familiares que pueden
estar influyendo en el proceso creativo conjunto. En la revisién de la
literatura se observan algunos beneficios del trabajo arteterapéutico
con familias, como por ejemplo la observacién del funcionamiento
familiar por parte del terapeuta sin que la familia se sienta invadida,
o la posibilidad de generar experiencias reparadoras respecto a las
relaciones familiares a través del proceso creativo familiar o de la
produccién pléstica. En cambio, no se mencionan las posibilidades
terapéuticas del uso de diferentes técnicas artisticas, ni sistemas
de intervencién especificos para el abordaje de la dindmica fami-
liar durante el proceso creativo. Del mismo modo, observamos
que las precursoras del arteterapia familiar desarrollaron diferentes sis-
temas de evaluacién familiar dtiles para comprender el funciona-
miento familiar en sesiones puntuales, pero no contamos con un
método arteterapéutico con el que evaluar la evolucién del sistema
familiar a lo largo de un proceso de varias sesiones o meses.
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Arteterapia y oncologia pediétrica

Por otro lado, al disefiar un programa de arteterapia para familias
de nifios con céncer es necesario tener en cuenta que la realidad de los
miembros estd sujeta a algunas de las secuelas fisicas y emocionales
del tratamiento oncolégico. Por ese motivo, en el planteamiento del
programa de intervencién resulta preciso comprender los diferentes
roles familiares respecto al cdncer (nifio enfermo, madre, padre o
hermano); la importancia del estado y del pronéstico de la enfermedad;
asf como las consecuencias del cdncer en la familia, ya que todos esos
factores condicionarén la conformacién del encuadre arteterapéuti-
co con cada caso y el desarrollo del proceso creativo familiar.

Existen numerosas investigaciones sobre arteterapia en oncologia
que han mostrado los beneficios del trabajo creativo tanto en adultos
como en nifios afectados. Uno de los aspectos mas utiles de la inter-
vencién arteterapéutica en contextos oncoldgicos consiste en la mejora
del autoconcepto en el paciente. A través de resultados de otras investi-
gaciones se ha constatado que el proceso de creacién promueve que
el enfermo sea capaz de reconocerse a si mismo como una persona
atil, con habilidades creativas que le permitan ponerse a prueba a
s{ mismo y resolver los retos que implican el trabajo con materiales
plasticos. Collette (2006) sefiala c6mo esta mejora de la autoestima tam-
bién influye en la actitud del paciente durante el proceso oncolégico,
asi como en la relacién con los familiares y amigos. Generalmente
los programas de arteterapia se desarrollan durante el ingreso hospi-
talario del paciente, aunque actualmente también se ofrecen programas
de arteterapia grupal para supervivientes del cincer en algunas aso-
ciaciones. Por lo tanto, contamos con resultados publicados sobre
experiencias arteterapéuticas con pacientes oncolégicos realizados en
sesiones individuales y grupales, pero no con los pacientes y sus familias.

En el caso de nifios con cincer, el proceso de creacién plastica puede
resultar un instrumento facilitador de la comunicacién, ya que
habitualmente los nifios acostumbran a jugar con materiales de pintura,
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dibujo y modelado. En el caso de las familias de nifios con cdncer
resulta especialmente necesario encontrar vias de expresion ttiles para
la familia, ya que para los padres resulta complejo explicar las conse-
cuencias del diagnéstico y del tratamiento oncolégico en un lenguaje
comprensible para los nifios. Por otra parte, la experiencia del cincer
infantil provoca una serie de emociones confusas tanto en el nifio
enfermo como en los hermanos, generdndose una serie de senti-
mientos, fantasias y miedos dificiles de expresar desde la capacidad
verbal de los nifios. Por esos motivos, consideramos que la creacién
plastica puede ofrecer unos recursos comunicativos ttiles tanto para
nifios, como para adolescentes y adultos, posibilitando una via de
expresion atractiva para los miembros de la familia.

Ademis, si el proceso creativo estd mediado por una persona que
conozca las nociones basicas del arteterapia y de la terapia familiar
sistémica, el proceso creativo se puede convertir en un recurso de
comunicacién y de relacién entre los miembros que aporte beneficios
terapéuticos a la dindmica familiar. En vista de las dificultades a las
que se enfrentan las familias en fase de vuelta a casa, en el programa
de intervencién el proceso creativo de las familias de nifios con cincer
debe tener en cuenta los roles experimentados por los miembros en
la fase de hospitalizacidn, sin olvidar que el nifio enfermo ha estado
aislado de su entorno, los hermanos separados del nacleo familiar y
los padres han tenido que acompanar al hijo enfermo durante el trata-
miento tratando de no descuidar al hermano sano. Una vez terminado
el ingreso hospitalario, los miembros deben resituar sus roles para
adaptarse de nuevo a la convivencia, por lo que el proceso creativo
compartido en las sesiones de arteterapia puede aportar una forma
de expresar lo vivido durante el ingreso y un ensayo prictico de
nuevos roles familiares.

El arte en terapia

En cuanto a la funcién del arte en un proceso terapéutico, los ejemplos
mostrados sobre algunas de las obras de Frida Kahlo, Louise Bour-



217

geois, Nan Goldin y Hannah Wilke ayudan comprender la interrela-
cién que se puede dar entre el estado emocional y el proceso creativo.
A través de las creaciones de estas artistas es posible identificar algu-
nos de los objetivos que se buscan en el programa de intervencién
con familias de nifios con cdncer. Por ejemplo, las obras de Frida y
Bourgeois permiten entender la utilidad del lenguaje simbélico a la
hora de elaborar experiencias dolorosas para el autor. El uso de ele-
mentos metaféricos que simbolicen a la madre, al padre, 0 a uno mismo
puede ayudar a realizar composiciones en las que las emociones se
proyectan mediante formas, colores, texturas, superposiciones, lo que
hace mas tolerable la expresién de los recuerdos. La creacién plésti-
ca requiere una serie de procesos en los que el autor revive, recrea
y resignifica los elementos plasmados en la obra, permitiéndole inves-
tigar nuevas alternativas de expresién. Ademds, la narracién sobre
lo proyectado en la imagen permite comenzar a verbalizar o a inte-
grar lo experimentado durante el proceso creativo como parte de la
historia del autor.

Los ejemplos de Goldin y Wilke muestran el potencial de la fotogra-
fia en la construccién de la identidad, tanto individual como familiar.
Crear imigenes autorreferenciales ayuda a estas artistas a cuestionarse
a s{ mismas y a resignificar las experiencias dolorosas para poder
integrarlas en su autoconcepto. Para disefiar el programa de inter-
vencién de este trabajo, la obra de Goldin nos ayuda a reflexionar
sobre la narrativa familiar, sobre lo que se muestra y lo que no. Esta
artista muestra como a través de la imagen es posible confrontar
recuerdos que generan dolor y vergiienza, pudiendo utilizar el proceso
creativo como un trabajo autobiogréfico activo que evita la creacién
de tabds. Ademds la narrativa de Wilke sobre la experiencia del
cdncer como hija y como paciente oncoldgica, ayuda a imaginar el
miedo que supone enfrentarse a esta enfermedad que inevitablemente
hace cuestionarse la posibilidad de morir, pero con tiempo suficiente
para que los miembros puedan despedirse. Por ello, en los procesos de
cancer la obra pléstica no s6lo cumple una funcién expresiva o co-
municativa, sino que representa un legado, una huella, un recuerdo
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de una experiencia que toma una entidad propia como objeto, indepen-
dientemente de que el autor sobreviva o no.

Ademds, las cuatro artistas mencionadas utilizaron la potencialidad
del trabajo simbélico y autorreferencial para elaborar conflictos emo-
cionales sobre la familia, lo que permite plantearnos la funcién de la
creacién plastica como mediador entre los miembros. En cambio, tam-
bién encontramos limitaciones para tomar las obras de estas artistas
como ejemplo para el disefio del programa de intervencién. En primer
lugar, los cuatro ejemplos mencionados son de autoras reconocidas,
por lo que ellas cuentan con una formacién artistica y una experiencia
profesional respecto a la creacién plastica. Ademas, las obras utilizadas
como ejemplo estdn realizadas con la intencién de ser expuestas, por
lo que buscan transmitir un mensaje al espectador. En el caso de las
sesiones de arteterapia se hace necesaria la figura del profesional para
favorecer, promover o mediar el proceso creativo del paciente y
ayudarle asi a entender la obra pldstica como una expresién autobio-
grifica. Por ello, la concepcién de obra como recurso comunicativo
entre el paciente y el arteterapeuta lleva implicita la confidencialidad
del contenido que el paciente ha querido transmitir con la imagen.

Como se ha explicado previamente, en arteterapia cobra més valor
el proceso creativo que la produccién pléstica, y en este sentido, es
posible entender que las familias de nifios con cdncer también pueden
experimentar una expresién emocional mediante el proceso de crea-
ci6n plastica. Por ejemplo, los miembros de las familias de nifios con
cincer han vivido experiencias en las que probablemente hayan sentido
impotencia, miedo, vergiienza, confusion, trauma, rabia, culpa, dolor,
etc. y les cueste compartir esas vivencias verbalmente. Por ello, el hecho
de utilizar elementos formales de la creacién pléstica da la oportu-
nidad de crear un lenguaje simbdlico propio que les ayude a sugerir
o mostrar aspectos de si mismos sin necesidad de exponerse com-
pletamente. En el disefio del programa de intervencién se cuen-
ta con que las familias no dominan el lenguaje plastico, por lo que
la arteterapeuta debe conocer las caracteristicas de los materiales que se
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utilizan en las sesiones y reflexionar acerca del momento del proceso
terapéutico ofrecer cada una de las técnicas artisticas con el objetivo
de promover el proceso creativo de los miembros y sus capacidades
expresivas.

Arte y terapia familiar

Al igual que ocurre con los estudios sobre arteterapia, en el arte
contemporineo nos encontramos con que la mayoria de las obras
estdn realizadas de forma individual, y en ocasiones colectivos de
artistas llevan a cabo creaciones grupales, pero resulta méds compli-
cado encontrar producciones artisticas realizadas por familias. Nor-
malmente, en las familias con varios miembros que se dedican al
arte (como podria ser el caso de Frida Kahlo-pintora y su padre-
fotégrafo), los miembros realizan sus producciones de forma indi-
vidual. A pesar de ello, en el arte contemporaneo es conocida la obra
de dos artistas que llevaron a cabo un proceso creativo conjunto como

pareja: Marina Abramovic (Belgrado, Yugoslavia, 1946) y Ulay (Solin-
gen, Alemania, 1943).

Estos dos artistas desarrolla-
ron su carrera individual utili-
zando especialmente como téc-
nicas la performance, la foto-
grafiay el video. En las décadas
delos 70y 80, durante su relacién
como pareja, crearon el colec-
tivo El Otro, con un interés
comun por el simbolismo de
los rituales y la herencia cul-
tural, utilizando sus cuerpos

para explorar las emociones que

Imagen 31| Pietd, (Abramovic y Ulay). habitualmente no se muestran

Fotografia de la obra Anima Mundi . /
O s¢ reprlmen. Enesta cpoca dC
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trabajo conjunto realizaron obras en las que el piblico interactuaba con
los artistas, y otras en las que ellos dos eran los protagonistas. Ade-
mds de utilizar sus propios cuerpos en directo como herramienta
para generar respuestas en el espectador, estos dos artistas dejaron
constancia de las emociones surgidas en cada obra, documentin-
dolas en diferentes formatos: video, fotografia, registro de las pul-
saciones del corazén y diferentes recursos materiales con los que
dejaron la huella de la performance en el espacio utilizado.

La temdtica mis conocida en la obra conjunta de Abramovicy Ulay
es la relacién de pareja y muchos de los aspectos implicitos en este
tipo de vinculo. A lo largo de més de diez afios utilizaron su trabajo
para hablar de temas como la interdependencia en la pareja, la con-
fianza mutua, la violencia y la agresién, la atraccién, el dolor y las
consecuencias del paso del tiempo en la relacién. A través de su tra-
bajo conjunto desarrollaron el concepto de that self (eso/ello mismo),
que hace referencia a “un tercero” que se crea a través de la combi-
nacién de la energfa vital de ambos, refiriéndose a que la unidad de

Imagen 32 | Relation in Time, 1977
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Imagen 33 | AAAA-AAAA, 1978

Imagen 34 | : Rest Energy, 1980
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la pareja crea una dimensién mayor a la de los dos miembros. Esta
idea surgida del proceso creativo de Abramovic y Ulay recuerda al
concepto de totalidad o de no-sumatividad de la Terapia Familiar
Sistémica por el que el sistema familiar se entiende desde un fun-
cionamiento que transciende la suma de las partes. Por lo tanto, es
posible deducir que el proceso creativo conjunto llevado a cabo por
la pareja (y en esta investigacién por la familia) requiere un tipo de
mirada sistémica que comprenda al grupo-creador desde una pers-

pectiva global.

La obra de estos dos artistas resulta interesante para plantear al-
gunos de los aspectos del proceso creativo de las familias de nifios
con cincer. Por ejemplo, a diferencia de la obra de Frida y Goldin,
quienes hablan de sus experiencias sobre la pareja desde una visién
individual, en la obra de Abramovic y Ulay existe un discurso comdn
acerca de su relaciéon. En las performances de estos autores hay una
bisqueda intencionada de integrar el rol femenino y el masculino, es
decir, de que las emociones de ambos se vean igualmente reflejadas.
Por lo tanto, es posible comprender que en el proceso creativo de
estos dos artistas ha sido necesario un tiempo de reflexién y comuni-
caci6on entre ambos con el que llegar a acuerdos sobre lo que se desea
explorar en la obra. Realizar una creacién conjunta utilizando como
motivo la relacién de pareja implica un proceso de lo que la teorfa
sistémica denomina metacomunicacion, es decir, que los miembros
expongan y debatan opiniones acerca de la comunicacién entre ellos.
Pero en este caso la metacomunicacién no solo se realiza de forma
verbal, sino que también existe una exploracién no verbal, utilizando
la experiencia artistica como herramienta de comunicacién.

En este sentido podemos interpretar la creacién de ambos como un
elemento que forma parte de la comunicacién, entre los miembros y con
el espectador. La produccién artistica forma parte de la metacomunica-
ci6n de la pareja, siendo el proceso creativo una forma de mediacién
que permite un intercambio de informacién, un debate sobre las
opiniones de ambos, y una exploracién conjunta de los elementos
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posibles de representacién visual. Por ese motivo, el concepto de that self
que propuso esta pareja permite situarnos ante la obra comprendiendo
el vinculo entre Abramovich, Ulay y la obra desde una globalidad
en la que la pareja es sujeto y objeto de creacién.

En esta confluencia de conceptos entre el proceso creativo de Abra-
movic y Ulay y la teoria sistémica se identifican algunos aspectos
aplicables al trabajo arteterapéutico con familias, como son la visién
de la familia como una unidad mayor que la suma de las partes a
la hora de desarrollar su proceso creativo, la concepcién de la obra
como un elemento mediador del sistema familiar y la necesidad de
llegar a acuerdos para poder conformar una produccién conjunta
en la que se expongan las perspectivas de todos los miembros. En este
sentido, se observa la diferencia conceptual entre la obra de Abramovic
y Ulay y la obra de Hannah Wilke sobre el proceso oncolégico de su
madre. En las series fotogrificas de esta artista también se refleja un
vinculo familiar (madre-hija), pero el proceso creativo no se realiza
de forma conjunta: Wilke es la artista-fotégrafa y su madre es el
tema-modelo. En el programa de arteterapia con familias de nifios
con cncer se busca un proceso creativo mas similar al de Abramovic
y Ulay. El trabajo de creacién en las sesiones supone una experiencia
de reflexién y comunicaci6én familiar que queda recogida en una obra
plastica. Es decir que la huella de las ideas, emociones, experimenta-
ciones, acuerdos y conflictos entre de todos los miembros quedan
plasmadas en un objeto tangible y observable por alguien ajeno a la
familia, el arteterapeuta-espectador.

Tras elaborar una red conceptual entre los fundamentos teéricos
necesarios para el disefio del programa de intervencién, es necesario
comprender c6mo llevar dichos conceptos a la préctica de las sesiones.
Para ello, resulta imprescindible reflexionar sobre la figura del artete-
rapeuta. Teniendo en cuenta que para participar en este estudio no
se requiere que los miembros de las familias tengan experiencia ni
formacién artistica previa, y que han sufrido una experiencia emocio-
nalmente dolorosa (el cdncer infantil), resulta necesario identificar
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las funciones que debe cumplir la figura del arteterapeuta en el proceso
creativo de estas familias.

En primer lugar, los ejemplos de obras artisticas referentes a los
vinculos familiares y al trauma o dolor emocional sirven a la artetera-
peuta para comprender la funcién que la creacién pléstica puede
cumplir para estas familias. En este sentido, no se espera que las fami-
lias lleguen a dominar las técnicas artisticas ni que creen obras para
ser expuestas, sino que uno de los objetivos arteterapéuticos consiste
en que la propia experiencia de crear signifique un recurso de cre-
cimiento para los miembros. Para ello, durante las sesiones es la
arteterapeuta la responsable de ofrecer determinados materiales plas-
ticos o mostrar técnicas artisticas utiles para el proceso creativo
tanto individual como conjunto. Ademads, el acompafiamiento del
arteterapeuta durante el proceso creativo y la puesta en comin
de las producciones plésticas también implica ayudar a los miembros
a desarrollar un lenguaje simbdlico les que ayude a expresar sus
emociones e ideas.

La producciones plésticas realizadas conjuntamente por todos los
miembros son entendidas como resultado del funcionamiento familiar
en la sesidn: el proceso creativo estd condicionado por las relaciones
que se den entre los miembros durante las sesiones, y por tanto,
la creacién plastica es el objeto tangible que surge a partir de las
dindmicas familiares y de la comunicacién entre los miembros. En
esta relacion entre los miembros de la familia y la obra, es la figura
del arteterapeuta la que debe actuar de objeto intermediario. En esta
linea, la arteterapeuta debe poder identificar el funcionamiento fa-
miliar durante las sesiones (desde una perspectiva sistémica), y el
vinculo entre el/los autor/es y la obra, siendo capaz de interpretar
los aspectos conscientes e inconscientes que se pueden estar dando
tanto en el proceso creativo como en la produccién final.

Ao largo de esta revisién del marco teérico ha sido posible identi-
ficar los conceptos relevantes de cada una de las bases tedricas de esta
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investigacion (arte, arteterapia, terapia familiar y oncologia pedidtrica),
localizar los aspectos con los que lograr una interaccién teérica entre
los diferentes 4mbitos de estudio y sefialar algunas de las funciones
necesarias por parte del arteterapeuta familiar. Ademds también se
han detectado ciertos vacios respecto a la fundamentacién tedrica, que
se asumen como objetivos de investigacién en el trabajo de campo:

En la revisién de la literatura se han estudiado obras autorreferen-
ciales de artistas que han trabajado sobre las relaciones y los conflictos
familiares, pero desde una perspectiva individual. En este sentido,
es posible entender la utilidad que ha tenido para Frida Kahlo o
Louis Bourgeois realizar obras acerca de su vision sobre sus padres,
pero se desconoce c6mo seria el proceso creativo de un hijo junto
con sus padres, del mismo modo en el que Abramovich y Ulay traba-
jaron conjuntamente sobre la pareja como tema de la obra. Por ese
motivo, en el programa de intervencién resulta necesario explorar
los roles familiares respecto a la creacién pléstica, asi como la posibi-
lidad de explorar nuevas vias de relacién entre los miembros mediante
el propio proceso creativo.

Por otro lado, como muestran los diferentes tipos de evaluacién
inicial disefiados por las arteterapeutas que han trabajado con fami-
lias, observar el proceso creativo de una familia permite identificar
pautas de relacién entre los miembros, pero inicamente se han publi-
cado ejemplos de evaluaciones arteterapéuticas en las sesiones de
valoracién iniciales. Por tanto se desconoce si es posible identificar
y evaluar un desarrollo del proceso creativo de los miembros a lo
largo de un periodo concreto.

Por dltimo, en arteterapia se estudian los mensajes que el paciente-
autor quiere transmitir con su obra al arteterapeuta-espectador, pero no
se ha analizado qué tipo de funcién cumple la obra en la comuni-
cacion entre los miembros de la familia. Comprendiendo la utilidad
del lenguaje simbdlico en la representacién artistica, se intuye que
la imagen puede resultar un recurso util en la comunicacién intra-
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amiliar, por lo que en el trabajo de campo serd necesario observar
familiar, loq | trabajo d b

qué papel desempena la creacién plastica en la relacion entre los
miembros de la familia.

En resumen, con este estudio se busca analizar desde un progra-
ma de intervenci6én experimental algunos de los contenidos teéricos
que hasta el momento no han sido abordados, pero que resultan ttiles
para poder llevar a cabo un proceso arteterapéutico con familias de
nifios con cdncer. Con el objetivo de investigar las limitaciones loca-
lizadas en el marco tedrico, se ha disefiado un contexto especialmente
pensado para este estudio que se basa en las siguientes hipétesis de
intervencion:

1| La creacién pléstica es un recurso de expresion emocional adecuado
para el trabajo terapéutico tanto con nifios como con adultos. Por
lo tanto, en el programa de intervencién con familias de nifios con
cancer las imdgenes producidas en las sesiones pueden ser una via
de comunicacién ttil entre los miembros.

2

Desde un enfoque sistémico, en la comprensién de la familia se
tienen en cuenta la relacién entre los miembros y el funcionamiento
del grupo. En ese sentido, el proceso creativo conjunto pondra
en juego la alineacién y los roles familiares, ofreciendo la oportu-
nidad al arteterapeuta de observar las relaciones e intervenir en la
dindmica familiar a través de la experiencia de creacién pléstica.

3

El diagnéstico y tratamiento del cdncer infantil provoca experien-
cias emocionalmente dolorosas para todos los miembros, lo que
afecta a la situacién individual de cada miembro y a todo el fun-
cionamiento familiar. El uso del lenguaje simbdlico o metaférico
en el arte resulta una via de comunicacién de los aspectos emo-
cionales a los que es complicado acceder con palabras, por lo que
la creacién pléstica puede ser un recurso para los miembros a la
hora de elaborar algunos aspectos de su experiencia oncolégica.
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PROGRAMA DE INTERVENCION:
5.2 ARTETERAPIA CON FAMILIAS
DE NINOS CON CANCER

Una vez estructurados los fundamentos tedricos del programa de
intervencion, detectados los aspectos a explorar en el trabajo de campo
y establecidas las hipdtesis para el disefio de la intervencién, se han
estudiado los elementos pricticos del programa de arteterapia, como
las necesidades emocionales detectadas, los criterios de inclusién de
las familias asistidas, los objetivos, la metodologia de intervencidn,
los materiales y técnicas artisticas ofrecidas, etc.

5.2.1 | PROGRAMA OFERTADO A LAS FAMILIAS
5.2.1.1 | SITUACION EMOCIONAL DE LAS FAMILIAS

Observando los estudios de psicooncologia pedidtrica analizados en
el capitulo anterior, se han identificado los principales aspectos emo-
cionales de los miembros de estas familias a tener en cuenta en el
disefio programa de intervencién. Con ello no se pretende realizar
un diagnéstico de la sintomatologia de los miembros, sino compren-
der la situacién psicolégica y emocional habitual de las personas
afectadas por el cdncer infantil, para poder realizar una intervencién
centrada en ayudar a reestructurar la dindmica familiar.

Como se ha visto en el capitulo 4, los nifios tienen una diferente
concepcidn de la enfermedad en funcién de la edad, por lo que en
este programa contamos con la participacion de nifios que han vivido
o estdn viviendo un tratamiento oncolédgico con diferentes com-
prensiones sobre el cdncer. Los nifios enfermos han estado un tiem-
po aislados de su entorno habitual, teniendo que someterse a tra-
tamientos dolorosos y experimentando secuelas fisicas, lo que les
puede provocar inseguridad y afectar a su autoestima. Por otro
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lado, los hermanos se han visto obligados a separarse de sus padres
temporalmente para ir a vivir con sus abuelos u otros familiares, vién-
dose relegados a un segundo plano respecto al nifio oncoldgico y sin
recibir demasiada informacién sobre lo que estd ocurriendo en el
hospital. Los estudios muestran que los sintomas en los hermanos
suelen ser ansiedad y trastornos de la conducta, y deben convivir con
emociones confusas como enfado, culpa, miedo... Por tltimo, los
padres se ven obligados a replantear sus prioridades respecto a las
funciones parentales, dejando a un lado la situacién laboral, social y
conyugal. Ademds de tener que contener sus propias emociones de
miedo e impotencia respecto a la enfermedad para poder acompa-
far en el tratamiento al nifio enfermo, los padres se sienten muy
culpables por no poder atender al hijo sano en esta etapa. Todas estas
experiencias individuales del cincer infantil inevitablemente condi-
cionan el funcionamiento familiar, por lo que en el programa de
arteterapia es necesario poder explorar nuevos roles y relaciones entre
los miembros para poder readaptarse a la situacién familiar actual.

5.2.1.2 | CRITERIOS DE INCLUSION DE LAS FAMILIAS

Uno de los objetivos de este trabajo consiste en buscar herramientas
arteterapéuticas con las que favorecer una dindmica adaptativa para
las familias de nifios con céncer. Para poder influir en las relaciones
familiares a través de la experiencia creativa conjunta se determi-
naron dos requisitos: la participacién de todo el nicleo familiar en
las sesiones y una temporalizacién estable y continua en la que se
pudiese trabajar con las familias a largo plazo. Por ello, antes de
disefiar un programa de arteterapia familiar para oncologia pediétrica,
ha sido necesario comprender las etapas de la enfermedad y del trata-
miento por las que transitan estas familias asi como la situacién
individual que viven los miembros. Una vez estudiadas las conse-
cuencias del tratamiento del cincer infantil en la familia se descarté
la opcién de intervenir durante el ingreso hospitalario debido a varios
factores: el shock emocional que viven los padres, la incertidumbre
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que supone el tratamiento oncolégico, la imposibilidad de trabajar con
todos los miembros al mismo tiempo (en especial con los hermanos)
y la dificultad para desarrollar las sesiones con una continuidad de-
terminada. Por ello, finalmente se decidié disefiar un programa de
arteterapia para familias de nifios con cdncer en fase de vuelta a casa.

Es necesario tener en cuenta que a pesar de que todas las familias
se encuentren en el mismo periodo de la enfermedad, cada familia
vive una realidad distintas durante el diagnéstico y el tratamiento.
Del mismo modo, el alta hospitalaria puede ser debido a diferen-
tes factores (por remisién de la enfermedad o por la imposibili-
dad de seguir con el tratamiento cuando no se prevé la supervi-
vencia del nifio), por lo que en esta fase algunas familias se encuen-
tran realizando la despedida del nifio enfermo y otras conviven con el
temor a la recidiva. Por otro lado, también nos encontramos con otra
serie de variables que, como en todos los casos, hace que cada fami-
lia sea distinta: cantidad de miembros, estructura familiar, edad y
género de los nifos, estado civil de los padres (casados, divorciados,
en proceso de separacién), posiciéon que ocupa el nifio oncoldgico en
el subsistema fraternal (hijo Gnico, hermano mayor, hermano pe-
quefio, mellizo...), etc.

Sin olvidar las particularidades que hacen que cada caso sea diferente,
se establecen unos criterios para las familias que participasen en el
programa de arteterapia, con el fin de concretar unas caracteristicas
comunes que permitan obtener los resultados de investigacién. Estos
son los criterios de inclusién de las familias en el programa:

- Que en la familia haya un miembro al que le fue diagnosticado
algtn tipo de céncer entre los 0 y los 15 afios.

- Que se encuentren en fase de vuelta a casa tras el ingreso en onco-
logfa pedidtrica: familias de nifios oncoldgicos que a pesar de no haber
finalizado el tratamiento, s hayan recibido el alta hospitalaria. Esto
implica que las familias deben seguir acudiendo periédicamente a
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consultas externas y en ocasiones tengan ingresos puntuales, pero
pueden vivir en sus casas y en el caso de los nifios que estdn superando
la enfermedad, es posible retomar paulatinamente la escolarizacién
y que los padres vuelvan a tener una rutina laboral.

- Que todos los miembros del ntcleo familiar (nifio oncolégico,
hermanos y padres) quieran participar voluntariamente en el pro-
grama y se comprometan a asistir a las sesiones durante un minimo
de 3 meses y un maximo de 8.

- Que los padres consientan formar parte de la investigacién sobre
Arteterapia con Familias de Nifios con Cdncer aceptando por escrito el
acuerdo de confidencialidad (Anexo 1). En los casos en los que los
hijos son preadolescentes o adolescentes también se les explica que
el programa de intervencién forma parte de una investigacién y se
pide su consentimiento verbal para participar en él.

Una vez que se establecieron los criterios minimos para la inclusién
de los casos en el estudio, se ofrecid participar en el programa a fa-
milias en fase de vuelta a casa aceptando cada situacién nica como
parte de la realidad que vive este colectivo. De ese modo, entre 2013
y 2016 han participado 10 familias en este proyecto; en 8 de los casos
los nifios enfermos se encontraban en fase de mantenimiento con
prondstico favorable, 1 caso se encontraba en fase terminal y decidie-
ron acudir al programa de arteterapia como parte de la despedida
y en otro caso la familia quiso participar en el programa durante su
duelo tras el fallecimiento de la nifia enferma.

5.2.1.3 | INTEGRACION DEL PROGRAMA
INTERVENCION EN LA INVESTIGACION

Desde el primer contacto entre los adultos de cada familia y la
arteterapeuta-investigadora se explicita que uno de los objetivos del
programa de intervencién consiste en obtener resultados empiricos
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para el trabajo de investigacién. No obstante, se priorizan los obje-
tivos terapéuticos sobre los objetivos de investigacién. Para ello, se ha
disefiado una metodologia de intervencién lo suficientemente flexible
para adaptar el programa a la situacién concreta de cada caso y a sus
necesidades terapéuticas. De ese modo, se ha trabaja con cada una
de las familias de la misma forma que con cualquier caso clinico,
estudiando su realidad particular, su demanda para participar en el
programa e identificando unos objetivos terapéuticos especificos con
cada familia. Una vez terminado el proceso con las 10 familias, se ha
procedido a analizar de forma individual las caracteristicas del tra-
bajo arteterapéutico de cada una de ellas, para posteriormente poder
identificar los aspectos que se han repetido en la mayor parte de los
casos y tratar asi de obtener unos resultados generalizables sin nece-
sidad de perder de vista las particularidades de cada familia.

5.2.1.4 | OBJETIVOS DE INTERVENCION

Partiendo de las hipétesis formuladas en el planteamiento tedrico del
programa de intervencién se han establecido los siguientes objetivos
para las sesiones de arteterapia con familias de nifios con céncer:

Objetivo general:

Utilizar el potencial de la creacién plastica y de la experiencia artis-
tica para generar cambios adaptativos en la dindmica de las familias
de niflos con cincer.

Objetivos especificos:

1| Disponer de un espacio y unos materiales que inviten a jugar y
trabajar en familia, utilizando la creacion libre como herramienta
para poder elaborar temas que habitualmente no se expresan de
forma verbal (roles, dificultades, necesidades emocionales, cola-
boracién...).
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2| Ofrecer un ambiente que contenga a la familia y en el que los
miembros puedan expresarse libremente, creando una dindmica
terapéutica de intimidad y confidencialidad, tanto de lo expresado
verbalmente como en las obras plasticas.

3

Fomentar dindmicas y roles que ayuden a desarrollar relaciones
familiares adaptadas a la situacién que estdn viviendo (fase de la
vuelta a casa).

4

Valorar las producciones plésticas realizadas en las sesiones como
resultado de un esfuerzo individual y familiar, promoviendo el
respeto, la empatia y la comprension hacia las creaciones plésticas
de los otros miembros.

5

Favorecer la creacién de un lenguaje simbdélico con el que poder
comunicarse de forma visual y que permita compartir las emo-
ciones personales sin necesidad de utilizar palabras.

5.2.2 | METODOLOGIA DE INTERVENCION

Uno de los aspectos que condicionan el proceso arteterapéutico es
el estilo del arteterapeuta, y en especial el uso de una metodologia
més o menos directiva. Del Rio (2009) matiza que aunque el concepto
directivo/a en arteterapia puede estar cargado de connotaciones nega-
tivas, las sesiones inevitablemente son en parte directivas si entendemos
este concepto como focalizar el proceso hacia alguna direccién con-
creta. En cuanto la orientacién metodolégica, habitualmente se utiliza
el término “(no) directivo” para indicar si el profesional opta por
realizar propuestas de trabajo més o menos abiertas como parte de
la estructura del proceso arteterapéutico o en cambio prefiere que
sea el paciente o usuario quien decida sobre el tipo de trabajo que
quiere hacer en cada sesién.

En este sentido, en el programa de arteterapia para familias de nifios
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con cancer se utiliza una metodologia no directiva respecto a las pro-
puestas de trabajo, basindose en la teorfa psicodindmica que promueve
la creacién y la asociacién libre, favoreciendo la proyeccién del mundo
interno de cada persona en la obra. Ademds, a lo largo de los meses
se ofrecen diferentes materiales y técnicas artisticas con la intencién
de favorecer el desarrollo de recursos creativos y hacer que las fa-
milias se enfrenten a nuevos retos, tanto para la creacién individual
como para la creacién conjunta.

5.2.2.1 | MATERIALES, TECNICAS Y PROPUESTAS
ESPECIFICAS DE INTERVENCION

Para que los materiales y las técnicas pldsticas tengan una funcién
terapéutica, es necesario que estos se conviertan en la via de comunica-
cién entre paciente y el arteterapeuta. Por ello, a la hora de decidir
qué materiales se van a ofrecer y en qué momento del proceso se
van a presentar, resulta imprescindible conocer las propiedades de
dichos materiales, ya que cada técnica conlleva una serie de caracte-
risticas perceptivas que afectan tanto al proceso de creacién como al
resultado final. En su investigacién sobre metodologia arteterapéutica,
Lépez (2009) enfatiza la importancia de que el arteterapeuta conozca
las propiedades de cada material para poder ofrecer en las sesiones
una via de expresién adecuada al paciente en funcién de su estado
fisico y emocional, y aflade que si el arteterapeuta mantiene una
relacion constante con las actividades artisticas podra experimentar
con mayor facilidad la conexién sensorial con los materiales para
llegar a vivenciar lo que transmiten, evocan o propician (p.279).

Como contribucién al desarrollo del arteterapia como discipli-
na, fueron varios los autores que aportaron teorizaciones sobre las
propiedades de los materiales plasticos para ser utilizados con fines
terapéuticos, por lo que actualmente contamos con una serie de concep-
tualizaciones que facilitan la eleccién de los materiales ofrecidos en
las sesiones de arteterapia, segtn los objetivos de la intervencién:
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- Landgarten (1987) disefi6 la tabla Media Dimension Variables (MDV)
en la que clasifica los materiales en funcién del control técnico que
estos exigen, para poder incidir en la libertad de expresién y en la

actuacién més o menos defensiva del paciente.

MEDIO PLASTICO

CONTROL ALTO
(GRADO DE

CONTROL MEDIO
(GRADO DE

CONTROL BAJO
(GRADO DE

VISUAL DIFICULTAD BAJO) DIFICULTAD MEDIO) DIFICULTAD ALTO)
- LAPIZ DE GRAFITO | - CERA BLANDA - CARBONCILLO
RA (DUREZA MEDIA) - PASTEL GRASO - TINTA CHINA
GRAFICO - LAPIZ PASTA - PASTEL SECO
- PLUMON - TIZA
- TEMPERAS - PINTURA DE DEDOS | - ACUARELA
- PINCELES GRUESOS | - LAPICES ACUARE- - OLEO
Y BROCHAS LABLES - RODILLO
PICTORICO - ACRILICOS - ESPATULA
- PASTEL GRASO - ESPONJA
CON TREMENTINA
- SPRAYS
- PLASTILINA - CARTON PLUMA - TALLA
- ARCILLA O BARRO | - GREDA, YESO - GUBIAS
TRIDIMENSIONAL | - PASTA DE SAL - MATERIAL DE - MOLDES
DESECHO
- PAPEL MACHE
- REVISTAS Y PAPE- | - COSTURA Y - GRABADO
OTROS LES PAR COLLAGES ESTAMPADO - VIDEO
- FOTOGRAFIA
- ORDENADORES

Figura 10 | Tabla MDV (traduccién realizada por Lépez, 2009)

- Kagin y Lusebrink (1978) conformaron un esquema en el que los
medios plésticos se distribuyen en funcién de su capacidad de evocar
emociones y afectos. Estos autores explican como las técnicas secas
y s6lidas son mds apropiadas para realizar trabajos cognitivos, mientras
que los medios liquidos y fluidos provocan un tipo de trabajo mas
intuitivo, y por lo tanto, resultan mds propicios para manifestar los
estados emocionales de la persona.
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MEDIOS FLUIDOS > MEDIOS SOLIDOS
ACUARELAS SOBRE PAPEL HUMEDO ESCULTURA DE PIEDRA/MADERA
PINTURA DE DEDOS SOBRE PAPEL HUMEDO ARCILLA/PLASTILINA
PINTURA SOBRE SOPORTES SECOS LAPICES DE COLORES
PASTELES SECOS COLLAGES
PASTELES GRASOS LAPICES
EXPERIENCIA AFECTIVA < > EXPERIENCIA COGNITIVA

Figura 11 | Esquema de Kagin y Lusebrink (traduccion realizada por Lopez, 2009)

- Kramer (1971) dirige su andlisis hacia las diferentes formas de mani-
pular el material, clasificando cinco maneras de trabajar atendiendo
a sus repercusiones psicoldgicas: la exploracién sensorial (garabato,
amasado...); la destruccién del material (romper, rasgar, aplastar,
despegar...); recursos plésticos estereotipados y repetitivos; picto-
gramas (elementos graficos que complementan un discurso verbal)
y expresién simbdlica (imdgenes empoderadas).

En el programa de intervencién con las familias se han tenido en
cuenta estas tres fundamentaciones acerca de las dificultades y po-
tencialidades que implica cada técnica tanto para nifios como para
adolescentes y para adultos. Por ello, a la hora de escoger las técnicas
artisticas ofrecidas se ha estudiado el grado de control técnico que
exigen, su capacidad para evocar recursos emocionales o cognitivos
y se ha posibilitado la experimentacién de los materiales mediante
los diferentes tipos de manipulacién que sefiala Kramer.

Materiales y técnicas artisticas utilizadas en el programa de inter-
vencién: Arteterapia con Familias de Nifios con Cancer

A pesar de basarnos en una metodologia no directiva que promueve
la creacidn libre, se han concretado algunas propuestas comunes
con el objetivo de poder analizar los aspectos similares y divergentes
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entre las familias respecto a su proceso creativo. A la hora de ofrecer
materiales plasticos a las familias, se tienen en cuenta las caracteristicas
técnicas de cada uno de ellos, asi como la evolucién del proceso artete-
rapéutico de la familia y el desarrollo de sus capacidades creativas.
A continuacién se fundamentan desde una perspectiva arteterapéu-
tica las técnicas artisticas principales utilizadas en el programa de
arteterapia con familiar (técnicas pictdricas secas, collage, pastel, mode-
lado, assemblage y pintura):

- Técnicas pictoricas secas. Se denominan de este modo las técnicas
en las que la pintura se utiliza en un formato sélido y por lo tanto no
es necesario el uso de ningtin disolvente. A pesar de que otras técnicas
como el collage y los pasteles también se engloban en las técnicas secas,
en el estudio del programa se ha utilizado esta denominacién para
agrupar los materiales ofrecidos en las primeras sesiones de arteterapia,
es decir: ldpices de colores, pinturas de cera, rotuladores, boligrafos,
etc. El motivo para hacer esta distincion es que estos materiales no
tienen los mismos resultados con las familias que el collage o los
pasteles, por lo que se ha decidido analizarlos de forma independiente.
Se optéd por comenzar el proceso arteterapéutico con este tipo de
técnicas secas porque resultan conocidas para todos los miembros
(tanto nifios como adultos), lo que genera cierta sensacién de con-
trol ante un espacio desconocido. Como sefialan los estudios acerca
de las propiedades de los materiales en terapia, las técnicas secas
permiten un alto control sobre la técnica, y por lo tanto, una facil
manipulacién. Resultan apropiadas en el inicio del proceso artetera-
péutico para personas de todas las edades, ya que es posible realizar
un trabajo més cognitivo manteniendo los mecanismos defensivos
de los adultos ante un entorno desconocido, al mismo tiempo que
son materiales que facilitan la experimentacién y el juego creativo
de los nifios (garabatos, trazos rapidos, dibujo...).

- Collage. Esta técnica desarrollada por Picasso y Braque a principios
el siglo XX consiste en introducir en un mismo soporte diferentes
elementos bidimensionales (dibujo, fotografias, recortes de revistas
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y otros materiales que se puedan encolar). En el caso de la propuesta
para familias la técnica del collage es usada en varios momentos a lo
largo del programa de arteterapia: en ocasiones las familias realizan
collages de forma esponténea, otras veces se les ofrecen revistas para
desarrollar especificamente esta técnica y como parte del final del pro-
ceso se realizan trabajos de collage con copias de fotografias familiares
sobre papel. Esto ofrece la oportunidad a los miembros introducir
elementos reales (fotografias) a sus dibujos, crear nuevos elementos
a partir de la combinacién de recortes e incluso introducir texto de
las revistas que le parezca sugerente al autor. El proceso creativo del
collage implica varias fases (eleccién de los motivos; de la composicién;
de la contraposicién, yuxtaposicién o superposicién de los elementos;
etc.), lo que permite realizar un trabajo cognitivo que respeta las
defensas de los miembros y ademas facilita la transmisién de conceptos
o emociones a través de la imagen sin necesidad de tener destreza
en el dibujo.

- Pasteles o tizas. El pastel es una técnica seca en la que las pinturas se
presentan en forma de barra y se aplican directamente sobre el papel.
La mezcla de colores se logran de modo aditivo superponiendo capas
y el material ofrece diferentes opciones de manipulado en funcién
de los trazos, la cantidad de color o de capas, el (no) difuminado, etc.
El uso del pastel exige una técnica delicada y controlada, por lo que
no es apropiada para el trabajo con nifios pequefios, ya que como
sefiala Stern (2008), los primeros trazos de los nifios surgen de
gesticulaciones impulsivas, un violento movimiento giratorio de donde
resultan los torbellinos y un golpeteo rapido que produce punteados
(p-25). Por ese motivo, en el caso de las familias con nifios que adn
se encuentran en las primeras etapas del dibujo, se ha adaptado esta
propuesta y en lugar de pasteles se les ofrece tizas de diferentes grosores,
tamafos y colores para trabajar sobre cartulinas negras. La tiza de
cierto grosor permite a los nifios realizar una descarga violenta con
trazos impulsivos, al mismo tiempo que los padres y madres pueden
experimentar propiedades similares a las del pastel (dibujar, hacer
machas de color, difuminar, tratar de mezclar colores sobre el so-
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porte...), y el uso de la cartulina negra ayuda a lograr un contraste
visualmente estético tanto en el trabajo de los nifios como en el de
los adultos.

- Modelado. Como explica Lépez Ferndndez-Cao (2006), modelar
o tallar es representar formas en el espacio, realizar un juego entre la
luz y la sombra, volimenes tictiles a los que se puede observar desde
todos los lados (p.134). En el programa de arteterapia para familias en
oncologia pediitrica se ofrecen dos materiales diferentes de mode-
lado: plastilina en la primera fase del programa, y arcilla blanca una
vez que la familia muestra una mayor confianza en sus capacidades
creativas. Lépez Ferndndez-Cao matiza que la plastilina tiene la
ventaja del color y la desventaja de tener que trabajar en formatos
pequeiios. En el caso del trabajo con familias, hay que afiadir que la
plastilina es un material ya conocido por los nifios y que habitual-
mente utilizan en el colegio y en casa, por lo que es una técnica apro-
piada para las primeras sesiones del programa, donde se busca que
las familias se sientan cémodas con el trabajo arteterapéutico. En
cambio la arcilla blanca suele resultar un material novedoso para todos
los miembros y conlleva un proceso més largo, ya que se necesita por
lo menos una sesién de modelado, un espacio de tiempo en el que los
objetos creados solidifican al secarse al aire (sin necesidad de utilizar
un horno cerdmico) y otra sesién en la que pintar los objetos con
pintura acrilica.

- Assemblage. Estd técnica deriva del collage, y consiste en unir o colo-
car diferentes materiales y objetos creando una obra tridimensional.
El assemblage o ensamblaje fue usado por varios artistas como Picasso
o Duchamp, pero el nombre de la técnica surgié a finales de los afios
50, cuando Dubuffet creo una serie de obras titulada assemblages
d’empreintes. La manipulacién de diferentes materiales aporta nuevos
recursos al trabajo arteterapéutico, como sefialan Lépez y Martinez
(2006), estos collages tridimensionales sirven para encontrar nuevas
formas plasticas de expresion y estimulan el poder mirar las obras

desde diferentes dngulos (p.165).
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En el programa de intervencién con las familias se realiza una adap-
tacién de esta técnica en la que se ofrece una variedad de materiales
tridimensionales aptos para ser manipulados por nifios y atractivos
por sus colores o texturas, como corcho, algodén, textiles, cuerda,
lanas, porexpédn (poliestireno expandido), pajitas de plastico, palillos
de diferentes tamafios, limpiapipas de colores, goma eva, cartén, bo-
tones, etc. La cantidad de materiales y las diferentes caracteristicas
de los mismos son una gran oportunidad para que tanto los nifios
como los adultos de las familias puedan desarrollar libremente sus
creaciones utilizando todos los recursos creativos que estén en manos de
la familia. La versatilidad de los materiales permite crear obras muy
diversas, pero al mismo tiempo confronta al paciente con las limita-
ciones de los materiales, provocando frustracién al no lograr unir,
coser, pegar o grapar los diferentes elementos, y obliga a buscar otros
recursos y alternativas para llegar al resultado que se busca.

- Pintura: acrilico y acuarela. Estas dos técnicas son acuosas, es decir
que se caracterizan porque implican el uso de agua en la disolucién, y
generalmente se necesitan otros instrumentos como pinceles o espon-
jas para trabajar con ellas. Lopez y Martinez (2006) especifican que las
técnicas de pintura que se utilizan en arteterapia deben ser féciles y
rdpidas de ejecucién, principalmente son recomendables la pintura
soluble con agua (p.129). En este programa las técnicas acuosas usa-
das con las familias son la pintura acrilica (con la posibilidad de elegir
varias herramientas como pinceles, brochas, rodillos y esponjas o
pintar con las manos) y la acuarela (utilizando pinceles y papel espe-
cificos para acuarela). En la tabla MDV de Landgarten (1987) tanto
la acuarela como la pintura acrilica (utilizada con rodillo, o esponja)
se encuentran entre las técnicas pictdricas mas complicadas de con-
trolar, por lo que implican un alto grado de dificultad. El esque-
ma de Kagin y Lusebrink (1978) sefiala que los medios fluidos provocan
un tipo de trabajo més intuitivo y evocan a la expresién emocional.

Teniendo en cuenta el grado de dificultad de ambas técnicas y la
capacidad de trabajar de forma experimental con ellas, se les ofrecen



240

a las familias la pintura acrilica y la acuarela en una segunda fase del
programa, tras haber trabajado durante varias sesiones con las técnicas
secas y el modelado. En primer lugar se trabaja de 2 a 5 sesiones con
acrilico, en funci6n de la necesidad de experimentar que tenga cada
familia y el desarrollo creativo que muestren los miembros con esta
técnica. Las acuarelas se utilizan en menos sesiones, ya que resulta
una técnica mas complicadas de dominar para los nifios por sus carac-
teristicas: transparencia del aglutinante, mezcla de colores de forma
aditiva, dificultad para corregir errores, expansién imprevisible de
la pintura, etc.

Ademis de las técnicas plésticas utilizadas habitualmente en las
sesiones de arteterapia, en el programa de intervencién disefiado para
esta investigacion se afiadieron algunas propuestas con las que poder
trabajar las secuelas emocionales del cdncer infantil y su impacto en
la dindmica familiar:

- Creacion de personajes y teatro con titeres. La psicoanalista Made-
leine Rambert (1938), precursora del uso de esta técnica en terapia,
en su articulo Una nueva técnica de psicoandlisis infantil: el juego de los
guiioles explica que las marionetas son un medio de transferencia que
facilita la expresion de los sentimientos inconscientes del nifio. Actual-
mente se utilizan titeres en contextos terapéuticos sobre todo con nifios
que hayan vivido experiencias traumdticas o tengan pensamientos
confusos y dificiles de exteriorizar porque verbalizarlo les causa ver-
giienza, culpa o miedo. Por ello, en el programa para familias de nifios
con céncer se utiliza esta herramienta, pero en lugar de ofrecer mario-
netas ya hechas como se hace en la terapia psicoanalitica, en las sesiones
de arteterapia es la propia familia la que crea sus personajes. A tra-
vés del assemblage, durante 2 o 3 sesiones se le ofrece a la familia la
posibilidad de crear titeres y de jugar con ellos en un teatro de mario-
netas que se coloca en la sala de arteterapia.

- Trabajo a partir de fotografias familiares. Como se observa en el tra-
bajo de artistas como Jo Spencer, Nan Goldin y Hannah Wilke, etc.
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el trabajo sobre el dlbum fotogréifico familiar permite elaborar la iden-
tidad, e incluso reescribir la narrativa sobre la historia familiar. Por
ese y otros motivos, la fotografia y el video son unos recursos muy
utiles en el trabajo terapéutico, y desde hace unos afios algunos arte-
terapeutas como Marian Lépez Fernandez-Cao (2006), Noemi
Martinez (2006), Ana Serrano (2014), Chiara Digrandi (2014), Esther
Carmona (2014), Olga Rueda (2015), Oliviero Rossi (2014), Judy Weiser
(2014), estudian los beneficios que estas herramientas ofrecen a los
pacientes. Existen varias maneras de utilizar la fotografia como meto-
dologia arteterapéutica, en funcién de los objetivos que se busquen
con ello.

En el programa de arteterapia disefiado para esta investigacion se
trabaja a partir de las fotografias que escogen las familias de sus propios
dlbumes, con el objetivo de promover una experiencia que reactive
la memoria de los miembros y ayuden a ordenar su historia y narra-
tiva de vida. En esta propuesta se trabaja con copias en papel de las
fotografias elegidas por cada familia, y también se imprimen foto-
grafias realizadas por la arteterapeuta en las sesiones, dando la
oportunidad a la familia de introducir imdgenes de los miembros
colaborando y trabajando conjuntamente como parte de la narrati-
va familiar. En este sentido, las fotografias de la familia en arteterapia
pueden ayudar a conformar una visién més amplia de la experien-
cia oncoldgica, consistiendo en una primera etapa de tratamiento
hospitalario, y una segunda fase de proceso arteterapéutico familiar.

Una vez impresas las fotos elegidas por la familia y la artetera-
peuta, se les ofrece a los miembros crear composiciones utilizando
como técnica el collage, con la posibilidad de construir su historia
de vida, de recrear algunas de las fotos afiadiendo o eliminando ele-
mentos, confrontar el yo-pasado con el yo-presente, proyectarse en el
futuro utilizando fotografias personales con recortes de revistas, etc.
Adems, esta propuesta no solo es ttil para el trabajo terapéutico de
las familias, sino que aporta una gran cantidad de informacién a la
arteterapeuta. A partir de las fotografias que la familia elige y la (no)



242

explicacién que hace sobre ellas, es posible intuir cdmo era la estructura
y dindmica familiar antes del diagnéstico. También es interesante
observar la proporcién de fotos que la familia trae del nifio enfermo
durante el proceso oncolégico, cémo éste muestra las fotos en las
que se ven sintomas de la enfermedad (sillas de ruedas, ausencia de
pelo...), si los hermanos aparecen en la foto o no y la facilidad o la
resistencia de los miembros para hablar de lo que estaban viviendo
en el momento que se tomo la fotografia.

En resumen, a partir del marco teérico ha sido posible identificar
nociones tedricas acerca del proceso creativo, del encuadre artete-
rapéutico, de la perspectiva sistémica de la familia y de las conse-
cuencias del cincer infantil en los miembros ttiles para el disefio del
programa de intervencién en arteterapia con familias de nifios con
cancer. A pesar de ello, ha sido necesario detectar aspectos comunes
entre los cuatro dmbitos de estudio con los que poder conformar
una interrelacién teérica que fundamente la intervencién artetera-
péutica con las familias. Esta red conceptual facilita por un lado la
comprensién de los objetivos de intervencion, y por otro, ha permite
detectar algunos aspectos sin resolver. De ese modo se han observado
algunas 4reas tedricas a explorar en el trabajo de campo que ayuden
a obtener ciertos resultados de investigacién. Para ello, se han esta-
blecido algunos elementos pricticos del encuadre especificamente
disefiados para el trabajo con familias de nifios con cdncer. A través
de este programa de intervencién diseiado como parte de una in-
vestigacién empirica se pretende poder obtener datos que ayuden
a comprender algunos de los vacios observados en la revisién de
la literatura.



RESULTADOS DE
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Como se ha sefialado anteriormente, a lo largo de tres afios 10 fami-
lias han participado en el programa de Arteterapia con Familias de
Nifos con Céncer, lo que ha permitido observar algunos de los aspectos
que no se habian podido resolver a lo largo del Marco Teérico. A conti-
nuacién se muestran los resultados obtenidos en el programa de inter-
vencién junto con la interpretacién de la arteterapeuta-investigadora
sobre los mismos. De ese modo se lleva a cabo el segundo objetivo
general de investigacién, que consiste en valorar la eficacia del pro-
grama disefiado para este colectivo.

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

1 .
6 DEL PROGRAMA DE INTERVENCION

A la hora de recoger, codificar y analizar los resultados obtenidos
en el programa de intervencién no se pueden obviar algunos de los
factores que condicionan el trabajo de la familia durante las sesiones
de arteterapia como la edad de los nifios, la etapa de la enfermedad
y el estado del tratamiento en el que se encuentra la familia, la reali-
dad externa de los miembros, etc.

Por ello, se ha disefiado una dindmica de exploracién arteterapéutica
que integre estas variables y con la que sea posible identificar los cam-
bios que se produzcan en el proceso creativo familiar tras la experiencia
en el programa. En la investigacién se ha denominado a esta explora-
cién “Evaluacién Familiar Inicial (EFI)” y “Evaluacién Familiar Final
(EFF)”, consistiendo en 4 sesiones especificas (dos previas al trabajo
arteterapéutico y dos posteriores) en las que se ofrece a la familia el
mismo encuadre para poder observar las variaciones entre las sesiones
de EFTy las sesiones EFF.

En estas cuatro sesiones las familias trabajan con técnicas secas y una
gran variedad de soportes para elegir, y se les propone hacer una crea-
ci6n de forma libre. En una de las sesiones se les pide a los miembros
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que trabajen de forma individual y en la otra que toda la familia de
forma conjunta cree una obra. Con esta propuesta se establece un
marco de trabajo estudiado que permite obtener resultados de inves-
tigaci6n, y al mismo tiempo es posible observar la dindmica familiar
y creativa de los miembros para poder identificar los objetivos terapéu-
ticos especificos a trabajar con cada caso. Para disefiar esta metodologia
de evaluacién familiar se han tenido en cuenta las siguientes caracte-
risticas:

- Las técnicas secas son una herramienta conocida por todos los
miembros y promueven un proceso creativo desde los recursos cogni-
tivos de cada persona. Esto permite respetar las defensas y resistencias
de los miembros (en especial de los adultos) ante lo desconocido, y
reducir en cierto modo la ansiedad o la incertidumbre que pueden
generar las primeras sesiones de arteterapia.

- La creacién libre (sin que la arteterapeuta proponga un tema de
trabajo) ayuda a comprender cémo cada persona se enfrenta a la toma
de decisiones. La libertad de eleccién puede resultar agradable para
algunas personas, pero para otras en cambio puede generar indecision,
angustia, bloqueo o frustracién, lo que induce a que cada individuo
deba buscar sus alternativas para enfrentarse a la propuesta de “hacer
lo que quiera”.

- La contraposicién de creacién individual y creacién familiar sirve
para acceder de una forma espontdnea y poco invasiva a la realidad
intrafamiliar, ya que durante el proceso creativo se ponen en juego
las relaciones entre los miembros, los roles, las dindmicas, las alianzas
y limites entre subsistemas. Observar a las familias trabajando de forma
individual y de forma conjunta aporta una gran cantidad de infor-
macidn sobre las relaciones interpersonales.

- Repetir la consigna de trabajo en las dos primeras sesiones y en
las dos dltimas sesiones, ofreciendo los mismos materiales, permite
poder comparar los recursos que utiliza cada miembro y el desarrollo
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que la familia ha vivido a lo largo del proceso arteterapéutico. A
través de estas sesiones especialmente estudiadas, la familia ofrece de
forma natural informacién que el arteterapeuta puede analizar sin
que los miembros de la familia se sientan evaluados, como ocurre con
los test habituales de otros estudios o procesos terapéuticos.

En la Evaluacién Familiar que se ha disefiado para esta investi-
gaci6n también se han encontrado limitaciones, ya que en algunos
casos no se han podido llevar a cabo las sesiones o han tenido que
modificarse las consignas. Como ejemplo de ello, a pesar de haber
trabajado con 10 familias, solo contamos con los resultados de las Eva-
luaciones Familiares de 9 de ellas, porque en el caso de la familia con
el nifio en fase terminal se priorizé el proceso terapéutico al proceso
de investigacién. Debido a ese motivo, y al no saber cudntas sesiones
se podrian realizar con esta familia, se opté por no llevar a cabo las
sesiones de evaluacién. En lugar de ello se trat de favorecer una
despedida desde el proceso creativo y se comenzd a trabajar directa-
mente con técnicas acuosas que promoviesen el juego y la expresion
emocional. La otra modificacién de las sesiones de evaluacidén se
hizo para adaptar la metodologia de exploracién a la realidad espe-
cifica una familia, y consisti6 en ofrecer plastilina ademds de técnicas
secas, ya que la nifia oncolégica mostraba secuelas del tratamiento
de un tumor cerebral que afectaba a su motricidad y le dificultaba
dibujar con pinturas o rotuladores. En cambio, el trabajo con plastilina
formaba parte de su tratamiento fisioterapéutico y de su educacién
domiciliaria, por lo que en este caso se consider6 que el modelado
podia facilitar el proceso creativo de la nifia y hacerle sentirse mas
cé6moda que si se ofrecfan Gnicamente técnicas secas.

Otro de los instrumentos utilizados en este estudio para conocer los
resultados de intervencién han sido las encuestas individuales que
han realizado los miembros al terminar el programa (Anexo 2). En
esta encuesta se les pregunté su opinién acerca de su proceso indi-
vidual y familiar, asi como por la consecucién de los objetivos del
programa de arteterapia. Conocer la visién en primera persona de
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las familias que han participado en esta investigacién ha permitido
identificar las ideas principales en las que coinciden los miembros acer-
ca de su experiencia en arteterapia.

Por lo tanto, los resultados de investigacién estdn dirigidos a com-
prender las variaciones del proceso creativo que las familias han
mostrado antes y después de su participacién en el programa, asi
como a comparar las opiniones de los miembros acerca de la utilidad
del trabajo arteterapéutico para familias en fase de vuelta a casa tras
el tratamiento oncoldgico.

6.1.1 | COMPARACION: EVALUACION FAMILIAR INICIAL
(EF1) Y EVALUACION FAMILIAR FINAL (EFF)

Para poder comprender el proceso de las familias durante su ex-
periencia en el programa de arteterapia se ha procedido a recoger y
codificar los datos de las sesiones de EFI y EFF. Posteriormente se
han registrado los resultados mediante un programa de andlisis de
datos cualitativos que ha permitido identificar una serie de aspectos
comunes a la mayorfa de las familias. De este modo, tras comparar
los resultados de las sesiones de EFI y de EFF, se han observado tres
factores que han provocado variaciones en el sistema de trabajo de
las familias a lo largo programa de arteterapia: el desarrollo del proceso
creativo individual de los miembros, modificaciones en la dinimica
familiar y la elaboracién de un lenguaje simbolico propio de la familia.

Desarrollo del proceso creativo individual de los miembros

La consecuencia mas visible en la EFI-individual es que la propuesta
de crear libremente con técnicas secas resulta mas complicada para
adultos que para nifios, ya que estos Gltimos estdn acostumbrados a
dibujar tanto en el colegio como en casa. Para los padres y las madres
en cambio, la primera sesi6én en la que deben crear individualmente
resulta dificil en la mayorfa de los casos, mostrando bloqueos, juz-



250

gindose negativamente o disculpdndose por no ser creativos. Tras
el andlisis del proceso creativo tanto individual como familiar, se ha
observado que el recurso més habitual de los adultos en estas primeras
sesiones es tratar de que los nifios decidan el motivo de la obra. En
la mayoria de casos, las sesiones comienzan con el padre o la madre
y ,
preguntando a uno de sus hijos “:qué quieres que hagamos?”, “;qué
. d‘b . P” (43 . 7z h P”
quieres que dibuje?” o “:qué vamos a hacer?”. Como respuesta, en
algunos de los casos los nifios aportan ideas para que sus padres
puedan empezar a trabajar, y en otros casos los hijos no aceptan que
los adultos deleguen en ellos la toma de decisiones y les devuelven la
g y
responsabilidad de decidir el motivo de la obra.

En algunas familias los padres no sélo recurren a sus hijos para
decidir qué hacer, sino que proponen realizar obras conjuntas para
evitar situarse individualmente ante el papel en blanco. Lo mis
recurrente es que cada madre o padre se siente junto al hijo o hija
con el que tiene una mayor alianza de forma que puedan compartir
el proceso creativo, ya sea trabajando cada miembro en un soporte o
los dos miembros sobre un mismo soporte. En estas primeras sesiones
de EFI-individual el mayor peso en cuanto a la toma de decisiones
recae en los nifios, y en muchos casos los padres actian como auxiliares
del proceso creativo de sus hijos.

Confirmando la dificultad que supone para las familias esta primera
sesién de EFI-individual, los resultados del estudio muestran que
de las 33 personas que participaron en las sesiones de EFI, 24 de
ellas realizaron una produccién propia. Profundizando en estos
datos, se observa que todos los nifios y adolescentes crearon una pro-
duccién de forma auténoma, mientras que 9 de los 18 padres y madres
evitaron trabajar de forma independiente sobre un soporte, haciendo
que los otros miembros interviniesen sobre su obra o dibujando ele-
mentos para afiadir en las producciones de sus hijos. En cambio, en la
sesién de EFF- individual 31 de las 33 participantes lograron crear una
produccién propia sin depender de otros miembros. Las dos personas
que en la sesion de EFF continuaban trabajando como ayudantes
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del proceso creativo de sus hijos son los padres de la familia que ha
participado en menos sesiones en el programa de arteterapia. La
media de participacién de las familias es de 17 sesiones, acudiendo
a arteterapia una sesién semanal a lo largo de un curso escolar. La
Unica familia en la que los adultos no mostraron una evolucién en su
proceso creativo individual acudié a 10 sesiones de manera quincenal
debido a la situacién extraescolar de los nifios. En este sentido, se puede
intuir que existe una relacién entre la frecuencia de asistencia y los
resultados arteterapéuticos de las familias.

Modificaciones en la dindmica familiar

En el caso de la propuesta de creacion libre conjunta, las 9 familias
realizaron una obra entre todos los miembros sobre un mismo so-
porte, tanto en la sesién de EFI-conjunta como en la de EFF-conjunta.
A pesar de ello, mediante el andlisis de las interacciones entre los
miembros durante el proceso creativo, se han identificado una serie
de items en los que varfan los resultados de la EFI y la EFF en las
producciones conjuntas, destacindo dos aspectos que se ven espe-
cialmente afectados antes y después del programa: por un lado las
familias muestran un funcionamiento diferente durante la toma de
decisiones, y por otro se observan cambios en la dindmica intrafa-
miliar durante el proceso creativo. Al igual que ocurre en las sesiones
de EFI y EFF-individuales previamente descritas, el desarrollo de las
capacidades creativas individuales de los miembros también afecta
al proceso colectivo y por tanto al resultado final de las producciones
conjuntas.

En cuanto a la fase de la toma de decisiones (respecto al motivo de
la obra, eleccién del soporte y de la técnica, la distribucién del espacio
y del trabajo...) se han observado cambios que muestran la evolucién
que las familias han experimentado a lo largo del programa de arte-
terapia. Por ejemplo, vemos que en las sesiones de EFI-conjunta
lo habitual es que el motivo de la obra sea propuesto por una persona,
generalmente uno de los hijos de la familia, y el resto de miembros
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acepten, ya que en esta primera fase los padres tienden a delegar en
sus hijos esta decision. Ademas, la eleccién del tema no siempre ocurre
al inicio del trabajo, sino que nos encontramos con que la mayoria de
las familias comienza a trabajar sin haber decidido un motivo comn.
Posteriormente un tercio de las familias elije el tema de la obra a
medida que avanzan en ella y otro tercio trabaja durante toda la
sesién improvisando, generalmente mientras cada uno de los miem-
bros crea elementos independientes a pesar de que todos utilicen el
mismo soporte.

Al comparar estos {tems con lo ocurrido en las sesiones de EFF-
conjunta se observa que pricticamente todas las familias llegan un
acuerdo previo sobre el motivo de la obra antes de empezar a trabajar.
Ademis, las familias dedican un tiempo a proponer ideas, en lugar

TOMA DE DECISIONES SOBRE EL MOTIVO DE LA OBRA

EFl-conjunta M EFF-conjunta
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Antes de Durante Improvi- Los hijos Decide una Deciden Consenso
empezar el proceso sacion deciden persona dos entre todos
creativo (sin tema) personas los miembros

Figura 12 | Gréafico sobre la toma de decisiones en el trabajo conjunto
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de que s6lo un miembro o dos elijan por todo el grupo. En estas se-
siones de EFF-conjunta todos los miembros comparten su opinidn,
afiaden matices a las propuestas de otros o combinan las ideas de va-
rios miembros. Esta forma de interactuar muestra la evolucion vivida
por las familias durante el programa de arteterapia, siendo capaces
de aportar ideas, escuchar a otros miembros y a valorar la toma de
decisiones y el acuerdo como una parte importante del proceso crea-
tivo conjunto.

Una vez iniciado el trabajo comin, también se observan modifi-
caciones de la dindmica familiar durante el proceso de creacién. Los
resultados de las sesiones de la EFI-conjunta indican que 7 de las 9
familias realizan una obra usando como técnica el collage: cada persona
dibuja sus elementos por separado para luego recortarlos y pegarlos
en un mismo soporte, llevando a cabo un proceso creativo en el que
primero trabajan de forma individual y posteriormente conforman
una obra conjunta. En ocasiones este proceso se va dando de forma
improvisada cuando, por ejemplo, uno de los miembros dibuja un pai-
saje, y al verlo, otros miembros dibujan personajes o elementos para
introducirlos en él, o una vez que cada miembro ha creado algo de
forma independiente, eligen un soporte comun para pegar las pro-
ducciones individuales. En cambio, en la sesién de EFF-conjunta se
observa que esas proporciones se invierten, siendo solo 2 las familias
que crean a través del collage, mientras que las otras 7 realizan la obra
interviniendo todos los miembros de forma directa sobre el mismo
soporte. Esta manera de trabajar indica que las familias conocen y
confian en las capacidades creativas y el estilo de los otros miembros,
y aceptan la intervencién libre de cada uno sin tener que cortar ni
pegar los elementos en una segunda fase de trabajo.

En el andlisis la EFF-conjunta encontramos otros aspectos del pro-
ceso creativo que muestran la capacidad de los miembros para trabajar
de forma cooperativa. Por un lado, se observa que la mayoria de las
familias tienden a repartirse el trabajo que va a realizar cada miembro
antes de comenzar, en lugar de improvisar a lo largo de la sesién.
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Por otro lado, el andlisis también muestra que algunas de las familias
optan por dividir el espacio de trabajo en el propio soporte, para asegu-
rarse de que todos los miembros intervengan sobre la obra en la misma
proporcién. Centrdndonos en los resultados que muestra la EFF-
conjunta, se pueden observar ciertos indicadores como son el con-
senso previo respecto al motivo de la obra, la decisién de que todos
los miembros intervengan directamente en un soporte compartido,
el reparto del trabajo y la divisién del soporte, que confirman un
desarrollo metodol6gico del proceso creativo familiar.

PROCESO CREATIVO FAMILIAR
EFl-conjunta B EFF-conjunta

9 T

8 +

7 4

6 +

5 +

4 +

3 +

2 1

1+

0

Collage Intervencién Reparto del Division del espacio
directa trabajo en el soporte

Figura 13 | Grafico sobre el proceso creativo familiar
El lenguaje simbélico de la familia

Un dltimo indicador de la evolucién de las familias respecto a su pro-
ceso creativo conjunto es la eleccién del tema sobre el que trabajan
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en la obra conjunta, que como se observa en el grafico (figura 14),
toma un gran protagonismo en comparacién con la poca impor-
tancia que los miembros le daban al motivo de la produccién en
las sesiones de la EFI-conjunta. A la hora de definir una obra como
“simbolica” para la familia, se ha tenido en cuenta que los miembros
hayan elegido el tema, las técnicas, materiales, colores o formas con
un criterio concreto, es decir, que los elementos de la produccién
contengan un mensaje implicito para la familia que la ha creado.

En cuanto al motivo de la obra, en las producciones de la EFI-
conjunta se han identificado tres temas principales: un tercio realizé
elementos independientes dispersos en el soporte, otro tercio decidié
dibujar escenas o personajes, y otras tres familias se dibujaron a sf
mismas. En comparacién con la EFI, en la EFF-conjunta solo encon-

MOTIVO DE LA OBRA CONJUNTA

EFl-conjunta M EFF-conjunta

Motivo simbdlico Escenas o Elementos Autorretrato
personajes dispersos familiar

Figura 14 | Grafico sobre el motivo de las producciones conjuntas
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tramos dos temas de trabajo: una familia cre6 elementos dispersos
en el soporte a modo de juego conjunto y las otras 8 familias deci-
dieron autorretratarse, algunas de una forma realista o figurativa, y
otras utilizando metéforas que representasen a cada miembro. Por
lo tanto, observamos que en las sesiones de EFI la preocupacién prin-
cipal de los miembros consistié en cumplir la propuesta de trabajo
sin prestar mucha atencién al motivo de la obra, mientras que tras
desarrollar durante meses un lenguaje pictérico que les permitiese
comunicarse a través de la imagen, en 8 de los 9 casos los miembros
optaron utilizar la ltima sesién conjunta para crear una produccién
simbdlica sobre su propia familia.

MOTIVO DE LA OBRA INDIVIDUAL

EFl-individual W EFF-individual

11 7

10 T

9 +

8 +

7 4

6 +

5 +

4 +

3 +

2 4

1 | I

0

Casas Escenas o Autorretra- Paisaje o Elementos Otros
personajes to familiar naturaleza no figura-

tivos

Figura 15 | Gréafico sobre el motivo de la obra individual
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En cuanto al motivo de las producciones individuales (figura 15
el anilisis de los temas también muestra algunas modificaciones
entre la EFI y la EFF. En las primeras producciones individuales,
ademds de que no todos los miembros llegaron a crear una obra per-
sonal, los temas m4s habituales fueron las escenas y personajes (por
parte de los nifios) y elementos no figurativos, paisajes o elemen-
tos naturales (en las producciones de los padres y madres). En estas
primeras sesiones, y en especial en el caso de los adultos, el motivo
de la obra estaba condicionado por la incertidumbre de trabajar en
un espacio desconocido, por lo que la mayoria de las personas ten-
dieron a dibujar los elementos que mejor dominaban. En cuanto a la
EFF-individual mas de la mitad de las personas, tanto nifios como
adultos, realizaron personajes, escenas u otros motivos con un con-
tenido simbdlico para el autor. En este caso, pricticamente todos los
miembros fueron capaces de trabajar de forma auténoma y ademds
en la eleccion del tema también expusieron elementos metaféricos
autorreferenciados, lo que confirma el desarrollo de capacidades
plasticas individuales que se observa en los otros ftems.

6.1.2 | EVALUACION DEL PROGRAMA REALIZADA
MEDIANTE LA ENCUESTA FINAL

Con el objetivo de comprender lo que el programa de artetera-
pia ha supuesto para las familias que han participado en este es-
tudio, también se han analizado las respuestas que los miembros
dieron de forma individual al finalizar las sesiones. El cuestionario
cuenta con 13 que han permitido ir corrigiendo el programa cada
afio para adaptarlo a las necesidades del colectivo. Estas encues-
tas aportan una gran cantidad de informacién muy relevante para
el programa de intervencién, pero no tanto para los resultados de
investigacién. Por ese motivo, para el andlisis de las respuestas se
ha elegido una tnica pregunta abierta que resume las opiniones reco-
gidas a lo largo del cuestionario y ademas permite que tanto los nifios
como los adultos indirectamente proyecten su experiencia acerca del
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programa. La pregunta escogida para el anélisis de datos es la siguiente:
JEn qué crees que puede ayudar un programa de arteterapia a familias
que estdn realizando la vuelta a casa tras el tratamiento en oncologia
pedidtrica?

Después de analizar las respuestas que los miembros han dado a
esta cuestion, se observa que para los nifios, la mayor aportacién del
programa de arteterapia ha sido el poder pasar més tiempo en familia
y disfrutar del proceso creativo. En cambio en las respuestas de los
adultos los conceptos que mds se repiten son la normalizacién de la
rutina o la dindmica familiar y la posibilidad de expresar emociones
mediante el lenguaje pléstico. A continuacién se recogen algunos
fragmentos de las respuestas recibidas, utilizando la sigla M para
citar a las madres, P para los padres, N.O. para los nifios oncolégicos
y H para los hermanos.

¢EN QUE CREES QUE PUEDE AYUDAR UN PROGRAMA DE ARTETERAPIA
A FAMILIAS QUE ESTAN REALIZANDO LA VUELTA A CASA TRAS
EL TRATAMIENTO EN ONCOLOGIA PEDIATRICA?

CONCEPTOS
RECURRENTES FRAGMENTOS DE LAS RESPUESTAS
PASAR TIEMPO EN FAMILIA H (7 afos): Para estar juntos, para pasar un rato juntos

y aprovechar.

P: Después de una muy mala experiencia permite volver
a disfrutar de la familia.

H (4 afos): Les gustard para volver a estar todos juntos.
H (5 afos): Para estar juntos porque han estado mucho
tiempo en el médico.

N.O. (10 anos): Para que vuelvan a estar juntos, estar
mas unidos, hacer cosas entre todos, que la familia esté
junta para siempre.
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DISFRUTAR DE
LA CREACION Y EL JUEGO

N.O. (16 afos): Despejarse la mente y separarse de todo.
N.O. (5 afios): Les va a gustar. Porque hacemos lo que
queremos: pintamos, hacemos plasti, hacemos mariposas
con pintura...

P: Para encontrar un espacio y un tiempo donde olvidar
un poco los problemas gordos y relajarse y divertirse

en familia.

H (5 afios): Aprender a pintar mejor.

N.O. (4 afios): Para que hagan muchos ejercicios.

Que vengan las familias a pasérselo bien.

NORMALIZACION DE
LA RUTINA FAMILIAR

M: Cambiar la rutina hospitalaria y concentrarte en

otra cosa que no sea la enfermedad, y poder hacer cosas
normales.

P: Para olvidarte de todo y recuperar la familia porque
siempre hay alguien abandonado.

M: Normalizar esa situacién que nunca debié ocurrir.

M: Puede ayudar a recuperar en el caso de tener hermanos
sanos, la unién anterior a la aparicién de la enfermedad,
incluso reforzarla.

M: Creo que les vendria bien para evadirse por un rato de
lo que estan viviendo todos los dias. Hacer algo diferente
juntos, algo divertido, que les haga disfrutar de ellos y
acercarse de otra forma.

M: Es una forma de pensar en otra cosa. Cada vez vemos
mis alejados los malos momentos de hospitalizacién y
miramos mis hacia delante.

P: Pues ayudarles a reubicarse y empezar a funcionar de
nuevo como familia tras una experiencia traumdtica que
puede enrarecer las relaciones.

EXPRESION EMOCIONAL

P: Considero que nos hemos dicho cosas mediante la
plastica. Creo que aporta eso, comunicacién no verbal.
M: Que alguien puede expresar mucho sobre el papel,
en cierto modo descargando ese sentimiento.

H (12 afios): Expresar lo que han sentido. Cosas que
te has perdido y las puedes expresar.

M: Ayuda a ordenar emociones, a sacarlas, a sentir
c6mo estds y como estd el nifio enfermo y su hermano.
H (8 afios): A expresarse mejor, a sorprenderse con
ellos mismos y a ver que no hace falta ser un artista
para hacer cosas increibles.

N.O. (13 afos): Para desahogarse.

Figura 16 | Fragmentos literales y conceptos recurrentes en la encuesta final

Una vez interpretados los resultados obtenidos mediante la Evalua-

cién Familiar (EFI y EFF), junto con la opinién de las familias
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participantes en el programa de intervencidn, es posible concluir que
el programa de arteterapia ha influido en la dindmica familiar de las
personas que han participado en él.

En primer lugar, podemos intuir que el proceso creativo en las
sesiones de arteterapia ha facilitado que los miembros se hayan po-
dido observar a s{ mismos con un funcionamiento familiar diferente
al que acostumbraban. El desarrollo de recursos creativos a lo largo
del programa ha dado lugar a que cada miembro pueda experimentar
roles alternativos a los vividos durante el tratamiento oncolégico: los
padres y las madres dejan de ser cuidadores y de contener sus emociones
para poder disfrutar de un espacio en el que les estd permitido im-
provisar, abstraerse y jugar. Los nifios oncolégicos ya no son los
protagonistas de la familia y los hermanos los grandes olvidados, sino
que ambos comparten un espacio en el que tienen la misma presen-
cia y se sienten igual de valorados. Esta modificacién de los roles ha
ayudado a que las familias puedan reorganizarse desde una dinimica
en la que las funciones de cada miembro ya no son tan rigidas como
en la hospitalizacién, pudiendo explorar otros modos de relacionarse
y trabajar juntos.

Por otro lado, las sesiones de arteterapia han permitido a los miem-
bros expresar emociones a través del lenguaje plastico y compartirlas
con su familia. Como resultado tanto los nifios como los adultos han
sentido el alivio de poder “descargar” sobre el soporte sentimientos
con los que han convivido durante el proceso de la enfermedad. Esto
también ha afectado al funcionamiento familiar, ya que como se
observa en las sesiones de EFF-individual, pricticamente todos los
participantes de la investigacién han logrado apropiarse y desarrollar
su proceso creativo de forma independiente y mostrarlo ante los otros
miembros, y en la EFF-conjunta, han dedicado un tiempo a la toma
de decisiones, asegurdndose de que cada persona aporte su estilo, sus
ideas y sus emociones en la produccién plastica.

Los objetivos especificos en esta investigacion tratan de, ademads de
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evaluar la eficacia del programa de arteterapia familiar en oncolo-
gfa pedidtrica, comprender los factores del proceso creativo que han
influido en la evolucién de las dindmicas familiares para poder
establecer una fundamentacién tedrica al respecto. Por ello, en los
siguientes apartados se ha procedido a analizar en mayor profundidad
el programa de arteterapia, en primer lugar tratando de comprender
las caracteristicas del proceso creativo familiar en funcién del espacio
y los materiales utilizados, y posteriormente analizando el lenguaje
visual con el que los miembros se han comunicado a lo largo del
programa.

6.2 ANALISIS DEL PROCESO CREATIVO DE LAS FAMILIAS

A lo largo de las sesiones se han puesto en juego elementos del
encuadre que posteriormente han sido evaluados tanto por los parti-
cipantes en el programa como por la arteterapeuta y el grupo de
consulta conformado por profesionales interdisciplinares. Ello ha posi-
bilitado que, como parte de los resultados de investigacion, contemos
con datos que nos ayuden a comprender cémo cada uno de estos
factores ha podido incidir en el proceso creativo de las familias. Para
poder describir dichos resultados se han dividido en dos categorias
de andlisis: El espacio en el que se llevan a cabo las sesiones de arte-
terapia y los materiales y técnicas artisticas utilizadas por las familias.

6.2.1 | EL PROCESO CREATIVO FAMILIAR
EN FUNCION DEL ESPACIO
Ubicacién y disposicién de las salas de arteterapia

El primer aspecto a considerar respecto al espacio en el que se rea-
lizan las sesiones es la ubicacién, ya que con la intencién de poder
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comparar los resultados, se llevado a cabo el mismo programa de
arteterapia en dos espacios muy diferentes:

- Con las familias de Vizcaya se ha trabajado en la Facultad de
Bellas Artes de la UPV/EHU para observar si un entorno especifica-
mente disefiado para el trabajo con artes plasticas afectaba al proceso
creativo de los miembros.

- Con las familias de Alava se ha trabajado en las salas de la Fede-
racién de asociaciones de Alava, donde se encuentra la sede de ASPA-
NAFOA-Asociacién de Padres de Nifios con Cancer de Alava. Este
espacio es un lugar de referencia para las familias a lo largo de todas
las fases de la enfermedad, por lo que se quiso observar si el realizar
las sesiones de arteterapia en un espacio vinculado al cdncer infantil
influfa de algtin modo en el desarrollo de las sesiones.

Tras las evaluaciones del programa realizadas por los miembros y
las observaciones recogidas a lo largo de las sesiones por la artetera-
peuta, se concluye que a la hora de establecer un encuadre fisico
apropiado, no resulta tan importante el dmbito de trabajo (m4s vin-
culado al arte o al cdncer infantil), sino que lo que lo que realmente
afecta al desarrollo del proceso creativo son las caracteristicas del
interior de la sala. En este sentido, han resultado mucho mas adecua-
das las salas de ASPANAFOA que las aulas de Bellas Artes, ya que
estas dltimas estdn preparadas para recibir a decenas de alumnos
trabajando al mismo tiempo, por lo que tienen un gran tamafo y
estdn repletas de mesas, caballetes, taburetes, escenarios, modelos en
escayola... Mientras que las salas de ASPANAFOA son salas mis
reducidas con el mobiliario minimo.

El exceso de espacio en las salas de Bellas Artes junto con la gran
cantidad de elementos dirigidos al aprendizaje artistico de los estu-
diantes, conforman un espacio que invita a los nifios a jugar, a correr y
a mover elementos que en muchas ocasiones son delicados o peligrosos
para ellos. Ademas, es complicado para los nifios trabajar sentados
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en taburetes altos, por lo que a lo largo de la sesién es habitual que
los mas pequeiios trabajen sentados encima de sus padres o que estos
tengan que sujetar a sus hijos para que no se caigan mientras
intentan continuar con su propio trabajo. Por lo tanto, se concluye
que las aulas de Bellas Artes, al estar preparadas para el trabajo de
alumnos adultos, dificulta el proceso creativo de las familias, ya que
hace que los nifios se dispersen con mayor facilidad y que los padres
no puedan concentrarse completamente en su trabajo creativo al tener
que estar pendientes del cuidado de sus hijos. Debido a esto, durante
el programa de intervencién solo se trabajé con dos familias en la
facultad de Bellas Artes, descartando este lugar como un encuadre
apropiado para arteterapia familiar.

En cuanto a las salas de ASPANAFOA, encontramos que es un es-
pacio que invita a trabajar debido a la ausencia de elementos que
distraigan o influyan en el proceso creativo: Las salas estdn pintadas
de blanco y no hay objetos decorativos en las paredes. Los Ginicos
elementos de la sala son una o dos mesas grandes (que permiten
trabajar a todos los miembros tanto de forma conjunta como indi-
vidual), sillas apropiadas para adultos y para nifios y una papelera.
A lo largo del programa de arteterapia, las familias de Alava han
trabajado en 3 salas con tamaifios diferentes (una de 15 m?, otra de
30 m?y otra de 40 m? aproximadamente). En las evaluaciones de las
familias, todos los miembros coinciden en el criterio sobre el tipo
de salas mas y menos adecuadas. Las familias que han trabajado en
el programa de arteterapia consideran la sala de 15 m? demasiado
pequeiia, ya que no les permite cambiarse de sitio durante el proceso
de creacién, mientras que la de 40 m? resulta demasiado grande e
invita a los nifios a correr lo que provoca que se distraigan durante
el trabajo. Todas las familias coinciden en que la sala mis apropiada
para las sesiones de arteterapia es la de 30 m?, tanto por la disposicién
espacial como por el mobiliario: esta sala cuenta con dos mesas
grandes, lo que permite utilizar una para el trabajo creativo y la
otra para dejar la carpeta, la caja y los materiales.
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Por lo tanto, es posible concluir que en el programa de Artetera-
pia con Familias de Nifios con Cancer no ha habido resultados ob-
servables en el proceso creativo que permitan identificar diferencias
entre las familias que han trabajado en un espacio vinculado al arte
y las que lo han hecho en un espacio vinculado al cincer infantil. En
cambio, sf que hay factores de la sala de trabajo que afectan al desar-
rollo de la sesién y al proceso de creacién de los miembros, como son
el tamafo, el mobiliario y la disposicién del espacio arteterapéutico.

El espacio de arteterapia familiar

Otra caracteristica importante de la sala de arteterapia es que sea
un espacio que incite a los miembros a jugar y a experimentar con
los materiales, ya que un requisito imprescindible a la hora de pro-
mover el desarrollo creativo de las familias es que los miembros se
sientan contenidos y seguros para asi ser capaces de explorar nuevas
formas de trabajo y de relacién entre ellos.

Co6mo explica Winnicott (1978), el juego y la creatividad son los ele-
mentos que nos permiten a las personas aprender y desarrollar los
recursos psiquicos para desenvolvernos en los diferentes dmbitos de
la realidad. En este caso, al trabajar sobre una experiencia familiar,
es necesario comprender cémo el espacio fisico condiciona o favo-
rece el desarrollo de los vinculos entre los miembros. Una de las
funciones del arteterapeuta es condicionar la sala de trabajo de forma
que se convierta en un espacio simbdlico para el paciente, en este caso
para la familia. Este espacio simbdlico o espacio potencial debe repre-
sentar un lugar lo suficientemente contenedor como para que cada
persona se permita jugar y elaborar diferentes dindmicas de actuacién.

A lo largo del programa se ha observado que los nifios necesitan
pocas sesiones para sentirse comodos en la sala de arteterapia, y desde
la primera fase del programa entienden este espacio como un lugar

prog p g
para jugar, sin necesidad de buscar unos objetivos mis alld de disfrutar
de este proceso. Como resultado, observamos que es el juego espon-

p > q jueg
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tineo de los nifios lo que facilita que la sala de arteterapia represente
un espacio potencial. En cambio, en la primera fase del programa
los adultos y adolescentes muestran més dificultades a la hora de
improvisar o ser espontdneos. Por ese motivo, es importante que los
adultos lleguen a apropiarse del espacio arteterapéutico del mismo
modo que lo hacen los nifios.

Imagen 36 | Sesion de arteterapia familiar en la Facultad de Bellas Artes (Leioa)
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6.2.2 | EL PROCESO CREATIVO FAMILIAR EN FUNCION
DE LOS MATERIALES Y LAS TECNICAS

A lo largo del programa de arteterapia se ofrecen diferentes ma-
teriales para que las familias puedan desarrollar sus capacidades
respecto a creatividad, improvisacién, expresiéon de emociones e ideas,
creacién de un lenguaje simbolico propio, etc. Observando los criterios
que coinciden en las encuestas finales de las familias, en las observa-
ciones de la arteterapeuta recogidas en el diario de campo y en la
comparacién de las producciones plésticas realizadas por los miem-
bros en las sesiones, se ha realizado una tabla en la que se resume el
potencial que cada técnica ofrece en las sesiones. Dado que en oca-
siones el proceso creativo de las familias respecto a un material ha
sido diferente en funcién de la edad, en la tabla se ha distinguido los
beneficios que promueve cada material en nifios (N) y en adultos (A),
englobando en este Gltimo apartado también el proceso de los adoles-
centes, que es mis similar al de los adultos que al de los nifios.

PROMUEVE EL | PROMUEVE EL |PROMUEVE LA| PROMUEVELA | PROMUEVE
DESARROLLO JUEGO Y LA EXPRESION | EXPRESIONDE | F| | ENGUAJE
DE RECURSOS | IMPROVISACION | EMOCIONAL CODENCA:’YITS SIMBOLICO
CREATIVOS
N A N A N A N A N A
T. SECAS
(£F, EFF) X X X X X X X X X X
COLLAGE X X X X
PASTEL O TIzZAS | X X X X X X
MODELADO X X X X X X X X X X
T. ACUOSAS X X X X X X X X X
TITERES:
ASSEMBLAGE Y X X X X X X X X X
DRAMATIZACION
COMPOSICION
CON FOTOS X X X X X X X X
FAMILIARES

Figura 17 | Esquema del potencial de cada técnica en las sesiones de arteterapia con familia

A través de los datos recogidos en esta tabla ha sido posible realizar
algunas interpretaciones respecto al uso de cada material o técnica
en sesiones de arteterapia:
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- El primer resultado observable es que los materiales que logran
unos beneficios mas completos respecto a los objetivos del programa
de arteterapia familiar son las técnicas secas, el modelado, las técnicas
acuosas y los titeres.

- Las respuestas al cuestionario de las familias muestran que los ma-
teriales preferidos por los adultos son las técnicas secas utilizadas
en las Evaluaciones Familiares, la pintura acrilica y el assemblage,
mientras que los nifios coinciden en estas técnicas y ademds afiaden
la plastilina y la dramatizacién con titeres a sus técnicas favoritas.

- Ha sido posible identificar que las técnicas secas, las acuosas, el
modelado y el assemblage favorecen un proceso creativo conjunto en
la familia. Se observa que estas cuatro técnicas son las més adecua-
das para el trabajo colectivo, dado que tanto los miembros adultos
como los nifios disfrutan del proceso, y ademads son las técnicas que fa-
vorecen la creatividad, la expresioén, el juego y el lenguaje simbdlico.

- Por otro lado el collage, los pasteles o tizas, y la creacién a partir
de fotografias familiares resultan recursos mas adecuados para la
creacién individual, debido al proceso creativo tan diferente que expe-
rimentan los adultos y los nifios en las sesiones.

Con el objetivo de profundizar en estas conclusiones, se ha analizado
individualmente el proceso creativo de las familias con cada técnica:

Técnicas secas

Las técnicas secas utilizadas en las sesiones de Evaluacién Familiar
permiten que conocer el estado inicial de los miembros frente al
proceso creativo (resistencias, miedos, bloqueos o recursos gréificos
de los adultos y fase del dibujo de los nifios), para asi poder adecuar
los objetivos arteterapéuticos a cada familia. Por otro lado, al ser mate-
riales dominados por todos los miembros, resulta més fécil poder crear
una produccién conjunta con las técnicas secas que con otros materiales.
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Produccion conjunta

Imégenes 37,38 y39 | Ejemplos de producciones realizadas con técnicas secas

Modelado

La plastilina ha resultado el material preferido por todos los nifios
menores de 8 afios que han participado en el programa. Al igual
que ocurre con las técnicas secas, la plastilina es un material cono-
cido para las familias, y en las sesiones que se trabaja con ella los
miembros sienten mayor control de la situacién. La plastilina re-
quiere cierta capacidad motriz para el modelado, por lo que en estas
sesiones se observa una gran diferencia en el resultado final de las
producciones hechas por los nifios y en las realizadas por los padres.
A pesar de ello, una de las razones por las que la plastilina es tan valo-
rada por los nifios mas pequefios es que es un material que permite
continuar jugando con la obra una vez terminada, e incluso se puede ir
modificando el resultado de la obra durante el juego posterior al
modelado. En este sentido, se observa una diferencia importante en
el proceso creativo de los padres y de los hijos respecto al uso de la
plastilina: mientras que los padres utilizan el material realizando
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un proceso escultérico (trabajo de modelado para obtener un pro-
ducto tridimensional), los nifios no realizan un proceso lineal, si-
no que intercalan el modelado y el juego a lo largo de la sesién.
Es decir, para los nifios el objetivo del trabajo con plastilina no es la
creacién de un producto, sino el desarrollo de un juego que no tiene
un inicio ni un final preestablecido.

Por ello, el proceso mis habitual al ofrecer la plastilina en las sesiones
de arteterapia ha sido que los miembros comiencen a realizar produc-
ciones individuales, y posteriormente, al observar el juego de los nifios
con la plastilina, los padres accedan a crear escenas conjuntas en los
que intervienen los elementos de todos los miembros. A pesar de ello,
en ocasiones los padres y madres han mostrado enfadado o se han
frustrado al ver que sus hijos destruian sus creaciones durante el
juego. En estos casos cada familia se ha adaptado al proceso creativo
de produccién o juego en funcién de sus recursos internos: en algunos
casos los adultos han aprendido a utiliza la plastilina como sus hijos,
aceptando la posibilidad de que los elementos fuesen modificados
durante el juego, y en otros casos los hijos han aprendido a realizar
un trabajo mis similar al de los adultos, creando una produccién
final a modo de escultura.

»
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Produccion conjunta
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Produccion conjunta

Produccion conjunta

Imdgenes 40, 41 y 42 | Ejemplos de producciones realizadas con plastilina
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Produccion conjunta (modelado)

Produccion conjunta (pintura)

Imégenes 43 y 44 | Ejemplo de produccién con arcilla blanca
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En cuanto al modelado con arcilla blanca se ha observado que es
una alternativa apropiada a la plastilina para familias con hijos ma-
yores de 10 afios. Para los nifios més pequefios la arcilla blanca no ha
resultado un material muy atractivo debido a la fragilidad de la pro-
duccién final y su imposibilidad de jugar con ella. En cambio, para
los preadolescentes, adolescentes y adultos este material ha supuesto
un reto técnico por la dificultad para dominar el modelado y la necesi-
dad de una segunda fase de trabajo para pintar las producciones.
Para los padres la creacién con arcilla blanca implica un trabajo
complejo pero satisfactorio, debido al cardcter més escultérico de este
material que les ha permitido centrarse en lograr un acabado estético.

Técnicas acuosas

La pintura acrilica, al igual que ocurre con la plastilina, es un material
que en las primeras sesiones es utilizado de forma diferente por los
adultos que por los nifios. Mientras que los primeros tratan de crear
producciones con cierto valor estético, sus hijos experimentan el pro-
ceso creativo como un juego en si mismo, sin necesidad de crear una

produccién final.
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Imdégenes 45,46 y 47 | Ejemplos del proceso creativo infantil con técnicas acuosas
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Los nifios juegan con la pintura acrilica buscando experiencias
sensoriales y dedican la mayor parte del tiempo a improvisar pintando
con las manos, dando més valor a la vivencia del proceso creativo en
s{ que a la huella dejada en el soporte. En este caso, los padres no
buscan que sus hijos realicen producciones mds figurativas o narra-
tivas, sino que son ellos mismos los que deciden probar a trabajar
como los nifios. En estas sesiones, los adultos reducen su preocu-
pacién por el resultado final y utilizan la sesién para disfrutar del
proceso creativo. Ademds, es frecuente que a lo largo del juego con
la pintura acrilica los adultos vivan episodios regresivos y en oca-
siones compartan con la familia recuerdos de su infancia o de su
etapa escolar.

Analizando el resultado plastico de las sesiones en las que se ha
trabajado con pintura acrilica se constata que, aunque al principio
los adultos tienden a realizar producciones figurativas (generalmente
paisajes), a lo largo de las sesiones terminan jugando e improvisando,
lo que genera una gran cantidad de producciones (tanto individuales
como conjuntas) que consisten en manchas de color sobre el soporte.
Otro de los datos obtenidos en el andlisis de estas producciones es que
todas las familias han creado una obra similar de forma espontinea
que consiste en la impronta de las huellas de todos los miembros
sobre un mismo soporte:

Produccion conjunta
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Producciéon conjunta

Producciéon conjunta
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i 4

Produccioén individual (4 afios)
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Produccién conjunta

Imégenes 48, 49, 50, 51, 52,53 | Ejemplos de producciones
realizadas con pintura acrilica

En cuanto al trabajo con acuarela los resultados muestran que es
una técnica mds gratificante para los adultos que para los nifios. Para
los padres y madres la acuarela permite abstraerse e improvisar, rea-
lizando habitualmente producciones no figurativas. Para los nifios
en cambio, resulta méds complicado trabajar con esta técnica debido
a la dificultad de controlar el material. En las sesiones en las que se
trabaja con acuarela las producciones suelen ser el resultado de un
juego, ya sea de forma individual o conjunta, aunque en este Gltimo
caso habitualmente son los adultos los que deciden cuando dar por
terminada la creacién para evitar que los nifios sigan afiadiendo agua
al soporte y se estropee el resultado final.
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Produccion individual (Madre)

|

Produccion conjunta
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Produccién conjunta

Imégenes 54,55y 56 | Ejemplos de producciones realizadas con acuarela
Titeres

Este trabajo se lleva a cabo a lo largo de unas 3 sesiones, ya que el
proceso creativo conlleva dos procesos diferentes: la creacién de los
personajes y la dramatizacién. A lo largo de estas sesiones cada fa-
milia ha creado alrededor de 10 personajes utilizando como técnica
el assemblage (unién de diferentes materiales tridimensionales). El
assemblage requiere una gran capacidad técnica y el despliegue de
recursos creativos, debido a la dificultad que supone realizar produc-
ciones lo suficientemente consistentes para después poder utilizarlas
en la dramatizacion. A lo largo de estas 3 sesiones se observa una
evolucién en el proceso creativo de los miembros. Al principio solo
los adultos son capaces de idear y realizar los titeres, mientras que los
nifios buscan ayuda o realizan objetos muy sencillos. Pero a medida
que los adultos crean personajes utilizando diferentes recursos técnicos,
los nifios observan e imitan a sus padres, llegando a producir titeres
originales con una dificultad técnica superior a la esperada por la
arteterapeuta.
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Imdgenes 57-64 | Ejemplos de titeres realizados por las familias
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La segunda parte del tra-
bajo con titeres (la dramati-
zaci6n de escenas y cuentos)
ha resultado una propuesta
muy motivadora para los ni-
fios de estas familias, siendo
una de las técnicas mejor va-
loradas por ellos en los cues-
tionarios finales.

Al analizar estas sesiones se
ha identificado un proceso
similar en la mayoria de las
familias. Generalmente son
los nifios los primeros en uti-
lizar por iniciativa propia el
teatro colocado en la sala,
haciendo que el resto de
miembros deban tomar un
rol de publico, aunque acti-
vo, ya que los nifios provocan
mediante sus narraciones que
sus padres y hermanos par-
ticipen de forma verbal.

Cuando los padres compren-

den el potencial que tiene el
lenguaje metaférico en las Imagen 65 | Ejemplo de dramatizacion
dramatizaciones de sus hijos, <" ftres

los adultos también deciden utilizar este recurso en las sesiones, en
ocasiones como un juego de improvisacién compartido con sus hijos,
y otras veces aprovechando la atencién que prestan los nifios a los
titeres para trasmitir mensajes concretos a través de las escenas.
Como resultado, se constata que en estas sesiones todos los miem-
bros alternan los roles de actores y publico, logrando crear un espacio

familiar con un gran contenido simbdlico.
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En cuanto al collage, la técnica del pastel o la tiza y la composicién a
partir de fotografias familiares, se observa que el proceso creativo es
diferente para nifios que para adultos y adolescentes.

Collage

Las familias suelen utilizar esta técnica de forma espontdnea cuando
trabajan varios miembros sobre un mismo soporte. Por otro lado,
el hecho de cortar es un proceso que surge de forma natural en los
nifios de 2 a 4 afios, ya que para estos aprender a recortar resulta un
reto motivador, aunque no lo hacen con el objetivo de crear una pro-
duccién concreta. En muchos casos los nifios més pequefios se de-
dican en las sesiones a cortar papeles (en ocasiones recortan produc-
ciones hechas por otros miembros) con el tnico fin de utilizar las
tijeras, y habitualmente los padres tratan de recomponer el dibujo
pegédndolo en otro soporte, creando un collage como recurso para
reparar la produccién cortada por sus hijos.

Cuando se les propone a las familias realizar un collage utilizan-
do recortes de revistas y técnicas secas, el proceso de los nifios y los
adultos es diferente: los padres y adolescentes tienden a trabajar
sobre un motivo concreto, de modo que los recortes escogidos tienen
un contenido simbdlico, y ademds agradecen poder transmitir con-
ceptos sin necesidad de dibujar. Para los nifios, en cambio, resulta
complicado, frustrante o innecesario incorporar recortes externos
en sus producciones, ya que consideran que es mds sencillo dibujar
los elementos que necesitan directamente en el soporte en lugar de
tener que buscarlos en revistas. Por esa razon, realizar un collage de
forma conjunta resulta complicado porque el objetivo de los adultos
y de los nifios es diferente: los padres y madres quieren crear una
produccién con un sentido narrativo, y los nifios prefieren realizar
una coleccién de las imdgenes que més les gustan. En esas sesiones
la fase mds conflictiva del proceso es llegar a un acuerdo sobre qué
imégenes van a incorporar al soporte comn.
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Produccioén individual (8 anos)
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Produccion conjunta

Imégenes 66,67 y68 | Ejemplos de collage
Pastel y tiza

A las familias con hijos preadolescentes y adolescentes se les propuso
trabajar con pasteles y a las familias con nifios mis pequefios se les
ofrecieron tizas para que creasen sus producciones sobre un soporte
negro. En este caso, el proceso individual supuso un reto técnico
debido a la delicadeza del material, pero generalmente todos se
mostraron satisfechos con el resultado obtenido. En cambio, a la
hora de trabajar de forma conjunta se observé que los pasteles y las
tizas no son una técnica apropiada, debido a la dificultad que supone
para los miembros integrar los diferentes estilos (de trazo, de difumi-
nado, etc.) sobre un mismo soporte. Generalmente, el resultado final de
las producciones conjuntas ha consistido en una superficie totalmente
cubierta por manchas de color realizadas de forma improvisada
por todos los miembros, siendo un proceso creativo complicado
y logrando unos resultados con los que las familias no quedaron
realizadas.
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Produccioén individual (Padre)
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Produccion individual (Padre)



290

Produccion individual (Padre)

Produccién individual (4 afios)

Imdgenes 69-74 | Ejemplos de producciones realizadas con pastel y con tiza
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Composicién con fotografias familiares

En las sesiones que se trabaja sobre esta propuesta el proceso crea-
tivo suele ser individual, debido a las emociones tan personales que
despiertan las fotografias y los intereses diferentes que muestran los
miembros en funcién de la edad:

- Los nifios generalmente recortan zonas de las fotografias y las
recomponen utilizando el dibujo para crear situaciones imaginarias
o colecciones de fotografias en las que ellos son los protagonistas.
Este proceso es vivido como un juego creativo, sin dar demasiada
importancia al significado real de las fotografias escogidas.

- Los adolescentes y preadolescentes evitan trabajar en esta pro-
puesta, aunque aceptan que los otros miembros si lo hagan. Es
probable que para los adolescentes sea especialmente doloroso recor-
dar en esta fase de vuelta a casa, al no haber elaborado atin todas las
emociones vividas durante el tratamiento oncoldgico, y ademds es po-
sible que esta propuesta de trabajo haga més consciente el miedo de
los miembros a la recidiva.

- Para los adultos supone una propuesta mds introspectiva que la
creacién con otras técnicas. El objetivo de los padres en estas sesio-
nes suele ser componer su historia de vida familiar, y para ello en
muchas ocasiones el matrimonio (de forma conjunta o individual)
crea producciones en las que van intercalando sus fotografias con
narraciones escritas. Los adultos suelen necesitar mds tiempo que
sus hijos para desarrollar esta propuesta, y generalmente mues-
tran la necesidad de compartir con ellos el contenido de las narra-
ciones, tanto durante el proceso creativo como al terminar.

Las composiciones con fotografias familiares implican un proceso
de reflexién y de toma de conciencia sobre las emociones y experiencias
vividas en el pasado. Tras el trabajo con varias familias mediante esta
técnica se observa que es un método ttil para provocar conversaciones
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sobre el pasado entre los miembros, pero resulta una propuesta es-
pecialmente complicada para los adolescentes y para las familias en

duelo por la pérdida de un hijo.

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

6.3 PLASTICOS DE LAS FAMILIAS

Como sefiala Marxen (2011), la interpretacién de las obras ocupa
meramente una pequefia parte del trabajo arteterapéutico, ya que el
proceso creativo resulta casi siempre mas importante e interesante
que el resultado final, la obra acabada (p.81). Esta autora afiade que el
estudio del arte conlleva la obligacién en el espectador de renunciar
a querer saberlo todo, y muestra su oposicién a realizar una lectura
cientifica de la imagen, ya que ello ignoraria la naturaleza del arte.
Siguiendo esta perspectiva sobre el andlisis de las obras realizadas en
arteterapia, se ha dedicado el siguiente apartado a describir algunos
de los aspectos mis relevantes de las producciones plésticas de las
familias de nifios con cdncer, con el objetivo de profundizar en el la
comprensién de este colectivo, pero sin entrar a interpretar el signi-
ficado personal para los autores de las obras.

El hecho de que el programa de arteterapia familiar esté basado
en una metodologia no directiva implica que cada miembro y cada
familia es libre de elegir el motivo sobre el que desea trabajar en
sesion. Por lo tanto, al carecer de propuestas temdticas concretas ha
sido posible identificar algunos motivos comunes en las familias
estudiadas, entendiendo que los miembros han trabajado en estas pro-
ducciones debido a una necesidad personal. Las repeticiones tematicas
observadas en las producciones de las familias no se refieren al len-
guaje formal de las mismas (formas, colores, trazos, técnica...) sino
al lenguaje simbdlico utilizado por los miembros. Coll (2006) define
la simbolizacién como la posibilidad de nombrar las cosas, de poder
desplazar, metaforizar. Es una procura de sentido, una representacién
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“en nombre de otra cosa” (p.164). Este autor continda profundizando
en los procesos psiquicos de la simbolizacién desde una perspectiva
psicodindmica, y explica que simbolizar relativiza y desplaza la
angustia, por esa permeabilidad que caracteriza todo proceso sim-
bélico (2006, p.165). Por ese motivo, en este trabajo se le ha dado una
especial importancia al desarrollo de metéforas en las producciones
plasticas, y a continuacién se recogen algunos de los rasgos del len-
guaje simbdlico de los nifios con cdncer, de los padres y madres y de
las representaciones sobre la familia y la enfermedad.

Lenguaje simbdlico de los nifios con cancer

Uno de los factores que promueven el desarrollo creativo y simbélico
de las familias es la capacidad de los nifios para jugar durante las
sesiones. Esto permite no solo convertir la sala de arteterapia en un
espacio potencial en el que los miembros pueden experimentar, sino
que favorece la creacién de expresiones metaféricas que ayudan a
reparar desde la experiencia el dolor vivido durante el tratamiento
oncolégico.

Un ejemplo de ello lo encontramos en el uso que las familias dan a los
materiales, ajustdndolos a sus necesidades conscientes e inconscientes.
A lo largo de las sesiones se observa que en los casos en los que los
nifios oncoldgicos son menores de 6 afios, a menudo eligen materiales
que en principio podrian ser para realizar producciones bidimen-
sionales, pero los utilizan para crear disfraces tridimensionales. Estas
producciones tienen cuatro caracteristicas importantes:

- Tanto si la idea ha surgido del propio nifio como de los padres, la
construcciéon de un traje tridimensional resulta técnicamente com-
plicada, por lo que el proceso creativo requiere la colaboracién de
padres e hijos. Ello conlleva que los padres deban desplegar sus
recursos creativos para llevar a cabo las ideas disefiadas por sus hijos,
y que los nifios tengan que aceptar las limitaciones de los materiales
en la construccién tridimensional.
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- Habitualmente el motivo del disfraz esta relacionado con el pen-
samiento mégico que predomina en los nifios de estas edades, por lo
que las familias utilizan los materiales para que el nifio o la nifia se
convierta en un personaje de fantasfa (guerrero, princesa, bruja...)
y posteriormente poder jugar con ello.

- Resulta especialmente importante que los nifios decidan que su
propio cuerpo sea el soporte de la obra. Estos nifios han estado
hospitalizados durante largos periodos y muchos contindan en tra-
tamiento oncolégico, por lo que han tenido que aprender a en-
frentarse a las intervenciones médicas soportando dolor, teniendo
que obedecer a prohibiciones fisicas y aceptando que una gran cantidad
de profesionales les examine el cuerpo a diario. Por ello, observamos
que el hecho de que los nifios oncolégicos utilicen su propio cuerpo
como parte de la obra implica una reapropiacion corporal, utilizando
el juego simbdlico y la creacién pléstica para volver a hacerse duefios
de su cuerpo de una forma activa y pudiendo elaborar de ese modo
la dependencia vivida como pacientes.

- Utilizar los materiales para “decorar” su propia imagen corporal
a través del juego ayuda a estos nifios a fortalecer su autoestima que,
como se ha visto en la revisién de la literatura sobre psicooncologia
pedidtrica, habitualmente resulta perjudicada durante el tratamiento

oncoldgico.
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Imdgenes 75-78 | Ejemplos del uso del cuerpo como soporte de la obra
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Lenguaje simbdlico de los padres

En el analisis de las producciones plasticas de los miembros resulta
complicado generalizar sobre los motivos de sus obras, ya que los
temas habitualmente tienen que ver con aspectos emocionales especi-
ficos de cada caso, y por lo tanto se enmarcan en el proceso individual
y confidencial de cada familia. Sin embargo, a pesar de no haber
podido identificar motivos comunes en las producciones de todas
las familias, se observa que muchas de las creaciones de los padres
y madres coinciden en el mensaje que transmiten. Ya sea de forma
explicita o metaférica, se ha constatado que cuando los adultos expli-
can verbalmente sus ideas o cuando realizan parte de una produccién
conjunta con sus hijos, habitualmente se repiten conceptos como
“cuidado”, “proteccion”, “defensa”, etc.

Estos mensajes son continuos y sutiles a lo largo del proceso artete-
rapéutico de las familias, y se suele observar en el tipo de elementos que
producen los padres. Por ejemplo, cuando los nifios crean personajes,
los padres tienden a realizar elementos que protejan o contengan a
esos personajes (paisajes, casas, coches, barcos, naves, planetas...).
Se ha observado que en la mayor parte de las escenas figurativas

"Un paisaje con crateres para que los extraterrestres
pequefios puedan refuglarse" (Mardre)
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creadas por las familias de forma conjunta, los padres y madres se
encargan de crear los elementos espaciales en los que situar las pro-
ducciones de los nifios. Algunas de las producciones individuales
de los padres también transmiten ese mensaje de proteccién, en algu-
nos casos proyectado hacia personajes pequefios o vulnerables de la
obra, y en otros casos directamente hacia los propios hijos.

"Un dragén invisible que defiende y "Mis hijos con un paraguas para que puedan
cuida a mis hijos" (Padre) protegerse si llueve" (Madre)

Imdgenes 79,80y 81 | Ejemplos de producciones plasticas de padres y madres
Lenguaje simbdlico sobre la familia

Al observar el conjunto de las obras realizadas por las familias en
el programa de arteterapia, se constata que el motivo de “la familia”
es el tema mds recurrente, siendo el Ginico motivo que se repite en el
trabajo de todas las familias, con practicamente todas las técnicas y
siendo un motivo habitual tanto en las producciones familiares como
individuales. A lo largo del programa de arteterapia familiar en nin-
gGn momento se ha propuesto esta consigna, por lo que la eleccién
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de la familia como motivo de trabajo ha sido espontdnea en todos los
casos. En vista de la proporcién de creaciones sobre la familia, se asume
que este tema resulta un aspecto de trabajo necesario para las personas
que han participado en el programa, tanto para los miembros en
particular como para el sistema familiar.

La consigna de “dibujar una/tu familia” es una herramienta que
muchos psicoterapeutas utilizan a modo de test proyectivo, ya que este
dibujo aporta mucha informacién sobre la percepcién que tiene sobre
la familia la persona que esta realizando el dibujo. EI Test de la
Familia se comenz6 a desarrollar en los afios 50 y fue Corman (1967)
quién lo analiz6 para poder ser utilizado como instrumento diag-
noéstico. Cuando se interpreta el dibujo de la familia como test
proyectivo, los psicoterapeutas cuentan con unos items preestable-
cidos con los que realizar la evaluacién diagnéstica (distribucién
espacial, trazo, orden y tamaifio de los miembros, otros elementos
dibujados en el soporte...). A la hora de estudiar las obras sobre la
familia realizadas en las sesiones de arteterapia no se han tenido en
cuenta esos ftems, sino que se ha optado por profundizar en el len-
guaje simbdlico, es decir, en el mensaje o las ideas que se representan
en la produccidn pléstica. Las obras sobre la familia realizadas en las
sesiones de arteterapia no son observadas con un fin de interpretacién
psicoldgica, sino como un instrumento de comunicacién intrafamiliar,
por lo que se tienen en cuenta otro tipo de caracteristicas de la pro-
duccién: si se trata de una produccién individual o familiar, el tipo
de materiales o técnicas utilizadas, si la familia estd representada de
una forma figurativa o no, si la imagen contiene una explicacién
narrativa por parte de uno o todos los miembros, etc. Como resultado,
se han clasificado las producciones sobre la familia en tres grupos:
los autorretratos familiares figurativos, los autorretratos familiares
metaféricos y la familia como motivo de la obra.

- Autorretratos familiares figurativos. 6 de las 10 familias que han
participado en el programa han realizado un autorretrato familiar
en alguna de las producciones conjuntas a lo largo del programa.
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En el proceso creativo de estas obras cada miembro ha decido cémo
representarse a si mismo o a alguno de los miembros, siendo general-
mente producciones consensuadas y acordadas. A nivel individual,
10 de los 16 nifios y adolescentes de estas familias han realizado una
produccién en la que el motivo de la obra era su propia familia.

S~

Produccion individual (13 anos)

Produccion individual (Padre)
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Produccion individual (5 afios)

Imdégenes 82, 83,84 | Ejemplos de autorretratos familiares figurativos

- Autorretratos familiares
simbdlicos: En esta catego-
ria se agrupan las produc-
ciones en las que la familia
ha decidido representar a
cada uno de los miembros
mediante un elemento que
le identifique. En cuanto a

o las producciones conjun-
tas, encontramos que todas
las familias que han parti-
cipado en el programa han

producido obras de este ti-
Produccién conjunta po. La técnica mas utiliza-

da por las familias es el di-
bujo de las huellas de todos los miembros sobre el mismo soporte.
También encontramos otro tipo de lenguaje simbdélico, como ele-
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mentos en los que se representa a cada miembro a través de su color
preferido, de su inicial o la reiteracién de un mismo elemento rea-
lizado una vez por cada miembro en el mismo soporte.

Producciones conjuntas
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Produccién conjunta

Produccién conjunta
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Produccion individual (Madre)

Imégenes 85-91 | Ejemplos de autorretratos familiares metaféricos

- La familia como mo-
tivo de la obra: Este ha
resultado el tema de tra-
bajo més repetido en el
programa de arteterapia,
tanto en las producciones
individuales como con-

juntas. A lolargo del pro-

ceso de todos los casos
Produccion individual (7 afios) estudiados encontramos

creaciones sobre familias
humanas, familias de animales, familias de personajes inventados,
familias de elementos naturales (flores, 4arboles. . .), familias de titeres,
familias de dinosaurios, familias de robots, etc. Aunque en estas produc-
ciones los miembros no se representan a si mismos, se observa que ha-
bitualmente coincide el ntimero de miembros plasmados en la obra con
el nimero de miembros que conforman la familia que la ha realizado.
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Produccién conjunta

Produccioén individual (Padre)

Produccién conjunta

Imégenes 92-95 | Ejemplos de “la familia” como motivo de la obra
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Elaboracién simbdlica de la experiencia oncolégica

Por tltimo, se ha identificado un grupo de obras en las que el motivo
central es el cdncer infantil o las experiencias vividas durante el
tratamiento. En las sesiones de arteterapia no se busca intenciona-
damente que las familias hablen o trabajen sobre su experiencia on-
colégica, sino que se trata de generar un espacio de confianza en el
que cada persona pueda exponer sus miedos, necesidades o deseos y
compartirlo con su familia. Por ello, cuando algtin miembro decide
elaborar sus ideas o emociones sobre la enfermedad en arteterapia,
el lenguaje simbdlico le permite mostrar a través de la imagen aspec-
tos que en muchas ocasiones no ha podido expresar verbalmente.

A la hora de trabajar en arteterapia acerca del impacto que el
cincer ha tenido en estas familias (ya sea de forma plastica o verbal)
se observa que la exteriorizacién sobre las experiencias vividas es
diferente en los hijos que en los padres. En el caso de los nifios més
pequeiios es notable la influencia del intervalo temporal en la supera-
ci6én de la experiencia, ya que no muestran la misma preocupacioén
por la enfermedad los nifios que hace un tiempo que salieron del
hospital que los que atin contindan en tratamiento o los que se en-
cuentran en el inicio de la fase de vuelta a casa. Los nifios que han
estado ingresados recientemente tienen més presente la hospitali-
zacion y la enfermedad en las conversaciones que se dan en las sesiones
de arteterapia, mientras que los que hace mas de un afio que recibieron
el alta practicamente no hablan ni trabajan sobre ello, posiblemente
porque ya estdn adaptados a la rutina extrahospitalaria y han logrado
integrarse en el entorno escolar.

En cuanto a los padres y adolescentes no se da esta distincién entre
los que han salido del hospital recientemente y los que no. En el caso
de los adolescentes y preadolescentes se observa que evitan mostrar
de forma individual sus emociones sobre el cincer en las sesiones
de arteterapia, aunque trabajan, hablan o discuten sobre ello en las
ocasiones en las que sus padres comentan aspectos de la experiencia
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oncolégica durante el proceso creativo o en la puesta en comin. Por
lo tanto, es posible deducir que la experiencia oncoldgica ha resultado
mds traumdtica para los (pre)adolescentes con cdncer y para los padres
y madres de estas familias, ya que los nifios, al no ser tan conscientes
de la gravedad de la enfermedad, han podido adaptarse més fécil-
mente a la etapa de vuelta a casa tras el tratamiento hospitalario.

En las producciones plasticas también se encuentran diferencias entre
el tipo de elaboracién que hacen los adultos y los nifios sobre la enfer-
medad. Los padres y madres en ocasiones utilizan las sesiones para
comentar verbalmente recuerdos de la hospitalizacién, dificultades
en la fase de vuelta a casa, o aspectos de las secuelas del tratamiento
que se mantienen en la actualidad. Esas conversaciones suelen ser
entre adultos, ya que aunque los padres y la arteterapeuta traten de
incluir a los nifios en ellas, estos no muestran interés o capacidad
para hablar sobre su enfermedad. Este discurso verbal también se
traslada a las producciones plasticas de los padres y madres, ya que
se observa que las Gnicas técnicas que utilizan los adultos para ela-
borar sus experiencias oncoldgicas son el collage y las composiciones
con fotografias familiares. Las caracteristicas comunes de ambas
técnicas es que se realizan con ldpices, rotuladores, boligrafos y re-
cortes, lo que implica un proceso creativo con un grado de control
alto sobre los materiales y a partir de recursos cognitivos. Ademds
tanto en el collage con revistas como con fotografias familiares se
introducen imdgenes reales en la obra, lo que ayuda a los padres
y madres a poder expresarse a través del lenguaje visual sin nece-
sidad de dibujar o pintar. Por Gltimo, se observa que en las dos téc-
nicas los padres tienden a introducir texto acompafiando a las imé-
genes, lo que les permite utilizar la produccién para elaborar una
narrativa sobre la experiencia oncoldgica.
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Imdgenes 96-101 | Detalles de collages realizados
por padres y madres de nifios con cancer

Comparando las producciones de los padres sobre temas relaciona-
dos con la enfermedad y las producciones de sus hijos, se constata
que los adultos realizan sus obras para expresar mensajes sobre el
aprendizaje que la experiencia oncolégica ha supuesto para ellos, uti-
lizando imagenes y texto que muestren la capacidad de superacién
y la filosoffa de vida que mantienen en la fase de vuelta a casa. Los
nifios en cambio, crean obras en las que se exponen emocionalmente,
elaborando a través de la imagen algunos de los sentimientos vividos
durante el tratamiento como la confusién, el miedo, la ira o abor-
dando temas sobre las secuelas fisicas experimentadas.

3

A

"Una bufanda para no volver a ponerme enfermo"
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"Una muneca con pelo y otra sin pelo"

Imégenes 102,103 y 104 | Ejemplos de producciones plasticas sobre la enfermedad

Por tltimo se observa que las conversaciones que se dan espontinea-
mente durante las sesiones son una oportunidad para que los her-
manos puedan escuchar a sus padres y a los nifios oncol6gicos hablar
de lo vivido en el hospital. Ademds, para los hermanos la creacién
pléstica resulta una herramienta Gtil para elaborar las emociones
experimentadas mientras vivian con sus abuelos y les mantenian al
margen de lo que ocurria en el hospital, por lo que en ocasiones uti-
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lizan sus producciones para poder compartir esos sentimientos con
sus padres y el nifio enfermo. Como ejemplo se muestran dos dibujos
del hermano de una nifia oncolégica, en los que se observa la con-
fusién y unos sentimientos encontrados respecto a la enfermedad de
su hermana. En el primero se ve cémo el nifio se imagina a la nifia
oncolégica una vez curada, mientras que el motivo del segundo
dibujo es una caricatura mostrando el enfado hacia ella.

“Mi hermana con pelo”

Tl
“Soy una calvorotas”

Imdégenes 105y 106 | Dibujos sobre la enfermedad desde la perspectiva de los
hermanos de niflos con cancer

En resumen, a través de la comparacién de los resultados de las sesio-
nes de EFI y de EFF se observa que la experiencia de las familias
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en el programa de arteterapia ha hecho que la dindmica familiar de
estas se modifique durante el proceso creativo. Es posible constatar
que el hecho de trabajar conjuntamente durante una media de 17
sesiones ha favorecido que las familias sean capaces de llegar a consensos
antes de empezar a trabajar y que los miembros hayan desarrollado
unos roles lo suficientemente adaptativos como para sentirse parte
del sistema familiar, aportando ideas, participando en la toma de
decisiones y logrando realizar producciones conjuntas de forma co-
operativa. Por otro lado, los resultados plésticos de la EFF-conjunta
muestran que las familias han elaborado una simbologifa propia que
les permite comunicarse a través de la imagen, logrando utilizar el
lenguaje visual para reforzar la identidad y la pertenencia familiar.

En cuanto al andlisis de las respuestas de la encuesta final del pro-
grama, ha sido posible identificar los cuatro aspectos que mds valoran
los miembros sobre los beneficios de la experiencia en arteterapia:
disponer de un espacio en el que estar toda la familia, disfrutar de
la creacién y del juego, utilizar los materiales y las técnicas plésticas
como herramienta de expresién emocional y poder reestablecer una
rutina familiar adaptada a la fase de vuelta a casa tras el tratamiento
oncoldgico.

Para poder comprender las causas de esta evolucién en la dindmica
familiar se han estudiado los factores que influyen en el proceso
creativo de las familias y el resultado plastico de sus producciones.
Mediante ese andlisis se ha constatado que el espacio arteterapéutico
afecta al trabajo de las familias y se ha observado cémo cada una de las
técnicas artisticas utilizadas ha provocado en los miembros diferentes
sistemas de creacion y de relacién entre ellos. Por otro lado, el anéli-
sis de las producciones plésticas muestran que las familias han sido
capaces de desarrollar sus capacidades respecto a la comunicacién
visual para transmitir ideas y emociones, utilizando un lenguaje
simbdlico que les permita elaborar aspectos de su mundo interno,
en especial a la hora de trabajar sobre dos motivos: la familia y el
cancer infantil.
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La investigacién a través de la Teoria Fundamentada utiliza los
datos obtenidos del trabajo de campo para identificar los concep-
tos més recurrentes o importantes y poder desarrollar una teorfa a
partir de ellos. Con los resultados del programa de Arteterapia con
Familias de Nifios con Céncer, ha sido posible identificar las categorias
y subcategorias mds frecuentes y se ha realizado un esquema con-
ceptual que ayude a organizar la fundamentacién teérica posterior.

REALIDAD EXTERNA DE LA FAMILIA

ENCUADRE Y FUNCION DE LA ARTETERAPEUTA
I I
1 - 1
: Comunicacion || DINAMICA || \ntee;?rceclgges :
: mediante el FAMILIAR miembros al | 1
| lenguaje visual trabajar juntos | !
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
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i | PROCESO PROCESO !
i | CREATIVO CREATIVO [\Y/lel_TEECR,\l;lA\CIfSS '
! INDIVIDUAL FAMILIAR !
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1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
: Desarrollo de :
1 recursos y Diferente uso |1
!'| capadidades [ ESPACIO | segun la edad |
I |
1 1
"""" ENCUADRE Y FUNCION DE LA ARTETERAPEUTA

REALIDAD EXTERNA DE LA FAMILIA

Figura 18 | Esquema tedrico sobre la informacion analizada
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Como categoria central o concepto principal se encuentra el proceso
creativo familiar, que a su vez estd condicionado por subcategorias
o ideas secundarias como el proceso creativo individual, la dindmica
familiar,los materiales y técnicas artisticas utilizadas y el espacio don-
de se desarrollan las sesiones de arteterapia. Este esquema permite
organizar de forma axial los resultados obtenidos del programa de in-
tervencién, y para poder conformar una teorfa en la que se organicen
de forma légica estos conceptos, ha sido necesario identificar los factores
que relacionan dichas categorfas. De ese modo se ha comprendido
la necesidad de poner en valor aspectos como las interacciones entre
los miembros durante el proceso creativo, la importancia de la edad
a la hora de utilizar los materiales y el espacio, la capacidad de los
miembros para desarrollar recursos creativos y la funcién que cumple
el lenguaje visual en la comunicacién intrafamiliar durante las se-
siones. Ademds, se han establecido otros dos factores que de forma
transversal condicionan todo el proceso de las familias en arteterapia:
por un lado hay aspectos del encuadre (como la temporalizacién del
programa, el rol de la arteterapeuta, etc.) que influyen de manera
directa en el proceso creativo, y por otro lado, resulta imprescindible
comprender cémo la situacién externa de la familia favorece o dificulta
el trabajo arteterapéutico.

A la hora de desarrollar este esquema de forma descriptiva se ha
procedido a desglosarlo desde lo mas general a lo més concreto. Por
ello, la fundamentacién teérica sobre Arteterapia con Familias de
Nifios con Céncer comienza por comprender la realidad que vive la
familia en el momento que comienzan las sesiones de arteterapia,
posteriormente se analizan los factores del encuadre que influyen en
el trabajo creativo familiar, y por dltimo se expone una teorizacién
sobre las fases del proceso arteterapéutico y los conceptos que el
profesional debe manejar para promover cambios adaptativos en la
dindmica familiar.
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7.1 REALIDAD EXTERNA DE LA FAMILIA

7.1.1 | SITUACION EMOCIONAL DE LAS FAMILIAS EN FASE
DE VUELTA A CASA TRAS EL INGRESO EN
ONCOLOGIA PEDIATRICA

Como se ha visto en el apartado 4.1.3, la fase de vuelta a casa o fase de
mantenimiento implica una serie de cambios respecto a la etapa an-
terior de la enfermedad. En primer lugar las familias reciben el alta
hospitalaria, pudiendo continuar con el tratamiento o con las revi-
siones de forma ambulatoria. Esto provoca un gran alivio en las fa-
milias porque pueden volver a vivir en sus casas, y en el caso de que
el nifio enfermo tenga las defensas lo suficientemente altas, el hermano
también puede convivir de nuevo con el nicleo familiar. Por otro
lado, esta vuelta a casa también despierta ciertos miedos y evidencia
algunas dificultades en la normalizacién de la rutina: las familias de-
jan de estar constantemente arropadas por profesionales, haciendo
que los padres deban tomar responsabilidades sobre la salud y la ru-
tina del nifio oncolégico. En este sentido los padres se cuestionan su
(sobre)proteccién hacia el nifio enfermo, y deben buscar un equilibrio
entre la normalizacién de la vida familiar y el miedo a la reaparicién
de la enfermedad o de algunos sintomas.

En el inicio de esta nueva etapa, los padres muestran una gran preocu-
pacioén por la salud fisica y emocional del nifio enfermo, una sensacién
de culpa por el abandono del hijo sano y comienzan a poder reflexio-
nar sobre lo vivido en el hospital, recordando episodios en los que
no pudieron reaccionar debido al shock emocional, pero que en esta
fase les despiertan enfado e impotencia. Como se ha visto en los
resultados del programa, acordarse de las experiencias vividas du-
rante la hospitalizacién provoca diferentes reacciones en funcién de
la edad. Para los nifios mas pequefios el tratamiento oncolégico no
es especialmente traumadtico debido a que no eran conscientes de la
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gravedad de la enfermedad. Para ellos, los recuerdos de la hospitali-
zacion tienen que ver con las dificultades experimentadas: aislamiento,
pérdida del pelo, dependencia, limitaciones fisicas, etc. Por ello, a me-
dida que los nifios van reincorpordndose al ritmo escolar y ven que
pueden jugar y relacionarse de un modo auténomo y normalizado,
los recuerdos del ingreso van siendo cada vez menos draméticos. En
cambio, para los (pre)adolescentes y los adultos de las familias, re-
cordar algunos episodios del ingreso continda siendo doloroso aun
llevando una rutina préicticamente normalizada. Para los padres y
madres de nifios con cdncer el miedo a la recidiva es una emocién
con la que tienen que aprender a convivir. Por otra parte, la expe-
riencia oncoldgica les hacer replantearse sus creencias previas y
desarrollar una filosofia de vida en la que se integra lo aprendido en
el tratamiento de la enfermedad. Muchos de los padres y madres de
estas familias coinciden en que tras el tratamiento oncolégico dan
una mayor importancia al dia a dfa, buscan disfrutar de momentos
en familia y han aprendido a vivir sin hacer planes a largo plazo ni
plantearse unas expectativas de futuro concretas.

7.1.2 | RECURSOS EXTERNOS E INTERNOS
DE LA FAMILIA PARA LA READAPTACION
EN LA FASE DE VUELTA A CASA

Respecto a la realidad de las familias en fase de vuelta a casa, se
han identificado una serie de cualidades que influyen de forma po-
sitiva en la dindmica familiar y que facilitan el desarrollo de una
reorganizacion saludable entre los miembros durante el trabajo ar-
teterapéutico. En este sentido se observa que, a pesar de que estas
personas vivido por experiencias dolorosas relacionadas con el diag-
néstico y el tratamiento del cdncer infantil, cuentan con un ecosis-
tema que favorece la resiliencia, en cuanto a recursos comunitarios,
sociales, econ6micos, culturales e intrafamiliares. A pesar de las especi-
ficidades propias de cada familia, se han reconocido algunos aspectos
comunes a todas ellas que les han ayudado a adaptarse al tratamiento
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oncoldgico, que influyen en la fase de vuelta a casa y que ademds pro-
mueven la participacién de estas familias en el programa de arteterapia:

Situacién comunitaria

La OMS sefiala la situacién econémica de cada pafs como un aspecto
totalmente influyente en la deteccién, tratamiento y supervivencia
del cdncer infantil. En el caso de las familias participantes en este
estudio vemos que, al residir en una zona geogrifica econémica-
mente desarrollada, han podido beneficiarse de recursos especificos
para familias de nifios con cidncer que les permiten tener acceso a
ventajas sanitarias y comunitarias. A nivel médico, los nifios con can-
cer han sido atendidos en unidades de oncologia pediatrica integradas
en el sistema de sanidad publica, por lo que los pacientes han tenido
acceso a todos los tratamientos necesarios durante el ingreso y cuentan
con consultas peri6édicas en la fase de vuelta a casa y revisiones mé-
dicas concretas para supervivientes de cincer a medida que los nifios
vayan creciendo. Ademds, se les reconoce una minusvalia que tiene
en cuenta las secuelas del tratamiento oncoldgico y las posibles difi-
cultades de estos nifios para llevar a cabo ciertas actividades de la vida
cotidiana. En cuanto a la situacién académica de los nifios enfermos,
las familias cuentan con servicios de escolarizacion hospitalaria du-
rante el ingreso y escolarizacién domiciliaria en los casos en los que
la enfermedad no permita la reinsercién escolar al inicio de la fase
de vuelta a casa.

Por otro lado, las familias que han participado en este estudio forman
parte de asociaciones de Padres de Nifios con Céncer compuestas
por equipos multidisciplinares especializados en este colectivo (traba-
jadores sociales, psiclogos, administrativos, fisioterapeutas, etc.).
Estas asociaciones ofrecen una serie de servicios como ayudas eco-
némicas para el desplazamiento, alojamiento y alimentacién de los
padres durante el ingreso del nifio enfermo, informacién sobre las
posibilidades de bajas, excedencias laborales y ayudas complemen-
tarias para los padres durante el tratamiento, coordinacién con los
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colegios para sensibilizar al alumnado y facilitar la integracién es-
colar del nifio enfermo y sus hermanos, actividades de ocio para las
familias y servicios psicosociales como grupos de autoayuda, psico-
terapia o terapias creativas. Es a través de estas asociaciones por las
que las familias han podido acceder al programa de Arteterapia
para Familias de Nifios con Céncer.

Situacién social

Tras las entrevistas iniciales con los padres y la realizacién del geno-
grama con cada familia, se observa que estas cuentan con amigos y
familiares que les han facilitado la experiencia del tratamiento onco-
légico. Esta red de apoyo resulta un aspecto clave en la dindmica
intrafamiliar, ya que mediante la ayuda de otras personas las famili-
as han podido ser atendidas a muchos niveles: el hermano sano se ha
quedado al cuidado de los abuelos; ademds los tios, primos y otros
amigos se han organizado para hacer visitas al hospital turnindose
para cuidar al nifio ingresado, lo que permite que los padres puedan
descansar y que tanto los padres como el nifio enfermo mantengan
el contacto con la realidad externa al hospital. Por lo tanto, el entor-
no de las familias en oncologia pedidtrica ayuda en algunas de las
dificultades que implica el cdncer infantil y puede cubrir necesidades
de los miembros durante el tratamiento. Esto promueve que la fa-
milia se vea apoyada y pueda mantener, dentro de lo posible, una red
que posteriormente les ayude adaptarse a la fase de vuelta a casa.

Situacién econémica

El ingreso en oncologfa pedidtrica requiere que uno de los padres,
y habitualmente ambos, dejen su trabajo para atender al nifio, ade-
mis de asegurarse de que el hermano sano pueda continuar con su
vida escolar, social y extraescolar. Esto afecta directamente a la eco-
nomfa familiar, y resulta un problema a tener en cuenta durante la
fase de vuelta a casa. A pesar de ello, en la mayoria de las familias
que han participado en este estudio, los padres y madres han podido
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beneficiarse de excedencias y bajas especificas para el cuidado de un
hijo con céncer, lo que les ha permitido reincorporarse progresiva-
mente al trabajo durante la fase de vuelta a casa. Algunas familias
se han visto obligadas a que uno de los miembros pierda su empleo
para poder estar en el hospital, pero en estos casos, el otro miembro
ha podido trabajar tras el ingreso. Por lo tanto, estas familias han
contado con cierta estabilidad econémica durante la fase de vuelta a
casa que les permitiese encontrar una disposicién de horarios y una
planificacién familiar para que todos los miembros participasen en
el programa de arteterapia.

Situacién cultural

Otro de los aspectos que facilita el trabajo familiar en arteterapia
es que la mayor parte de los padres y madres de esta investigacién
cuentan con estudios superiores o universitarios, y valoran en gran
medida el conocimiento artistico tanto para ellos como para sus hijos.
Durante las sesiones de arteterapia se han manifestado en varias oca-
siones las inquietudes culturales que los adultos transmiten a sus
hijos mediante actividades de ocio, como la participacién en talleres o
visitas a museos, viajes familiares con experiencias culturales, cursos
y actividades extraescolares en los que se busca un aprendizaje artis-
tico, varios de los padres y de los nifios tocan instrumentos musicales. ...
Este tipo de valores familiares hacen que los miembros muestren una
sensibilidad previa hacia el trabajo creativo y las producciones plésticas.

Situacién intrafamiliar

Es importante tener en cuenta que las personas que han partici-
pado en la investigacién han aceptado asistir conjuntamente con todo
el ndcleo familiar a sesiones de arteterapia semanales durante un
curso escolar, y que estas sesiones sean grabadas como objeto de estu-
dio. Por lo tanto, podemos deducir que previamente a la participacién
de la familia en el programa, los miembros no tenfan inconveniente
en poner a prueba su dindmica intrafamiliar y se sentfan lo suficiente-
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mente seguros de sus recursos parentales como para formar parte de
la muestra de la investigacién. Esta buena predisposicién hace pre-
ver una motivacién intrinseca de la familia para trabajar juntos,
ademds de una cierta seguridad personal para enfrentarse a retos
relacionados con el juego y la creatividad, indicadores de un estilo
parental que favorece un desarrollo saludable del sistema familiar.
En el estudio nos encontramos con parejas casadas, parejas en pro-
ceso de separacién y familias reconstituidas tras el divorcio de los
padres del nifio oncolégico. A pesar de ello, todas las familias que
participan en el programa deciden hacerlo con un estilo de parentali-
dad diddica (padre/madre, madre/actual pareja...), lo que constata
la fortaleza de la pareja como equipo y confirma la motivacién de
los participantes de querer trabajar conjuntamente para desarrollar
recursos adaptativos que enriquezcan la dindmica familiar, indepen-
diente de que el ndcleo familiar conviva en la misma casa o los padres
vivan en residencias diferentes.

Como conclusién observamos que a la hora de analizar los factores
del programa de arteterapia que influyen en la dindmica familiar,
no debemos olvidar esos otros aspectos ajenos a la sesién que inevita-
blemente condicionan el funcionamiento y desarrollo del sistema
familiar durante la fase de vuelta a casa.

ENCUADRE DE LAS SESIONES Y

7.2 FUNCION DE LA ARTETERAPEUTA

Alo largo del programa de intervencidn se han ido ajustando al-
gunos aspectos del encuadre en funcién de las observaciones de la
arteterapeuta y de las evaluaciones realizadas por los miembros. Con
el objetivo de adecuar la intervencién arteterapéutica se han identi-
ficado varios aspectos que condicionan el proceso creativo de las
familias, por lo que es necesario prestarles una especial atencién antes
de comenzar la intervencién. En concreto, se han estudiado las
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siguientes caracteristicas del encuadre de Arteterapia con Familias
de Nifos con Céncer: la temporalizacién, el espacio, los materiales,
las técnicas artisticas y el rol del arteterapeuta.

7.2.1 | TEMPORALIZACION DEL PROGRAMA

En este apartado se enmarcan varios aspectos de la intervencion: la
duracién del programa, la temporalizacién y la asiduidad de las se-
siones. Todo ello se establece bajo una fundamentacién en la que se
busca favorecer algunos objetivos terapéuticos implicitos en el trabajo
con estas familias. En primer lugar, es necesario tener en cuenta las
caracteristicas habituales de la fase de vuelta a casa para poder dise-
flar una intervencién que resulte terapéutica para este colectivo. En
este sentido, si oncologia pedidtrica supone para las familias miedo,
incertidumbre, agotamiento, dolor, aislamiento y dependencia, el
espacio de arteterapia debe permitirles a los miembros reparar estas
emociones a través de experiencias de seguridad, permanencia, moti-
vacion, estabilidad, contencién y autonomia. Ademds, es necesario
tener en cuenta que el tratamiento del cdncer infantil es diferente
en cada caso y los nifios en fase de mantenimiento pueden sufrir
recaidas, hospitalizaciones puntuales o cambios de tratamiento, por lo
que el programa de intervencién debe ser lo suficientemente flexible
para adaptarse a los imprevistos y al mismo tiempo ofrecer cierta

estabilidad.

Alolargo de los 3 afios de intervencién con las familias se han pro-
bado diferentes temporalizaciones en el programa: con las primeras
familias se realizaron sesiones de 90 minutos, y tras las evaluaciones
de los miembros, de la arteterapeuta y de grupo de consulta se optd
por reducirlas a 60 minutos en los dos siguientes afios; por otro lado,
con una familia se trabajé quincenalmente y con las demds de forma
semanal; ademas, en funcidn de la situacién de cada familia se comen-
z6 la intervencién entre octubre y diciembre, lo que varia el ndmero
de sesiones llevadas a cabo hasta junio con cada familia (realizando
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un minimo de 10 y un maximo de 23). Analizando la evolucién de cada
caso de forma individual se ha observado que para lograr generar
cambios en la dindmica familiar durante el proceso creativo resulta
necesario intervenir con las familias un minimo de 6 meses con una
frecuencia semanal, tratando de realizar por lo menos 15 sesiones
con cada familia. En cuanto a la estructura de las sesiones, se constatd
que para los nifios es complicado mantener la concentracién en el
trabajo mds de 45 minutos, por lo que resulta més eficaz realizar se-
siones 60 minutos englobando la bienvenida, la propuesta de trabajo,
el proceso creativo y el cierre.

En cuanto a la programacién, se ha disefiado un modelo en el que se
tienen en cuenta las fases de la intervencién, asi como las carac-
terfsticas de los materiales y técnicas en funcién de los objetivos
terapéuticos. Este programa-tipo se ha disefiado de forma teérica
para ser llevado a cabo a lo largo de un curso escolar, y de ese modo
poder acompaiiar a las familias en la reinsercién de la rutina de los
nifios. A pesar de ello con cada caso el programa se adapta a las
necesidades y limitaciones respecto a la situacién del nifio oncolégico
y a la realidad familiar. A continuacién se muestra un esquema de
la planificacién de la intervencién, y se desarrollan los objetivos de
intervencién de cada fase en el Anexo 4.

Entrevista Encuesta de
con los valoracion
padres individual

Técnicas Modelado, T. Acuosas Assemblage Fotos Técnicas
secas Collage, Titeres familia secas
Pastel/tiza
) EFFy
videofeedback

g o o g o o Q = Q o

a 4 g a @ o = 2 3 =
o [

§ 2 § § i 9 s = =

5 O 3 o =

3 2 0

Figura 19 | Esquema del programa-tipo para familias en oncologia pediatrica en fase
de vuelta a casa
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7.2.2 | EL ESPACIO DE ARTETERAPIA

En este trabajo, al conceptualizar el lugar donde se realizan las
sesiones no solo se hace referencia al espacio fisico y a las cualidades
de la sala, sino que tiene una especial relevancia el espacio simbdlico,
es decir, lo que el espacio de arteterapia significa o representa para la
familia que acude a sesién.

La sala en la que se desarrollan las sesiones de arteterapia es un lugar
en el que cada miembro pone en juego sus capacidades y necesidades,
permitiendo asf que la familia pueda observarse y re-conocerse de
una forma alternativa a la acostumbrada. A la hora de preparar el
lugar de las sesiones resulta imprescindible adecuar el espacio al nd-
mero de miembros y a las caracteristicas de las técnicas plésticas que
se vayan a utilizar, ya que ello favorece la creacién de un lenguaje y
un juego comun que refuerce la identidad y la pertenencia de los
miembros. Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en el progra-
ma de intervencién, se contemplan una serie de requisitos respecto
al espacio fisico de las sesiones de arteterapia:

1| Que el espacio permita trabajar a todos los miembros simultinea-
mente, tanto de forma individual como conjunta, habiendo espacio
suficiente para tener acceso a los materiales durante el proceso
creativo y para realizar varias producciones plésticas al mismo
tiempo.

2

Que los miembros tengan la posibilidad de moverse y cambiarse
de lugar a lo largo de la sesién de forma que puedan ubicarse
junto a las personas que necesiten (permitiendo las alianzas in-
trafamiliares durante el proceso creativo) y a lo largo de la sesion
puedan trabajar desde diferentes lugares para continuar con su
produccién.

3| Que los nifios puedan trabajar de la forma més auténoma posible,
facilitando con ello que los padres no deban preocuparse por el
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cuidado de los hijos y puedan centrarse en su propio proceso.

4| Que los elementos de la sala sean moviles, para que la familia
pueda adaptar el espacio a sus necesidades durante la sesién.

5| Que sea un espacio que incite al juego y a la exploracién, haciendo
que los miembros se sientan lo suficientemente seguros y con-
tenidos como para poder improvisar y desarrollar sus recursos
creativos.

Este dltimo punto resulta esencial para el desarrollo del proceso
creativo familiar. El espacio de arteterapia es un lugar en el que cada
uno de los miembros se pone retos a sf mismo, investiga con los mate-
riales y comparte con su familia algunos aspectos de su mundo interno.
De este modo la sala de arteterapia se convierte en un espacio en el
que simultineamente se ponen en juego aspectos como la identidad
familiar y la individuacién de los miembros, la realidad subjetiva y
las vivencias colectivas, la experiencia de crear, de expresar, de es-
cuchar, de comprender y de aprender, la posibilidad de elaborar el
pasado y de proyectar aspectos del futuro. Por lo tanto, en el espacio
de arteterapia los miembros se deben sentir preservados para que
acepten la libertad de explorar y crear nuevas posibilidades.

El psicoanalista D. Winnicott (1978) entiende que uno de los aspec-
tos vitales para el desarrollo de la identidad consiste en la vivencia
de contraposicién entre el yo y el no-yo, por ejemplo la diferencia
que descubre el bebé entre el si mismo y la madre, y en el sentido
cultural, la confrontacién entre la percepcién de originalidad del in-
dividuo y la aceptacién del legado heredado de la familia y de la
sociedad. La distancia percibida en entre el yo y el no-yo fue deno-
minada espacio potencial por Winnicott, entendiéndolo como un
espacio psiquico necesario para el desarrollo de los fenémenos transicio-
nales (capacidad de simbolizar, de aceptar diferencias y semejanzas,
de discernir entre lo interno o subjetivo y lo externo u objetivo). Este
autor explica:
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El espacio potencial que existe entre el bebé y la madre,
entre el nifio y la familia, entre el individuo y la sociedad
y el mundo, depende de la experiencia que conduce a con-
fiar. Se lo puede considerar sagrado para el individuo, en el
sentido de que allf experimenta este el vivir creador (1978,

p.138).

Siguiendo el planteamiento desarrollado por Winncott (1978) en
el que el espacio potencial es el estado intermedio entre la realidad
interna y la realidad externa del sujeto, podemos entender que la
sala de arteterapia es la representante de un espacio potencial com-
partido por la familia y la arteterapeuta. Aunque la sala como es-
pacio fisico sea un lugar dado (externo y objetivo), las experiencias
alli vividas nacen del psiquismo de los miembros, exponiendo sus
inquietudes, capacidades, defensas, limitaciones, etc. La sala de artete-
rapia es un espacio que permite crear nuevas relaciones entre conceptos
y formas, entre emociones e imdgenes, entre juegos sensoriales y pro-
ducciones plasticas, generando experiencias familiares que quedan

plasmadas en objetos tangibles.

REALIDAD PSIQUICA
INTERNA DE LOS
MIEMBROS DE
LA FAMILIA

FENOMENOS TRANSICIONALES

Juego creativo
Produccion plastica
Simbolizacion

Figura 20 | Ilustracion grafica del concepto del espacio potencial
en las sesiones de arteterapia familiar
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Imégenes 107,108y 109 | Ejemplos del juego creativo de los nifios en las sesiones
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En el andlisis del programa de arteterapia se observa que los nifios
tienen la capacidad de convertir en juego los elementos ofrecidos en
la sala. A través de la exploracién infantil del espacio y de los elementos,
son los nifios los que ayudan a la familia a acomodarse al lugar,
facilitando asi que los adultos puedan utilizar este espacio como un
recurso en el que desarrollar los vinculos afectivos sin necesidad de
explicitarlo de forma verbal. Cuando los padres y madres se ven
capaces de utilizar las sesiones para improvisar, la sala de arteterapia
se convierte en un lugar de juego en el que los miembros pueden
reparar desde la experiencia vivencial las ausencias o carencias que

han sentido durante el tratamiento oncolégico.




Imégenes 110,111y 112 | Ejemplos del proceso creativo compartido

7.2.3 | CARACTERISTICAS DE LOS MATERIALES

Los materiales ofrecidos en las sesiones de arteterapia son al mismo
tiempo un medio de introspeccién y de comunicacién interpersonal.
Es decir, el uso de los materiales plésticos favorece una serie de dudas
e interrogantes en la persona que los utiliza, generando en primer
lugar un didlogo interno y posteriormente una comunicacién con el
otro, en este caso con los miembros de la familia y la arteterapeuta. Al
igual que le ocurre al artista durante el proceso creativo, los mate-
riales provocan una serie de emociones e ideas en los miembros de la
familia: percepciones sensoriales, activaciéon de capacidades cognitivas,
reflexi6n acerca de los recursos y limitaciones propios, repeticiéon de
experiencias previas, experimentacién de nuevos usos del material,
etc. Ademds, durante el proceso de creacion los miembros saben que
la produccién realizada serd mostrada al final de la sesién al resto
de la familia y a la arteterapeuta, por lo que ese trabajo técnico para
dominar la materia serd una via de comunicacién y de expresién de
aspectos personales.
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A la hora de escoger los materiales que se ofrecen en las sesiones,
es necesario comprender el potencial y las dificultades que cada ma-
terial provoca en la persona que lo esté utilizando. Por ello, antes de
decidir los materiales que se van a presentar en las sesiones resulta
interesante reflexionar sobre sus propiedades, sobre la adecuacién al
colectivo y la disposicién en la que se ofrecen.

Propiedades de los materiales

Cada material pléstico tiene una serie de propiedades en cuanto a
tipo de manipulado, composicién quimica, toxicidad, perdurabilidad
en el tiempo, calidad griéfica, etc. Sin entrar a valorar todos esos
conceptos, a lo largo de las sesiones es necesario reflexionar sobre las
diferentes propiedades terapéuticas que ofrecen los materiales plds-
ticos. Cada uno de ellos tiene unas caracteristicas que hacen que la
persona que los utiliza deba desarrollar una serie de capacidades (téc-
nicas o emocionales). Por lo tanto, antes de ofrecer un material a las
familias es necesario plantearse las siguientes cuestiones: si el material
es conocido o novedoso para los miembros; si promueve unos recursos
mds cognitivos o ms sensoriales o experienciales; si requiere un alto
grado de control del material o no para dominar el resultado final;
si favorece la repeticién de recursos conocidos o el desarrollo de nue-
vos sistemas de trabajo; si facilita un trabajo més narrativo o figurativo
o mds experimental y la dificultad técnica que requiere para adultos
y para nifos.

Las propiedades de cada material variardn el sistema de trabajo de
las familias, por lo que el desarrollo de los recursos creativos de-
penderd del equilibrio entre ofrecer materiales conocidos y generar
autoconfianza en los miembros e introducir materiales que provoquen
retos y experimentacién de nuevas capacidades.

Adecuacién de los materiales al colectivo

Las familias de nifios con céncer tienen dos caracteristicas que no
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se pueden obviar a la hora de hacer la eleccién de materiales:

- La sesién se lleva a cabo con personas de diferentes edades al mis-
mo tiempo y por ello los materiales deberén ser adecuados y atractivos
para adultos y para nifios o adolescentes.

- Los nifios con cdncer atin se encuentran en fase de mantenimiento,
por lo que se encuentran inmunodeprimidos y en ocasiones deben
estar aislados u hospitalizados. Debido a los problemas de salud de
los nifios oncoldgicos, y aunque sea recomendable en todo tipo de
intervenciones arteterapéuticas, en este caso es imprescindible el uso
de materiales no toxicos. En la eleccidn de los materiales, ademads de
las propiedades previamente mencionadas, se deber4 tener en cuenta
que en la composicién quimica del material no se encuentren disol-
ventes, aglutinantes, esmaltes ni fijativos que puedan perjudicar la
salud de quien los usa. Para ello, es preferible utilizar componentes
de base acuosa y en la medida de lo posible, ofrecer materiales y herra-
mientas especificamente fabricados para bebés y nifios pequefios, a
pesar de que ello implique una menor calidad grafica en el resultado

final.
Disposicion de los materiales en el espacio

Por ultimo, es necesario tener en cuenta que las secuelas fisicas
derivadas del tratamiento oncolégico también pueden afectar al pro-
ceso creativo. Por ese motivo, es preferible conocer el alcance de las
secuelas en cuanto las limitaciones de motricidad y cognitivas, asi
como el efecto emocional que ello provoca en la familia, ya que es
posible que el nifio oncolégico evite realizar algtin movimiento que
ponga en evidencia su discapacidad, o que para los padres y her-
manos resulte especialmente doloroso observar las dificultades del
nifio durante el trabajo pléstico. También es conveniente conocer los
tratamientos paralelos que estdn realizando los miembros y el nifio
enfermo, ya sea a nivel psicol6gico como fisioterapéutico, porque
las sesiones de arteterapia se pueden adaptar para coordinarse con
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los objetivos que se estdn trabajando en otros tratamientos. En este
sentido, es necesario conocer si al nifio oncoldgico se le ha recomen-
dado o se le ha prohibido hacer algtin movimiento como parte de su
recuperacion fisica, para que a la hora de colocar los materiales e ins-
trumentos en la mesa de trabajo se promueva o se evite que el nifio
haga dicho movimiento sin darse cuenta mientras lleva a cabo su
proceso creativo.

Por otro lado, la disposicién de los materiales en la sala puede ayudar
o dificultar la autonomia de los miembros durante el trabajo, por lo
que es necesario ofrecerlos de forma que los nifios puedan acceder a
ellos sin que otro miembro deba interrumpir su proceso.

7.2.4 | TECNICAS ARTISTICAS EN FUNCION
DE LOS OBJETIVOS TERAPEUTICOS

A partir de los resultados obtenidos en el programa de interven-
cién ha sido posible establecer una relacién entre las técnicas ofrecidas
y los beneficios que cada una de ellas aporta a las familias. Observando
el proceso creativo de las sesiones familiares, se ha realizado una
tabla con la que es posible prever qué técnicas son mdas apropiadas
en funcién de los objetivos que se busquen con la familia en cada eta-
pa del proceso arteterapéutico:

T. SECAS COLLAGE PASTEL | MODELADO | TECNICAS ASSEMBLAGE Y FOTOS
TISAS ACUOSAS DRAMATIZACION FAM.

TECNICA
CONOCIDA
PRE-
VIAMENTE

TECNICA
NOVEDOSA

FAVORECE

EL TRABAJO X X X X

CONJUNTO




333

FAVORECE
EL TRABAJO X X X
INDIVIDUAL
PROMUEVE
EL JUEGO Y
LA EXPERI- X X X X
MENTACION
PROMUEVE
LA NA- X X X
RRACION
SIMBOLI-
ZACION DE
IDEAS O X X X X X X
CONCEPTOS
EXPRESION
EMOCIONAL X X X

* en este apartado de técnicas secas se agrupan los rotuladores,
l&pices de colores, ceras, etc.

Figura 21 | Relacion entre técnicas artisticas y su potencial
para el trabajo arteterapéutico con familias

7.2.5 | EL ROL DEL ARTETERAPEUTA FAMILIAR

Al trabajar con familias el rol del arteterapeuta es diferente a los casos
en los que se trabaja de forma individual o con grupos, ya que el
profesional debe ser consciente de que las familias traen a arteterapia
de forma implicita sus relaciones, conflictos y experiencias previas,
por lo que la historia familiar se pone en juego en el proceso creativo
de cada sesion.

Minuchin (2004), en su desarrollo teérico sobre Técnicas de Terapia
Familiar incidi6 en la importancia del rol del terapeuta a la hora de
intervenir con familias. En este trabajo, Minuchin sefiala que desde
el comienzo el terapeuta de familia debe tomar cierta posicién de
liderazgo, entendiendo que los miembros acuden a sesién porque
desean asistencia, y aceptan la ayuda de un profesional para tratar de
solucionar una situacién de tensién, sufrimiento o malestar (p. 43).
Este autor también explica que probablemente, a lo largo de las
sesiones se haga patente la diferencia de criterios respecto a la loca-
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lizaci6én del problema: las familias identifican a uno de los miem-
bros como el responsable o la victima de una situacién que genera
malestar en los demds, mientras que el terapeuta familiar com-
prende esta dindmica como una defensa que preserva la homeos-
tasis familiar, ante la amenaza que supone la perspectiva sistémica,
en la que todos los miembros son responsables tanto de la situacién
de malestar como de la posibilidad de remediarlo. Uno de los pro-
p6sitos del terapeuta de familia es ayudar a la familia a entender su
capacidad para mejorar de la situacién entre todos, tratando de en-
contrar herramientas que les sirvan para resolver el conflicto y evitar
que uno de ellos sea responsabilizado del problema.

Trasladando este concepto al proceso creativo familiar en arteterapia,
se comprende que el papel del arteterapeuta familiar en las sesiones
no sélo condiciona el trabajo individual, sino que puede interferir en
el proceso creativo conjunto y por lo tanto en la dindmica familiar.
Al observar la respuesta de los miembros que han participado en
este estudio a las propuestas y estilo terapéutico de la arteterapeuta,
se han reconocido dos ejes de actuacién que afectan a la evolucién
de la dindmica familiar a lo largo de las sesiones: la adaptacién al
estilo comunicativo de la familia y la neutralidad en cuanto al apoyo
a subsistemas o a miembros.

Adaptacién al estilo comunicativo de la familia

Cada sistema familiar se comunica con un estilo propio en el que se
engloba la capacidad de provocar emociones en los otros miembros
y de expresar necesidades o sentimientos individuales a través del
lenguaje verbal y no verbal, como son los silencios, las miradas, el
sentido del humor, el tono de voz, el contacto fisico, la transmisién
del afecto o del enfado y otra serie de aspectos que ofrecen informa-
ci6n miés alld del contenido del mensaje verbal.

Por ello resulta necesario que en la primera fase del programa la
arteterapeuta preste una especial atencién al desarrollo del proceso
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creativo para observar el estilo comunicativo y relacional de los miem-
bros. Dado que las familias tratan de llevar a cabo producciones
plasticas tanto de forma individual como colectiva, en la sesién se
generan conflictos propios del proceso de creacién que hacen que
la familia se muestre a sf misma sin necesidad de explicar de forma
verbal sus preocupaciones o problemas respecto a las relaciones entre
los miembros. En estas sesiones las familias deben elegir el sitio en
el que se sientan para trabajar, llegar a acuerdos técnicos y concep-
tuales, compartir el material, pedir y ofrecer ayuda, mostrar sus
limitaciones o dificultades ante los otros miembros... Durante las
primeras sesiones, la observacién de la dindmica familiar permite
comprender el estilo de comunicacién familiar, asf como los recursos
internos y las dificultades. A través de la observacion del proceso cre-
ativo es posible identificar algunos aspectos de la dindmica familiar
como los roles, la jerarquia, las alianzas y coaliciones, la estructura
familiar, las reacciones ante las dificultades, la capacidad para buscar
soluciones y alternativas, para llegar a acuerdos, etc.

Una vez que es posible prever la actuacién de la familia ante el
proceso de creacién y se han establecido los objetivos terapéuticos,
resulta necesario realizar un paso intermedio entre la observacién y
la intervencidn, que consiste en la adaptacién al estilo comunicativo
de cada familia. Para ello, el arteterapeuta debe adecuar su estilo
terapéutico a la dindmica relacional de la familia. Algunas veces las
familias prefieren hablar mientras estin trabajando, en otros casos las
sesiones discurren en silencio, los nifios pequefios tienden a generar
un clima de trabajo rdpido y activo, ante los conflictos y discusiones
algunas familias utilizan un tono serio y otras calman la tensién me-
diante el sentido del humor... Para poder crear un vinculo terapéutico
con el sistema familiar es imprescindible conocer el estilo en el que
se comunican los miembros, para primero poder generar un espacio
en el que el profesional pueda integrarse en la familia y los miembros
ese sientan cémodos, y después poder comenzar a realizar interven-
ciones que modifiquen las reacciones de los miembros ante las situa-
ciones de dificultad sin que el profesional resulte intrusivo o invasivo.



336

Neutralidad en cuanto al apoyo a subsistemas o a miembros

Generalmente las familias adoptan unos roles y unas dindmicas
relacionales en las que los miembros tienden a apoyarse entre ellos,
formando coaliciones y alianzas ademds de los propios subsistemas
que ya existen. Por ello resulta habitual que un hijo trate de buscar
ayuda siempre en uno de sus padres, que exista una confrontacién
sistemdtica entre un hijo adolescente y su madre o padre, que el
padre y la madre se alien o se enfrenten a la hora de poner limites
a uno de sus hijos, etc. Este tipo de dindmicas surgen de manera
natural durante las sesiones de arteterapia, ya que para lograr crear
una produccién conjunta la familia debe llegar a acuerdos, descartar
ideas, pedir ayuda, colaborar, etc. También resulta habitual que los
miembros busquen el apoyo de la arteterapeuta en los momentos
de conflicto, tratando de que el profesional como agente externo
adopte un rol de juez, de drbitro o se integre en alguna coalicién
para hacer frente a otros miembros.

En estos casos los miembros deben comprender la neutralidad que
representa el rol del arteterapeuta. Con ello no se asume que el profe-
sional deba mantenerse al margen del conflicto o no tomar partido,
sino que la intervencién en estos casos debe estar fundamentada en
los objetivos terapéuticos que se estén buscando. En ocasiones serd
necesario fortalecer la figura de un miembro al que no se le estd
escuchando, sefialar aspectos en los que todos los miembros estén de
acuerdo a pesar del aparente conflicto, reforzar el equipo parental
de forma que los padres puedan ser un apoyo mutuo para corregir
o ayudar a sus hijos, etc. Como objetivo final, el profesional debe
hacer patente que escucha y entiende cada uno de los miembros, y
que aunque en ocasiones se posicione e intervenga para hacerles re-
flexionar o modificar la dindmica de trabajo que se estd dando en
ese momento, la actitud del arteterapeuta es neutral y ajena a las
alianzas intrafamiliares.
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CONCEPTUALIZACION SOBRE
7.3 EL PROCESO CREATIVO FAMILIAR
EN LAS SESIONES DE ARTETERAPIA

A través del andlisis y de la inferencia de los resultados obtenidos
en el trabajo de campo, se han conceptualizado las fases del progra-
ma de arteterapia con familias de nifios con cdncer, asf como las técnicas
especificas de intervencidén en este contexto. Respecto a las fases, se
han dividido en tres bloques principales: la fase inicial de obser-
vacién (en la que se engloban la teorizacién metodolégica, las entrevistas
iniciales y las primeras sesiones); la fase de intervencién artetera-
péutica (en la que se desglosan las técnicas utilizadas para modificar
la dindmica familiar durante el proceso creativo) y la fase de evaluacién
(en la que se conceptualiza la Evaluacién Familiar Final y la devolucion
a las familias de lo observado en su proceso arteterapéutico). Para
ejemplificar el contenido tedrico se han utilizado ilustraciones graficas
e imdgenes obtenidas en las sesiones de arteterapia con las familias.

7.3.1 | AREAS DE OBSERVACION INICIALES

La primera fase del trabajo arteterapéutico con las familias consiste
en observar las especificidades de cada caso, para comprender la situa-
cién concreta y poder establecer unos objetivos terapéuticos adaptados
a cada familia. Para ello se han identificado cuatro dreas de obser-
vacion: la entrevista inicial; la estructura familiar y el vinculo triangular
arteterapéutico; las relaciones intrafamiliares durante el proceso crea-
tivo y el inicio del trabajo conjunto en las sesiones de arteterapia.

1| Entrevista inicial y genograma
Antes de comenzar las sesiones de arteterapia, conviene llevar a cabo

una entrevista inicial con los padres de la familia para obtener infor-
macién relevante sobre el sistema familiar y la experiencia oncolégica.
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En esta primera entrevista resulta importante explorar aspectos como
la situacion familiar previa a la enfermedad, el diagnéstico y el proce-
so de tratamiento, la situacién actual del nifio oncolégico, el pronéstico,
la realidad familiar en la fase de vuelta a casa, el conocimiento que el
nifio enfermo y su hermano tienen sobre la enfermedad y las expecta-
tivas y la demanda de los padres respecto a las sesiones de arteterapia
familiar. También es interesante conformar un genograma en el que
se explore la red familiar durante el tratamiento oncolégico, las ex-
periencias de cincer previas en las distintas generaciones, etc. Esta
primera entrevista ayuda a obtener una idea general sobre realidad
que vive la familia, y para los padres resulta tranquilizador conocer
en qué consistirdn las sesiones de arteterapia y entender la adecua-
ci6én que se realiza del programa para adaptarse a su rutina familiar
y a la situacién del nifio oncoldgico.

2| Esquema de la estructura familiar en Terapia Familiar y Vincu-
lo triangular en Arteterapia

En las sesiones de arteterapia familiar se ponen en juego diferentes
vinculos y relaciones: la familia entra a la sala con su bagaje y su funcio-
namiento intrafamiliar, para ponerse en contacto con la arteterapeuta
y crear producciones plésticas en las que expondrdn aspectos de si
mismos. Por lo tanto, en cada sesién se dan una serie de encuentros
que inevitablemente influirdn en el proceso creativo y en desarrollo
del trabajo arteterapéutico de los miembros.

Partiendo de la teorfa sistémica estructural, se entiende que cada
familia se organiza de una forma concreta a partir de las experiencias
vividas, del crecimiento respecto al ciclo vital familiar, de sus recursos
homeostdticos y procesos morfogenéticos. Por lo tanto, el sistema
familiar no es un concepto estitico, sino que cuenta con una plasti-
cidad que le permite evolucionar y se encuentra en continuo proceso
de desarrollo. Debido a esas modificaciones constantes en el sistema
familiar la estructura en la que se organizan los miembros puede ser
mdés o menos adaptativa para poder enfrentarse a las dificultades que
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implica la fase de vuelta a casa tras el ingreso en oncologfa pediatrica.

Ala hora de observar los patrones relacionales entre los miembros es
posible identificar las dimensiones que inciden en la organizacién
estructural entre los miembros como son la jerarquia, las alineaciones
entre los miembros, los limites entre el subsistema parental y el sub-
sistema filial, la complementariedad en el subsistema conyugal, etc.
Para comprender los vinculos intrafamiliares resulta atil analizar la
estructura del sistema, y asi poder identificar las necesidades o difi-
cultades de los miembros y valorar la posibilidad de elaborarlas en
las sesiones de arteterapia.

Para el desarrollo tedrico se ha optado por utilizar como ejemplo
un mapa familiar excesivamente organizado que no coincide con
la estructura familiar real de ninguno de los casos estudiados en el
trabajo de campo, pero que permite comprender las dimensiones a
tener en cuenta por el arteterapeuta en la fase de observacién:

En este mapa familiar se ejemplifica un

nucleo familiar de cuatro miembros, con

P M parentalidad diddica y en la que la fi-
L —— gura paterna (P) y la figura materna (M)
H H se encuentran al mismo nivel jerdrquico,

1 2 aligual que en el caso del subsistema fra-

ternal, compuesto por el hijo mayor (H1)
y el hijo menor (H2). La linea discontintia
Figura 22 | Ejemplo de mapa representa unos limites claros pero per-
familiar hipotético .
meables entre el subsistema parental y
filial. No se han incluido ninguna simbologia sobre las alineaciones

para simplificar el mapa.

Ademis de tener en cuenta las relaciones entre los miembros, resulta
necesario comprender otro tipo de interacciones que se dan durante
las sesiones de arteterapia, en este caso recogidas en el esquema del
vinculo triangular de la teorfa arteterapéutica:
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P Este tridngulo es una representacién
gréfica de los vinculos que se deben
gestar para poder desarrollar un pro-
ceso arteterapéutico. En el vértice
superior se encuentra el paciente (P)

AT que establece una doble relacién, por

un lado con el arteterapeuta (AT) y
Figura 23 | llustracion grafica del por otro con su obra o produccién
vinculo triangular en arteterapia pléstica (O) Al mismo tiempo, el ob-
jeto creado se convierte en un medio de comunicacién entre paciente
y arteterapeuta. Esta triada Paciente/ Obra/ Arteterapeuta se da en
cada sesién y estd mediada por el proceso de creacién, lo que permite
una relacién mas amplia que la utilizada cuando solo se trabaja me-

diante la comunicacién verbal.
3| Las relaciones intrafamiliares durante el proceso creativo

Al trabajar en arteterapia con familias se observa que el vinculo
triadico Paciente/Obra/ Arteterapeuta resulta insuficiente, ya que en
este caso es necesario sustituir la figura del paciente por el nacleo fami-
liar (F), con sus propias relaciones y vinculos entre los miembros. Por
lo tanto, en las sesiones familiares el vinculo arteterapéutico se com-
plejiza, ya que la dindmica familiar condicionar4 la relacién con la
arteterapeuta y con la produccién pléstica.

F Hs H:

A o
0o AT i
Figura 24 | Ilustracion grafica de la Figura 25 | Ilustracion gréafica de la
relacion triadica Familia/Obra/ estructura familiar (ejemplo hipotético)

Arteterapeuta durante el proceso creativo conjunto
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En las primeras sesiones con la familia es necesario observar la dind-
mica intrafamiliar durante el proceso creativo, ya que la informacién
recogida en esta primera fase es muy util a la hora de establecer los
objetivos terapéuticos.

Como se ha explicado previamente, para realizar la Evaluacién Fami-
liar Inicial (EFT) en las dos primeras sesiones se les propone a las fa-
milias crear una produccién pléstica sobre un motivo libre con técnicas
secas, en una sesioén realizando una obra conjunta y en la otra una
obra individual.

En primer lugar, la familia debe decidir si empezar por la obra
conjunta o por las individuales, lo que aporta mucha informacién
sobre los roles en la familia durante las negociaciones y toma de
decisiones. Normalmente, para los adultos suele ser mas sencillo rea-
lizar una obra conjunta, y para la arteterapeuta esta primera sesién de
creacién conjunta es una oportunidad de observar y comprender el
estilo comunicativo e intuir las relaciones intrafamiliares del sistema.

Imagen 113 | EFl-conjunta
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En las sesiones de arteterapia la comunicacién de los miembros es
continua, tanto con la arteterapeuta como entre ellos. Desde el inicio
de la toma de decisiones, durante el proceso creativo y en la puesta
comun al final de la sesién cada miembro de la familia est4 utilizando
tres lenguajes simultdneamente: el lenguaje verbal, el no verbal y el
lenguaje visual. Por ello, en esta primera fase de observacién es posible
obtener informacién sobre el funcionamiento familiar de una forma
poco invasiva, en la que los miembros estdn elaborando su proceso
creativo sin sentirse evaluados o invadidos.

4 | Inicio del trabajo familiar conjunto

0 En el caso de la primera sesi6n de
‘ creacién individual cada miembro de-

A— M——AT be tomar decisiones y enfrentarse a su
proceso creativo. En este caso, la EFI-

individual es util para observar los

Hi  H:

\l

Figura 26 | llustracion graficadel  creativo individual se van generando
proceso creativo individual en
las sesiones familiares

vinculos que establece cada persona

0 con su produccién y con la artetera-
peuta. Ademds, a lo largo del proceso

momentos de conversacién o coope-
racién entre los miembros que aportan
informacién sobre las alianzas y las relaciones entre ellos.

Imagénes 114 | EF|-individual



343

Como se ha observado en los resultados de investigacién, la mitad
de los adultos no realizaron una creacién individual en la fase EFI,
mostrando dificultades para situarse ante el papel en blanco y llevar
a cabo su propio proceso creativo. En estos casos lo habitual es que
el padre y/o la madre busquen la ayuda de sus hijos, tratando de que
estos tomen las decisiones sobre los materiales a utilizar, sobre el
motivo de trabajo, etc. Se observa que generalmente los vinculos en
estos casos se ven marcados por la experiencia de la hospitalizacién,
siendo frecuente que las alianzas se dividan en diadas: el nifio on-
colégico realiza su produccién con el que durante el ingreso ha sido
el cuidador principal y el hijo sano tiende a trabajar con el padre o
madre que mis ha estado fuera del hospital.

M-Hs

SN\

Figura 27 | Ilustracion gréafica del proceso creativo diadico

v w
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Imagénes 115y 116 | Ejemplos de EFI-individual (proceso creativo diadico)

7.3.2 | AREAS DE INTERVENCION

Una vez que la arteterapeuta es capaz de comprender el funciona-
miento del sistema familiar y de identificar las relaciones principales
y las alianzas entre los miembros, es posible establecer unos objetivos
especificos para cada caso que ayuden a la familia a adaptarse a la
situacién que estdn viviendo tras el ingreso. Para poder comenzar
con la segunda fase, en la que se realizan intervenciones concretas
con las que provocar cambios en la dindmica familiar, es necesario
que previamente haya un vinculo adecuado entre los miembros y la
arteterapeuta, y que estos hayan comenzado a sentirse seguros de
sus capacidades durante el proceso creativo.

En la segunda fase del proceso arteterapéutico con familias se han
distinguido dos dreas de intervencién: la alternancia del trabajo in-
dividual y del trabajo conjunto, y la focalizacién en las diferentes
dimensiones del vinculo arteterapéutico.
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5| Alternancia del proceso creativo individual y familiar durante el
programa arteterapéutico

Uno de los resultados de investigacién més evidente ha sido el desa-
rrollodel proceso creativo individual de cada miembro, lo que repercute
directamente en el trabajo conjunto de la familia. Para ello, resulta
necesario que las familias tengan la oportunidad de explorar dife-
rentes sistemas de creacién, y se observa que resulta beneficioso
intercalar sesiones en las que los miembros tengan que trabajar de
forma individual con sesiones en las que toda la familia realice produc-
ciones conjuntas con cada una de las técnicas y materiales ofrecidos.

N F

A—pP M—AT

0

AT\\I-Ih |'||z \T

o O
Figura 28 | Ilustracion grafica Figura 29 | Ilustracion grafica
del proceso creativo individual del proceso creativo conjunto

Mediante esta metodologia de alternancia de la creacién individual
y familiar se buscan diferentes objetivos: los miembros pueden obser-
varse a s{ mismos tratando de dominar cada técnica artistica y utilizar
esas sesiones para elaborar un didlogo interno que le haga confrontarse
con sus miedos, sus deseos, sus capacidades y limitaciones respecto
a su creacion; ademds durante el trabajo individual cada persona pue-
de observar como los otros miembros han dado diferentes respuestas
a una misma propuesta o técnica artistica, tomando conciencia de las
alternativas que se pueden generar dentro del nidcleo familiar ante
un mismo problema o reto. Por otro lado, el trabajo creativo con-
junto promueve que los miembros deban desarrollar dindmicas de
colaboracién para llegar a un resultado comun. Este proceso implica
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que la familia deba negociar y aceptar las ideas e intervenciones técni-
cas de todos los miembros, tratando de lograr resultados plasticos con
los que todos queden satisfechos. Como resultado, la alternancia del
proceso creativo individual y conjunto favorece que los miembros
se conozcan mejor entre si, posibilitando nuevos roles y relaciones
intrafamiliares.

6 | Focalizacién de los diferentes aspectos del vinculo triangular
(F, AT y O) en funcién de los objetivos terapéuticos que se nece-
siten elaborar

La segunda 4rea de intervencién se centra en potenciar de forma
intencionada las dimensiones o vértices del vinculo triadico Familia/
Arteterapeuta/Obra. No todas las familias necesitan elaborar todos
los aspectos que se describen a continuacidn, sino que se deberd ade-
cuar la intervencidn a los objetivos terapéuticos establecidos en cada
caso, en funcién del proceso arteterapéutico que esté viviendo la fa-
milia. Dado que esta metodologia de intervencién se basa en un proceso
de varios meses, a lo largo del programa surgen diferentes necesi-
dades o focos de intervencidn, por lo que en algunas sesiones cobra
mayor importancia el funcionamiento relacional entre los miembros,
en otras el vinculo entre la familia y su produccién pléstica y en otras
el vinculo entre la familia y la arteterapeuta.

a) Intervencién sobre la alineacién intrafamiliar (F) tras el trata-
miento oncolégico

En este apartado se conceptualizan las posibles intervenciones arte-
terapéuticas sobre la alineacién familiar, es decir, sobre la forma en
que los miembros de la familia se alfan y organizan para realizar
una tarea concreta. Para ello se proponen dos ejemplos, uno del pro-
ceso creativo de familias de cuatro miembros y otro con familias de
tres miembros.



347

INTERVENCION SOBRE LA ALINEACION EN
FAMILIAS DE 4 MIEMBROS

Las familias de cuatro miembros generalmente suelen buscar un
equilibrio en la alineacién mostrando una tendencia a trabajar en
diadas, cada hijo busca la ayuda de uno de los padres. En este caso se
utiliza como ejemplo una organizacién familiar en la que trabajan
por un lado la madre (M) y el hijo mayor (H1) y por otro el padre
(P) con el hijo pequeiio (H2).

M-H: PH.

VAVAN

AT O AT

Figura 30 | Alineacion inicial, diadas M-H1y P-H2

Para generar nuevos sistemas relacionales en la familia la artetera-
g

peuta puede intervenir proponiendo que realicen una produccién en
parejas, pero conformando las diadas de forma inversa a la habitual
M con H2 y P con H1. Al no ser un sistema de trabajo comun estas

M-H2 y P-H1

Figura 32 | Proceso creativo en subsistemas conyugal
y fraternal
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diadas no surgen de manera esponténea, pero tanto los adultos como
los nifios suelen agradecer poder compartir puntualmente el proceso
creativo de este modo. Otra intervencién en esta linea es realizar
una propuesta en la que la familia deba trabajar en subsistemas
(conyugal y fraternal).

Imagénes 117 | Ejemplo de proceso creativo diadico
en subsistemas conyugal y fraternal

INTERVENCION SOBRE LA ALINEACION
EN FAMILIAS DE 3 MIEMBROS

En el caso de las familias compuestas por tres miembros las alianzas
no suelen ser tan rigidas como en las familias de cuatro, ya que habitual-
mente el hijo tiende a pedir ayuda para algunas situaciones concretas
a la figura materna, y en otros casos a la figura paterna.

AN

(o) AT

Figura 33 | Mapa familiar, coalicion M-H
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En este ejemplo se ha realizado un mapa estructural hipotético en
el que el hijoy la madre tienen una mayor alianza, por lo que durante
la toma de decisiones o el proceso creativo el padre se queda relegado
a una posicion mds periférica. Para crear nuevas dindmicas en este caso
la arteterapeuta puede tratar de intervenir en momentos concretos
en los que sea posible reforzar el proceso creativo conjunto del padre
y el hijo, tratando de que se genere una mayor confianza entre ambos
para poder trabajar sobre un mismo proyecto. Del mismo modo, se
proponer que el subsistema conyugal trabaje conjuntamente mientras
el hijo desarrolla un proceso creativo individual.

VANVAN

—AT O——m

Figura 34 | Refuerzo de la diada P-H

El objetivo final en este caso serfa lograr una alineacién en la que
ambas figuras paternas se encuentren al mismo nivel de jerarquia
respecto al hijo, que este Gltimo sea capaz de elaborar sus produc-
ciones individuales de forma auténoma y que a la hora de realizar
obras conjuntas no se creen coaliciones de dos miembros, sino que los
3 tengan un rol activo en el proceso.

AV

Figura 35 | Refuerzo del subsistema conyugal

AT

AT

Figura 36 | Objetivo arteterapéutico
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Imagen 118 | Proceso creativo conjunto

En la imagen se puede observar la capacidad de la nifia oncolégica
para trabajar de forma auténoma, permitiendo que el subsistema
conyugal pueda realizar un proceso creativo paralelo al de su hija.

b)) Uso del lenguaje visual (O) en la comunicacién
entre los miembros

Las obras plésticas (O) de los miembros son el resultado final y la
huella del proceso creativo vivido durante la sesién de arteterapia.
A través de sus producciones la familia van creando imédgenes que
vinculan a los miembros sin necesidad de usar palabras. En muchos
casos a lo largo de las sesiones la familia crea su propio lenguaje simb6-
lico que hace que un dibujo, pintura u objeto tridimensional represente
una serie de conceptos comunes para todos los miembros. Como se
observa en los resultados de investigacién, los miembros utilizan el len-
guaje visual de diferente manera en funcién de sus necesidades.
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Por ejemplo, la mayorfa de

las producciones realizadas
con técnicas acuosas son la
AT- o}

AT huella de un juego sensorial

AT o experiencial convertido en
\ / \ un objeto que pueden guardar,
H H, las composiciones y collages en

h ..
las que se utilizan recortes de

Figura 37 | llustracion grafica revistas o fotografias familia-
de la imagen como medio de

comunicacion intrafamiliar res sirven a los padres y madres

para resignificar sus emociones
sobre la experiencia oncoldgica, y los titeres son utilizados por las fami-
lias para elaborar conflictos proyectados en los personajes y transmitir
mensajes de forma metaférica. Por lo tanto, son los miembros los
que dan sentido a las imagenes creadas, simbolizando conceptos y
emociones para poder compartirlos con su familia.

En el cierre de las sesiones se establece una rutina en la que los
Gltimos 5 minutos son utilizados para que cada miembro exponga
sus producciones y explique lo que quiera sobre el proceso creativo
realizado o sobre el lenguaje simbélico plasmado en la obra. Al final
de la sesién la obra (O) o produccidn plastica resulta el eje central a
partir del cual los miembros explican verbalmente su proceso creati-
vo y comparten el lenguaje simboélico sobre el que han trabajado en
sus creaciones. Este espacio también es utilizado por la arteterapeuta
para generar conversaciones en la familia sobre lo experimentado
con las técnicas o lo observado en el proceso y en la produccién de
los otros miembros. Respecto a este cierre de sesion se han identifi-
cado algunas caracteristicas comunes en las familias:

- Normalmente los nifios menores de 6 o 7 afios no son capaces de
explicar conceptos acerca de su proceso o de su obra, pero a lo largo
de las sesiones van incitando a sus padres a hablar, e incluso llegan a
hacer preguntas o comentarios sobre el trabajo de los adultos.
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- Dedicar un espacio de la sesién a observar y comentar las pro-
ducciones realizadas ayuda a que la familia comience a comprender
el estilo, las necesidades y recursos diferentes de cada miembro.

- En el caso de las familias con hijos preadolescentes y adoles-
centes este espacio favorece que los miembros compartan de forma
espontdnea y natural cierta informacién sobre sus intereses, emo-
ciones y dificultades, permitiéndoles conocerse de una forma dife-
rente a la que acostumbran en casa. Ademds, se hacen patentes las
actitudes adolescentes de una bisqueda de identidad propia y de
rivalidad hacia sus padres, ya que en la puesta en comtn habitual-
mente se repiten conceptos como “imitacién”, “plagio”, “copia”,
“versién”, “originalidad”, etc.

c) Elrol del arteterapeuta (AT) en el desarrollo de las sesiones
Como se ha explicado ante-

riormente, el rol del artetera-

peuta inevitablemente influye

en el desarrollo de la dindmica
familiar durante el proceso

\ / \ / creativo, por lo que resulta in-
dispensable tomar una actitud

y un estilo concreto durante las

Figura 38 | Ilustracion grafica del rol del sesiones. Adem4s de mostrar-
arteterapeuta en las sesiones familiares

se neutral respecto a los roles
y alianzas intrafamiliares y adaptarse al estilo comunicativo del sis-
tema, el profesional también puede intervenir conscientemente para

generar reflexiones, insights o reacciones en la familia.

Es necesario tener en cuenta que en ocasiones los miembros muestran
la necesidad de escuchar la opinién del arteterapeuta como figura
externa al sistema familiar o como profesional respecto a un tema que
les preocupa. En estos casos los comentarios del arteterapeuta pueden
ser recibidos por los miembros como un juicio, una evaluacién,
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un diagnéstico, o una prescripcién en cuanto a las actuaciones del
sistema, por lo que resulta necesario intervenir con respeto a la situa-
ci6én de incertidumbre o de angustia de los miembros y pensar la res-
puesta que se les ofrece. Ante estas situaciones, ademds de actuar con
precaucién también conviene supervisar la intervencién con un pro-
fesional ajeno a la sesién.

En otros casos, la arteterapeuta puede intervenir para ayudar a
los miembros en su proceso creativo individual o familiar de varias
maneras:

- Ofreciendo otras técnicas, alternativas o soluciones ante los blo-
queos o resistencias en el proceso creativo de un miembro.

- Enfatizando el desarrollo de las capacidades creativas, tanto
individuales como familiares.

- Permitiendo espacios de improvisacién y juego, donde la artetera-
peuta sea la responsable de contener a los miembros para que asi
los adultos puedan dejar momentédneamente sus roles parentales y
disfrutar de la experimentacién con los materiales.

- Favoreciendo la colaboracién entre los miembros y generando
un clima de confianza en el que puedan pedirse ayuda y aportarse
ideas entre ellos.

- Tratando de que cada uno de los miembros se sienta escuchado
y comprendido.

- Reforzando la seguridad y autoestima de los miembros a los que
les cuesta tomar la iniciativa en el proceso creativo conjunto.

- Senalando las aportaciones o ensefianzas que realizan espontdnea-
mente los miembros durante el trabajo conjunto.
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- Favoreciendo la metacomunicacién entre los miembros ante los
conflictos generados en el proceso creativo.

- Valorando las emociones e ideas plasmadas en las producciones
plasticas, asi como el desarrollo del lenguaje simbdélico y visual.

- Generando conversaciones y debates sobre la experiencia de los
miembros durante el proceso creativo y sobre el resultado plastico
obtenido en las sesiones.

- Mostrando una actitud de cuidado y respeto hacia las produc-
ciones pldsticas realizadas en las sesiones.

- Identificando motivos pictéricos que los miembros van asimilando
y repitiendo como parte de su lenguaje simbdlico familiar.

7.3.3 | EVALUACION DEL PROCESO FAMILIAR EN ARTETERAPIA

La evaluacién del proceso vivido por las familias durante su expe-
riencia en el programa de arteterapia se puede realizar tanto desde
los pardmetros que le interesa observar a la arteterapeuta como des-
de el punto de vista de los miembros participantes. Para ello se han
desarrollado dos metodologias de evaluacién paralelas: por un lado
la arteterapeuta realiza las sesiones de Evaluacién Familiar Inicial
(EFI) y de Evaluacién Familiar Final (EFF) donde podra identifi-
car los cambios observados en el proceso creativo de la familia, y por
otro conformard un videofeedback especifico para cada caso en el que
los miembros puedan evaluar su desarrollo a lo largo del programa.

7 | Resultados del proceso arteterapéutico en la familia (EFI-EFF)
La comparacién entre lo ocurrido en la EFI y en la EFF ayuda a

comprender la evolucién vivida por la familia, asi como a evaluar
la consecucién de los objetivos terapéuticos. Para poder identificar



SOBRE ARTETERA
____Ar_P_
M—
NV
/N
Hi——H:

AT

Figura 39 | Ilustracion gréfica
del rol del arteterapeuta en
las sesiones de EFly EFF

T AT

>

355

el funcionamiento intrafamiliar duran-
te las sesiones de Evaluaciéon Familiar
resulta necesario que el arteterapeuta no
tenga un papel tan activo como en otras
sesiones, adoptando un rol de observador
y, en el caso de que sea necesario, de
auxiliar de algin miembro que necesite
ayuda para manipular algtn material.
Es importante que el arteterapeuta se
mantenga en un segundo plano en estas
cuatro sesiones, ya que el objetivo es ana-

lizar la dindmica familiar y las relaciones entre los miembros durante

el proceso creativo. Por ese motivo la figura del arteterapeuta debe

mantenerse presente y continuar ofreciendo un espacio de conten-

ci6én y seguridad, pero sin influir en la toma de decisiones ni en el

desarrollo del trabajo de los miembros, de forma que la produccién

plastica sea el elemento que vincula a la familia. En el caso de la EFF

este distanciamiento del arteterapeuta también puede reforzar la idea

de la familia sobre su capacidad de trabajar conjuntamente sin ayuda

de profesionales.

Imagen 119 | EFF-conjunta: arteterapeuta con funcion
de observadora del proceso creativo
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8| Videofeedback: devolucién a través del lenguaje audiovisual

Generalmente en los procesos de Terapia Familiar Sistémica los tera-
peutas suelen ofrecer una devolucién verbal sobre el proceso observado.
En este caso, dado que uno de los objetivos es promover la comu-
nicacién de la familia a través del lenguaje visual, se ha optado por
disefiar una metodologfa en la que la devolucién de la arteterapeuta
a la familia también se realice a través de la imagen. Para ello se
ha utilizado el videofeedback (retroalimentacién a través del video),
una técnica de intervencién se ha ido extendiendo desde los afios 80
para aplicarse a trabajos terapéuticos o pedagégicos. Como explica
Fukkink (2008), para utilizar el videofeedback como herramienta
terapéutica existen diferentes modelos y protocolos de grabacién,
edici6én y exposicién del video, aunque la metodologfa habitual con-
siste en grabar en un entorno concreto las interacciones naturales
entre padres e hijos, y posteriormente el terapeuta escoge y edita
ciertas escenas realizando un montaje de video que suele durar
aproximadamente entre 4 y 15 minutos. Una vez editado el video,
el terapeuta lo visualiza junto con la familia, pudiendo parar en
ciertos momentos para hablar con los miembros o repitiendo la visua-
lizacién de alguna escena las veces que sea necesario. En ocasiones
se utiliza el videofeedback a lo largo del tratamiento de una familia,
y en otras ocasiones se usa en momentos concretos del proceso tera-
péutico. Fukkink (2008) sefiala que en la fase final del tratamien-
to resulta importante realizar retroalimentaciones positivas, ya que
ello contribuye a consolidar la relacién de confianza entre la familia
y el terapeuta y promueve que los padres se sientan apoyados por el

profesional (p.905).

En el caso de Arteterapia con Familias de Nifios con Cancer se ha
aprovechado el registro audiovisual de las sesiones para escoger es-
cenas concretas del proceso creativo de cada familia para realizar
un montaje de video que dura entre 5y 7 minutos y visualizarlo con
la familia en la fase de EFF. A través del videofeedback cada familia
se observa a sf misma en las siguientes situaciones: una escena del
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proceso creativo familiar al inicio del programa, escenas especial-
mente relevantes sobre las relaciones entre los miembros, un conflicto
entre los miembros y su resolucién, escenas de las dramatizaciones
con los titeres enfatizando el uso del lenguaje metaférico o la pro-
yeccién de emociones y una escena del proceso creativo familiar al
final del programa. Como resultado, la familia tiene la oportunidad
de reconocerse a si misma de una forma totalmente diferente a la
acostumbrada. Los miembros se observan en las relaciones con los
demds, en el desarrollo de su proceso creativo, en la toma de deci-
siones, en la resolucién de conflictos y pueden identificar diferencias
entre el funcionamiento familiar de las primeras sesiones y de las tl-
timas. Esta técnica sirve, ademds de para que los miembros puedan
evaluar su propio proceso en arteterapia, para tomar conciencia sobre
aspectos de si mismos y reforzar el sentimiento de identidad familiar
sin necesidad de que la arteterapeuta o la familia lo explicite de forma

verbal.
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Imégenes 120, 121 y 122 | Fotogramas de la visualizacién del videofeedback

Utilizar el videofeedback como parte del cierre del programa de
intervencién permite no solo que las familias sean conscientes de la
evolucién de las relaciones a lo largo de las sesiones, sino que ayuda
a los miembros (en especial a los adultos) a identificar aspectos de su
funcionamiento familiar a seguir desarrollando una vez terminada
la experiencia en arteterapia. Algunos de los padres y madres ofrecen
las siguientes reflexiones en la encuesta final al preguntarles por su
experiencia en el videofeedback:
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- “Me ha servido para vernos desde fuera y coger otra perspectiva

de la familia” (Madre).

- “Senti vergiienza, pero me confirmé el pensamiento de que se
pueden conseguir muchas cosas si trabajamos todos juntos” (Madre).

- “Para los nifios creo que ha sido divertido, pero en nuestro caso
creo que nos ha centrado y nos ha hecho recapacitar” (Padre).

- “Ha sido de las mejores experiencias, fue un punto de inflexidn,
ahi me costé reconocerme y fue como una explosién de flashbacks
recordando y comprendiendo detalles en los que antes no me fijaba”

(Padre).

- “He visto que hemos cambiado, evolucionado. Ahora siento que
somos equipo” (Madre).

- “Al principio no me reconocia en la voz ni en los gestos, pero
luego me vino una sensacién de no querer que se acabara nunca el
estar asi, nos vi hablando sin miedos” (Padre).
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Este tltimo capitulo se ha dedicado a recoger algunas de las ideas
principales expuestas a lo largo de la tesis. A continuacién se cuestio-
nan las posibilidades y limitaciones encontradas respecto al uso de la
Teoria Fundamentada como metodologia de investigacién. Poste-
riormente, se analiza la consecucién de los tres objetivos principales:
el disefio de un programa de intervencién especifico para este colec-
tivo, la evaluacién de dicho programa y la inferencia de un modelo
tedrico para la intervencién arteterapéutica con familias de nifios con
cancer. Estos tres objetivos generales se analizan mediante la evalua-
cién individual de los objetivos especificos, junto con las aportaciones
de esta tesis respecto al desarrollo del arteterapia familiar. Por tltimo
se ofrece una reflexién acerca de algunas de las posibles vias de in-
vestigacién a partir de los resultados aqui obtenidos.

8.1 METODOLOGIA DE INVESTIGACION

Teniendo en cuenta la ausencia de estudios previos sobre arteterapia
con familias de nifios con céncer, en el desarrollo metodoldgico de la
investigacion se consider6 que mediante La Teorfa Fundamentada
serfa posible comprender y desarrollar los objetivos de investigacién
establecidos para poder aportar resultados empiricos.

Las referencias bibliogrificas sobre Teorfa Fundamentada que se
mencionan en este estudio se centran en el disefio de la Teoria Fun-
damentada que propusieron Glaser y Strauss (1967) y actualizaron
Strauss y Corbin (2002). A pesar de ello, en estas Gltimas décadas
son muchos los autores que han desarrollado las bases de la Teorfa
Fundamentada hacia diferentes orientaciones y objetivos de investi-
gacién. A través del avance de esta metodologia se han creado nuevos
sistemas de verificacidn de datos, que en nuestra investigacién no se
han podido aplicar debido a la cantidad de investigadores y de tiempo
de estudio que se requiere para ello. Por ese motivo, el sistema de
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triangulacién ha consistido en un grupo de consulta conformado por
seis profesionales de diferentes 4mbitos (arteterapia, terapia familiar,
psicoterapia en oncologia pedidtrica y psicoterapia infantil) que su-
pervisaron a la arteterapeuta-investigadora en el disefio y ejecucioén
del programa de intervencién. A lo largo de los tres afios de trabajo
de campo se han realizado supervisiones individuales con las pro-
fesionales mencionadas para contrastar opiniones sobre el proceso
arteterapéutico de los miembros, realizar interpretaciones acerca del
funcionamiento familiar durante la creacién conjunta, observar la
evolucién del sistema familiar y corregir aspectos que no funcionaban
correctamente en cuanto al encuadre o al rol de la arteterapeuta. De
ese modo, una vez terminado el periodo de trabajo de campo fue mis
sencillo distinguir la informacién cientifica de la informacién confi-
dencial de los casos estudiados.

En este sentido, se ha tenido un especial cuidado en no desvelar as-
pectos referentes a las familias o a los miembros de forma individual,
como queda recogido en el acuerdo de confidencialidad (Anexo 1) fir-
mado por los padres y la arteterapeuta al inicio del programa. En
el desarrollo de esta tesis no se ha utilizado informacién especifica
de los miembros de las familias, ni a nivel autobiogréifico ni sobre
el contenido de las sesiones. Para ello ha resultado muy til la Te-
orfa Fundamentada, ya que mediante la codificacidn sistemdtica de
los datos recogidos ha sido posible identificar los hechos recurrentes
en la mayoria de las familias y descartar la informaci6n individual
de los casos. Por el mismo motivo, a la hora de escoger imagenes
que ejemplifiquen las descripciones sobre los resultados de investi-
gacion, se ha tratado de buscar fotografias o fotogramas del registro
audiovisual que permitan al lector intuir el contenido de la obra o
de la escena sin necesidad de conocer los datos de los autores o de las
personas que aparecen en ellas.

La eleccién de hacer pablicos tinicamente los resultados generaliza-
bles a la mayoria de las familias tiene las ventajas de obtener una
lectura global de lo observado en el programa cuidando la confiden-
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cialidad, y la desventaja de tener que descartar la informacién ob-
tenida en algunos hechos concretos de las sesiones. Como ejemplo de
ello, en el programa de arteterapia se han realizado intervenciones
adaptadas a la situacién especifica de dos familias: una despedida en
la que el nifio oncoldgico tenfa un pronéstico terminal, y un proceso
arteterapéutico con una familia en duelo tras el fallecimiento de la
nifia enferma. Las experiencias del trabajo con estas dos familias en
muchos aspectos han sido diferentes a lo vivido con las familias de
nifios en fase de mantenimiento. Debido a que solo contamos con una
experiencia de cada caso, no es posible hacer comparaciones sobre
los resultados arteterapéuticos de “familias en duelo” o “familias en
fase de despedida”, por lo que las observaciones realizadas respecto
a la despedida o el duelo se han codificado en el marco de la infor-
macién confidencial de las sesiones.

Por otro lado, el analisis de datos extrapolables a la mayoria de las
familias ha permitido cumplir con los tres objetivos de esta investi-
gacién: el disefio de un programa de intervencién adaptado a familias
de nifos con cdncer en fase de vuelta a casa, la evaluacién sobre la
eficacia de dicho programa y la inferencia de una teorfa fundamen-
tada para la intervencién arteterapéutica con familias de nifios con
cancer. A pesar de contar con una muestra relativamente reducida
(10 familias) ha sido posible obtener resultados suficientes como para
poder conformar una teorfa formal que ayude a entender diferentes
posibilidades de intervencidn en sesiones de arteterapia familiar. En
este sentido, observamos que la metodologia de investigacién es-
cogida ha posibilitado obtener, desarrollar y conceptualizar nuevos
contenidos tedricos sobre el abordaje arteterapéutico con familias de
nifos con cancer.

En conclusién, el uso de la Teoria Fundamentada como metodolo-
gia de investigacion ha supuesto un trabajo continuo y sistemético de
recogida de datos, que ha permitido identificar algunos aspectos ara
el arteterapia familiar, a pesar de que en ocasiones no han aportado
material aplicable a los resultados de este trabajo. Por ejemplo, a lo
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largo de las cuatro sesiones de Evaluacién Familiar con cada familia
se ha analizado la situaci6n de los miembros respecto a su disposicién
en la mesa de trabajo y los movimientos realizados a lo largo de
la sesi6n observando los cambios de sitio y la proximidad entre los
miembros, con el fin de estudiar si la ubicacién de los miembros y el
movimiento durante el proceso creativo mostraba alguna relacién
respecto a la dindmica familiar. En este sentido, no se han detectado
resultados contrastables sobre la situacién espacial de los miembros
respecto a la alineaci6én familiar durante el proceso creativo. Otros de
los aspectos analizados de los que no hemos obtenido datos relevantes
son los roles del subsistema fraterno en cuanto al cdncer infantil.
Para ello se ha estudiado el rol del nifio oncolégico (hijo Gnico, hijo
mayor, hijo menor o mellizo), para comprender si existen diferencias
entre las familias con nifios oncoldgicos que tienen hermanos mayores
o menores, comprobando que durante la toma de decisiones y el
proceso creativo familiar no se detectan diferencias respecto al rol del
nifio enfermo en el subsistema fraternal.

El andlisis continuo de las observaciones realizadas en las sesiones
supone un trabajo complicado y una inversién de tiempo tras el trabajo
de campo. Pero a partir de dicho anélisis ha sido posible descartar los
datos menos relevantes o contrastables para identificar los resultados
de investigaci6n basados en la evidencia. Ademds, la Fundamentacion
Teérica requiere el uso de recursos creativos por parte del analista
para poder interrelacionar los datos observados en el trabajo de campo
y las fundamentaciones teéricas preexistentes. En el caso de esta inves-
tigaci6n primero se ha creado una urdimbre tedrica entre las dife-
rentes disciplinas estudiadas para el disefio del programa de interven-
cién y posteriormente se han contrastado el planteamiento teérico con
los resultados obtenidos de las sesiones. De ese modo el proceso de
inferencia de los datos ha dado lugar a una nueva propuesta teérica
sobre un modelo de intervenci6n arteterapéutica con familias de nifios
con cincer, a través de la cual se ofrece una visién novedosa sobre la
intervencién familiar que integra aspectos formales de la arteterapia,
de la terapia familiar sistémica y de la psicooncologia pediatrica.
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8.2 DISENO DEL PROGRAMA DE INTERVENCION

El primer objetivo de esta investigacién consiste en disefiar un
programa de intervencién arteterapéutica con familias de nifios con
cancer, teniendo en cuenta que no se contaba con resultados de inter-
venciones previas con los que poder orientar el trabajo de campo, se
estudiaron independientemente las diferentes disciplinas que susten-
tan el programa de intervencién: arte, arteterapia, terapia familiar y
oncologia pediétrica. Tras comprender la posible interaccién teérica
entre dichos campos de estudio, se plantearon tres hipétesis en las
que se basa el programa de intervencién:

- La creacién plastica es un recurso de expresiéon emocional adecua-
do para el trabajo terapéutico tanto con nifios como con adultos. Por
lo tanto, en el programa de intervencién con familias de nifios con
cdncer las imégenes producidas en las sesiones pueden ser una via
de comunicacién ttil entre los miembros.

- Desde un enfoque sistémico, en la comprensién de la familia se
tienen en cuenta la relacién entre los miembros y el funcionamiento
del grupo. En ese sentido, el proceso creativo conjunto pondra en
juego la alineacidn y los roles familiares, ofreciendo la oportunidad
al arteterapeuta de observar las relaciones e intervenir en la dinimica
familiar a través de la experiencia de creacién pléstica.

- El diagnéstico y tratamiento del cincer infantil provoca experien-
cias emocionalmente dolorosas para todos los miembros, lo que afecta
a la situacién individual de cada miembro y a todo el funcionamiento
familiar. El uso del lenguaje simbélico o metaférico en el arte re-
sulta una via de comunicacién de los aspectos emocionales a los que
es complicado acceder con palabras, por lo que la creacién pléstica
puede ser un recurso ttil para los miembros a la hora de elaborar
algunos aspectos de su experiencia oncolégica.
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Tras la concrecién de las hipétesis de intervencion, se establecieron
los siguientes objetivos especificos para el disefio del programa de
arteterapia con familias de nifios con cdncer:

- Comprender las consecuencias psicoldgicas del cdncer infantil
en los miembros, asi como la repercusién de la enfermedad en la
dindmica familiar y las necesidades emocionales de las familias en
fase de vuelta a casa tras el tratamiento oncolégico.

- Conformar una fundamentacién tedrica propia para la interven-
cién arteterapéutica con familias de nifios con cdncer.

- Desarrollar aspectos del encuadre arteterapéutico especificos para
el trabajo con familias de nifios con cdncer.

Una vez analizado el programa de intervencion, es posible evaluar
individualmente estos objetivos asi como las hipétesis de las que se
partia. En primer lugar, era necesario comprender las consecuencias
psicolégicas del cdncer infantil en los miembros, asi como la repercu-
si6n de la enfermedad en la dindmica familiar. Para ello la revisién de
la literatura ha permitido conocer investigaciones y ensayos de psico-
oncblogos infantiles que ademds de haber estudiado las secuelas fisicas
y psiquicas del cincer en los nifios afectados, también han observado
las consecuencias que esta enfermedad provoca en los miembros y
en el funcionamiento familiar en general. Las publicaciones estudiadas
muestran los aspectos a tener en cuenta a la hora de trabajar con las
familias de nifios con cdncer en cada una de las etapas de la enfer-
medad, sefialando cémo las familias en fase de vuelta a casa sufren
el Sindrome de Damocles y deben aprender a convivir con el miedo
a la recidiva. Del mismo modo, en la fase de vuelta a casa aparece
el riesgo de sufrir Trastorno de Estrés Postraumdtico (TEPT), que
puede darse tanto el nifio oncol6gico como los otros miembros, debido
al impacto emocional que supone enfrentarse a la posibilidad o a la
realidad de perder un hijo o un hermano cuando todavia es un nifio.



370

En el programa de arteterapia realizado en esta investigacién se han
tenido en cuenta los estudios publicados sobre psicooncologia en fase
de vuelta a casa, y por ello en el disefio de intervencién se han utilizado
algunas herramientas especificas con las que poder elaborar las se-
cuelas psiquicas de la experiencia oncolégica. Con esa intencién se
han ofrecido técnicas artisticas que permitan a los miembros acceder
a aspectos dolorosos o confusos que habitualmente las familias no
comparten verbalmente. Para ello se han introducido propuestas
arteterapéuticas especificas con las que poder abordar de un modo
poco invasivo las emociones de los miembros en la fase de vuelta
a casa, como son la dramatizacién con titeres y el trabajo sobre las
fotografias del 4lbum familiar. De este modo se ha propiciado un
discurso accesible tanto para adultos como para nifios, donde los
miembros han tenido la oportunidad de proyectar sus necesidades
emocionales a través del juego con los titeres. Ademds, mediante el
trabajo con fotografias familiares los miembros han podido elaborar
la narrativa sobre el cincer infantil, facilitando la integracién de esta
experiencia en la historia familiar.

Con la intencién de comprender la realidad de estas familias de
un modo mds directo que con la revisién bibliogréfica, durante el
disefio teérico de la intervencién la arteterapeuta-investigadora
tuvo la posibilidad de realizar visitas a las familias ingresadas en la
unidad de oncologia pediatrica del hospital de Cruces (Bilbao), asi
como de mantener encuentros con familias asociadas en ASPA-
NAFOA que se encontraban en las diferentes fases de la enfer-
medad. Conocer a personas afectadas por el cdncer infantil sirvié
para observar el funcionamiento familiar durante el ingreso, en
la fase de mantenimiento y después de afios de haber recibido el
alta, teniendo la oportunidad de hablar sobre las secuelas del cdn-
cer infantil a largo plazo con familias que habian estado en trata-
miento en las décadas de los 80 y de los 90. Tras estos encuentros
se decidi6 que el momento mis adecuado para ofrecer un pro-
grama de arteterapia era la fase de vuelta a casa, ya que los miem-
bros se deben enfrentar la reorganizacién de la rutina familiar y
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habitualmente en esta etapa evitan hablar de lo vivido durante
el tratamiento.

Por otro lado, el testimonio de familias que ya habfan superado
las secuelas emocionales del cdncer infantil y ya eran capaces de com-
partir sus recuerdos mas dolorosos, ayudé a identificar algunos de los
miedos a los que podian estar haciendo frente las familias asistidas
en arteterapia, a pesar de que los miembros no lo pudiesen verba-
lizar, por ejemplo, las fantasias de los padres sobre la etiologfa del
cancer y su autoculpabilizacién. Poder hablar con familias en las que
los nifios oncolégicos ya eran supervivientes adultos, o tener la opor-
tunidad de conocer a padres y hermanos de nifios que fallecieron
hace més de 10 afos resulté una experiencia muy enriquecedora
para la arteterapeuta, no solo para el desarrollo de esta investigacion,
sino a nivel personal y profesional, pudiendo comprender la realidad
de las familias de nifios con cincer desde una perspectiva mucho més
amplia y cercana de lo que muestra la bibliografia al respecto. En este
sentido, destaca la resiliencia de las familias que tras afios de haber
pasado por la experiencia oncolégica deciden seguir acompafiando
voluntariamente a las familias que actualmente se encuentran en
tratamiento, ofreciéndoles su apoyo y consejo. También sorprende
la acogida de estas familias al proyecto de arteterapia, coincidiendo
todas ellas en la necesidad de fomentar la investigacién en oncologia
pedidtrica y en la ventaja de contar en este contexto con nuevas orien-
taciones terapéuticas a las que ellos no tuvieron acceso.

Paralelamente a los encuentros con familias afectadas, se llevé a cabo
la revision de la literatura, pudiendo estudiar desde la perspectiva de
los psicooncologos cémo el diagnéstico y el tratamiento del cdncer
infantil trastoca los roles de los miembros y por lo tanto el funciona-
miento familiar. A través de las publicaciones mencionadas se han
podido identificar las secuelas emocionales en cada miembro:
el aislamiento y la baja autoestima de los nifios con cdncer; la ansiedad
en los padres y las crisis en la pareja asi como el distanciamiento de
los hermanos respecto al ntcleo familiar, convirtiéndose en “forgotten
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children”. Teniendo en cuenta las dificultades a las que se enfrenta
cada uno de los miembros, es posible comprender cémo la dindmica
familiar también se ve afectada en las diferentes fases de la enferme-
dad, ya que el cdncer infantil implica un cambio de roles y por tanto
una crisis familiar.

Para poder realizar un acercamiento mds concreto a la realidad de
cada una de las familias que ha participado en el programa, se realizé
una entrevista personal con los padres antes de empezar las sesiones
de arteterapia. Estos encuentros permitieron localizar algunas de las
necesidades emocionales de las familias en fase de vuelta a casa, y se
tuvieron en cuenta esas dificultades personales en el disefio del pro-
grama de intervencién. Por ejemplo, la demanda mds habitual para
participar en el programa de arteterapia de las familias de 3 miembros
era poder pasar un rato distendido con el nifio enfermo tras haber
estado aislados en el hospital. En cambio, en las familias de 4 miembros
los padres se interesaron por participar en el programa debido a la
sensacion de culpa que experimentaban al haber dejado “abandonado”
al hermano sano durante el ingreso del nifio enfermo. Se observé que
la idea de abandono de un hijo estaba muy arraigada sobre todo en
las madres. Otra de las dificultades que los padres encontraban en
esta etapa era el distanciamiento conyugal, ya que durante el ingreso
se habfa desatendido el cuidado de la pareja para poder encargarse
de otras tareas prioritarias, y en la vuelta a casa los padres tomaban
consciencia de numerosos conflictos en su matrimonio, incluso algu-
nas de las parejas asistidas en el programa se encontraban en proceso
de separacién. Otro de los factores comunes observados en las entre-
vistas iniciales es el aprendizaje que estas familias habfan experimen-
tado a partir del cdncer infantil. Los padres y madres coincidian en
su necesidad actual de pasar més tiempo en familia, vivir mds centra-
dos en el dfa a dfa y evitar formarse expectativas de futuro respecto a
sus hijos o su vida familiar.

Ademis de conocer en profundidad la realidad y las necesidades
de las familias de nifios con cdncer, otro de los objetivos especificos
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que se establecié consiste en conformar una fundamentacién teérica
propia para la intervencién arteterapéutica con familias de nifios
con cancer. Es decir, que contemos con unas nociones sobre el uso
del proceso creativo en terapia y de la intervencién con familias atil
para ser adaptado a la situacién de las familias de nifios con céncer.
Como se ha explicado, ademds de estudiar la fundamentacién de los
pilares teéricos de esta investigacién a través del marco tedrico, para
el trabajo empirico resulté necesario crear una red entre los diferentes
conceptos. De esa manera ha sido posible desarrollar algunas pers-
pectivas novedosas sobre el arteterapia familiar, como el uso de
la creacién pléstica como instrumento de comunicacién entre los
miembros del sistema y la arteterapeuta, o la funcién de la obra en
el autoconcepto del nifio con cdncer y por tanto, en la relacién con
su familia. Otras de las vias poco exploradas hoy en dfa es la relacién
entre arte y terapia familiar. Para ello, el ejemplo la obra conjunta
de Abramovich y Ulay nos ha servido para comprender algunos de
los elementos implicitos en el proceso creativo familiar, como la meta-
comunicaci6n a través de la produccién plastica, el concepto de totali-
dad existente en la dindmica familiar durante el trabajo compartido,
o la necesidad de llegar a acuerdos entre los miembros para lograr
un lenguaje simbdlico que haga referencia a todas las personas que
componen el sistema familiar.

El altimo objetivo especifico relativo al disefio del programa de
intervencién busca explorar los aspectos del encuadre arteterapéutico
beneficiosos para el trabajo con familias de nifios con cincer. Para ello
se disefié un programa de intervencién que tenfa en cuenta las necesi-
dades observadas en las familias de nifios con cdncer, y se conformé
un equipo profesional de consulta y unos cuestionarios finales para
poder conocer la opinién de las familias participantes. Con este método
de triangulacién se pudieron contrastar los elementos del encuadre,
tanto desde el punto de vista profesional como desde la perspectiva de
las familias, para poder ir modificando y corrigiendo algunos aspec-
tos de la intervencién. A lo largo de los tres afios de trabajo de campo
ha sido posible disefiar un programa adaptado a este colectivo, en el
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que se han enfatizado los siguientes factores de la intervencién:

- Respecto a las necesidades emocionales individuales en la fase de
vuelta a casa se ha tratado de generar un espacio de contencién que
ofrezca a los miembros una estabilidad y continuidad que favorezcan
el juego creativo y la improvisacién. Esta apertura a nuevas experien-
cias permite que cada persona utilice el espacio y los materiales de la
manera que necesite para poder dar forma y recrear su mundo interno
tras el tratamiento oncoldgico.

- Para favorecer la reorganizacién de la rutina familiar se ha buscado
intencionadamente el trabajo creativo compartido por todos los miem-
bros, provocando que las familias asistidas integren dentro de su
planificacién semanal un espacio en el que jugar, crear e improvisar
en familia. Ademds, el programa se ha adaptado por un lado al calen-
dario escolar de los nifios y por otro al tratamiento oncolégico o a las
visitas ambulatorias, para que las sesiones de arteterapia representen
el periodo intermedio entre la hospitalizacién y la escolarizacién.

- Con el objetivo de poder intervenir sobre la dindmica familiar,
se ha estructurado el programa de forma que a las sesiones asista
todo el nacleo familiar y se intercalen el trabajo individual, conjunto
y diddico. A lo largo del programa a las familias se les propone a
modo de reto experimentar con diferentes técnicas artisticas, teniendo
para ello que explorar nuevas maneras de relacién entre los miembros
y roles alternativos a los que asumieron en la etapa del tratamiento
oncoldgico.

- Para adaptar las sesiones a las necesidades fisicas y motrices de
los miembros se ha analizado a lo largo de los tres afios de interven-
ci6n la respuesta de las familias a cada material, técnica artistica y
al espacio de arteterapia. A través de este estudio ha sido posible
identificar materiales pldsticos apropiados para trabajar con nifios
con céncer, atendiendo a las posibles limitaciones fisicas derivadas de la
enfermedad y teniendo en cuenta que en la sesiones nos encontramos
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con nifios inmunodeprimidos, por lo que todos los materiales utili-
zados son de base acuosa. Por otro lado, se han estudiado las técnicas
mds valoradas por nifios y por adultos, detectando las técnicas artis-
ticas mis adecuadas para el trabajo familiar. Ademds ha sido posible
establecer las caracteristicas del espacio arteterapéutico que favorecen
el proceso creativo de las familias.

Como parte del disefio del programa de intervencién resulta necesa-
rio sefialar que ha sido posible llevar a cabo el programa de arteterapia
a modo de investigacién gracias a implicacién de ASPANAFOA en
el proyecto. Las personas que conforman esta asociacion confiaron
en las posibilidades que ofrecia el programa a pesar de no contar con
estudios previos que indicasen resultados positivos para estas familias.
Por un lado, el equipo profesional (trabajadora social, psicéloga de
adultos, psicéloga infantil y administrativo) colabor6 en el disefio del
programa de intervencién a través de reuniones, de recursos biblio-
gréficos y posibilitando los encuentros con familias afectadas. Por
otro lado, con la intencién de conocer de primera mano en qué consis-
tia el proyecto de arteterapia, algunos de los miembros de la junta
directiva de ASPANAFOA participaron con sus familias como sujetos
de investigacién. Este interés por el programa por parte de la junta
directiva ha permitido que una vez terminado el proyecto de investi-
gacion, Arteterapia Familiar continde formando parte de los servicios
asistenciales de esta asociacidn.

Como se ha analizado a través de la encuesta realizada a 22 asocia-
ciones de nifios con céncer (capitulo 4), actualmente ASPANAFOA
es la Ginica asociacién que cuenta con un programa de arteterapia fa-
miliar. A través de dicha encuesta se han observado algunos aspectos
relevantes sobre la asistencia psicosocial de las asociaciones de nifios
con cincer de las diferentes comunidades auténomas. Se observa que
cada vez mds instituciones relativas a la oncologia pedidtrica cuentan
con asistencia en terapias creativas, generalmente consistiendo en
musicoterapia o arteterapia. Estas orientaciones asistenciales estan
mostrando los beneficios del proceso creativo como abordaje tera-
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péutico para nifios con cdncer, aunque también se detecta una cierta
inconsistencia de estos programas por dos motivos: la dificultad para
establecer un vinculo estable con los nifios ingresados por la imprevi-
sibilidad del encuadre hospitalario, y el tipo de contratacién de los pro-
fesionales en las asociaciones y hospitales, que generalmente consisten
en acuerdos de voluntariado, de pricticas de mister o estdn condicio-
nados por becas y subvenciones de una temporalizacién determinada.

En este sentido, el programa de arteterapia familiar en ASPANA-
FOA ofrece resultados novedosos para la intervencién en este dmbito.
Por un lado, los arteterapeutas que trabajan en unidades de oncologia
pedidtrica sefialan como un rasgo habitual de este contexto las inter-
venciones con una modalidad de sesi6n tnica. Es decir, que en cada
encuentro entre el arteterapeuta y el paciente el cierre de la sesién debe
implicar la posibilidad de no volver a verse, ya que el tratamiento on-
colégico en ocasiones provoca que el nifio se encuentre animicamente
imposibilitado para llevar a cabo un proceso creativo, o que la familia
reciba un alta entre ciclos de quimioterapia y pueda volver a casa.
Esto condiciona totalmente la sesién de arteterapia, porque no da la
posibilidad de acompanar al nifio en el desarrollo de un lenguaje
simbélico prolongado en el tiempo. Por otro lado, los arteterapeutas
realizan las sesiones en las habitaciones del hospital y en ocasiones los
acompaiantes y la familia forman parte de la sesién, pero de un modo
improvisado, por lo que hasta el momento se desconocia la utilidad
del arteterapia para padres, madres y hermanos de nifios con cncer.

A través del disefio del programa llevado a cabo en ASPANAFOA
se han logrado nuevos beneficios en la intervencién arteterapéutica
con este colectivo. En primer lugar ha sido posible conformar un
espacio adaptado para el nacleo familiar en el que se asiste a todos los
miembros. También se ha disefiado un programa aplicable a largo
plazo, permitiendo ofrecer una estabilidad en el encuadre durante
meses, y por tanto, posibilitando generar nuevos sistemas de relacién
y modificaciones en la dindmica familiar. Por otro lado, al disefiar el
programa de intervencién como parte de un proyecto de investigacién
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de una duracién determinada, fue posible en primer lugar asegurar
la permanencia del proyecto durante unos afios, y posteriormente,
al evaluar su eficacia, lograr que el programa de arteterapia familiar
sea incluido como un servicio més dentro de la asistencia que ofrece
ASPANAFOA a las familias asociadas, independientemente de la
fase de la enfermedad en la que se encuentren o el tiempo transcurrido
desde la finalizacién del tratamiento.

Otra de las aportaciones de este programa a la asistencia psicosocial
en oncologia pedidtrica es el desarrollo de técnicas terapéuticas ttiles
para la intervencién familiar. Como se ha observado en el marco te6-
rico, actualmente no contamos con un programa de terapia familiar
especifico para la asistencia en oncologia pedidtrica. A pesar de ello,
las publicaciones sobre psicooncologia pedidtrica y la encuesta reali-
zada a las asociaciones de padres de nifios con cdncer muestran la
necesidad real de desarrollar abordajes terapéuticos con todo el nicleo
familiar. En este sentido, todos los psic6logos de las asociaciones de
padres de nifios con cincer encuestados indican que habitualmente
necesitan realizar sesiones conjuntas con més de un miembro, para
lo que cada profesional utiliza su propia orientacién terapéutica y
formacién al respecto. En ese sentido, la investigacién de Arzeterapia
con Familias de Nifios con Cdncer ofrece nuevas estrategias de inter-
vencién, estudiando qué técnicas artisticas son mds favorables segiin
los objetivos terapéuticos, y permitiendo utilizar la creacién plastica
como via de comunicacién entre nifios y adultos, de forma que el
lenguaje simbdlico promueva la expresién emocional de un colectivo
para el que las palabras en ocasiones resultan insuficientes.

EVALUACION DE LA EFICACIA DE UN PROGRAMA DE
8.3 ARTETERAPIA CON FAMILIAS DE NINOS CON CANCER

Tras el objetivo de disefiar un programa de intervencién para fami-
lias de nifios con cdncer, se estableci6 un segundo objetivo general



378

para valorar la eficacia de dicho programa. El objetivo especifico
principal para esta tarea ha consistido en implementar una técnica de
evaluacién arteterapéutica con la que poder identificar los cambios
observables en el proceso creativo familiar. En la revisién de la litera-
tura sobre el arteterapia en la terapia familiar se han encontrado
ejemplos de evaluaciones familiares a través del proceso de creacién
plastica, ya que la observacién del proceso creativo familiar aporta
informacién relevante para el terapeuta familiar de un modo espon-
tdneo y poco invasivo para los pacientes. La mayorfa de las figuras
mis relevantes en el desarrollo del arteterapia con familias (Hanna
Kwiatkowska, Helen Landgarten, Shirley Riley, Cathy Malchiodi,
Debra Linesch, Janice Hoshino. . .) parten de su formacién como psico-
terapeutas o terapeutas familiares, o en el caso de las artistas formadas
en arteterapia, colaboran con centros de terapia familiar. Por ese motivo,
los ejemplos de evaluacién familiar de estas autoras describen Gnica-
mente sistemas para analizar la dindmica familiar al inicio del trata-
miento terapéutico, pero no contamos con una metodologia artetera-
péutica que permita realizar comparaciones al final del tratamiento.

Dado que el programa estudiado en esta investigacin se basa en el
uso del proceso de creacién plastica como instrumento de abordaje
terapéutico, resultaba necesario disefiar un modelo de Evaluacién Fa-
miliar que permitiese identificar los cambios experimentados por la
familia en su proceso creativo a lo largo de las sesiones. Para ello se
establecié una metodologia de intervencién arteterapéutica disefiada
para este programa que se ha denominado Evaluacién Familiar Inicial
(EFT) y Evaluacion Familiar Final (EFF), realizando cada una de esas
evaluaciones en dos sesiones, una en la que la familia desarrolla una
creacién libre conjunta y otra en la que los miembros trabajan de forma
individual. Es decir, que el tipo de Evaluacién Familiar disefiada en
este programa implica un andlisis de cuatro sesiones: EFI-conjunta
y EFI-individual en los dos primeros encuentros con la familia, y
EFF-conjunta y EFF-individual en las dos sesiones de cierre del
programa. Las técnicas plasticas ofrecidas en estas cuatro sesiones, asi
como la consigna propuesta por la arteterapeuta estin especialmente
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estudiadas con el fin de poder evaluar la dindmica familiar durante
el proceso creativo.

Los resultados tras la comparacién de la Evaluacién Inicial y la
Evaluacién Final de las familias han permitido detectar algunos cam-
bios en el proceso creativo familiar. Como se muestra en las graficas
del capitulo 6, se identifican modificaciones de la organizacién de los
miembros en cuanto a la toma de decisiones respecto a la creacién
pléstica, asi como en el propio proceso creativo, lo que indica un
cambio adaptativo en el funcionamiento familiar. Por ejemplo, se
observa que tras su experiencia en el programa, las familias dedican
un tiempo a la toma de decisiones sobre el motivo de la obra y al
reparto del trabajo, mostrando un desarrollo de las habilidades de
escucha y asertividad que han permitido plantear, debatir y decidir
cuestiones teniendo en cuenta los puntos de vista de todos los miem-
bros. Este hecho también hace referencia a una modificacién de los
roles en comparaci6n con la dindmica familiar durante el tratamiento,
ya que a través del proceso creativo compartido a lo largo de los meses,
se ha dado el mismo protagonismo a los miembros del subsistema
fraternal, y se ha posibilitado la cooperacién de los adultos como
equipo parental, independientemente de su situacién de pareja. Otro
de los indicadores que muestra el desarrollo vivido por las familias
consiste en el tipo de metodologia utilizada en la creacién conjunta,
ya que al final del programa précticamente todas ellas intervinieron
de forma directa sobre el soporte compartido, mostrando confianza
y reconocimiento de las capacidades creativas de los miembros.

El segundo objetivo especifico con el que evaluar la eficacia del pro-
grama de intervencién consiste en analizar la utilidad de la creacién
pléstica y del lenguaje simbdlico para crear nuevos discursos y sistemas
de comunicacién en la familia del nifio con cancer. Como se ha
estudiado a lo largo del marco tedrico, la expresién pléstica posibilita
representar aspectos dolorosos de la persona y expresarlos de forma
metaférica, permitiendo comunicar ideas o emociones que en ocasio-
nes nos cuesta describir verbalmente. Por ese motivo, con esta investi-
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gacion se buscaba comprender si la creacién pléstica permite crear
nuevas vias de comunicacién intrafamiliar con un colectivo especial-
mente susceptible a los tabus, debido al miedo a la recidiva y a la
dificultad de explicar a los nifios las consecuencias del cancer.

A pesar de que en los resultados de investigacién se ha optado por
no analizar las producciones plésticas de las familias en profundidad,
en los ejemplos utilizados es posible comprender un tipo de expresién
plastica diferente en los nifios y en los adultos: los padres y madres
utilizan técnicas que requieren un mayor control técnico y recursos
cognitivos a la hora de realizar obras sobre su experiencia oncoldgica,
generalmente utilizando también texto en la composicién para hacer
referencia a su filosoffa de vida tras haber experimentado la posibi-
lidad de perder a un hijo. En cambio, los nifios con céncer realizan
obras con una expresién méds emocional, teniendo la oportunidad de
tomar un rol activo en su proceso (en contraposicion al rol de pacientes
oncoldgicos) y utilizando la creacién para desarrollar su autoconcepto,
como se observa en los casos en los que utilizan su propio cuerpo
como soporte de la obra. En el caso de los hermanos, la produccion
plédstica puede servir para expresar sentimientos de angustia y de
rabia o enfado hacia el nifio oncolégico, entendiendo la obra como
un mediador en la comunicacién entre los miembros, lo que les
permite exteriorizar aspectos complicados de explicar verbalmente
para un nifio. Tras identificar la funcién de la creacién plastica en la
elaboracién de la experiencia del cdncer infantil, se comprende que
la imagen sirve a los miembros como recurso para comenzar a desarro-
llar una narrativa personal acerca de las experiencias dolorosas, y asi
poder recrear parte de su historia personal y familiar.

En cuanto a la utilidad del proceso creativo en si mismo como via
de comunicacién intrafamiliar, se observa que la creacién conjunta
ha permitido a estas familias trabajar en diadas alternativas a las
alianzas experimentadas durante el tratamiento oncoldgico, lo que
favorece un mayor acercamiento entre los miembros y por tanto
nuevas posibilidades de relacionarse como familia. En la encuesta
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final realizada por las personas que han participado en el programa
se identifican algunos conceptos repetidos por los miembros que
hacen referencia a los beneficios obtenidos mediante el proceso crea-
tivo compartido a lo largo de los meses. Los conceptos en los que la
mayoria de los miembros coinciden en estas encuestas son: poder
pasar tiempo en familia; disfrutar de la creacion y del juego en las
sesiones; la reorganizacién de la rutina familiar y la normalizacién
de los roles o de las relaciones entre los miembros. También se de-
tecta un cuarto beneficio sefialado por las familias que consiste en
la utilidad de la creacién plastica como medio de expresién emocio-
nal, observando varias respuestas de los participantes en las que se
menciona la posibilidad de “desahogarse”, “descargar” o “sacar y
ordenar emociones” sobre el soporte.

Con el dltimo objetivo especifico respecto a la evaluacién del pro-
grama se pretende clasificar las técnicas artisticas que favorecen la
expresion emocional de los nifios, padres y madres. Este andlisis se
ha realizado mediante la comparacién entre las observaciones de la
arteterapeuta-investigadora en las sesiones y las respuestas ofrecidas
por las familias en la encuesta final acerca de su experiencia sobre las
técnicas utilizadas en el programa. Un resultado relevante observado
en el trabajo de campo es el diferente desarrollo creativo en funcién
de la edad, identificando necesidades y capacidades distintas en
nifios, adolescentes y adultos. Por otro lado, se han estudiado algunas
de las potencialidades terapéuticas que ofrecen las diferentes técnicas
artisticas y se ha conformado un esquema que permite identificar
qué técnicas son més apropiadas en funcién de los objetivos tera-
péuticos que se busquen en la familia, atendiendo a los siguientes
valores: Si es una técnica conocida o novedosa para los miembros, si
favorece el trabajo conjunto o el individual, y si promueve algunos
beneficios arteterapéuticos como el desarrollo de discursos narrativos,
la improvisacidn, la expresién emocional, la simbolizacién, etc.

Como se intufa en las hipétesis del disefio de la intervencion, la crea-
cién pléstica acompanada por un arteterapeuta sirve a las familias
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de nifos con cidncer como recurso comunicativo entre los miembros,
como instrumento de intervencién arteterapéutica en la dindmica
familiar y como via de expresién de emociones confusas o dolorosas
respecto a la experiencia oncolégica. De ese modo, se puede confirmar
que el arteterapia familiar ofrece beneficios respecto a la calidad de
vida de este colectivo, uno de los objetivos principales de las unidades
de oncologia pediétrica y de las asociaciones de padres de nifios con
cancer. Los estudios sobre psicooncologia han descrito varios sintomas
y secuelas emocionales comunes en familias de nifios con cancer,
entre ellos el Trastorno de Estrés Postraumatico (TEPT). En ese
sentido también se estdn investigando las caracteristicas que predis-
ponen a las personas a experimentar un crecimiento postraumatico,
habiendo logrado identificar algunos de los factores que promueven
esta salida saludable de una experiencia traumatica, como son la aper-
tura a la experiencia y a la resolucién de retos; la bisqueda activa de
un crecimiento o desarrollo personal y la elaboracién de una narrativa
personal acerca de la experiencia dolorosa. Observando estos indica-
dores que favorecen un crecimiento postraumatico, podemos detectar
algunos de los beneficios concretos que el programa de arteterapia
ofrece a estas familias.

En las sesiones, la arteterapeuta ofrece unos objetos reales, en forma
de espacio fisico y de materiales plasticos, para que los miembros
puedan explorar a través de la experiencia prictica diferentes posibi-
lidades de proyectarse en la obra, tanto a nivel individual como a
nivel familiar. Este proceso de creacién provoca que los miembros
deban buscar alternativas para avanzar sobre la realidad ofrecida,
corriendo el riesgo de caer en la frustracién, en las limitaciones propias
del material plastico, en el bloqueo creativo y en las fantasfas que
hacen aflorar los miedos personales. Al mismo tiempo, la experien-
cia pléstica ofrece a los miembros la posibilidad de crear nuevos sis-
temas de simbolizar ideas, de superarse en sus capacidades creativas,
de lograr diferentes vias de comunicacién con uno mismo y con los
demds y en definitiva, de vivir una evolucién personal.
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Esas posibilidades forman parte de la experiencia arteterapéutica,
que en esta investigacion tiene la especificidad de contar con un proceso
creativo compartido por los miembros de una misma familia. Este
espacio de exploracién conjunta permite a cada persona compren-
derse a si misma a través de su proceso creativo, y al mismo tiempo,
generar nuevas perspectivas sobre los demds miembros de la familia.
La creaciéon conjunta implica experimentar, improvisar, frustrarse,
aprender del otro, pedir ayuda, colaborar, exponer ideas y emociones,
debatir opciones. En el caso de las familias de nifios con céncer, tras
haber vivido una experiencia dolorosa en la etapa anterior de sus
vidas, el proceso arteterapéutico permite a los miembros resignificar
su autoconcepto como personas activas, resolutivas, capaces de enfren-
tarse a retos, de llegar a acuerdos, valorando la diversidad de cada
persona, favoreciendo la narrativa y la identidad familiar, y en defini-
tiva, experimentando un crecimiento personal y familiar en compara-
ci6én con los recursos personales previos al diagndstico.

INTERFERENCIA DE UN MODELO TEORICO DE
8.4 INTERVENCION ARTETERAPEUTICA PARA
FAMILIAS DE NINOS CON CANCER

El dltimo objetivo general, tras disefiar un programa de interven-
cién para este colectivo y evaluar su efectividad, consiste en formular
una fundamentacion tedrica novedosa a partir de los resultados obte-
nidos en el trabajo de campo. Dado que en el Marco Teérico se
identificaron algunas caracteristicas del arteterapia familiar sin de-
sarrollar, con esta investigacién se pretende conformar un modelo
tedrico sobre la intervencién arteterapéutica con familias de nifios
con céncer que explore las limitaciones observadas en la revisién de
la literatura. Para ello, cada uno de los aspectos a investigar en el
programa de intervencién se ha establecido como un objetivo especi-
fico de este apartado:
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- Analizar la dindmica familiar durante el proceso de creacién
plastica.

- Interpretar la funcién del espacio de arteterapia en el proceso
creativo familiar.

- Identificar el efecto de diferentes técnicas artisticas en el proceso
creativo familiar.

- Definir las caracteristicas del arteterapeuta familiar.

- Conceptualizar técnicas de intervencidn arteterapéuticas con
familias de nifios con cidncer.

A través de cada uno de esos objetivos ha sido posible identificar
las especificidades del trabajo arteterapéutico con familias de nifios
con céncer, para posteriormente poder conceptualizar los aspectos
mis relevantes y estructurarlos a modo de fundamentacién tedrica,
como se expone en el capitulo 7. Esta parte de la investigacién ha
permitido avanzar en la conceptualizacién sobre la intervencidn arte-
terapéutica, focalizando en los diferentes elementos que intervienen
en el proceso creativo familiar.

Para poder conformar una teoria PM

formal con la que explicar el proceso Hs Hz
arteterapéutico de las familias se ha

procedido a integrar dos paradigmas

diferentes: el vinculo triangular arte-

terapéutico y el mapa de la estruc-  Q AT

tura familiar de la teoria sistémica. Figura 40 | Ilustracion grafica del vin-

Como se ha visto en la revisidn de la  culo arteterapéutico en las sesiones
. .. familiares

literatura, resultaba necesario inte-

grar nociones sistémicas en la fundamentacién del arteterapia para

poder trabajar con familias. Para ello, la representacion gréfica ha per-

mitido ilustrar los conceptos tedricos inferidos en esta investigacion.
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Partiendo de dos esquemas independientes ha sido posible organi-
zar de forma visual las dimensiones sobre las que se interviene
en las sesiones de arteterapia. De ese modo la imagen del vinculo
triangular en el que se incluye a la familia ha dado pie a desarrollar
diferentes ejes de intervencién durante el proceso creativo. En primer
lugar, el esquema del vinculo triangular con familias permite com-
prender que dentro de la sesidn el sistema familiar tiene su propia
estructura, y que ello condicionard la relacién de los miembros con la
arteterapeuta y la creacién pléstica. Por otro lado, mediante el dibujo
ha sido posible describir la diferencia entre el proceso creativo familiar
y el proceso creativo individual en las sesiones, asi como diferentes
tipos de trabajos diddicos que influyen en la alineacién familiar. Por
ultimo, a través de estos esquemas se ha identificado la funcién de la
obra pléstica como medio de comunicacién intrafamiliar y del rol
del arteterapeuta, tanto en el proceso creativo familiar como en las
sesiones de evaluacién familiar (EFI y EFF). Por lo tanto, conclui-
mos que la imagen no solo ha servido como medio de expresién
para los miembros, sino que también ha sido un recurso util para
la arteterapeuta-investigadoraa la hora de estructurar y mostrar los
conceptos desarrollados en este trabajo.

Centrdndonos en el contenido del modelo teérico presentado en el
capitulo 7, se observa que como resultado de investigacion se ha lo-
grado proponer un sistema de intervencién arteterapéutica que per-
mite focalizar diferentes aspectos: en primer lugar se describen las
caracteristicas de las familias de nifios con cdncer que pueden afectar
al desarrollo del proceso terapéutico; a continuacién se determinan
algunos elementos del encuadre relevantes en las sesiones con la
familia (la temporalizacién, el espacio, los materiales plasticos, las
técnicas artisticas y el rol del arteterapeuta familiar); por dltimo se
divide las 4reas de intervencion en tres fases necesarias para promover
cambios en la dindmica familiar (la observacién, la intervencién y la
evaluacién). Esta estructuracién de los conceptos observados en el tra-
bajo de campo permiten identificar los aspectos relevantes para po-
der intervenir con familias de nifios con cancer, aportando algunos
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fundamentos novedosos con los que no se contaban en la revisién
de la literatura, como los factores de las familias externos a la sesiéon
que promueven su participacién en el programa de arteterapia, los
elementos espaciales y matéricos que influyen en el proceso creativo
familiar y el rol del arteterapeuta familiar.

Por otro lado, se aportan algunas metodologias concretas de inter-
vencién con las que favorecer nuevos sistemas relacionales en la
familia. Por ejemplo, la intervencién arteterapéutica sobre la alinea-
cién familiar, tratando de utilizar el proceso de creacién diddico
como recurso para favorecer relaciones alternativas a las acostumbra-
das durante el tratamiento oncoldgico. También se plantea el uso del
lenguaje visual y simbélico como via de comunicacién entre los
miembros, as{ como diferentes estrategias arteterapéuticas con las
que favorecer nuevas perspectivas en los miembros sobre sus rela-
ciones intrafamiliares. Por dltimo, se realiza la adaptacién de una
técnica desarrollada por la terapia familiar, el videofeedback, a la inter-
vencién arteterapéutica. A través de esta metodologia las familias
tienen la oportunidad de observarse a si mismas en situaciones es-
pontineas, enfrentdndose a retos, resolviendo conflictos familiares, asi
como comunicindose a través de la expresién plastica y del lenguaje
simbdélico. El videofeedback en arteterapia, ademds de permitir que
los miembros observen su funcionamiento familiar durante el proceso
creativo, les permite identificar aspectos sobre sf mismos como indivi-
duos o como sistema sobre los que seguir evolucionando una vez fi-
nalizado el programa de arteterapia.

Por lo tanto, mediante la conformacién de un modelo tedrico a través
de los datos obtenidos en el trabajo de campo se han desarrollado
algunos conceptos en cuanto al Marco Te6rico de arteterapia familiar.
Dado que en la actualidad practicamente no contamos con recursos
formativos especificos en arteterapia familiar (a excepcién de algunos
estudios de postgrado estadounidenses), la fundamentacién teérica
propuesta en esta investigaciéon puede aportar una base sobre la que
poder comenzar a explorar las posibilidades de intervencién artetera-
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péutica con el ntcleo familiar, no solo en contextos de oncologfa pedi-
trica. Teniendo en cuenta que paralelamente a este trabajo otros artete-
rapeutas estin desarrollando investigaciones dirigidas al trabajo sobre
la maternidad o al proceso creativo diddico (padre/madre-hijo), este
trabajo aporta otra perspectiva en la que se comprende la situacién indi-
vidual de cada miembro respecto a su creacion plastica, asi como la diné-
mica de los subsistemas y del sistema familiar durante el proceso creativo.

RESULTADOS GENERALES Y PROYECCION

8.5 DE LA INVESTIGACION

Tras analizar individualmente los objetivos generales y especificos
de esta investigacidn, se pueden identificar algunos de los concep-
tos mds relevantes del trabajo arteterapéutico con familias de nifios
con cincer. Para ello, ha sido necesario analizar individualmente cada
uno de los elementos que influyen en el proceso creativo familiar
durante las sesiones de arteterapia:

El espacio fisico y sus posibilidades terapéuticas

La percepcién simboélica del lugar donde se realiza un proceso tera-
péutico ya ha sido estudiado por analistas relevantes como Winnicott
(1978), quién denominé a este fenémeno “espacio potencial” haciendo
referencia al espacio intermedio entre la realidad existente (obje-
tiva) y la realidad intrapsiquica del sujeto. El espacio potencial
de Winnicott describe un estado en el que se ponen en juego los
objetos externos o matéricos y las proyecciones individuales de la
persona, permitiendo crear nuevas posibilidades que ayuden al sujeto
en su desarrollo psiquico. En la misma linea, Fiorini (1995) desarrollé
el concepto del “campo posibilidades multiples”, donde se establece
un proceso psiquico entre “lo dado”, “lo imposible” y “lo posible”, per-
mitiéndole al sujeto explorar un espacio de posibles entre repeticidn,
pérdida, innovacidn, recreacién... En resumen, estos dos autores
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coinciden en la idea de que el espacio terapéutico no se limita a un
lugar fisico, sino que representa un espacio psiquico y simbélico de
posibilidad y experimentacidn, para el que se requiere una actitud
activa por parte del paciente para poder avanzar sobre lo ya conocido.
En esta investigacion se ha observado c6mo ese espacio simbdlico
compartido por la familia permite desarrollar a los miembros nuevos
sistemas de relacién consigo mismos y con los demds, ofreciendo la
oportunidad en cada sesién de arteterapia de explorar “lo posible”,
descartando “lo imposible” y dejando atrds “lo dado” para poder
recrear una nueva dindmica familiar en la que todos los miembros
forman parte activa y aportan su estilo personal.

Los materiales plésticos y las técnicas artisticas

Mediante el andlisis de las respuestas de los miembros a las dife-
rentes técnicas ofrecidas y de la observacion respecto al uso de los
materiales plasticos, ha sido posible comprender qué funcién cumplen
estos instrumentos en el juego creativo familiar. A la hora de escoger
las técnicas para las familias de nifios con céncer se han priorizado
dos objetivos: que los materiales fuesen atractivos tanto para nifios
como para adultos, y que la composicién quimica no incluyese
componentes toxicos. En cuanto al tipo de manipulacién, ha resul-
tado necesario comprender los procesos que conllevan cada una de
las técnicas, basindonos en la tabla Media Dimensions Variables de
Landgarten (1987) que clasifica el grado de control técnico que implican
las diferentes técnicas, asi como en el esquema de Kagin y Lusebrink
(1978) sobre los procesos creativos més emocionales o cognitivos
en funcién de la técnica escogida, y en el tipo de manipulacién del
material descrito por Kramer (1971). A pesar de que tras el paso de
los afios estas fundamentaciones teéricas siguen siendo utiles para el
trabajo arteterapéutico, en esta investigacién se observa que el uso
de los materiales varfa en funcién de la edad del paciente. En esta
linea ha sido posible detectar los beneficios terapéuticos las técnicas
artisticas para nifios, para adolescentes y para adultos, teniendo en
cuenta las caracteristicas del proceso creativo con cada una de ellas.
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Ademads, mediante el anilisis de la dindmica familiar durante la crea-
ci6n pléstica se han identificado las técnicas mdas apropiadas para el
trabajo individual y las que promueven el trabajo familiar.

Las técnicas arteterapéuticas

A pesar de que en el trabajo de campo se ha utilizado una metodo-
logfa no directiva basada en la creacién libre, a lo largo del programa
se han estudiado algunas técnicas de intervencién ttiles para el de-
sarrollo de una dindmica familiar adaptada a la fase de vuelta a casa
tras el tratamiento oncoldgico. Entre los métodos de intervencién
se encuentran las propuestas de trabajo, que atienden a dos factores
simultdneos: por un lado, el orden en el que se ofrecen nuevos materia-
les plasticos dependiendo del proceso terapéutico familiar, y por otro,
la alternancia del proceso creativo individual y el proceso creativo
familiar con cada una de las técnicas artisticas utilizadas, pudiendo
proponer un trabajo diddico en los casos en los que la situacién
familiar lo requiera. Ademds, como se ha observado, el desarrollo
del lenguaje visual a lo largo de las sesiones posibilita una comuni-
cacién alternativa con la que la familia puede conformar un cédigo
simbdlico propio o unos elementos metaféricos que fortalezcan su
identidad familiar.

El rol del arteterapeuta familiar

A lo largo de la investigacién se le ha prestado una especial aten-
ci6én a la funcién del terapeuta en las sesiones de familiares. En el
Marco Teérico se han estudiado las cualidades del arteterapeuta y el rol
del arteterapeuta familiar, y en el marco empirico se ha tratado de
definir las caracteristicas necesarias respecto al arteterapeuta familiar.
Una de las conclusiones principales es que a pesar de que el profe-
sional establezca una metodologia de intervencion y tenga un estilo
terapéutico concreto, en el transcurso de las sesiones se requiere la
capacidad de flexibilizar el encuadre y adaptarse al estilo comuni-
cativo de las familias. Haber llevado a cabo un mismo programa de
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intervencién con 10 casos diferentes ha dado la oportunidad de enten-
der cémo cada familia genera un ambiente de trabajo caracteristico
en las sesiones. Es decir, que a pesar de que la sala de arteterapia sea
la misma para todas las familias, cada una de ellas la convierte un
espacio simbolico propio en el que el arteterapeuta debe saber des-
envolverse para acompafiar a la familia en su juego creativo.

Continuando con las cualidades de la figura del arteterapeuta,
también es necesario sefialar la importancia del cuidado personal en
cuanto a la implicacién emocional con las familias. Este colectivo
habitualmente suscita emociones de empatfa, ternura, pena y admi-
racién debido a la impotencia que genera siempre el diagnéstico del
cancer, especialmente en nifios, ya que estos que todavia no compren-
den la gravedad de esta enfermedad. Ampliando el foco al nicleo
familiar, podemos comprender el drama que supone el cdncer infantil
en cada uno de los miembros: el nifio enfermo debe ser ingresado
y someterse a intervenciones y tratamientos dolorosos, quedando
aislado de sus amigos y familia extensa. Los hermanos son separados
del ntcleo familiar y deben aprender a convivir con la ausencia de
sus padres, la desinformacidn respecto a lo que ocurre en el hospital
y aceptar que en este periodo su Gnica manera de ayudar es pasar a
un segundo plano, sin afiadir mas problemas a la situacién familiar.
Los padres dejan a un lado su vida personal y de pareja para dedicarse
completamente al cuidado del nifio enfermo, conteniendo su miedo
y su angustia para poder mostrarse optimistas ante su hijo.

Escuchar las experiencias vividas durante el diagnéstico y el trata-
miento, conocer las vivencias personales de los miembros y acompa-
farles en un proceso terapéutico implica verse afectado por una serie
de emociones personales que en muchas ocasiones son dificiles de
manejar. Por lo que para el arteterapeuta familiar resulta sumamente
importante realizar una terapia personal y una supervisién externa,
para evitar verse condicionado por sus propias emociones y poder
trabajar sobre las necesidades de las familias. La terapia personal
resulta especialmente 1til a la hora de acompaiiar a las familias situa-
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ci6n de despedida y de duelo, ya que el profesional también necesita
elaborar su propia despedida y su propio duelo respecto al nifio
enfermo.

En resumen, en esta investigacion se introducen una serie de ele-
mentos novedosos en el trabajo arteterapéutico con familias: el uso
del proceso de creacién plastica como estrategia terapéutica principal,
la intervencién a través de las diferentes dimensiones del vinculo
triangular (Familia/Obra/Arteterapeuta), el disefio de una metodo-
logia de Evaluacién Familiar Inicial (EFI) y Final (EFF) a través
de la creacién plastica, la utilizacién de la imagen audiovisual en la
devolucién final de un proceso arteterapéutico (videofeedback) y la
inferencia de todo ello en un modelo tedrico de intervencién. A pesar
de ello, esta investigacién supone un primer acercamiento teérico al
arteterapia familiar desde un contexto principalmente artistico, por
lo que serd necesario continuar desarrollando, corrigiendo y mati-
zando el modelo de intervencién propuesto en este trabajo.

En el andlisis global del programa llevado a cabo en esos tres afios,
también se identifican otros aspectos pendientes de abordar mediante
una investigacién mds extensa. Por ejemplo, existe la posibilidad
de continuar estudiando los resultados de las EFT y EFF para poder
disefiar un formato de evaluacién con unos items preestablecidos
que orienten la observacién del proceso creativo familiar. Del mismo
modo, en las supervisiones con el grupo de consulta se valoré la
posibilidad de realizar otro tipo de intervenciones paralelas con los
miembros ademds de las familiares (sesiones de arteterapia individua-
les, de pareja...), para poder abordar algunos objetivos terapéuticos
concretos. En este caso se opté realizar Ginicamente sesiones con todo
el nicleo familiar con el objetivo de evitar més variables en la investi-
gacién, aunque no se descarta esa posibilidad dentro del programa
de arteterapia una vez terminado el periodo de estudio.

Por otro lado, ha sido posible desarrollar una metodologia de in-
tervencion arteterapéutica con familias de nifios con cdncer, pero no
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hemos tenido la oportunidad de trabajar con un nimero suficiente de
familias de adolescentes con cdncer como para elaborar una funda-
mentacién especifica sobre ello. Teniendo en cuenta que las familias
que han vivido la experiencia oncolégica con nifios o con adolescentes
se encuentran en etapas distintas del Ciclo Vital Familiar, entendemos
que también tienen necesidades diferentes en cuanto al funciona-
miento familiar en la fase de vuelta a casa. En este sentido se han
observado algunas caracteristicas de los adolescentes con cdncer en
las sesiones, como la negativa a trabajar sobre su dlbum familiar o el
interés por rivalizar con sus padres respecto al resultado plastico de las
obras, lo que ha permitido constatar respuestas emocionales distin-
tas entre nifios, adolescentes y adultos respecto al proceso creativo, pero
resultarfa interesante poder desarrollar en mayor profundidad trabajo
arteterapéutico especifico con familias de adolescentes con cincer.

Como se ha explicado, con este planteamiento teérico sobre la inter-
vencién arteterapéutica con familias de nifios con cdncer se pretende
ofrecer un punto de partida desde el que poder continuar reflexio-
nando y planteando diferentes posibilidades de intervencién familiar
a través del proceso de creacién pléstica. El objetivo de enmarcar
esta investigacién en un contexto artistico consiste en dar valor al
proceso creativo en si, analizando muchos de los aspectos referentes a
la creacién pléstica. Las precursoras del arteterapia familiar adaptaron
sus intervenciones a través del trabajo plastico a procesos psicotera-
péuticos en los que el instrumento bésico de intervencién era el
lenguaje verbal. Por ello, esta investigaci6n realizada con una pequefia
muestra de familias de nifios con cdncer ha permitido conocer c6mo el
proceso de creacion en si mismo puede ser la herramienta principal de
un proceso terapéutico prolongado a lo largo de los meses.

Muchas de las investigaciones realizadas en Bellas Artes tratan de
analizar las caracteristicas propias del arte aplicables a profesiones
que no estan necesariamente vinculadas al 4mbito artistico-cultural,
como la comunicacién, la educacién, la intervencidn social, el mar-
keting, el activismo politico... La creacién pléstica requiere una serie
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de recursos personales en el ejercicio préctico, ciertas nociones intelec-
tuales para la persona que observa la obra y un dominio del lenguaje
visual para poder utilizar la imagen como medio de comunicacién.
Por ese motivo, la expresion artistica resulta muy til para los objetivos
que se plantean en diferentes disciplinas y contextos. En este caso,
se ha comprobado cémo el lenguaje visual y el proceso de creacién
pléstica pueden aportar nuevas vias de intervencién en dmbitos
clinicos, y en concreto, en el abordaje terapéutico familiar.

A través de la investigacién aqui planteada se hacen evidentes los
beneficios de realizar una colaboracién multidisciplinar al haber
tenido la oportunidad de recibir aportaciones de profesionales de
diferentes campos como la psicologia, el arte, el trabajo social, la me-
dicina o el derecho (al contar con la ayuda de un abogado para rea-
lizar el acuerdo de confidencialidad y obtener el consentimiento in-
formado de las imagenes y los datos expuestos en esta investigacion).
La colaboracién interdisciplinar no s6lo ha permitido enriquecer
las orientaciones utilizadas en este estudio, sino que también ha ser-
vido como pretexto lograr una retroalimentacién mutua al tratar
de buscar puntos en comun entre camposque en principio parecen
divergentes. Ademas, la exposicién de algunos resultados de esta
investigacién en congresos y jornadas ha permitido dar a conocer los
beneficios del lenguaje visual como medio de comunicacién intrafa-
miliar en diferentes 4mbitos como el arteterapia, la terapia familiar, la
intervencidn sociosanitaria, el abordaje terapéutico del trauma psiqui-
co o la intervencién en paliativos pedidtricos.

Por ello, a lo largo de este trabajo no sélo se ha logrado cumplir
objetivos de investigacién o contrastar hipdtesis de intervencidn, sino
que se ha podido explorar la aplicabilidad del arteterapia en un colec-
tivo que requiere una vision mas amplia que la propia enfermedad en
un nifio. El aprendizaje profesional y personal obtenido del encuentro
con cada una de las personas que han participado en este trabajo
(tanto familias afectadas como profesionales de diversos &mbitos) ha
permitido elaborar un mapa extenso y complejo sobre la realidad de
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las familias de nifios con cdncer. Con ello, se ha tratado de aportar un
planteamiento tedrico- prictico que ofrezca nuevas vias de traba-
jo en arteterapia, en terapia familiar y en oncologia pediétrica, con
la intencién de que en el futuro sea posible conformar un Marco
Teorico sélido para la intervencién este dmbito.
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http://www.dehallen.nl/en/exhibitions/nan-goldin-
heartbeat-english/

- Imagen 22: Nan one month after been battered, Nan Goldin.

https://www.moma.org/explore/inside_out/2010/06/09/
live-through-this-nan-goldin-in-pictures-by-women-a-

history-of-modern-photography/

- Imégenes 23 y 25: My mother; Intra-Venus, Hanna Wilke.
http://catalogo.artium.org/dossieres/artistas’/hannah-wilke/obra
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- Imagen 24: So Help me Hannah, Hannah Wilke.
http://www.hannahwilke.com/id28.html

- Imégenes 34 y 31: Rest Energy; Pietd, Marina Abramovic y Ulay.
http://www.enfocarte.com/1.12/performance.html

- Imagen 32: Relation in time, Marina Abramovic y Ulay.
https://www.moma.org/explore/multimedia/audios/190/1978

- Imagen 33: AAA-AAA, Marina Abramovic y Ulay.

http://www.museoreinasofia.es/coleccion/obra/aaa-aaa
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ANEXO 1 - ACUERDO DE CONFIDENCIALIDAD

En Vitoria- Gasteiz, a de de 201__

REUNIDOS
De una parte,

D.? Estibaliz Gutiérrez Ajamil, mayor de edad, con DNI ntimero
72758397-] y domicilio a estos efectos en Vitoria-Gasteiz, interviene

en su propio nombre y Derecho.

En lo sucesivo se referird a D. Estibaliz Gutiérrez como la “Arte-
terapeuta”.

y

D. David Arteagoitia Garcia, mayor de edad, con DNI nimero
78907735-W, y domicilio a estos efectos en Bilbao.

D.* Alicia Penalba Acitores, mayor de edad, con DNT ntiimero 09-
327478-N, y domicilio a estos efectos en Valladolid.

D. * Miriam Ocio Sienz de Buruaga, mayor de edad, con DNT nd-
mero 16289865-T, y domicilio a estos efectos en Vitoria-Gasteiz.

D.? Iraide Fontaneda Elguea, mayor de edad, con DNI ntimero
16291330-Q, y domicilio a estos efectos en Vitoria-Gasteiz.

D.? Ziortza Carranza Ramirez, mayor de edad, con DNI ndmero
13697495-Y, y domicilio a estos efectos en Bilbao.

D. Karen Lund Orbeta, mayor de edad, con DNI ntimero 72476263-C,
y domicilio a estos efectos en Getxo, Vizcaya.

D.* Maria Isabel Cerezo Gonzailez, mayor de edad, con DNI nimero
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16295832-X, y domicilio a estos efectos en Vitoria-Gasteiz.
D.? Pilar Ajamil Gainzarain, mayor de edad, con DNI ntimero
16563530-B, y domicilio a estos efectos en Vitoria-Gasteiz

Intervienen D. David Arteagoitia, D. * Alicia Penalba, D.* Miriam
Ocio, D.* Iraide Fontaneda, D.* Ziortza Carranza, D.* Karen Lund,
D.* Marfa Isabel Cerezo, y D.” Pilar Ajamil en su propio nombre y

Derecho, en su calidad de miembros de supervisores.

En lo sucesivo se referird a D. David Arteagoitia, D.* Alicia Pefial-
ba, D.* Miriam Ocio, D.* Iraide Fontaneda, D.* Ziortza Carranza,
D.* Karen Lund, D.* Maria Isabel Cerezo, y D.* Pilar Ajamil, con-
juntamente, como el “Equipo de Investigacién”.

De otra parte,

D. , mayor de edad, con DNI ntimero R
y domicilio a estos efectos en R

y

D , mayor de edad, con DNI ntimero ,

y domicilio a estos en

Intervienen ambos en su propio nombre y Derecho y, asimismo,
en nombre y representacién de su(s) hija/o(s), menor(es) de edad, D

, con DNI ,y D. , con
DNI en su condicién de representantes legales del/los
mismo(s).
En adelante se referird a D. , D? ,
D. , yD. , conjuntamente, como los
“Usuarios”.

Asimismo, se referird a los intervinientes, en su conjunto, como las



422

Las partes, se reconocen capacidad legal necesaria para la firma del
presente documento y, a tal efecto,

EXPONEN

I'| Que la Arteterapeuta es una profesional titulada que se encuentra
desarrollando un proyecto de investigacién doctoral con objeto de
Arteterapia con Familias en Oncologia Pediitrica (en adelante,
el “Proyecto”). A tal fin, resulta esencial para la Arteterapeuta
contar con la participacién directa y personal de los Usuarios
en diversas sesiones, as{ como registrar en diversos soportes
(por escrito, fotogrificos, audiovisuales, etc.) el desarrollo de las
mismas y sus resultados.

IT | Que los Usuarios son miembros de la Asociacion ASPANAFOA,
asociacién que, en lo que aqui interesa, ha realizado una labor
mediadora a fin de poner en contacto a las Partes y guiar y ofrecer
el apoyo correspondiente a los Usuarios y a la Arteterapeuta en
el planteamiento del Proyecto.

III | Que el Proyecto se desarrolla en el marco del programa oficial
de doctorado “Investigacién y Creacién en Arte” llevado a cabo
por la Facultad de Bellas Artes de la Universidad del Pais Vasco/
Euskal Herriko Unibertsitatea en colaboracién con ASPANA-
FOA y cuenta con la participacién y supervisiéon del Equipo de
Investigacién, formado por investigadores y terapeutas profe-
sionales de reconocida trayectoria.

IV | Que, la Arteterapeuta se encuentra interesada en hacer participes
del Proyecto a los Usuarios, al reunir las condiciones de idoneidad
requeridas.

V| Que, asimismo, los Usuarios, conocedores de los beneficios que
el desarrollo del Proyecto podria tener tanto para ellos como
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para personas que se encuentran en situaciones similares, se en-
cuentran interesados en participar, de forma voluntaria y sin
recibir por ello contraprestacién alguna, en el Proyecto.

VI | Que, las Partes han convenido que resulta esencial preservar la
privacidad y confidencialidad de las identidades, testimonios,
imagenes, entrevistas y cualquier otra informacién a la que tanto
la Arteterapeuta como su Equipo de Investigacién puedan tener
acceso en el marco del desarrollo del Proyecto, sin perjuicio de
su posible uso en espacios y revistas de caricter divulgativo, cien-
tifico o terapéutico. Para ello la Arteterapeuta se atiene al Cédigo
Etico de la Asociacién Profesional espafiola de Arteterapeutas
(ATe) durante la intervencién en el programa asi como en la
posterior publicacién de resultados.

VII | Por consiguiente, con el fin de regular la naturaleza y el régimen
al que se somete la Informaci6én Confidencial, las Partes firman
el presente Acuerdo de Confidencialidad en base a las siguientes.

ESTIPULACIONES
Primera.- Objeto del Acuerdo

Por medio del presente Contrato los Usuarios autorizan y consienten
de forma expresa a la Arteterapeuta y su Equipo de Investigacién a
registrar, por cualquier medio, las entrevistas, trabajos, conversacio-
nes, conclusiones y resultados obtenidos a rafz de las sesiones en las
que participen en el marco del Proyecto, y la Arteterapeuta y su
Equipo de Investigacién, por su parte, se obligan a preservar el caréc-
ter privado de la informacién confidencial y a cumplir, en lo que
resulte de aplicacidn, la normativa vigente de proteccién de datos.

Segunda.- Tratamiento de la Informacién Confidencial
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2.1 | A los efectos del presente Acuerdo, tendrd el cardcter de “Infor-
macién Confidencial” la siguiente:

- “Informacién Confidencial Personal”: La identidad y datos
personales de los Usuarios.

- “Informacién Confidencial Cientifica”:

* Las grabaciones de audio o audiovisuales en las que inter-
vengan personalmente los Usuarios, en el marco del Proyecto.
e Las imdgenes y fotografias de las producciones plésticas
de los Usuarios obtenidas en el marco del Proyecto.

Las conclusiones, reflexiones, tesis o resultados obtenidos por
la Arteterapeuta y su Equipo de Investigacién como producto
del desarrollo del Proyecto no tendrén en ningin caso la con-
sideracién de Informacién Confidencial.

2.2 | La Arteterapeuta y su Equipo de Investigacion se compromete
expresamente a adoptar todas las medidas necesarias para que
ninguna persona distinta a ella o ajena a su Equipo de Investi-
gacién tenga acceso a la Informacién Confidencial.

A este respecto, la Arteterapeuta y su Equipo de Investigacién se
comprometen a adoptar e implantar las medidas de seguridad
de indole técnica y organizativas necesarias, que garanticen la
seguridad de la Informacién Confidencial y eviten su alteracién,
pérdida, tratamiento o acceso no autorizado, de acuerdo con lo
establecido en el Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre,
por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley
Orgénica de Proteccién de Datos.

2.3 | Sin perjuicio de lo anterior, los Usuarios autorizan y permiten
de forma expresa la divulgacién de la Informacién Confiden-
cial Cientifica siempre y cuando:
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- Se difunda en un medio o contexto cientifico o artistico-tera-
péutico con finalidad divulgativa, bien sea de forma escrita, por
exposicion personal de la Arteterapeuta y/o su Equipo de In-
vestigacion, por medios audiovisuales o cualquiera asimilado.

Tercera.- Propiedad de la Informacién Confidencial

La propiedad de la Informacién Confidencial Cientifica correspon-
derd a la Arteterapeuta y su Equipo de Investigacién, siendo éstos
responsables de su custodia en orden al cumplimiento del presente

Acuerdo.

Cuarta.- Duracién y alcance del Acuerdo
El Acuerdo tendra una duracién equivalente a la duracién del Proyecto.

Sin perjuicio de lo anterior, la Informacién Confidencial en ningtn
caso perdera dicho caricter confidencial salvo que los Usuarios per-
mitan expresamente su divulgacién pablica sin restriccion alguna.

En este sentido, el presente Acuerdo es aplicable a cualquier Informa-
cién Confidencial que sea comunicada por los Usuarios u obtenida en
el marco del Proyecto durante su vigencia, asi como a la Informacion

Confidencial comunicada con ocasién de prérrogas, ampliaciones
o modificaciones del mismo.

Quinta.- Nulidad parcial

En caso de que alguna de las Estipulaciones o disposiciones del pre-
sente Acuerdo fuera declarada invélida o nula por un Juzgado o
Tribunal, o resultara imposible de cumplir por cualquier razén, serd
modificada en la medida en que ello sea posible, a fin de que se cum-
pla la voluntad de las Partes.
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Sexta.- Legislacion aplicable y jurisdiccién
El presente Acuerdo se regird por la legislacién espafiola vigente.
Para la resolucién de dudas o controversias en la interpretacién del

presente Acuerdo, las partes se someten de forma expresa al fuero
de los Tribunales de Vitoria-Gasteiz.

Y en prueba de su conformidad, las Partes firman el presente Acuer-
do de Confidencialidad, en dos ejemplares y a un solo efecto, en el
lugar y fecha sefialados en el encabezamiento.

LA ARTETERAPEUTA
D.? Estibaliz Gutiérrez Ajamil

LOS USUARIOS
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ANEXO 2 - CUESTIONARIO: EVALUACION DEL PROGRAMA
DE ARTETERAPIA

Fecha:
Nombre:
1| ;Cémo definirfas arteterapia después de tu experiencia?

2| ;Qué expectativas tenfas antes de empezar? ;En qué pensabas

que iban a consistir las sesiones?

3| ;Qué técnicas son las que mds te han gustado? ;Y las que menos?
;Por qué’
Técnicas utilizadas:
- Técnicas secas: Lipices de colores, ceras, rotuladores..
- Collage: Pegamento, tijeras, papeles de colores, revistas. ..
- Pastel/ Tizas sobre papel negro.
- Modelado: Plastilina, arcilla blanca + pintura acrilica
- Técnicas acuosas: Pintura acrilica, acuarela, pinceles,
esponjas, pajitas...
- Ensamblaje con materiales tridimensionales:
algodén, textil, pajitas. ..
- Creacién de titeres
- Collage a partir de fotografias familiares.

4| ;Qué te ha parecido el tiempo de trabajo (un curso escolar), la
frecuencia (una sesién semanal)? Y la duracién de las sesiones
(una hora)?
iConsiderarfas mds adecuado una temporalizacién, frecuencia
y/o una duracién de las sesiones diferente? ;Cudl? ;Por qué?

5| :Qué te ha parecido el espacio de trabajo? (La ubicacién, las salas,

el mobiliario...)
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6| ;Coémo resumirias el proceso que habéis vivido como familia a
lo largo de estos meses en arteterapia?

7| :Coémo resumirias tu proceso personal?

8| :Qué representan para ti las obras que habéis creado en las sesio-
nes? jQué obras son las mds significativas para ti?

9| :Qué crees que os ha aportado esta experiencia como familia?
10| ;Qué te ha aportado a ti a nivel individual?

11| ;Qué sentiste o pensaste al veros en video? ;De qué crees que os ha
podido servir veros trabajar en familia?

12| ;En qué crees que puede ayudar un programa de arteterapia a
familias que estdn realizando la vuelta a casa tras el tratamiento
en oncologia pedidtrica?

13| ;Otros aspectos que quieras comentar y no se hayan abordado en
las preguntas anteriores?



430 ARTETERAPIA CON

AS DE NINC

ANEXO 3 - PLANTILLA DE REGISTRO DE LAS SESIONES

Familia

Fecha

Sala

Duracion

Propuesta de trabajo

Materiales ofrecidos

ESQUEMA DE LA UBICACION DE LOS MIEMBROS EN LA MESA DE TRABAJO

Inicio de la sesién

Movimientos y cambios

Puesta en comun
de las obras

FOTOGRAFIA DE LAS OBRAS REALIZADAS

Obra- Proceso creativo individual.

Madre

Padre

N. oncoldgico

Hermano

Obra- Proceso creativo conjunto.
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Breve descripcion del proceso creativo y observaciones.
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ANEXO 4 - PLANIFICACION DE LA INTERVENCION:
ARTETERAPIA CON FAMILIAS DE NINOS CON CANCER

ETAPA1
TEMPORALIZACION Octubre-diciembre.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA Acomodacion al encuadre y favorecimiento

de la alianza terapéutica.
TECNICAS ARTISTICAS - Técnicas secas (EFI): lapices de colores, ceras,

rotuladores...
- Modelado (plastilina, con familias con
adolescentes arcilla blanca).
- Collage (creacion libre, recortes de revistas)
- Pastel (con familias de nifios mayores)/Tiza
(con niflos pequeos).

OBJETIVOS DE INTERVENCION - Ofrecer técnicas artisticas conocidas
por los miembros.
- Crear un espacio seguro y contenedor para la familia.
- Generar procesos creativos a partir de recursos
cognitivos (en especial en adultos) y creaciones
plasticas narrativas/figurativas.

ETAPA 2
TEMPORALIZACION Enero-marzo.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA Experimentacion con los materiales y desarrollo

del proceso creativo (individual y familiar).
TECNICAS ARTISTICAS - Técnicas acuosas (acrilico y acuarela).

- Assemblage (creacion libre).

OBJETIVOS DE INTERVENCION - Generar procesos creativos a partir
de recursos emocionales.
- Promover la experimentaciéon e improvisacion
en los miembros.
- Facilitar la exploracion de los materiales y
la creacion de imagenes simbdlicas o empoderadas.
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ETAPA3

TEMPORALIZACION Abril-junio.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA Consolidacion de la comunicacion intrafamiliar a
través de la creacion plastica y cierre del proceso
arteterapéutico.

TECNICAS ARTISTICAS - Assemblage (titeres) y dramatizacion

con los personajes.

- Composiciones con fotografias familiares.

- Técnicas secas (EFF): los mismos materiales
que en las sesiones de EFI.

OBJETIVOS DE INTERVENCION - Promover procesos creativos y discursos auto-
rreferenciales.

- Generar un espacio de comunicacién entre los

miembros a través de la narracién sobre sus pro-
ducciones pléasticas.

- Favorecer la reflexion sobre la evolucion

vivida en el proceso arteterapéutico para

poder plantearse nuevos sistemas

relacionales como familia (videofeedback).

Observaciones:

La cantidad de sesiones llevadas a cabo con cada técnica dependera
del propio proceso de la familia y de los objetivos terapéuticos de cada
caso. Dependiendo de la planificacién sobre la intervencién concreta
con cada familia, es posible eliminar algunas de las técnicas artisticas
y prolongar o repetir algunas de las propuestas ya realizadas para poder
adaptarse a las necesidades especificas.
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