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Resumen

El uso de los métodos de investigacion basados en el arte se esta desarrollando
como forma complementaria de transferencia de conocimiento para alcanzar de
forma efectiva y afectiva a las audiencias correspondientes. En este trabajo se preten-
de identificar ejemplos de produccion artistico-creativa de resultados cientificos,
tanto en general como en el tema especifico del envejecimiento y/o final de la vida.
Ademas se presenta y analiza un relato corto creado para difundir entre profesiona-
les sanitarios los resultados de un estudio cualitativo realizado sobre el significado de
las buenas practicas en la atencion domiciliaria a personas mayores. Finalmente, las
reflexiones que se plantean dejan abierta la discusién futura de alternativas menos
conocidas y potencialmente validas, aunque mas transgresoras, de difundir la ciencia
a la sociedad.
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Summary

The use of arts based research methods is developing and began to develop in the
field of health as a form of knowledge transfer in an effective and affective way to
reach the convenient audience involved. This paper aims to identify examples of
creative-artistic production of scientific results, both in general and in the specific
topic of aging and / or end of life. Furthermore it presents and analyzes a short
story created to disseminate among health professionals the results of a qualitative
study about the meaning of good practices in home care to the elderly. Finally,
reflections arising leave open the future discussion of alternatives to disseminate
science to society, which might be less known and transgressive but potentially

valid.

Keywords: qualitative research, knowledge transfer, arts, science

Ciencia, arte y transferencia de conocimiento

Los métodos en la denominada Arts based research se refieren al uso de cual-
quier forma artistica en cualquier punto del proceso de investigacion, tanto en la
generacion como en la interpretacién y/o comunicacion del conocimiento. La
preocupacion por la transferencia del conocimiento adecuada y suficientemente
amplia y profunda del conocimiento ha sido uno de los factores que ha contribui-
do al desarrollo de este movimiento. El uso de los métodos de investigacion basados
en el arte es relativamente novedoso en el ambito de la salud, pero estan bien esta-
blecidos en otros campos como la educacion y las ciencias sociales (Knowles y
Cole, 2008).

De forma creciente, los investigadores que utilizan métodos cualitativos han com-
plementado las formas clasicas de diseminacion de resultados con formas alternativas
relacionadas con las artes y humanidades. Algunos de los factores implicados en este
proceso es la determinada «crisis de representacion» (Smith, 2004) producida en la
investigacion cualitativa por considerar inadecuadas las formas tradicionales de los in-
formes que permiten representar de forma fidedigna y justa la vida de los informantes.
Un segundo factor, segin Van Manen (1997), es el deseo de los investigadores de

o/ ’ . . . ~
provocar una comprension mas sentida de la experiencia humana. A esto se anade un
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tercer factor, la preocupacién por producir cambios sociales y no meramente informar
de resultados.

Otro de los términos utilizados para denominar este movimiento es el «a/r/
tography», que se refiere a la investigacion en el mundo a través de un proceso de
produccioén de cualquier forma de arte y la creacién de significados adicionales in-
terconectados (Irwin, 2005).

Ya en la década de 1970 se comienzan a utilizar formas artisticas para representar
resultados cualitativos, pero ha sido en esta tiltima década cuando se ha producido su
mayor auge. Sin embargo, sigue siendo una forma de investigacion debatida que tiene
seguidores y detractores. Los resultados de investigacion cualitativa han sido transfor-
mados en novelas, poesia, teatro, danza y otras formas textuales y de representacién
(Boydell, Gladstone, Volpe, Allemang y Stasiulis, 2012; Sandelowski, Trimble, Woo-
dard y Barroso, 2006). La revisién realizada por Keen y Todres (2007) expone dife-
rentes formas de diseminacién de resultados entre los que destacan los textos y/o repre-
sentaciones dramaticas y videos, textos poéticos, cuentos, presentaciones en formato
multimedia, manualidades tipo patchwork, peliculas, paginas web y deuvedés o talleres
y folletos.

El modelo CRARUM (Ceritical realism and the arts research utilization model)
es una propuesta de Kontos y Poland (2009). Parten de la base de que el conoci-
miento, por si solo, no produce cambios en la practica. El arte entrena y alimenta
la empatia y puede fomentar la reflexion critica sobre la practica clinica y contri-
buir a la produccién de cambios.

Segin Parsons y Boydell (2012) esta metodologia parece ofrecer formas de in-
terconexiones entre diferentes disciplinas que permiten la produccion de vehiculos
de transferencia de conocimientos que retan nuestra concepcion de la evidencia, de
los conocimientos y de las buenas practicas y cuidados. El siguiente paso en el de-
sarrollo de Arts based research es la evaluacion de su impacto. Las evaluaciones
preliminares indican que se trata de un enfoque prometedor para informar sobre la
practica clinica, las politicas sanitarias y la comprension por parte de la sociedad de
temas relacionados con la salud.

Esta estrategia emergente del Arts based research ha suscitado mucho interés
siempre y cuando se pueda evaluar (Rieger y Schultz, 2014; Archibald, Caine y

Scott, 2014). Actualmente se esta realizando una revisién sistematica sobre su uso
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como herramienta pedagogica en formacion en enfermeria (Rieger, Chernomas,
McMillan, Morin y Demczuk, 2015). Pero atn hay dudas sobre como y qué evaluar
cuando se utilizan. Lafreniere (2014) plantea la evaluacion de una intervenciéon que
se realiz6 de un formato web de ilustraciones tipo dibujos animados para mejorar el
conocimiento, la compresion y los posibles cambios en la practica de profesionales
relacionados con los comités de ética sobre la nutrigenémica y nutrigenética. La
evaluaci6n se realizé mediante un cuestionario que fue respondido por pocos parti-
cipantes. Seglin los resultados la intervencién parecia poco efectiva, pero la evalua-
ciébn permitié mejorar el producto.

La evaluacion en este ambito atin es controvertida, depende de muchos factores,
entre ellos, principalmente del emisor, el receptor y el formato del lenguaje. Exis-
ten muchos resultados intangibles que son, en muchas ocasiones, precisamente los
cambios que se quieren alcanzar. Scott (2013) esta realizando una revision sistema-
tica sobre productos artistico visuales y cuentos narrativos como formatos de tra-
duccion y diseminacién de investigacion en salud que podrian iluminar algo mas el
camino en el uso de este tipo de herramientas.

Basado en este paradigma e inspirado en el trabajo de Arthur Frank (1995), The
wounded storyteller donde recomienda no solo pensar sobre una historia sino
pensar con una historia, se planted crear un producto artistico que facilitase la di-
fusion de los resultados cientificos obtenidos de un estudio que abordaba el analisis
de la experiencia de los profesionales sobre el significado de las buenas practicas en

la atencion en domicilio a las personas mayores dependientes.

Ejemplos de transformacion artistico-creativos de produccion cientifica

En la literatura se han publicado un gran nlimero de historias y formas de trans-
ferencia de conocimientos basadas en los cuentos, la pintura, la poesia, el drama,
etc. (Keen y Todres, 2007). Cada vez mas, se consideran estos formatos como los
mas apropiados en funcién del objetivo del estudio y la audiencia a la que se quieren
acercar los resultados.

En su ya clasico libro The private world of dying children, Myra Bluebond-
Langer (1980) utiliza también una recreacion ficcional de un paciente oncolégi-

co pediatrico para representar los hallazgos esenciales del «mundo privado» de
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esos ninos. Posteriormente, otros autores han publicado procesos similares.
Clearey y Peacok (1997), por ejemplo, publicaron una narrativa dirigida a ni-
nos y adolescentes de la etnia de indios americanos, basada en un estudio de
grounded theory sobre aspectos esenciales para su educacion y respetando escru-
pulosamente los resultados obtenidos. El objetivo de elaborar ese cuento era
llegar mas rapidamente y de una forma mas profunda a los nifios y adolescentes
a los que se queria trasmitir el resultado de su investigaciéon. Otros autores han
construido narrativas a partir de fragmentos textuales de trascripciones de en-
trevistas a pacientes con enfermedad mental severa, adaptandolos a la audiencia
que se pretende alcanzar (Sells, Topor y Davidson, 2004). Gray (2004) va un
paso mas alla, y de una forma similar al cuento elaborado, utiliza la ficcién para
recrear una historia sobre el impacto del cancer de prostata y la discusion de
género.

Lohan et al. proponen la promocién de la salud a través de videos accesibles en
Internet, por ejemplo, depresiéon en hombres, embarazo no intencionado en ado-
lescentes (Lohan, 2015).

Otro de los ejemplos es el trabajo de Duncan (2013) relacionado con actividades
de transferencia de conocimiento sobre sida en actividades participativas.

Tarasoff et al. (2014) transformaron en teatro interactivo los datos de un estudio
cualitativo sobre la experiencia de personas no heterosexuales (LGBTQ) y la repro-
duccion asistida con el fin de ayudar a los sanitarios a conocer y comprender estos
casos. Ademas se evalu6 la efectividad para producir los cambios en conocimiento
y confort, siendo positivos al menos a corto plazo.

Healthtalk es un proyecto de disenio cualitativo que tiene como objetivo investigar
la experiencia de diferentes problemas de salud y presentarlos como fuente de informa-
ci6n fiable en Internet. En algunos casos, como el modulo sobre depresion en la ado-
lescencia, se ha ido mas alla transformado los mensajes principales para apoyar a estas
personas mediante un cortometraje que explica lo que realmente necesitan de las per-
sonas de su entorno, ya que muchas veces no saben como reaccionar ni como ayudar
(http:/ /www.healthtalk.org/young-peoples-experiences/depression-and-low-mood /
topics).

Por otro lado, encontramos varios ejemplos relacionados con el final de la vida.

En 2008 se publicé una revision sistematica sobre aspectos metodologicos y enfo-
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ques en la investigacién de experiencias en cancer terminal. Se muestran maltiples
ejemplos que consideran desde el teatro basado en la investigacién hasta cuestio-
narios postales, pasando por toda la gama de métodos posibles con interés en la
investigacién del final de la vida, concluyendo que atn es necesario trabajar en
cuestiones de metodologia (Harris, 2008). Abba et al. (2013) realizaron una revi-
sidn sistematica sobre intervenciones para fomentar la discusién sobre las prefe-
rencias en la atencion al final de la vida entre la poblacién general y su entorno y
concluyeron que es importante involucrar a las personas para poder producir
cambios, ya que solo transmitir la informacion de manera pasiva era insuficiente.
Sobre este mismo tema, Mills et al. (2015) exploraron la utilizacién de formatos
artisticos para fomentar la comunicacion y discusién sobre la muerte y el proceso
de morir para disminuir el tab que atin rodea este aspecto de la vida en Australia.

Al tratarse de un ambito novedoso, todo el area se encuentra en una fase de
construccion de métodos y se considera que se debe indagar mas sobre qué enfo-
ques, como, donde y para quién es efectivo utilizar estas herramientas de transfe-
rencia del conocimiento. Una de las propuestas es la de clasificar seglin el grado de
precision del mensaje y el grado de participacién de la poblacién diana (Archibald,
2014). Ademas es necesario insistir en la importancia de la evaluacién, ya que es
dificil justificar la asignacion de recursos a estas actividades si no hay una constata-

cibén de su utilidad

«Tengo ganas de...» Un ejemplo de transformacion de un estudio
cualitativo sobre atencion a mayores en domicilio

Como ejemplo de transformacién de un estudio cualitativo sobre atencion a
mayores en domicilio, desde el ano 2011 nuestro equipo ha desarrollado un pro-
yecto, con un equipo multidisciplinar, cuyo objetivo no solo era conocer y com-
prender el significado de las buenas practicas en la atencion domiciliaria a personas
dependientes sino ademas concienciar y provocar cambios que permitieran mejo-
rar el trato a las personas en esta situacion. Para ello se realiz6 un estudio cualita-
tivo desde la perspectiva de los profesionales sanitarios (Izquierdo, Mahtani, Cer-
dena, Lopez y Comisién mixta fomento de buenas practicas, 2013). A partir de

los resultados obtenidos se planted la necesidad de devolver los resultados no solo
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a los participantes del estudio sino también a los profesionales que trabajan en este
ambito. Para ello se prepard un narracion corta, en formato de cuento, que reco-
giera los aspectos fundamentales de los resultados y de las propuestas de accion. A
continuacibn se organizaron varios seminarios, que se iniciaban con el siguiente
cuento:

En un lugar del norte de Tenerife, enclavado entre vinedos, castanos y noga-
les, crecio la Sra. Buena Practica. Se podria decir que era humilde, y sin embar-
go, muy resultona.

Cada vez que aparecia, todo a su alrededor se iluminaba. Lograba que todas
las personas se pararan a admirarla, y les hacia sentir que se llenaban de ener-
gia y buen animo.

Un dia la Sra. Buena Practica, paseando por Los Nateros, vio que se le acer-
caban algunos de sus admiradores. Ellos, nada mas verla y sin poder resistirse,
sintieron la atraccion. Se acercaron a ella porque esa vez tenian que preguntarle
algo muy importante.

Uno de ellos le dijo:

— Sra. Buena Prdctica, necesitamos que nos cuente cual es su secreto. Ahora
mismo tenemos que atender a las personas que, por su edad, son mas sabias en
este lugar, Yy nos gustarfa poder hacerlo tal Yy como lo hace usted. ;Cuéntenos su
secreto!

Ella, en seguida, se echo a reir y, sin dudarlo un instante, contesto:

— Pero si no hay ningun secreto, tu también lo haces. Acuérdate de aquel
dia que fuiste a ver a dona Maria para curar su herida y, a pesar de la prisa
que llevabas, al invitarte ella a un cafe, decidiste que lo mejor que podias ha-
cer por ella era aceptar su invitacion y quedarte a su lado unos minutos mas.
O aquel otro dia cuando te llamo dona Matilde y al ir a verla te diste cuenta
de que realmente no le pasaba nada nuevo y tu, en lugar de enfadarte,fuiste
capaz de intuir que lo que ella necesitaba en aquel momento era tu caricia, tu
mirada... O cuando don Ignacio te dijo enfadado que no le banaras y tu te
percataste de que realmente lo que tenia era pudor Yy encontraste una solucion
diciendole «No se preocupe, don Ignacio, que puede quedarse con los calzon-

cillos puestosy.
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Evidentemente, decia la Sra. Buena Prdctica, esto no es fdcil, pero no por ello
imposible. A veces ni siquiera nos damos cuenta de que todos somos capaces de
iluminar, es una cuestion de proposito y aceptar nuestras limitaciones. Y de va-
lorar los instantes que podemos regalar.

Inmediatamente otro de sus admiradores le dijo:

— Pero gzcomo?, scomo consigues hacer eso?

Ella contesto:

— Cada noche, cuando me voy a dormir, sueno que soy una de esas personas
que necesitan ser cuidadas y entiendo lo que me gustaria que me hicieran a mi.
Y de esa manera, cada manana, cuando me despierto, tengo ganas de...

Al finalizar el cuento los profesionales participantes debian continuar la historia
en un taller donde se analizaban aspectos positivos de su actuacién y propuestas de
mejora para trabajar en grupo. Los participantes valoraron mucho el hecho de que
esta herramienta les habia permitido reflexionar sobre su practica habitual y que

muchas veces no es suficientemente valorada, ni siquiera por ellos mismos...

Método para elaborar la transferencia de resultados

En este caso se ha optado por el formato de cuento para representar los resultados
de investigacién. Con el fin de obtener un producto creativo como es un cuento, es
necesario tomar una serie de decisiones justificadas y basadas en los resultados cienti-
ficos. Para ello ha sido necesario identificar los datos mas relevantes para representar-
los de forma metaforica y comprensible para la audiencia a la que va dirigida. Se trata
de un cuento para ser contado, por lo que también se ha grabado en audio para su
difusion.

Para el objetivo que se planteaba, la construccién debia ser breve y con un
enfoque basado en la indagacién apreciativa en la que se promueve exponer lo
positivo. El inicio del cuento pretende definir el personaje con adjetivos positi-
vos, se le da alto valor y se presenta como un concepto atractivo y con forma
humana: Sra. Buena Practica, humilde, resultona, iluminaba, admirarla, ener-
gia, buen animo. Se eligio la opcion mas realista que fuera mas descriptiva y de-
jara menos ideas a la interpretacion individual: tenemos que atender a las per-

sonas que por su edad... y se incluyeron ejemplos enumerados por los
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participantes del estudio de los momentos en los que ellos consideraban que esta-
ban ejerciendo con buenas practicas. El uso de palabras exactas, o muy similares,
a las utilizadas por los participantes es fundamental para asegurar que se transmi-
te el mensaje de la forma mas cercana posible a los resultados del estudio (Sells et
al., 2004).

El final de la historia manifiesta la importancia de ponerse en el lugar de la per-
sona a la que se atiende: sueno que soy una de esas personas que necesita ser
cuidada.

Y finalmente se deja abierto para que cada uno se sienta reflejado y lo aplique a su
practica. Algunos, como Sandeloski et al. (2006) consideran que al final se debe ex-
plicitar el mensaje final y la leccién aprendida. Para ello incluyen un apartado expli-
cativo, es decir, que se afiade a la parte ficticia una explicacién que incluye el mensaje
explicitamente. Otra opcién es la de elaborar formatos descriptivos cuyo margen de
interpretacién por la audiencia sea limitado, ya que este podria ser origen de proble-
mas éticos y de validez del formato artistico. Por ejemplo en una experiencia anterior
(Mahtani, 2010) en la que se escribi6 un relato corto titulado «Prozac y el aguila» se
deja el mensaje abierto a las multiples interpretaciones de los lectores.

Para evaluar la validez del producto como forma de transferencia de conoci-
miento, se contrasto con la opinion del equipo de investigacién y del equipo com-

pleto del proyecto para confirmar que reflejaba el mensaje de los participantes.

Reflexiones

El proceso descrito para la elaboracion de las diferentes partes de la historia, por
tanto, no ha sido al azar sino que se ha seguido una pauta sistematica y justificada.
Se comienza por decidir cual es el mensaje que se necesita transmitir con la historia.

Los mitos sobre el envejecimiento son muchos (Mulley, 2007) y precisamente
muchos de estos estereotipos han sido creados por imagenes en la escultura, pintu-
ra, literatura, cine, television, revistas y periédicos hasta, por ejemplo, en tarjetas
de felicitacién de cumpleanos. Si ha sido posible crear estos mitos por medios artis-
tico creativos, también se podrian usar esos mismos medios para construir una vi-

./ / . . . .
si0n mas positiva 'y mejorar la conciencia sobre este tema.
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La ficcién que se utiliza para la transferencia de resultados cientificos no puede
considerarse ciencia-ficcion. No se trata de imaginar posible situaciones en las que
la ciencia daria respuestas hasta ahora desconocidas, sino de acercar la realidad in-
terpretada en los estudios, basada en la experiencia recogida, a un ptblico que no
necesariamente posee las claves técnicas y metodologicas de la investigacion acadé-
mica y en particular de la investigacion cualitativa. Por eso debe ser fiel a los resul-
tados.

La ciencia no solo se trasmite por la razén y el conocimiento, sino a través de los
sentimientos y la empatia. Si se pretende llegar a un ptiblico amplio y considerar la
posibilidad de modificar actitudes, es preciso no solo ser fiel a la elaboracién cientifi-
ca, sino apelar a la parte emocional, que esta relegada en el mundo profesional a un
lugar que no le corresponde. El Art Based Research pretende combinar el rigor
cientifico con la experiencia humana y personal.

En el momento en el que se inicia un estudio de investigacién tendemos a pensar
en el producto final que vamos a elaborar, cémo lo vamos a difundir y la aplicabi-
lidad que puede tener. Cuando se comienza un estudio de investigacion, lo primero
en lo que hay que pensar es si merecera la pena tanto esfuerzo y todo el tiempo y
energia que se destina a ello. El impacto de lo que investigamos es un concepto que
si queremos se puede cuantificar, existen multiples indicadores para hacerlo, sin
embargo el concepto de impacto como un choque de informacion que deja una
huella intensa es mucho mas dificil de medir. Si ademas pretendemos que esas
huellas produzcan cambios es posible que sean intangibles. La duda que se plantea
es si atin siendo intangible merece la pena. Los proyectos en los que he podido
percibir esa intangibilidad que merecia la pena son aquellos en los que, al difundir-
los, he tenido la fortuna de visualizar la expresion no verbal de aquellos que la re-
ciben. Los ejemplos claros han sido la lectura del relato corto autobiografico titu-
lado «El silencio» (Mahtani, 2013) sobre la conspiracion de silencio, o las multiples
veces en las que he contado el cuento «Prozac y el aguila» (Mahtani, 2010) sobre
la depresién y los antidepresivos, y la presentacion del documento audiovisual
presentado en varios congresos de cuidados paliativos construido a partir de las
entrevistas de profesionales de cuidados paliativos titulado «Metamorfosis».

En el siguiente proyecto en el que nos embarcamos, subvencionado por la con-

vocatoria Explora de proyectos de investigacion, abordaremos el tema de la repro-
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duccion asistida para, una vez completado el estudio, identificar los mensajes prin-
cipales a transmitir y trabajar sobre formatos artistico-creativos para su difusion en

nuestro contexto sociocultural.
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