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Expresion corporal, danza y esclerosis multiple: beneficios emocionales
en una intervencion durante la contingencia de la COVID-19

Body language, dance and multiple sclerosis: emotional benefits in an
intervention during the COVID-19 contingency

Marta Arévalo Baeza, Ana Pacheco Fuertes
Universidad de Alcala (Espana)

Resumen: La expresion corporal y la danza son ambitos de practica que pueden ofrecer multiples beneficios para la salud en
personas que padecen esclerosis multiple, una enfermedad neurologica que provoca limitaciones tanto fisicos como afectivos
y sociales. Motivado por una persona que padece esta enfermedad y que tenta disponibilidad y necesidad de sentirse mas activa
y mejor, se disen6 un programa adaptado de actividades expresivas y danza que tuviese en cuenta su contexto particular, y con
la dificultad afiadida de mantener un distanciamiento social para preservar su salud en tiempos de la COVID-19. Supuso un
desafio mayor disefar la intervencion para que se pudiera llevar a cabo de manera autonoma y remota. El presente estudio
exploro el bienestar emocional durante la experiencia vivida de esta persona mientras participaba en este programa de seis
semanas. Tras cada sesion, se realizaron entrevistas virtuales con la participante para comprender como se habia sentido,
utilizando el uso de narrativas visuales a partir de fotografias usadas como metaforas. En general, la participante estuvo de
acuerdo en que la experiencia la hacia sentirse mejor. Especificamente, el programa le proporcioné la oportunidad de
compartir nuevos modos de comunicarse con sus familiares, sentirse de nuevo fisicamente activa, interesarse por las practicas
corporales artisticas y tomar conciencia de sus emociones.

Palabras clave: Expresion corporal y danza; esclerosis multiple; salud; emociones; COVID-19; narrativas visuales; tecnologta.

Abstract: Body language and creative dance are areas of practice that can offer multiple health benefits in people with
multiple sclerosis, what involves a neurological disease that causes physical, emotional and social impediments. Motivated by
a person who suffers from this discase and who was willing and in the need of fecling more active and emotionally better, a
program of expressive and dance activities was designed, taking into account her particular context and the need to maintain
a social distance to preserve her health in times of COVID-19, being a challenge to design the intervention to be done
independently and remotely. The present study explored the experience of this person while she was participating in this six-
week program of expressive-corporal practices with the aim of knowing her emotional well-being during the proposals. After
cach session, virtual interviews were conducted with the participant to understand how she had felt, using visual narratives
from photographs as metaphors. In general, the participant agreed that the experience made her feel better, especially from
an emotional point of view. Specifically, the program provided her with the opportunity to share new ways of communicating
with her family, to feel physically active again, to take an interest in artistic body practices, and to become aware of her
emotions.

Keywords: Creative dance; multiple sclerosis; health; emotions; visual narratives; COVID-19; technology.

Introduccién po. La EM causa una pérdida de funcionalidad en la per-

sona que la padece. Normalmente se hace énfasis en la

Vivir el cuerpo desde la esclerosis multiple perdida de la capacidad motora, pero tambien existe
La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad = Una gran repercusion cognitiva, emocional y social tan
neurologica degenerativa cronica y autoinmune, carac- importante como la fisica (Bravo, 2018, p. 249). Actual-
terizada por la pérdida progresiva de mielina, el mate- ~ mente se estima que 2,3 millones de personas en el
rial que rodea y protege las células nerviosas, lo que mundo padecen esta enfermedad, siendo diagnosticada
conlleva una interrupcion de los impulsos nerviosos principalmente antes de los cincuenta afos y mas fre-

(Compston & Coles, 2008), que hace mds lento o blo- ~ cuente en el sexo femenino con un rango de tres a uno

quea los mensajes entre el cerebro y el resto del cuer- (Mendibe, etal., 2019).
La causa de la EM se desconoce con exactitud. Los

factores desencadenantes de la aparicion de esta afec-
Fecha recepcion: 01-10-21. Fecha de aceptacion: 03-01-22 . . )
cion, segun Garg y Smith (2015), pueden ser geneticos
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y/ o ambientales. Si bien no hay una cura como tal para
esta enfermedad, existen tratamientos farmacologicos
que pueden modificar su desarrollo y reducir los sinto-
mas que impiden hacer una vida normal. Ademas, la
actividad fisica adecuada es uno de los pocos factores no
farmacologicos disponibles que pueden reducir los sin-
tomas y mejorar la calidad de vida de las personas con
EM (Motl & Sandroff, 2015; Mandelbaum, etal., 2016;
Halabchi, et al., 2017). Mas concretamente, el ejerci-
cio puede tener un efecto positivo en el estado de ani-
mo y la calidad de vida (Déring, et al., 2011), pero hay
que tener en cuenta que la adherencia al ejercicio en
personas con esta afeccion parece estar relacionada di-
rectamente con la percepcion de autoeficacia y disfrute
(Motl, etal., 2006).

Un sintoma frecuente es la espasticidad, que reduce
la movilidad, dificulta los movimientos, da lugar a es-
pasmos musculares dolorosos y predispone al desarro-
llo de contracturas (Compston & Coles, 2008). Algunos
otros sintomas, como la fatiga, la falta de equilibrio, el
temblor y la percepcion de torpeza afectan a la persona
a la hora de realizar actividad fisica. En este sentido, el
uso de elementos auxiliares para la estabilidad (basto-
nes, andadores, sillas de ruedas) puede ser fundamental
(Finlayson, et al., 2006) y se debera tener en cuenta en
las propuestas que se disefien para que no entrafien ries-
gos de caidas y se realicen desde posiciones estables y
seguras. La EM puede conllevar tambien deterioro
cognitivo atencional, de razonamiento, de las funciones
ejecutivas, deficits corticales focales y, en estadios tar-
dios, demencia (Compston & Coles, 2008), asi como
afecciones emocionales, como la capacidad para reco-

nocer emociones (Leiva, et al., 2017).

La dimension expresiva del movimiento como
oportunidad de bienestar emocional

Cabe esperar que una intervenciéon con propuestas
adecuadas de danza y expresion corporal puede tener
multiples beneficios para la salud integral en personas
con o sin una enfermedad como la EM, entendiendo la
salud desde una comprension holistica de la persona,
que implica una interdependencia entre lo fisico, lo
cognitivo, lo afectivo y lo social. En este sentido, la ex-
periencia en danza supone control motor, memoria,
imagenes y sincronizacion donde los procesos accion-
percepcion-emocion estan interconectados en su prac-
tica y, en general, requiere una mayor activacion simul-
tanea de diferentes areas cerebrales - cognitiva, limbica,
sensorial y motora - que en otras actividades fisicas
(Blasing, et al., 2012).
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Las practicas expresivo-corporales tienen el poten-
cial de conectar estrechamente cuerpo, emocion y pen-
samiento, a partir de la naturaleza de la propia dimen-
sion expresiva del movimiento, en sus ejes de expresi-
vidad, comunicacion, creatividad y exploracion estetica
(Coteron, et al., 2008). Desde estos ejes, se reivindica
el poder del cuerpo como recurso donde la riqueza re-
side, entre otras, en la posibilidad de autoexpresion, la
participacion de la imaginacion como proceso de inda-
gacion y juego, asi como la posibilidad de expandir el
repertorio de movimientos en un modo nuevo de rela-
cion con el espacio, el tiempo y otras personas.

A pesar de la evidencia de beneficios de programas
de danza demostrados en algunas enfermedades
neurologicas (Alzheimer, enfermedad de Parkinson,
Huntington, ictus, lesiones medulares), existe escasez
de investigaciones en otras como la EM (Ares-Benitez,
et al, 2020; Patterson, et al., 2018). Algunos de los tra-
bajos encontrados, como el de Ares-Benitez et al. (2020),
afirman que es posible realizar programas de
reeducacion de equilibrio, marcha, propiocepcion y co-
ordinacion a traves de la danza. El estudio realizado por
estos autores muestra la mejora de los parametros es-
pacio-temporales y del equilibrio después de realizar
un programa de intervencion de danza a pacientes con
EM. En otro estudio se evidenciaban beneficios psiqui-
cos a traves de practicas de danza, como la mejora del
estado de animo y de la autoestima (Salgado & De Paula,
2010), algo que sucedia también en programas de danza
que mejoran la salud mental con poblacion en general,
como advierte el trabajo de revision de Padilla y
Coteron (2013), donde se concluia que se pueden dar
mejoras como la disminucion de sintomas de depre-
sion, estres, ansiedad, angustia y preocupacion, asi como
un aumento de los niveles de energia, autoestima, bien-
estar, autoimagen corporal y calidad de vida.

Los beneficios que pueden ofrecer intervenciones
de danza y practicas expresivas para personas con enfer-
medades como la EM, se ven comprometidos en un
escenario como el que se vive de pandemia por la
COVID-19, donde preservar de un posible contagio
puede significar dejar de participar en programas pre-
senciales de este tipo u otros. Si bien la actividad fisica
parece ser en general beneficiosa para reducir las con-
secuencias mentales y fisicas en confinamiento
(Camacho-Cardenosa, et al, 2020), en todas las esferas
de nuestra sociedad, la pandemia ha afectado a las con-
diciones de practica de actividad fisica, tanto en la dis-
minucion de cantidad e intensidad como en las discipli-

nas practicadas (Garcia-Tascon, et al., 2021). Como
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medio para mitigar ciertos efectos psicologicos produ-
cidos por la pandemia (frustracion, aislamiento, estres,
miedo), cobra importancia la actividad fisica en el ho-
gar como fenomeno, con la expansion de practicas
virtualizadas y el disefio de intervenciones de practica

ad hoc como éste que se presenta.

Propésito del estudio

El objetivo del estudio ha sido conocer una realidad
particular, en este caso, la autopercepcion de una per-
sona con esclerosis multiple sobre el bienestar emocio-
nal durante la participacion de un programa remoto de
expresion corporal y danza. La investigacion quiso res-
ponder a la pregunta «;Como fue para una persona con
EM participar en un programa remoto de expresion
corporal y danza?», delimitado a comprender de mane-
ra mas especifica las emociones que despertaron las

propuestas vividas.
Método

Planteamiento metodolégico

Para el proposito del trabajo, el enfoque cualitativo
era el mas adecuado porque permitia abordar la pre-
sencia subjetiva e intersubjetiva como argumentos le-
gitimos de conocimientos cientificos (Chaverra, et al.,
2019; Flick, 2015), transformando la cuestion de la sub-
jetividad en una oportunidad (Sparkes & Smith, 2014).
Partiendo del enfoque fenomenologico, se escogio el
estudio de caso tnico, particular, descriptivo e intrinse-
co como una indagacion flexible y adaptable para el exa-
men de un fenomeno especifico (Guarnizo, etal., 2021).
Asi, se puso el foco en la narracion de la persona que lo
vive y la comprension interpretativa realizada de su
experiencia.

Se llevaron a cabo entrevistas, desde un enfoque
conversacional. La participante fue preguntada
especificamente sobre su bienestar emocional durante
las practicas, a traves del uso de narrativas visuales usa-
das como metaforas. El trabajo narrativo intersubjetivo
se despierta, por tanto, a partir de la seleccion de foto-
grafias, que funcionarian como un patron que conecta
imagen, pensamiento y emocion. Todas las entrevistas
por videollamada fueron grabadas, transcritas, ordena-
das y estructuradas para, posteriormente, realizar una
descomposicion y recomposicion del contenido, para
poder hacer finalmente una interpretacion. Desde es-
tos procesos, se ha analizado y trabajado de un modo
particular y en profundidad cada relato, extrapolando

categorias y proposiciones, desde la codificacion de las
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respuestas abiertas. Este analisis permite constituir ejes
tematicos que dan cuerpo al proceso interpretativo y
que se presentan en el apartado de resultados y discu-
sion. Es importante sefalar que mas que citas directas
de la participante, se pretende integrar su perspectiva
a través de una narrativa que construimos «como un
compromiso con la interpretacion y la comprension
profunda de experiencias y significados que estan pre-
sentes en las historias que contamos» (Pérez-Samaniego
etal., 2011, p. 31).

Las entrevistas tuvieron un caracter flexible, iterativo
y continto utilizando una interaccion simbolica (Flick,
2015) a traves del uso de metaforas visuales al inicio de
cada pregunta, usando los recursos del laboratorio de
creacion e investigacion New Metaphors (Lockton, 2017),
adaptandolos al contexto particular de esta experiencia.
Este tipo de trabajos se han venido realizando para pro-
vocar o inspirar, como método de activacion partiendo
desde una pocetica visual para generar intencionadamente
respuestas fluidas en procesos creativos y de pensamiento
(de Bono, 2018; Lockton & Candy, 2018). Los recursos
usados y el procedimiento se basaban en que, tras solici-
tar: «Elige una imagen que represente como te has sen-
tido durante las actividades realizadas», la participante
examinaba un conjunto de tarjetas de diversas temati-
cas y seleccionaba aquella o aquellas que podian asociar-
se a la respuesta que empezaria a construir, funcionando
como metafora para relatar sus pensamientos y emo-
ciones. Las fotografias se presentaron en formato de
carta con una idea visual por «unidad», huyendo del
collage o las fotografias con capturas de distintas reali-
dades, como realizaron Lockton et al. (2019), permi-
tiendo ast la posibilidad de que fueran faciles de mez-
clar, mostrar, elegir e incluso combinar, si se quisiera
elegir mas de una fotografia. Este proceso de asociacion
de ideas puede impulsarnos a comprender y expresar
mejor nuestra situacion, realidad y contexto particular.
Y es que una fotografia puede mirarse desde su
literalidad, pero también desde el simbolismo que la
imagen transfiere en sensaciones que puede producir. A
modo de indagacion narrativa visual como proceso de
exploracion y comprension de la experiencia, las foto-
grafias permiten a la participante autoexplorar su ex-
periencia (Garcia-Vera, 2013). En definitiva, se trata de

apropiarse de la fotografia para reconocerse en ella.

Contexto y participante
La participante (seudonimo «Julia») es una mujer
nacida en el ano 1969 con esclerosis multiple. Antes de

continuar con la descripci(')n, €s necesario compartir que
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sus palabras exactas cuando se le pregunto si tenia tiem-
po para realizar un programa de actividades fueron «ten-
go toda la disponibilidad del mundo para cualquier cosa
que signiﬁque centrarme en mi misma y mejorar». Fue
diagnosticada con EM en el afio 2004, cuando tenia 35
anos. Este diagnostico inicial le afecto psicologicamen-
te, fue una noticia impactante que iba a determinar su
futuro y, realmente, se desconocia la evolucion que po-
dria tener esta enfermedad. Inicialmente siguio trata-
miento psicologico semanal, para combatir sentimien-
tos depresivos y de desanimo que aparecieron con esta
noticia. Actualmente no acude a un psicologo, pero toma
medicacion psiquiatrica regularmente para combatir
sintomas depresivos e irritabilidad que siente.

Julia inicialmente trabajaba como interventora en
un ayuntamiento y, tras el diagnostico, llevaba la conta-
bilidad en una asociacion de discapacitados. Con el paso
del tiempo y con la evolucion de la enfermedad, no
pudo continuar trabajando. Actualmente se encuentra
incapacitada para ejercer su profesion y tiene concedida
el 72% de incapacidad, movilidad reducida y dependen-
cia grado 1. Antes de la COVID-19, realizaba todos los
dias un programa de acondicionamiento fisico adaptado
en un centro de rehabilitacion y actividades de gimnasia
en el agua y natacion adaptada en una piscina. Durante
elano 2020-21 no acude, debido a la posibilidad de posi-
bles contagios y la necesidad de preservar su salud ya
vulnerable. Por otro lado, hay que tener presente que
nunca ha realizado ninguna actividad de expresion cor-
poral ni de danza, pero sentia curiosidad e interés por
realizar practicas de este tipo.

Antes de la intervencion y a traves de un cuestiona-
rio inicial de preguntas abiertas, se recogio informa-
cion sobre cual era la percepcion general de Julia sobre
su bienestar emocional, social y fisico. Julia sefialaba que
fisicamente lo que mas siente es fatiga, mas pronuncia-
da por la noche, asi como destaca cosquilleo, entumeci-
miento y dolor de sus extremidades inferiores. Tam-
bi¢n alude a la dificil contencion de la vejiga por la no-
che y la necesidad de acudir al servicio muy frecuente-
mente durante el dia. Ella usa agarradores, ascensor y
rampa, entre otros recursos para el equilibrio fisico y el
desplazamiento. Julia es una persona que puede realizar
todas las tareas esenciales de su dia a dia sin ayuda de
otras personas, pero si con la asistencia de baston en su
hogar y silla de ruedas con motor en la calle. Respecto
al entorno social, vive con su marido y sus dos hijos, un
chico de 18 afos y una chica de 14, y se autodenomina
sociable, le gusta hablar con la gente y tener relacion

con personas distintas; aun asi, pasa la mayoria de los
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dias laborables sola en casa y eso tiene gran repercusion
en su estado de animo, como nos hizo saber. Senala que
se siente algo aislada y con necesidad de expresar sus
emociones de tristeza y preocupacion, asi como el de-
seo de retomar tiempos de movimiento corporal con
su familia. No poder moverse ni hacer actividades con
sus hijos es algo que le preocupa, relataba, ya que sus
familiares realizan actividades deportivas y ella no pue-
de compartir esa aficion y esos momentos con su fami-
lia. Esto llevo a incluir actividades con sus familiares
dentro del programa. Se aprovecho la recogida de da-
tos inicial para conocer las cosas que le gustaba hacer y
tambien pudimos conocer que maneja el dispositivo
movil con fluidez, informacion que nos serviria para el
disefio de las propuestas.

Se pidio permiso a la persona participante y se obtu-
vo a través de un formulario de consentimiento a tra-
vés de una carta que incluia el consentimiento informa-
do y voluntario, la confidencialidad y privacidad, la ges-
tion y almacenamiento de datos y publicacion y difusion
de resultados. Para Julia fue una alegria la propuesta de
este programa y lo recibio con muchas ganas, advir-
tiendo que «entre semana lo tnico que hago es ver se-
ries en Netflix, asi que esto va a ser una completa aven-

{, :deseand !
tura para mi, i eseando empezar.».

Propuesta de intervencion

El programa se llevo a cabo durante seis semanas,
una vez por semana, durante una hora y cuarenta minu-
tos cada sesion, teniendo dia y hora fijada. Cada sesion
contentia las pautas de cada actividad y los recursos que
iba a necesitar (musicales o de otro tipo) y eran envia-
dos al dispositivo movil el mismo dia a primera hora de
la manana. La sesion con sus propuestas eran una invita-
cion individual a la creacion y el movimiento, aunque
tambien contemplamos algunas sesiones que realizaria
con sus familiares convivientes. Asi, ella podia seguir su
ritmo propio, desde la autonomia y sin el objetivo de la
camara apuntando a sus acciones, hecho que podia cohi-
bir sus respuestas expresivas y provocar emociones re-
lacionadas con la inhibicion, y que dificultaria encontrar
el estado de flujo, emociones agradables y bienestar que
se buscaban. Para minimizar riesgos de caida, las activi-
dades propuestas de las sesiones individuales siempre
partian de la posicion de sentada, y ya en las sesiones
que realizaba con algin miembro de su familia, tenia
libertad de escoger el punto de partida seglin se encon-
trara y quisiera involucrar a sus familiares en su equili-
brio postural. Tras finalizar la sesion, la participante se

conectaba por videollamada con una de las formadoras
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y compartia sus reflexiones a partir de las fotografias
que daban sentido a las experiencias personales vividas
y que, desde la deriva, se conducian hacia los temas de
interes y relacion entre las practicas, las emociones, los
focos de interés y su contexto vital.

El objetivo de las primeras sesiones era proporcio-
nar a la participante redescubrir el espacio que habitaba
como un entorno en el que se sintiera libre de moverse
sin miedo a caerse. También se disefiaron propuestas
para generar confianza expresiva desde pautas que pro-
movian el movimiento desde el sentido del humor y la
improvisacion. Tras la familiarizacion con este tipo de
practicas, se continuo con la secuenciacion utilizando
diversas propuestas basadas en ejercicios propioceptivos
de toma de conciencia corporal, otras involucrando la
exploracion de los objetos, el juego con lo ritmico o la
comunicacion corporal complice con sus familiares. Se
utilizaron diferentes intervenciones con pautas que se
dirigian a activar la imaginacion y facilitar la expresion
emocional. Para aumentar el autoconocimiento del cuer-
po y desarrollar la confianza en sus posibilidades creativas
al moverse, se la invito a realizar breves secuencias de
movimiento a través de detonantes cotidianos como
objetos y dibujos propios, respetando su propio cuerpo
y las limitaciones motoras. Se avanzo en las sesiones
adaptando la expresion hacia una exploracion mas pro-
funda de las emociones, jugando desde encuentros con
sus familiares a traves de la exploracion de gestos coti-
dianos desde las distintas calidades de movimiento, con-
tinuando con propuestas de creacion y sincronizacion de
movimientos tanto individual como colectivamente.
Hacia el final de las sesiones, la propuesta se basada en
explorar la creacion de una breve secuencia libre, pieza
que tambien tenia el objetivo de proporcionar un cie-

. .
rre y una sensacion de finalizacion.
Resultados y discusion

Sentido de control, confianza y reconexién cor-
poral

Durante las videoconferencias realizadas al finalizar
las sesiones pudimos observar y anotar una mayor energia
en Julia segin iban progresando a traves lo que decia y
como lo decia, a partir del tono y energia en su voz y de
sus expresiones faciales. Al terminar el programa, en la
sexta sesion, compartio la satisfaccion de sentir que puede
realizar actividades creativas con el movimiento, que
ha descubierto que también son para ella, que puede
sentirse fisicamente bien y segura practicandolas y que

la danza es algo mas amplio de lo que pensaba, en linea
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con lo defiende Salgado y De Paula (2010) al afirmar
que la danza puede brindar a personas con EM una opor-
tunidad para recuperar sentido de control y propiedad
sobre los movimientos corporales.

Sobre como le han hecho sentir cada una de ellas y
en su conjunto, Julia sefialaba que «mas confianza en st
mismax. Estas fueron las palabras que acompanaron al
escoger la fotografia de un sol que, segin ella, podria
estar saliendo o podria estar ocultandose al atardecer.
Como amanecer lo relacionaba con el inicio de todo el
recorrido que decia Julia que le queda por hacer al ha-
ber conocido este tipo de practicas y al querer conti-
nuarlas, por «lo bien que se me he sentido mientras
realizaba cada sesion». Tambien comento6 que la imagen
del sol le producia cierta tristeza, como el atardecer
que se va, porque no queria que se acabara este progra-
ma, diciendo: «en mi localidad no hay ninguna actividad
de este tipo, y menos adaptado a personas con esclerosis
multiple como yo», haciendo referencia al contexto de
promocion de actividades que se ofertan en ciudades
pequenas como la suya y como percibe que quiza no
pueda haber continuacion de estas practicas si no son en
un formato remoto a distancia como el realizado.

En una de las actividades realizadas de una de las
sesiones, debia tomar conciencia de los apoyos sentada
en una silla, y luego ejercer un control sobre ese apoyo
en distintas partes de la silla (espalda baja, alta, glateo
derecho, izquierdo, maximo apoyo del cuerpo) e ir tran-
sitando lentamente desde una posicion a otra, buscando
la fluidez desde la repeticion en bucle, para encontrar
una breve pieza creada danzada desde la posicion de
sentada, siguiendo las propuestas de Hernandez-Ganda-
ra (2020) sobre la silla como artefacto expresivo. De-
bemos comprender que el objeto silla para Julia esta
lleno de significados, emociones y de tiempos de expo-
sicién a este objeto. Danzar con su silla involucra emo-
cion y mente y «es en el cuerpo y por el cuerpo como
accedemos a la conciencia de quiénes somos» (Prados-
Megias (2019, p. 643). Es el movimiento invitado, pro-
ducto de la estimulacion interna que, activado desde lo
propioceptivo y con apoyo de la musica, nos permite
crear y vivir la relacion con un objeto de forma com-
pletamente distinta, transitando de la inmovilidad a la
activacion. En esta ocasion, escogio la fotografia de una
escalera para compartir que le habia parecido intere-
sante usar la silla para hacer algo asi, que sentia como si
creciera, y se sentia gratamente sorprendida que un
objeto tan usado hasta ahora y que la mantenia sin mo-
verse, pudiera ofrecer tanto juego y generar tantas ac-

ciones.
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La diversion como bienestar emocional

En una de las primeras sesiones, Julia compartio su
gran satisfaccion por la experiencia vivida, escogiendo
una fotografia de un hombre riendose, y a partir de la
seleccion compartio verbalmente que, «<nada mas y nada
menos, me he divertido» y que crefa que era principal-
mente porque las actividades propuestas le provocaron
«sorpresa y risa», y que a la vez le hacian sentirse segu-
ra porque no entrafiaban riesgo, desequilibrio ni ningtin
movimiento que no pudiera hacer, asi como no sentirse
juzgada ni coartada. Parece que el poder vivir el movi-
miento de su cuerpo de esa manera, permitio desenca-
denar una profunda sensacion de placer y disfrute, un
estado de fluir (Csikszentmihalyi, 1990) donde se pu-
diera dar respuestas expresivas focalizadas en el reto
que le proponiamos, poniendo toda la atencion en la
oportunidad que brinda la accion, olvidandose tempo-
ralmente de otras cosas. Se trataba de dejarse llevar y
desde ese estado, como advierten Cooper y Thomas
(2015), experimentar una danza que enriquece nuestra
vida ya solamente por las sensaciones de vitalidad y di-
version que aporta. Por ejemplo, en una actividad de
esta sesion, Julia disfruto representando diferentes si-
tuaciones de forma libre seglin pautas dadas como: «co-
ger una nube y distribuirla por la habitacion», «el movi-
miento de una medusa en el agua», «el movimiento de
un arbol en un dia de mucho viento» o «las hojas de un
arbol cayéndose al suelox». Luego realizaba estas accio-
nes siguiendo temas musicales escogidos, pudiendo rea-
lizar esos mismos movimientos inspirados por melo-
dias musicales propuestas jugando con distintas calida-
des de movimiento (lento, brusco, pequefio, grande,
etc.). En este sentido, partimos de una danza cotidiana,
como denomina Montavez (2012), que se inicia con
movimientos habituales, aparentemente triviales, para

ir de lo ordinario a la creacion de algo extraordinario.

Cuerpo, cooperacion y comunicacién afectiva

Realizar una sesion con su hija era para Julia algo
que le tenia intrigada y que vivia previamente con in-
certidumbre, pero a la vez con entusiasmo. Nos relata-
ba a traves de imagenes que, durante las actividades, las
sensaciones encontradas fueron de una progresiva tran-
quilidad, y crefa que le habia servido para disolver las
tensiones entre madre e hija y que pudiesen darse cuenta
de la importancia que tienen la una en la otra. Julia
eligio la imagen de dos cuerdas entrelazadas, lo que
acompano diciendo: «Esta imagen refleja union, y es lo
que he sentido con mi hija en la ultima actividad de

abrazarnos despacio. Es algo que nunca hacemos y debe-
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riamos. Siendo un gesto tan sencillo y tan bueno, debe-
riamos realizarlo mas a menudo». Una de estas activi-
dades realizadas con su hija era, en pareja, representar
un espejo (persona y su reflejo), con el proposito de
estimular la comunicacion afectiva y la escucha corpo-
ral a traves del movimiento sincronizado y la musica.
Lo realizaron sentadas, cambiando de roles y con un
tema musical que les gustaban a ambas.

Continuaron con una actividad donde imaginaban un
hilo invisible que unia el dedo de la hija con diferentes
partes del cuerpo de Julia, intercambiando los roles
despues. La hija tiraba de ese hilo imaginario haciendo
que distintas partes del cuerpo de Julia se movieran
también acompanadas del tema musical My baby just cares
_for me de Nina Simone. Las sensaciones que provocaron
en Julia fueron placenteras, y es que cuando bailamos,
conectamos nuestro cuerpo con las emociones, impro-
visando y dejando a nuestro cuerpo crear y expresarse,
y puede permitirnos comprender como estas emocio-
nes afectaban a otros aspectos fisicos y psicologicos de la
vida (De Rueda & Lopez, 2013). En este sentido, la
fotografia elegida por Julia era una imagen de arboles
que estaban cambiando sus hojas de color, escogida como
metafora, haciendo referencia a que, en un futuro no
lejano, ve que hay cosas que se pueden cambiar en la
relacion con ella. Una de ellas es que el tiempo que
pasan juntas sea distinto, haciendo planes mas creativos.
Esto la llevo a comentar que «la mayoria del tiempo
[los hijos] lo pasan fuera de casa y no puede acompanar-
los en ciertas actividades como ir de compras, llevarlos
al colegio o dar un paseo, por ejemplo, pero hay otras
cosas que tengo que descubrir que si puedo hacer».

En las sesiones con su marido y dos hijos, Julia sintio
un «abanico amplio de emociones». Escogio una foto-
grafia de un mural de pintura para explicar todas las
emociones y los estimulos que habia tenido, y particu-
larmente compartia que habia sentido «disfrute fami-
liar y diversion», al vivir «una experiencia rodeada de
alegria y risas», pero tambien que habia sentido al co-
mienzo, miedo a que su familia no tuviese las mismas
ganas que ella, ya que Julia habia tenido contacto con
esta practica con las sesiones anteriores y estaba ilusio-
nada con estas experiencias. Al hablar de esto se apoyo
en la seleccion de la imagen de un gato, por esa expec-
tacion que cree que tienen estos animales, que no se
sabe como van a reaccionar. Sin embargo, Julia explico
que durante la actividad «Artistas» habia sentido a la
familia unida y cooperando para lograr algo, y lo expli-
co al escoger la fotografia de los globos acrostaticos,

porque enseguida se sintio «flotando y comoday, y tam-
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bien porque montar en globo es una actividad que le
gustaria mas hacer siempre acompanada de su familia y
no sola. La actividad mencionada consistia en que de-
bian pintar con distintos colores una hoja en blanco con
los ojos cerrados mientras sonaban melodias, usando esta
hoja después como una partitura para plasmar esos tra-
zos en la espalda de un familiar, a modo de masaje, con-
cierto o dibujo sobre el cuerpo. Luego fueron cambian-
do de parejas. Las experiencias las califico de «intere-
santes y curiosas» desde esa diferencia segtin el juego se
hacia con una u otra persona. En este sentido, se le da al
cuerpo un valor fundamental como «lugar en el que se
viven y se manifiestan las emociones compartidas con
los demas» (Ruano, et al., 2006, p. 31), permitiendo
buscar el reequilibrio psicofisico y social que cada per-

sona necesita.
Conclusiones

Se revelaron varios hallazgos clave de la experien-
cia vivida participando en este programa de EC y dan-
za. Durante el transcurso, se reforzaba la idea de la ne-
cesidad de moverse, crear, evadirse con practicas de
este tipo, a la vez que se desmontaban ciertas creencias
en personas no iniciadas, sobre que la danza y las practi-
cas artisticas corporales no pueden ser para todas las
personas. La participante valoraba el trabajo hacia si
misma, desde propuestas que estimulaban su conciencia
corporal y creatividad y que le hacian sentirse bien. El
programa le brindo la oportunidad de expandir sus po-
sibilidades de moverse en tiempos de confinamiento en
su vivienda y participar con su familia a traves de pro-
puestas de juego y creacion que para ella fueron activas,
segurosas y novedosas.

Partiamos de la incertidumbre de cuanto de enri-
quecedoras podian ser este tipo de practicas en remoto.
Sin lo presencial fisico se pierde el encuentro de cuer-
pos, el compartir espacios y volumenes, lo tactil y
olfativo entre otras cosas, pero en situaciones especia-
les como era ¢sta, se pueden disefiar proyectos online
que por un momento suplan la experiencia directa, siem-
pre desde el disefio particular, seguro y contextualizado.
Sin embargo, pensamos que quiza realizar programas
de este tipo demandaria mucha implicacion y recursos
humanos para trasladarlo a otras personas y no perder
la individualizacion y seguimiento. Creemos que es ne-
cesario estudiar mas intervenciones de este tipo para
poder concluir algo mas solido respecto a la posibilidad
de las intervenciones remotas y realizarlo con mas su-

jetos, asi como explorar otros formatos no usados en
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este programa como el audio y la interaccion virtualizada
sincrona. Ademas, a la hora de realizar un programa
online como este, se deben tener en cuenta las habilida-
des tecnologicas de la persona participante, la motiva-
cion y la accesibilidad a las mismas, asi como la motiva-
cion para adherirse a un programa de este tipo. En con-
clusion, este medio ha sido una oportunidad que sin la
tecnologia no se hubiera dado, al permitir a la partici-
pante desenvolverse con mayor libertad al estar en su
propia casa, no siendo observada, pudiendo ir a su pro-
pio ritmo o acompanada de sus familiares.

Tanto la intervencion como el propio estudio puede
ser limitado por abordarse desde un tinico caso, asi como
por el periodo de tiempo corto, no pudiendo experi-
mentar lo que implica un programa mas sostenido en el
tiempo donde se pudieran comprender, no solo las emo-
ciones vividas en el transcurso de las sesiones, si no las
transferencias que pudieran tener para la salud y la vida
cotidiana a lo largo del tiempo. Sin embargo, este tra-
bajo puede suponer un estimulo para crear y evaluar
intervenciones de practica, remotas o no, y generar
investigaciones sobre los beneficios para la salud de prac-
ticas artisticas corporales para personas con esclerosis
multiple. En definitiva, el programa de expresion cor-
poral y danza fue beneficioso fisica, social y
emocionalmente. Este trabajo puede aumentar la con-
ciencia de los beneficios de la expresion corporal y la
danza en personas con esclerosis multiple, promover la
necesidad de seguir investigando y servir para la crea-
cion de programas de danza, individuales o comunita-
rios, donde se puedan beneficiar otras personas que vi-

ven esta enfermedad.
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