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Resumen 

 
La presente investigación tuvo como objetivo analizar la influencia que tiene en la calidad de 

vida del holón portador, la estructura y la dinámica del sistema familiar permeadas por las 

manifestaciones de Alzheimer. Para ello se identificaron los límites, los cambios en la jerarquía, 

así como en la comunicación y en las interacciones enmarcadas dentro de una historia, en la cual 

se presentan momentos determinantes, como lo es la enfermedad.  

 

La visualización de la familia, se da desde una perspectiva sistémica, por lo que los elementos 

mencionados son parte de un todo, así como la calidad de vida, que no se puede ver reducida a 

nivel de vida, sino que engloba aspectos sociales e individuales, como lo es el apoyo, la 

autonomía y la autoimagen. 

 

Por otra parte, se fundamenta en un tipo de estudio cualitativo, interpretativo hermenéutico con 

base en el cual se esboza la estrategia metodológica y se lleva a cabo el análisis de la 

información, el cual permite en coherencia con el referente, una apreciación integral del ser 

humano, la familia y del proceso salud-enfermedad. 

 

La investigación permitió acercarse a la historia de tres familias, y así concluir que la dificultad 

de las personas portadoras de Alzheimer para reconocer a miembros de su familia está vinculada  

a la relación que mantienen con cada uno de ellos, así como al recuerdo, que trae una imagen 

enmarcada en un pasado; a su vez, que existe desconocimiento en los sistemas, sobre las fases de 

esta enfermedad, que no le permiten implementar cambios de crecimiento. Así mismo, se 

presentan variaciones a nivel de jerarquía, dado que se encuentra ligada a diferentes roles que 

asumía el holón portador y que son parte de su autoimagen, estos los deja de desempeñar, no sólo 

a causa de la enfermedad, sino, porque no se le brinda las herramientas a nivel social y familiar 

para compensar los cambios. El sistema familiar se puede llegar a convertir en un aliado del 

Alzheimer y un enemigo de la calidad de vida. 
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Descriptores 

 

Calidad de Vida 

Alzheimer 

Sistema Familiar 

Dinámica y Estructura 
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Para efectos de comprensión de la temática a 

investigar se explicita que el término µKRlones u 

KROyQ¶, de Minuchin & Fishman (1983) hace 

referencia a que un ser humano es parte de una 

totalidad, dentro de la que interacciona con 

diferentes miembros. Para dicho estudio 

interesa el sistema familiar y social. 

 

Se considera inclusivo en cuestiones de género, 

debido a que µKROyQ¶� contempla tanto a 

hombres como mujeres como una parte del 

sistema. 
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INTRODUCCIÓN 
 

La población adulta mayor se encuentra en constante aumento a nivel mundial, así como la 

probabilidad de que se presenten patologías como el Alzheimer, dado de que es en la vejez en 

la cual tiene mayor incidencia, aunque no es característico de esta fase de vida. En las 

estadísticas se puede ver reflejada esta realidad, la cual repercute en primera instancia en el 

holón portador de la enfermedad a nivel neurológico, a su vez influye en los sistemas en que 

se encuentra inmerso, dentro de estos se considera el familiar, ya que es posible que sea con el 

que se mantenga mayor relación en la vejez. 

  

Ante tales hechos, el interés esencial de esta investigación radicó en la calidad de vida del 

holón portador, que se abordó desde el referente conceptual de la Teoría General de Sistemas 

y la perspectiva de Calidad de Vida. Dicha investigación plantea interrogantes que no han sido 

estudiadas a nivel nacional e internacional, ya que existe una tendencia a centrarse en la 

persona cuidadora primaria o en la enfermedad como tal, dejando de lado los cambios que 

introduce y despersonalizando al individuo que la porta.  

 

Se consideró primordial analizar la estructura y la dinámica del sistema familiar, enfatizando 

en la temporalidad, es decir, la posible ruptura entre el antes y el después de las 

manifestaciones de Alzheimer. Por ende, para conocer las dos dimensiones, se indagó la teoría 

estructural de Minuchin y los axiomas de la comunicación que propone Watzlawick, dentro 

del enfoque sistémico. Además, se construyó una concepción de calidad de vida, dando 

preponderancia a la subjetividad del holón portador, haciendo énfasis en su autonomía, su 

autoimagen y el apoyo social que recibe. 

 

El objeto de estudio fue la calidad de vida del holón portador a partir de las relaciones en el 

sistema familiar. Para conocerlo se creó una estratégica metodológica constituida por cuatro 

fases: negociación, sensibilización, recolección de datos y sistematización;  fueron 

organizadas de manera lógica para obtener la información necesaria, que luego fue analizada a 

través de la triangulación, desde una metodología hermenéutica-dialéctica y una perspectiva 

sistémica. 
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En el análisis se puede observar los hallazgos particulares en cada sistema familiar, 

englobados desde el macro de calidad de vida y confrontados con la teoría, según categorías y 

subcategorías; para luego dar paso a una integración en la cual se establecen una serie de 

convergencias y divergencias entre las familias con holones portadores de Alzheimer que 

participaron del estudio. A través de una figura hermenéutica se trata de hacer más explicitas 

dichas conexiones, además, de convertirse en una síntesis del apartado. 

 

Por último, se establecen una serie de conclusiones que resaltan los puntos determinantes, 

ligados a la pregunta que dio origen a esta investigación, con base en las cuales se plantea una 

propuesta, que en sí misma es uno de los objetivos; con ella se trata de aportar a las familias 

con holones portadores una comprensión más acertada del Alzheimer, así como de brindar una 

serie de lineamientos para  maximizar la calidad de vida del holón e influir indirectamente en 

la de la totalidad del sistema durante el ciclo de enfermedad.  
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CAPÍTULO I 

EL PROBLEMA Y SU IMPORTANCIA 
 

1.1. Antecedentes 
 

³«Benditos los que me permiten evocar recuerdos felices del pasado, que 

PH�KDFHQ�VHQWLU�TXHULGD�\�UHVSHWDGD�\�TXH�QR�HVWR\�VROD�HQ�HO�PXQGR��«�  

Benditos los que excusan mis olvidos y nunca me dicen eso ya lo habías 

contado´ 

(Participante del estudio realizado por Salazar, 2003, p. ii.) 

 

El fragmento anterior hace referencia a algunas de las características principales del  

Alzheimer en el holón portador, como la tendencia de vivir en una temporalidad asociada al 

pasado, a través de discursos narrativos, que se repiten continuamente, lo cual es un cambio 

que se produce en la comunicación dentro del sistema familiar.  

 

Salazar (2003), realizó en Costa Rica un estudio desde la Psicología, para determinar cuáles 

eran las características subjetivas, evolutivas y mnemónicas del recuerdo autobiográfico en 

personas adultas mayores, sin diagnóstico de demencia y con enfermedad de Alzheimer, para 

lo cual utilizó el análisis de contenido descriptivo y cualitativo de los recuerdos 

autobiográficos, en los cuales se exploraron las dimensiones de identidad personal y memoria. 

Esto le permitió concluir que las experiencias que tienden a estar presentes en la narrativa de 

las personas adultas mayores, son principalmente sobre el período vital de la adultez y las 

relaciones de pareja, sin dejar de lado la crianza de los hijos y la época de estudios; estas 

experiencias que se convierten en recuerdos, le ayudan a la persona a definir y entender su 

identidad, proceso que conlleva una dificultad para quienes portan Alzheimer.  

 

Dicha investigación permitió profundizar en el impacto que tiene el Alzheimer en el sujeto 

portador, sobre todo en las dimensiones de identidad personal y memoria, las cuales afectan en 

un inicio sólo a éste, pero que de acuerdo al principio de circularidad va a repercutir en la 

totalidad del sistema familiar. El hecho de que se concluya que los holones portadores poseen 
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dificultad para la gerotranscendencia1, reafirma que viven en una temporalidad pasada, que 

puede o no estar en concordancia con la del sistema familiar, influyéndose dialécticamente; no 

obstante, no se analizó el papel de las diferentes personas o sistemas que resaltan en la 

autobiografía, así como la influencia de la historia, de los recuerdos, en la calidad de vida 

actual del holón portador. 

 

Por otra parte, Pérez (1998) efectuó una investigación en Costa Rica denominada ³5RO�

familiar con la demencia tipo Alzheimer´�GHVGH� OD�SVLTXLDWUtD��HQ� OD�TXH se concluyó que las 

encargadas del cuido del holón portador son aquellas con menos obligaciones a nivel laboral y 

que no se toma en cuenta la aptitud, ni la relación afectiva con la persona portadora; además, 

que sienten su rol como pesado, tanto física como emocionalmente, lo que llega a afectar las 

relaciones y rutina familiar por lo que dentro de las necesidades del sistema familiar se 

manifiesta la de una institución donde se pueda quedar el enfermo, aunque sea por un período 

de horas; ante este planteamiento surge la interrogante ¿cómo es leído esto por el holón 

portador, aporta a su calidad de vida? 

 

Esta investigación se centra en la perspectiva de la persona cuidadora del holón portador, a 

quien se considera portavoz del sistema familiar, es decir, la realidad a la que se tiene acceso 

es a la de ésta y no confronta o amplía dicha información con otros miembros, dado que ellos 

no son fuentes en este estudio. 

 

Otra de las investigaciones en Costa Rica es la realizada por López en el 2010, sobre el 

significado y las estrategias de afrontamiento ante las transformaciones originadas por el 

Alzheimer; esta era de tipo descriptivo y los holones portadores eran únicamente mujeres, los 

cuales no fueron fuente de información directa, sino un criterio de selección. Es un avance a 

nivel nacional, por incluir a diferentes miembros de la familia y no centrarse en la persona 

cuidadora del holón portador, pero no se le brinda a éste último un espacio en el que pueda 

expresarse. 

 

                                                
1  Salazar (2003) considera gerotranscendencia como el reflexionar y elaborar  sobre los significados 
actuales con base en las experiencias pasadas de sí mismo. 
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López (2010) concluyó que el significado que cada familia le da al Alzheimer posee una 

particular relación con la vivencia de otros padecimientos crónicos en la historia familiar y que 

cada una de ellas construye una explicación del porqué del Alzheimer en ese holón como un 

medio de equilibrio del sistema. Además, plantea que se da una ambivalencia afectiva y la 

conspiración del silencio con los otros miembros del sistema y no tanto con el holón portador 

debido a su ³irracionalidad´; los dos aspectos se hacen evidentes en las pautas de 

comunicación, que para efectos de la presente investigación interesó saber cómo influyen en la 

calidad de vida del holón portador, así como la dinámica que se puede generar en el sistema al 

conceptualizar a éste FRPR�³LUUDFLRQDO´. 

 

El autor explica que el apoyo social es un recurso determinante en las estrategias de 

afrontamiento, entre las que se caracterizan la huida y la evitación, mediadas por el grado de 

asimilación, aceptación y significación, así como por la historia. Es de relevancia conocer no 

sólo el apoyo social a nivel macro, sino el que se genera a nivel familiar, la forma en que se da 

y la influencia en el holón portador. 

 

Otro de los estudios revisados fue el de Alarcón, Bonilla, Chávez, y Montiel (2002), llevado a 

cabo en México, cuyo énfasis eran los niveles de cohesión y adaptabilidad en familias que 

cuentan con un paciente de Alzheimer o enfermedad similar, estas dos dimensiones fueron 

investigadas por medio de un cuestionario y una entrevista semi-estructurada. Los autores 

concluyeron que ante una demencia en uno de sus miembros, las familias pueden tender a ser 

funcionales, medianamente funcionales y disfuncionales, comportamiento demarcado por los 

niveles de cohesión y adaptabilidad, frente a las diferentes situaciones, como los momentos de 

crisis, en los que se plantea que tienden a reajustarse a las demandas del portador. 

 

El estudio apunta a la particularidad de las respuestas de cada sistema familiar ante el 

Alzheimer, no obstante, por ser un estudio exploratorio no se profundizó en la dinámica que 

caracteriza a la cohesión y adaptación de los sistemas, las cuales son establecidas por los 

niveles de tiempo, ya sea de convivencia o de cuidado de la persona portadora, sin indagarse el 

cómo se llega a tal acuerdo o modo de organización familiar; la información se recogió en dos 

únicos momentos y en uno de ellos sólo se posee la perspectiva del cuidador.  
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Por otra parte, Algado, Basterra y Garrigós (1997), realizaron en España una investigación 

sobre las repercusiones en la vida de quienes cuidan al holón con Alzheimer desde la 

perspectiva sociológica, para lo que realizaron entrevistas a profundidad a las encargadas del 

cuido, de las cuales se concluyó que se tiende a una dependencia recíproca entre persona 

cuidadora-persona portadora y sentimientos contradictorios de la primera hacia el rol que 

ejerce; consideran que estas dos en conjunto con la familia son tres víctimas de la enfermedad, 

en la cuidadora destacan los costes familiares, sentimentales, de pérdida de libertad y de salud. 

 

Las conclusiones de este estudio permiten acercarse más específicamente a la influencia de la 

enfermedad en los otros, no obstante, se centra en la persona cuidadora primaria y no en el 

sistema familiar en sí, es decir, trabajaron con una parte y no con el todo. Los costes señalados 

se indagaron en el presente estudio, pero el eje fue la influencia de estos en la calidad de vida 

del holón portador.  

 

Asimismo, se consultó una investigación de Zea, López, Valencia, Soto, Aguirre, Lopera, 

Oswald  y Rupprecht (2008) sobre la autovaloración de la calidad de vida y el envejecimiento 

en adultos con riesgos de Alzheimer, realizada en Colombia desde el ámbito de la enfermería; 

este fue un estudio descriptivo transversal, con una muestra de 250 personas, dentro de las 

cuales la mitad debía poseer genéticamente la mutación que se considera característica del 

Alzheimer y tener entre 20-60 años, pero no presentar manifestaciones de la enfermedad; las 

otras eran personas cuya característica radicaba en que el rango de edad, que era entre 60- 85 

años, los posicionaba como personas adultas mayores. 

 

A la totalidad se les aplicó una escala de autovaloración del envejecimiento orientada al 

concepto de actividades de la vida diaria y el WHOQOL-BREF (World Health Organization 

Qualityof Life), que permite obtener un perfil de la calidad de vida según la percepción de la 

persona que se somete a la evaluación. Con base en la información recolectada las 

investigadoras concluyeron que los adultos mayores autovaloran la salud física y la percepción 

del envejecimiento con un menor nivel que aquellas personas jóvenes que poseen la mutación; 

plantearon que esto se puede deber a las deficiencias, físicas, cognitivas y sociales, que 

disminuyen la percepción de independencia y autonomía en edades tardías, pero que la 
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información obtenida en estos instrumentos sobre la calidad de vida, debió contrastarse con la 

de que podía brindar los familiares. 

 

Esta investigación demarca que existe una serie de cambios en la fase de la vejez que suele 

alterar negativamente la calidad de vida del sujeto. Se debe tener presente, que ninguno de los 

sujetos de este estudio tenía la enfermedad de Alzheimer, sino el riesgo de que se desarrolle 

por la mutación identificada, por lo que las evaluaciones de la calidad de vida se refieren más 

a la de una persona adulta joven en contraposición a la de personas adultas mayores en su 

proceso de vejez. 

 

Los estudios nacionales e internacionales reafirman que el Alzheimer atañe no sólo al holón 

portador, sino al sistema familiar del cual es parte, así como al grupo de investigadores que 

poseen un saber y que debe ponerse al servicio de una población. Estudios como estos 

permitieron conocer características de la enfermedad y como se manifiestan en la persona 

portadora, pero despertaron una serie de interrogantes, sobre cómo la incidencia de Alzheimer 

no sólo afecta la memoria, sino que puede influir en las interacciones entre los miembros, y 

cómo estás pueden incidir en la calidad de vida del holón portador; se planteó la necesidad de 

pasar de un plano exploratorio y descriptivo a uno interpretativo. 

 

Los antecedentes constituyeron un punto de partida para la investigación, ya que a través de 

estos fue posible el planteamiento de un problema que respondiera a una realidad no sólo 

social, sino científica; es por medio de estos que se evidenció la necesidad del presente 

estudio, debido a la escasez de investigaciones sobre la influencia del Alzheimer en la calidad 

de vida del holón portador como ser integral y miembro de un sistema familiar. 

 

1.2. Justificación 

La cantidad de personas adultas mayores en nuestro país se ha incrementado en los últimos 

años; según el INEC (2009) la población adulta mayor era de 420 775 mil, dicha cifra se 

actualizó,  con base en el Censo realizado en el 2011 a 448 976 mil  personas adultas mayores 

(INEC, 2012). Este incremento se debe entre otros factores a un aumento de la esperanza de 

vida, que en la actualidad es de 81 años para las  mujeres y 76, 5 años para los hombres. 
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No obstante, la cantidad de años de vida no es indicador de calidad de ésta, que puede ser 

influenciada por enfermedades. $O]KHLPHU¶V�'LVHDVH�,QWHUQDWLRQDO���������HVWLPD�TXH�H[LVWHQ 

35,6 millones de personas portadoras de Alzheimer en el mundo y se calcula que para el 2030 

habrán 65, 7 millones, por lo que las proyecciones de la OPS y del Consejo Nacional de 

Rehabilitación entre el 2006-2007,  han sido superadas en un 10%. En Costa Rica no se cuenta 

con un estudio que indique el porcentaje total de población portadora, sin embargo, Moreno y 

Chinchilla (2000) plantearon la existencia de 2700 portadores de Alzheimer, al aplicar la tasa 

de prevalencia a nivel internacional en ese año al país, sin embargo, dicha estimación de cifra 

pudo variar con el incremento a nivel mundial. 

 

Las personas adultas mayores con Alzheimer, tienen un promedio de vida entre los 3-10 años 

después de que se empiezan a ver los síntomas de la enfermedad que llevan a realizar todo el 

proceso de diagnóstico (Moreno y Chinchilla, 2000; Pérez, 1998; Salazar, 2003). A partir de 

este momento se va a marcar un antes y un después en el sistema familiar (Rolland, 2000); ya 

que el Alzheimer atraviesa distintas fases en las que el deterioro de las capacidades de la 

persona portadora se van disminuyendo progresivamente.  

 

Se debe considerar que las personas portadoras se encuentran inmersas en distintos sistemas, 

ya sean instituciones como hogares de ancianos o en el seno de una familia, en los cuales se 

introducen más allá de aspectos como tratamiento de la enfermedad, cambios en la percepción 

que se posee del holón portador a partir del deterioro progresivo, que puede ser de una adulta a 

una niña, como lo exponen Algado, et al. (1997) y que puede alterar la manera de interactuar 

dentro del sistema, así como la estructura de éste, dimensiones de la familia que pueden  

influir en la calidad de vida del holón portador.  

 

La enfermedad se caracteriza por tener distintas fases, conocer los cambios que se dan en éstas 

fue la apuesta inicial al aparecer e identificarse el Alzheimer, la cura de éste se ha vuelto el 

foco, pero por el momento sólo se han desarrollado tratamientos químicos que retrasan la 

degeneración cognitiva, por ende, fue de relevancia realizar un estudio que analizara cómo se 

vive la enfermedad, cómo afecta a nivel familiar y así establecer bases para la construcción de 
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programas que permitan aumentar la calidad de vida del holón portador al introducir cambios 

a nivel micro y macro, como la familia y la sociedad. 

 

El presente estudio se enmarca dentro de una de las áreas disciplinarias de la Escuela de 

Psicología de la Universidad Nacional, la Psicología de la Salud, la cual es definida como el 

³conjunto de contribuciones educativas, científicas y profesionales de la disciplina de la 

psicología a la promoción y mantenimiento de la salud, la prevención y el tratamiento de la 

enfermedad, la identificación de los correlatos etiológicos y diagnósticos de la salud, la 

enfermedad y las disfunciones relacionadas y el análisis y mejora del sistema sanitario y 

formación de políticas sanitarias´��0DWDUD]]R��������S����FLWDGR�SRU�)OyUH]��������S���� Desde 

esta área se plantea la existencia del proceso de salud-enfermedad, por lo que es pertinente 

investigar cómo vive la persona portadora y quienes la rodean, el Alzheimer, a sabiendas de 

que la enfermedad deteriora la salud, pero no la elimina, ya que se posee una perspectiva 

integral desde la cual la salud se conceptualiza como ³«OD� H[SUHVLyQ� GH� ODV� UHODFLRQHV�

dinámicas del ser humano con las diversas dimensiones, socio histórico, cultural, económico, 

de género y ambientales en que interactúan´ (Escuela de Psicología, 2004, p.29). 

 

Al considerar las estadísticas de la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer y conocer el 

impacto cognitivo y biológico en las personas adultas mayores que la padecen; es 

transcendental desde una perspectiva integral de la salud, conocer la influencia de la patología 

en los sistemas familiares, centrándose en la calidad de vida de los holones portadores.   

 

1.3. Problema de investigación  

El envejecimiento es un proceso dinámico y universal que se inicia desde que se nace, es 

individual, es decir, característico de cada persona, no sólo a nivel físico, sino también 

psíquico, intelectual y espiritual. En Costa Rica hay cerca de 448 976 mil personas adultas 

mayores (INEC, 2012), que por el hecho de haber llegado a la vejez, enfrentan una serie de 

condiciones que influencian su calidad de vida, como el acceso a una pensión, la jubilación, el 

tener espacios de recreación, mantener su autonomía, sus relaciones sociales y seguir 

construyéndose como seres humanos. 
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Hay aspectos que se presentan sin ser propios de la vejez, como lo es el Alzheimer, una 

enfermedad neurodegenerativa, es decir, que altera funciones básicas como la memoria de 

trabajo y el lenguaje, además, de que acompaña al holón portador hasta que muere, tiempo en 

el que se espera pueda tener acceso a una mayor calidad de vida.  

 

La particularidad de dicha enfermedad ha hecho que se den diversos estudios desde la 

medicina tratando de identificar las causas de la patología; de crear medios de diagnóstico 

temprano; así como de encontrar mecanismos que retrasen el progreso de enfermedad, pero, 

aunque algunos estudios han sido aparentemente exitosos, la realidad es que no siempre se 

posee acceso a tales medicamentos y que no tienen un 100% de garantía en cuanto a su efecto; 

es por esto que en los últimos años se han realizado investigaciones sobre la influencia de 

aquello que no se puede cambiar, el Alzheimer, dado que existe una necesidad por parte de la 

sociedad de conocer ya no sólo sobre la enfermedad, sino de saber lidiar con ella, de aprender 

a realizar cambios para brindar calidad de vida al hólon portador durante el ciclo de 

enfermedad, así como permitirle al sistema seguir creciendo y realizando sus tareas a nivel 

familiar e individual, sin dejar de asumir las que surgen a raíz del Alzheimer. 

 

Ante dicha realidad surgen una serie de interrogantes, ya que la persona adulta mayor se suele 

encontrar dentro de un sistema, que facilita el acceso a condiciones de calidad de vida, pero 

¿Qué sucede cuando se presenta una enfermedad como el Alzheimer? ¿Cómo vive el sistema 

familiar los cuidados al holón portador? ¿Cuáles son los cambios en la comunicación dentro 

de la familia? ¿Cómo son las relaciones en el sistema a partir de las manifestaciones del 

Alzheimer? ¿Se demarcan nuevos límites? ¿Se brinda apoyo social al holón portador? 

¿Permite la dinámica del sistema familiar la autonomía de la persona portadora? ¿Cómo es la 

autoimagen del portador o portadora de Alzheimer?  

 

Estas interrogantes, se han visto teñidas de una perspectiva sistémica debido a un interés que 

aumentó a lo largo de la carrera de Psicología de la Universidad Nacional, no sólo a través de 

cursos teóricos, sino en prácticas donde se pudo desarrollar habilidades de intervención y 

agudizar la visión de los sistemas como una totalidad en continua interacción. Son relevantes, 

debido a que la calidad de vida engloba aspectos como la autonomía, el apoyo social, la 
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autoimagen, que son parte de la salud integral, perspectiva que se posee en la Escuela de 

Psicología. Es entonces a profesionales formados en ésta que les atañe abordar investigaciones 

de tal carácter. 

 

Al visualizar la realidad social, la magnitud del Alzheimer como enfermedad 

neurodegenerativa y las interrogantes nacidas a partir de un interés personal, pero reafirmadas 

ante la inexistencia de investigaciones sobre las mismas, se formula como problema de 

investigación del presente estudio: 

 

¿Cómo influye en la calidad de vida del holón portador de Alzheimer, la estructura y la 

dinámica del sistema familiar permeadas por las manifestaciones de la enfermedad? 

 

1.5. Objetivos 
 

Objetivo General  

 

x Analizar la influencia que tiene en la calidad de vida del holón portador, la estructura y la 

dinámica del sistema familiar permeadas por las manifestaciones del Alzheimer.  

 

Objetivos específicos  

 

x Caracterizar la calidad de vida de la persona adulta mayor portadora de Alzheimer según la 

autonomía, el apoyo social y la autoimagen. 

x Identificar los límites, así como las alteraciones jerárquicas, presentes en el sistema 

familiar del holón portador de Alzheimer. 

x Identificar las pautas comunicacionales y las interacciones que se suscitan en el sistema 

familiar ante las expresiones características del Alzheimer en la persona portadora. 

x Definir lineamientos generales a nivel familiar para el mejoramiento de la calidad de vida 

de holones portadores de Alzheimer.  
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CAPÍTULO II 

CONSTRUCCIÓN TEÓRICA DEL OBJETO DE ESTUDIO 

 

2.1. Referente Conceptual 

En los años cincuenta, según Linares (1996), se confronta la linealidad, la objetividad  y la 

visión del modelo analítico que planteaba: ³«IUDJPHQWDU�WRGR�SUREOHPD�HQ�WDQWRV�HOHPHQWRV�

simples y sHSDUDGRV�FRPR�IXHUD�SRVLEOHV«´ (Descartes, s.f., citado por Martínez, 2005, p.6); 

en tales circunstancias surge la Teoría General de Sistemas, que brinda la posibilidad de 

entender y explicar el  ³WRGR´��HV�GHFLU��OD�WRWDOLGad en lugar de la sumatividad.   

 

En esta teoría se exponen principios que comparten los sistemas, con independencia de la 

naturaleza de éstos, en cuanto a componentes y relaciones. Bertalanffy (1987), expone que 

³«todo organismo es un sistema, esto es, un orden dinámico de partes y procesos en 

LQWHUDFFLyQ�PXWXD´ (p.218); por lo que se puede concebir a la familia como un sistema, cuyos 

elementos son cada uno de sus miembros, los cuales interactúan entre sí, según una estructura,  

estableciendo por ende una dinámica propia, la cual permite apreciar su ³WRWDOLGDG´�\�DFHUFDUVH�

a la complejidad de su realidad. Los sistemas poseen diferentes propiedades, como la 

circularidad, que es una interconexión no lineal entre los miembros de un sistema, en tanto que 

B refuerza retroactivamente la manifestación de A (Bertalanffy, 1987).  

 

Debido a que las interacciones que se producen dentro de un sistema familiar siguen estos 

principios, se utilizó como referente de la presente investigación; la causalidad circular puede 

ocasionar que el Alzheimer genere cambios no sólo en la persona portadora, sino en el sistema 

familiar, en la interacción de los miembros, en donde la manera de comunicarse de cada uno 

está influida por la del otro y puede afectar la calidad de vida del holón portador. 

 

La Teoría General de Sistemas se ha utilizado por diferentes disciplinas, entre ellas la 

psicología, con un mayor auge en su aplicación a la familia. Desde esta teoría, se visualiza a la 

familia como un ³«sistema que incorpora una combinación de variables emocionales y 

UHODFLRQDOHV�>«@�ODV�SULPHUDV�VRQ�IXHU]DV�TXH�VXE\DFHQ�DO�IXQFLRQDPLHQWR�GHO�VLVWHPD�\�TXH�
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las segundas determinan el modo eQ�TXH�VH�H[SUHVDQ�ODV�HPRFLRQHV´ (Bowen, s.f., citado por 

Ochoa de Alda, 1995, p. 16).  Esta manera de concebir la familia, permite que se conozcan los 

cambios de las variables relacionales, es decir, en la comunicación y en las interrelaciones 

dentro del sistema familiar, pero sobre todo, establecer su relación con las variables 

emocionales que se dan a partir de las manifestaciones del Alzheimer en quien porta la 

enfermedad; la manera de relacionarse se inscribe dentro de una historia familiar que ha ido 

construyendo una estructura, que suele modificarse para un crecimiento del sistema.  

 

El sistema puede realizar cambios para hacer prevalecer su situación actual, lo cual puede 

llevar al declive o crecimiento de éste (Ochoa de Alda, 1995), según la condición que se desee 

mantener, por lo que equilibrio no equivale a crecimiento. A partir de la enfermedad se pueden 

presentar una serie de cambios que podrían influir en la calidad de vida, la cual se considera 

multidimensional; Fernández-Ballesteros (1997),  una de las teóricas de esta perspectiva, 

señala que la calidad es un atributo de la vida, que se puede ver desde diferentes perspectivas 

según la ciencia que la estudie, no obstante, se suele considerar calidad de vida como un 

conjunto de condiciones: la salud; la capacidad de valerse por sí mismo; las condiciones 

económicas; el mantener relaciones sociales; tener acceso a los servicios de salud y sociales, 

como la vivienda y el seguro social; la satisfacción con la vida.  

 

Además, la autora plantea que dentro de calidad de vida se debe considerar la objetividad y la 

subjetividad, es decir, no sólo se trata de la apreciación del sujeto sobre las condiciones, sino 

la evidencia de éstas, por ende, Fernández-Ballesteros (1997) comparte la perspectiva de que 

³La calidad de vida es [el producto] de la interacción dinámica entre las condiciones 

externas de un individuo y la percepción interna de dichas condiciones´ (Browne, 1994, 

citado por Aranibar, s.f., p.1.). Es relevante mantener dicha posición, y no dejar que, calidad 

de vida, se confunda con nivel de vida y se vea reducida a una cifra (Zea, et al., 2008). 

 

Por ende, se consideró apropiado como referente conceptual la Teoría General de Sistemas, 

enfocada en la psicología que concibe a la familia como un sistema con variables emocionales 

y relaciones que pueden influir en la calidad de vida de sus holones. 
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2.2. Marco teórico 

Dentro de este apartado se desarrollan tres categorías: Calidad de vida, Alzheimer y Vejez; 

Estructura familiar y Dinámica familiar, que fueron el marco teórico desde donde se abordó el 

problema de investigación. 

2.2.1. Calidad de vida: autonomía, autoimagen y apoyo social en los holones portadores 

de Alzheimer. 

La calidad de vida es ³«bienestar físico, social, emocional, espiritual, intelectual y 

ocupacional que le permite al individuo satisfacer apropiadamente sus necesidades 

LQGLYLGXDOHV� \� FROHFWLYDV´ (Giusti, 1991, citado por Mora, Villalobos, Araya y Ozols, 2004, 

p.2).  Se puede observar cómo se visualiza a la persona como gestora para cubrir sus 

necesidades, sin embargo, se considera que existen sistemas que deben facilitar que esto 

suceda en primera instancia, tales como el sistema familiar. González-Celis (1997) plantea que 

el ser humano pasa por un proceso que le permite tener acceso a conocimientos y desarrollar 

facultades que le facilita una mejor calidad de vida, no sólo respecto a cuestiones económicas, 

sino, a las relaciones que establece con un otro y consigo mismo.  

 

Por ende son aspectos de relevancia en relación con la calidad de vida, el apoyo social, la 

autonomía y la autoimagen positiva del holón portador; no obstante, estas no son iguales en las 

diferentes etapas de la vida y tampoco tienen características  específicamente ligadas a una de 

ellas. La vejez  más que una etapa de la vida, es un proceso que inicia desde el nacimiento y 

no debe concebirse como sólo un revivir de la niñez, juventud y adultez; sino como una fase 

en la que también se construyen experiencias que influyen en la persona adulta mayor; 

experiencias diarias que si bien se anudan con un pasado, tienen lugar en un presente, éstas se 

pueden relacionar con una serie de pérdidas que suelen darse en la vejez y que pueden 

aumentar ante aspectos que no son propios del proceso de envejecimiento, como una 

enfermedad. 

 

El Alzheimer es una de las enfermedades que actualmente tiene incidencia en la población 

adulta mayor, es una demencia, que según Zepeda (2007) se caracteriza por ser 

neurodegenerativa, en la que se da una alteración emocional e intelectual. Ortiz (1997) expone 

que existen tres fases, la primera caracterizada por olvidos a corto plazo, falta de 
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concentración, disminución de la memoria en cuanto a espacio y tiempo. Céspedes (2011) 

plantea que esta es la fase más difícil para el holón portador, ya que se da cuenta que algo está 

sucediendo consigo mismo; en esta fase las habilidades motoras, así como el lenguaje y la 

percepción son conservadas, él aún es capaz de mantener una conversación y utilizar aspectos 

dentro de la normativa social.  

 

La segunda se caracteriza por una creciente pérdida de la memoria, una coordinación pobre a 

nivel motor, dificultad para realizar ciertas actividades instrumentales, desinterés por hábitos 

de higiene, alteraciones en el lenguaje, es decir, utiliza palabras diferentes a las que 

normalmente acostumbra para hacer referencia a un objeto o situación y menciona que se va 

dando una pérdida paulatina del interés por sus actividades sociales; además, disminuye la 

capacidad de reconocer lugares y personas familiares, sin embargo, conserva su orientación 

personal, sabe quién es. Céspedes (2011) la considera como la fase más difícil para la persona 

encargada del cuido debido a las demandas a nivel funcional y por el apego del holón portador 

hacia ella.  

 

Así mismo, la autora considera que la tercera se caracteriza por la toma de decisiones por parte 

de la familia, respecto a qué hacer con el holón portador, ya que existe una desorientación total 

a nivel de espacio-tiempo-persona, además, la dependencia de otros para el cuido básico llega 

a ser total y se pueden presentar complicaciones físicas que hagan necesario un cuidado más 

especializado.  

 

El Alzheimer se manifiesta de múltiples maneras en las diferentes áreas del holón portador, y 

los cambios se dan continuamente, lo que implica una adaptación del sistema para poder 

seguir creciendo y procurar una mejor calidad de vida. 

 

La causa de la enfermedad no se ha determinado con claridad, Zepeda (2007) plantea que ésta 

es provocada por la destrucción y desaparición de las células que se encuentran en la corteza 

cerebral, sobre todo de las que se encuentran en el lóbulo temporal, en el cual se da el control 

de la memoria y funciones que regulan las emociones; sin embargo, se desconoce qué provoca 

esta destrucción, se ha considerado la posibilidad de anormalidades cromosómicas y la 
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inflamación cerebral; además, se asocian el consumo de alcohol, de tabaco, la hipertensión 

arterial y la diabetes mellitus como factores de riesgo.  

 

Tampoco es certero, el diagnóstico de Alzheimer, hasta que la persona muere y se realiza una 

biopsia del cerebro, no obstante, se trata de realizar un procedimiento integral, para que sea lo 

más veraz posible. Porras (2010) explica que se realizan pruebas psicométricas, entrevistas a 

las personas con las que el paciente se relaciona y se complementa con pruebas de laboratorio 

como el electroencefalograma. El resultado del proceso debe ser conocido por el sistema 

familiar, incluyendo al holón portador, de manera tal que se asuma la enfermedad, sin restarle 

importancia o haciéndola el centro de atención de la familia (Rolland, 2000). 

 

Luego del diagnóstico y con el progreso de la enfermedad, el deterioro más visible se da en la 

función de la memoria, Zea, et al. (2008) plantean que en ella se encuentran ³«� VHxDV� GH 

identidad, biografía, recuerdos del pasado, y cuyo deterioro conlleva a alteraciones en el 

estilo de vida, dificultades de adaptación a la cotidianidad, presencia de ansiedad, depresión 

y baja autoestima, cambios que amenazan la satisfacción y el bienestar a lo largo de la vida y 

que afectan el sentido de individXDOLGDG�\�DXWRQRPtD´ (p.28).  Además, Boza (2011) plantea 

dentro de las manifestaciones de la enfermedad, la dificultad de hacer tareas simples, la 

pérdida en la capacidad de juzgar, la dificultad de pensamientos elaborados, la pérdida de 

iniciativa, los cambios en el estado de ánimo y en la conducta.   

 

No sólo las manifestaciones de la enfermedad van a mediar en la calidad de vida de la persona 

portadora de Alzheimer, también el sistema familiar; por tanto es de interés conocer cómo 

influye éste último en la autonomía, el apoyo social y la autoimagen positiva del holón 

portador. 

 

La autonomía se definió como aquella capacidad para realizar distintas actividades, 

especialmente básicas, como comer, bañarse, caminar; al ser una enfermedad 

neurodegenerativa va a ir disminuyendo la autonomía de la persona portadora, por lo que 

puede requerir de la ayuda de otros, pero lo importante es que estos cuidados sean acordes a 

las necesidades del holón portador y que sean en pro de la autonomía y no de la dependencia. 
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Beca (2010) explica que no se trata de un todo o nada, que es un proceso gradual, y que ésta 

involucra más allá de las capacidades motoras, la capacidad de decidir.  

 

Por otra parte, el apoyo social es definido por Gil (2004) como ³«�WRGD�LQWHUDFFLyQ�HQWUH�Gos 

o más individuos que se traduce en un resultadR�GH�VDOXG´ (p.233). Por lo tanto se espera que 

las interacciones familiares, le faciliten al individuo vivir con su enfermedad, que sea de 

interés para todo el sistema, pero no el centro de interacción, ya que no se busca que se dé una 

dependencia del holón portador. Además, se considera primordial que se reciba apoyo por 

parte de otros sistemas que se pueden encontrar dentro de la sociedad y de los cuales la 

persona portadora forma parte, como el de salud y la iglesia, que se pueden convertir en un 

acompañamiento a lo largo del proceso.  

 

Por último, la autoimagen, está mediada por las relaciones con los otros, ya que ³«ODV�

personas se evalúan a sí mismas a partir de los éxitos y fracasos cotidianos, en 

comparaciones sociales con los demás y en comparaciones con sus propios parámetros 

LQWHUQRV«´� (Sánchez, 1999, p. 252), por lo que las interacciones entre los miembros del 

sistema familiar ante las manifestaciones del Alzheimer en el holón portador, pueden llevar a 

una valoración positiva de sí mismo, concibiéndose como relevante dentro del sistema, o bien, 

a la desconfirmación. Se trata de mejorar la calidad de los años por vivir, a pesar de los 

escollos causados por la enfermedad, tarea en la que se considera que el sistema familiar con 

su estructura y dinámica tienen un papel preponderante. 

2.2.2. Estructura de  sistemas familiares con holones portadores de Alzheimer  

La estructura familiar es conceptualizada por Minuchin como ³HO� FRQMXQWR� LQYLVLEOH� GH�

demandas funcionales que organizan los modos en que interactúan los miembros de una 

IDPLOLD´ (2001, p.86). Es decir, que las formas de relacionarse son de acuerdo a una serie de 

pautas transaccionales que poseen una historia y se enmarcan dentro de la dinámica del 

sistema; estas se instauran luego de una consecutiva repetición, entre generaciones o dentro de 

relaciones específicas, según Minuchin (2001), son mantenidas por dos sistemas de coacción, 

el genérico y el idiosincrático. 

 

 



18 
 

El primero implica las reglas universales de la organización familiar, como la jerarquía que es 

la que permite que haya una diferencia de poder entre padres e hijos; también incluye la 

complementariedad de funciones (Minuchin, 2001). Ante la aparición de una enfermedad, las 

jerarquías pueden variar ya que se podrían asumir nuevas funciones para hacer frente a los 

desafíos que representa; estos cambios se deben dar en correspondencia a la situación, el 

diagnóstico de Alzheimer no implica una descolocación jerárquica del holón portador.   

 

Simon, Stierlen y Wyne (1993) consideran que ³«�XQ�URO�HV�HTXLYDOHQWH�D�ODV�H[SHFWDWLYDV�GH�

FRQGXFWD� TXH� VRQ� GLULJLGDV� KDFLD� XQ� LQGLYLGXR� HQ� XQD� VLWXDFLyQ� R� FRQWH[WR� VRFLDO� GDGRV�´ 

(Citado por León-Páez, Cantón, Muñoz y Pérez, 2009, p.42). Por lo que los roles se 

construyen en las interacciones, es un interjuego entre asignar-asumir que se da dentro del 

sistema familiar, en el cual tienen cabida diferentes elementos del idiosincrático.  

 

El idiosincrático son las expectativas que se juegan entre los miembros del sistema, las cuales 

son resultado de negociaciones explícitas e implícitas entre estos, durante varias generaciones 

y se terminan constituyendo en reglas; éstas se vivencian en los pequeños acontecimientos 

diarios, es decir, en el presente, se juega la historia. ³«las pautas permanecen como un piloto 

automático ± HQ� UHODFLyQ� FRQ� XQD� DFRPRGDFLyQ� PXWXD� \� FRQ� XQD� HILFDFLD� IXQFLRQDO´�

(Minuchin, 2001, p. 87). Por ende, las pautas son el hilo conductor de los cambios que se 

realicen en el sistema familiar ante diferentes situaciones, ya sean dentro del ciclo normativo 

como nacimientos, educación, vuelo de los hijos del nido, o ante situaciones como divorcio y 

enfermedad, ya que la existencia de la familia depende de la capacidad de flexibilidad para 

movilizarlas cuando es necesario. Es fundamental resaltar que la estructura de una familia es la 

de un sistema sociocultural abierto en proceso de transformación (Minuchin, 2001).   

 

Por otra parte, la organización del sistema familiar, depende de los subsistemas que posea, los 

límites que se establezcan entre estos y entre el sistema en sí y el medio externo, que dependen 

en mayor medida de los ciclos en que se encuentre la familia. Minuchin (2001) plantea que es 

a través de los subsistemas que la familia cumple sus funciones; se crea el subsistema 

conyugal, cuando dos personas se unen con la intención de formar una familia, en éste se 

busca la complementariedad, y el establecimiento de un límite que lo proteja de la 
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interferencia de otros subsistemas, así como fronteras para con  otros sistemas, pero que no lo 

aísle; por lo que es por medio de los límites que se da la diferenciación de los subsistemas y 

así el funcionamiento familiar.  

 

Cuando nace el primer hijo, se constituye otro de los subsistemas, el parental, que tiene como 

tarea la socialización del recién nacido, para lo cual deben lograr hacer una transición de una 

pareja a un grupo de tres, en el parental, no así en el conyugal. La forma en la que el 

subsistema parental haya desarrollado su tarea de crianza de los hijos, influye en la manera 

que estos se relacionan posteriormente con los mismos. Popularmente si una persona llega a la 

vejez y porta una enfermedad como el Alzheimer, se considera más que una adulta mayor, una 

niña o niño, por lo que puede ser que las relaciones se inviertan, no así, que se tenga la misma 

tarea que posee el subsistema parental, de crianza de los pequeños (Rolland, 2000).  

 

Por otra parte, si la familia continúa creciendo, en cuanto a hijos, se conforma el subsistema 

filial que junto al parental atraviesa por una serie de etapas que dependen de la edad de los 

hijos. Las relaciones dentro del sistema filial se consideran claves, aún luego del eventual 

vuelo del nido, dado que los vínculos emocionales y relacionales, se suelen mantener más allá 

de la distancia y el tiempo, sobre todo por rituales familiares, y los lazos de sangre que 

fundamentan en primera instancia el establecimiento de los vínculos; el sistema familiar puede 

constituirse en un apoyo para enfrentar una enfermedad. 

Los límites establecen la manera en que los miembros participan dentro del sistema 

(Minuchin, 2001), dado que los difusos no permiten definir reglas de interacción, lo cual 

puede llevar a la dependencia cuando estos se dan a lo interno, así como a la inhibición del 

desarrollo afectivo, que en conjunto con limites rígidos a lo externo, se establece una familia 

aglutinada caracterizada por un exagerado sentido de pertenencia. Por el contrario, cuando los 

límites son rígidos a lo interno, se da una mayor segmentación entre subsistemas, así como 

una independencia que transciende a nivel emocional en el establecimiento de las relaciones y 

el sentido de pertenencia, que conlleva a un bajo nivel de apoyo mutuo; en contraposición a 

las familias en las cuales existen límites claros, que permiten una comunicación entre 

subsistemas que conlleva a un punto intermedio en el cual se respetan diferencias entre los 

miembros. 
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La estructura develada por los límites, roles y jerarquías dentro del sistema familiar, demarca 

la dinámica que se desarrolla dentro de éste.  

2.2.3. Dinámica Familiar: interacciones y comunicación durante el ciclo de enfermedad. 

La dinámica familiar se concibe como un interjuego de las relaciones dentro del sistema, que 

se da por medio de las pautas comunicacionales y posee su base en la estructura familiar, la 

cual es a su vez influida por la dinámica, lo que permite regular el funcionamiento del sistema. 

El juego familiar se desarrolla durante muchos años antes de consolidarse en un conjunto de 

reglas, valores, creencias, rutinas que determinan las interacciones y las conductas de la 

familia, éste debe responder a las situaciones que viva la familia y no ser estático (Ochoa de 

Alda, 1995).   

 

El sistema familiar se compone de un conjunto de personas, que forman una unidad frente al 

mundo externo, al estar relacionados entre sí y posee una serie de propiedades que se 

presentan como reglas en el juego familiar, como la totalidad, que se refiere a que la conducta 

de uno de los miembros se relaciona con la de los demás (Ochoa de Alda, 1995). Es por esto 

que la conducta de todo el  sistema no puede ser deducida a partir de las conductas 

individuales, ya que no se trata de una sumatividad, sino de una interacción entre éstas, que 

obedece a una causalidad circular, donde los comportamientos de una persona y el contenido 

que transmite puede deberse a distintas causas, como lo es el significado que se le otorga a una 

determinada enfermedad. 

 

Además, se encuentra la teleología que se refiere al cambio que se debe dar para adaptarse a 

nuevas situaciones en el sistema, como lo es la enfermedad, la cual se da al romper el 

equilibrio mantenido por cambios compensatorios para poder crecer por medio de una nueva 

conceptualización de lo que en un principio era un problema. 

 

Rolland (2000) plantea que existen períodos centrípetos y centrífugos, los primeros 

caracterizados por una alta cohesión interna y los segundos, por un distanciamiento; se deben 

considerar, que pueden converger tres ciclos de vida, el del individuo, el de la familia y el de 

la enfermedad, cada uno de ellos poseen determinadas características, el individuo es un holón 

de su familia de origen, pero en familias envejecidas, existe un momento del ciclo familiar en 
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el que los hijos se marchan del hogar, el cual se caracteriza por una construcción de sí mismo, 

en una búsqueda de independencia, Ríos expone que una de las ventajas debe ser que ³HO�KLMR�

sale por la puerta grande, seguro de sí mismo, vinculado por lazos afectivos a padres y 

hermanos, dejando las puertas abLHUWDV�SDUD�YROYHU�VLQ�GHSHQGHU��´�(2005, p.37). 

 

La enfermedad se puede presentar durante algún periodo de transición del ciclo individual de 

los miembros de la familia, como lo es la salida del hogar, y realizar cambios a nivel de 

cohesión, lo que podría alterar el funcionamiento del sistema, de manera temporal o 

permanente, e influir en el desarrollo de los holones. Las relaciones dentro del sistema familiar 

durante los diferentes ciclos de vida pueden influir en la dinámica actual frente al Alzheimer 

del holón portador. 

 

Por otra parte, entre las diferentes formas de interactuar se encuentra la alianza, que es una ³«�

afinidad positiva entre dos miembros del sistema familiar que comparte un interés del que no 

SDUWLFLSD� XQ� WHUFHUR«´  (Ochoa de Alda, 1995, p.261), es decir, un vínculo no patológico 

entre miembros del sistema, que fortalece las relaciones dentro de éste; además, están las 

coaliciones que se caracterizan por una relación estrecha entre miembros del sistema, que se 

facilitan por visiones ideológicas particulares, y en las que se da una postura combativa de 

exclusión hacia un tercero. Durante el proceso de cuidado se pueden presentar estos dos tipos 

de relaciones, por la cercanía no solamente entre la persona cuidadora y portadora, sino porque 

se puede dar confabulación entre miembros del subsistema para no asumir la responsabilidad 

de los cuidados. 

 

Las relaciones entre las distintas partes del sistema son observables por medio de la 

comunicación, ya que se pueden apreciar ³«ORV�HIHFWRV�GH�Hsa conducta sobre los demás, las 

UHDFFLRQHV� GH� HVWRV� ~OWLPRV� IUHQWH� D� DTXpOODV� \� HO� FRQWH[WR� HQ� TXH� WRGR� HOOR� WLHQH� OXJDU«´�

(Watzlawick, Beavin y Jackson; 1997, p. 23). Es decir, se tiende a una retroalimentación en la 

comunicación con base en la respuesta de uno de los elementos, que puede influir en  la 

totalidad del sistema, según el principio de circularidad.  
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La comunicación posee distintas características de las cuales surgen una serie de axiomas, con 

base en Watzlawick, et al. (1997), se esbozan algunos de ellos: 

 

x La imposibilidad de no comunicar: Toda conducta es comunicación, ³«actividad o 

LQDFWLYLGDG�� SDODEUDV� R� VLOHQFLR�� WLHQHQ� VLHPSUH� YDORU� GH� PHQVDMH«´ (Watzlawick, et al., 

1997, p.50). El Alzheimer provoca confusión en el holón portador, que puede impedirle 

mantener el hilo de una conversación, ante ésta y otras manifestaciones de la enfermedad, el 

sistema puede tratar de no retroalimentar a la persona portadora, pero es imposible que no lo 

haga. 

 

x El nivel  de contenido y relacional de la comunicación: En cualquier comunicación se 

presentan dos aspectos: el de contenido y el relacional, el primero corresponde a la 

información que se transmite, pero que contiene implícito un tipo de mensaje, un subtexto que 

hace referencia a la relación real que existe entre los que interactúan. Es decir, que la 

comunicación dentro del sistema familiar va a ser leída desde los lazos afectivos (odio, amor, 

amistad, envidia, etc.). 

 

x La puntuación de la secuencia de hechos: La puntuación organiza los hechos de la 

conducta y marca las formas de interacciones de manera tal que ³«XQD� VHULH� GH�

FRPXQLFDFLRQHV� >QR@� SXHGH� HQWHQGHUVH� FRPR�XQD� VHFXHQFLD� LQWHUUXPSLGD�GH� LQWHUFDPELRV´ 

(Watzlawick, et al., 1997, p. 57). La puntuación de hechos puede ser diferente en cada 

miembro de una misma familia, los cuales conocen el contenido del mensaje, pero no logran 

diferenciar el aspecto relacional.  

 

Bertrando y Boscolo (1993) plantea que cada individuo tiene su tiempo en cuanto a percepción 

y horizonte temporal, pero que se debe vivir en un continuo, sin embargo, el discurso se puede 

encarcelar en uno de los puntos diacrónicos, pasado, presente o futuro; dicha situación puede 

afectar la puntualización de hechos, ya que se puede hacer desde una visión donde las 

relaciones podían ser distintas a las del presente en las que se inscriben, o se leen desde éste 

una situación del pasado, anulando la vivencia de ese momento.  
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x Comunicación digital y analógica: La comunicación analógica es no verbal, se debe 

tener en cuenta que ³XQ�JHVWR� R� XQD� H[SUHVLyQ� IDFLDO� SXHGH� UHYHODU�PiV� GH� FLHQ�SDODEUDV´ 

(Watzlawick, et al., 1997, p. 64). Por otra parte, en la adultez la que posee preponderancia es 

la digital, que posee una sintaxis lógica y compleja. En la traducción del material analógico y 

digital, se pueden dar errores, ya que lo que propone un sujeto con la conducta, no es siempre 

lo mismo que el otro interpreta, ya que depende de la imagen de la naturaleza de la relación, y 

esto desencadena un conflicto.  

 

x Simetría y complementariedad: Este axioma expone que una relación se puede basar en 

posiciones de igualdad o de diferencia; cuando son simétricas existe la posibilidad de que se 

genere competencia y se rompa el equilibrio de la igualdad, lo que puede originar una relación 

en escalada simétrica, donde uno trata de ser igual al otro. En las relaciones complementarias 

hay dos posiciones, superior e inferior, cada posición es reforzada mutuamente, se debe 

considerar que las manifestaciones del Alzheimer en el holón portador, podría provocar 

variaciones en la posición que este ocupa dentro de la relación con los otros miembros del 

sistema familiar, lo cual podría influenciar su calidad de vida de manera positiva o negativa, 

según los privilegios que se obtengan o se pierdan. 

 

Los axiomas no sólo demarcan una manera de comunicarse dentro del sistema, sino la forma 

de relacionarse entre sí, llegando a darse nuevas interacciones a partir de la retroalimentación 

en un intercambio de información. 

 

A lo largo de este apartado se presentó la perspectiva teórica sistémica con la que visualiza a 

las familias, los aspectos bases a considerar, como totalidad y circularidad; este capítulo 

permite visualizar los elementos de la estructura y dinámica entre los cuales se da un 

interjuego, característico de cada familia, frente a situaciones determinadas, en este caso, el 

Alzheimer, que se mantiene a lo largo del tiempo en el sistema familiar durante la vida del 

holón portador.  
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2.3. Objeto de Estudio 

El objeto de estudio de la presente investigación lo constituye la calidad de vida de los holones 

portadores de Alzheimer a partir de una relación dialéctica entre la estructura y la dinámica del 

sistema familiar, el cual se caracteriza por ser tradicional, es decir, constituido principalmente 

por padres e hijos, aún cuando estos hayan dejado el hogar, o uniparental, que es cuando sólo 

uno de los padres asume las tareas del sistema parental. 

 

En la calidad de vida del holón portador, la estructura y la dinámica del sistema familiar se 

consideran factores relevantes, dado que es de interés conocer si se le brinda a éste el apoyo 

ante la enfermedad; si se le permite mantener su autonomía, es decir, si la familia le facilita 

realizar acciones para las cuales aún posee la capacidad; así como las retroalimentaciones que 

recibe la persona portadora de su sistema familiar y la influencia en su autoimagen. 
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CAPÍTULO III 

MARCO METODOLÓGICO 
 

3.1. Tipo de estudio y metodología 

Esta investigación se fundamentó en un enfoque cualitativo, ya que le brinda preponderancia a 

la flexibilidad durante el proceso, por lo que se da un acercamiento a la población de manera 

más contextualizada, desde una perspectiva no generalizadora que permite visualizar 

realidades, en este caso la de sistemas familiares donde uno de sus holones posee Alzheimer y 

se da un interjuego que puede influir en la calidad de vida de la persona portadora. 

 

Martínez (1997) considera que en una investigación cualitativa  todo conocimiento que se 

adquiera, es producto de una dialéctica, entre el sujeto y el objeto de estudio, por lo que así 

como la individualidad se entremezcla en el sistema familiar, los valores y creencias del 

investigador se reflejan en el proceso, por ende,  interviene la subjetividad de éste. El mismo 

autor plantea que el enfoque cualitativo posee una visualización sistémica de la realidad, dado 

que en el estudio de las realidades contempla una serie de elementos que se convierten en una 

unidad de análisis, lo cual resulta primordial en este estudio, ya que no se trata sólo de conocer 

como es la calidad de vida del holón portador, sino cómo interviene en  ésta, el sistema 

familiar.  

 

Se optó por un tipo de estudio interpretativo, ya que como lo expone Sandí (2003) se puede 

hacer un análisis ubicado en un tiempo determinado y dentro de un contexto específico; por lo 

que las acciones de los miembros del sistema familiar no vienen a ser meras conductas, sino 

que inscriben un significado que debe ser comprendido desde su estructura y dinámica, las 

cuales a su vez se construyen a través de estos.  

 

Se utilizó la corriente interpretativa hermenéutica, como metodología, debido a que permite 

profundizar en las experiencias del sistema, a partir del círculo virtuoso en el cual se da ³«XQ�

SURFHVR�GLDOpFWLFR�HQ�HO�TXH�HO� VLJQLILFDGR�GH�ODV�³SDUWHV´�R�FRPSRQHQWHV�HVWi�GHWHUPLnado 

SRU� HO� FRQRFLPLHQWR� SUHYLR� GHO� ³WRGR´�� PLHQWUDV TXH� QXHVWUR� FRQRFLPLHQWR� GHO� ³WRGR´� HV�
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corregido continuamente y profundizado por el crecimiento en nuestro conocimiento de los 

componentes´ (Dilthey, p.85, citado por Martínez, 1997, p.138). Lo anterior, reitera el 

compromiso de una interpretación que busca ser lo más certera posible al acercarse a la 

realidad desde una posición de sujeto que desea comprender, lo cual permite que cada aspecto 

no sea la interpretación de un otro, sino el resultado de un movimiento circular durante el 

proceso directo de trabajo de campo y posterior en el análisis de la información, ya que ³WRGD�

FRPSUHQVLyQ�GHEH�VHU�XQD�PHMRU�FRPSUHQVLyQ�TXH�OD�DQWHULRU´� (Radnitzky, 1970, citado por 

Martínez, 1996, p. 136), lo que a su vez  conlleva a una visión global.  

 

3.2. Definición de categorías 

Para abordar el problema de investigación y acorde a los objetivos específicos que se 

desglosan del objetivo general se plantearon tres categorías de análisis: calidad de vida, 

estructura familiar y dinámica familiar. 

 

3.2.1. Calidad de vida 
 

Definición conceptual  

La calidad de vida es la interacción de un conjunto de condiciones externas del holón portador 

que le brindan los diferentes sistemas en los que se encuentra inmerso, así como la 

decodificación a nivel interno que este realice de éstas (Fernandez-Ballesteros, 1997); es un 

intermedio entre la apreciación y la evidencia.  

 

Para efectos de esta investigación la calidad de vida se encuentra constituida por tres 

subcategorias: 

Autonomía: es concebida como la posibilidad del individuo de ser parte activa de un 

entorno social, por lo cual se puso énfasis en identificar si la persona portadora realiza 

actividades básicas como comer, bañarse, vestirse y actividades instrumentales como leer, 

rezar u orar, cocinar de forma independiente o con algún tipo de apoyo, así como la 

participación en actividades sociales y en la toma de decisiones.  
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Autoimagen: se considera como aquella valoración que la persona hace de sí misma en 

la que media un proceso de socialización que es luego internalizado; ésta se puede visualizar 

en la preocupación de la persona portadora por su apariencia física, así como en las 

expresiones propias que denoten una connotación positiva de su persona; se identifica a través 

de la comunicación si la persona adulta mayor portadora se siente cómoda al compartir con el 

sistema familiar.  

 

Apoyo social: es una estrategia de afrontamiento que adoptan los sistemas que le 

permite a la persona portadora una autoimagen positiva y autonomía, si se da de acuerdo a las 

necesidades de ésta. Por ende, se tomó en cuenta el apoyo al brindar el tratamiento pertinente 

y al alcance económico, así como la información y acompañamiento médico, religioso, 

psicológico, que sea necesario para la persona; además, la coordinación familiar para que el 

holón portador pueda mantener sus actividades sociales. 

 

3.2.2. Estructura familiar 
 

Definición conceptual  

La estructura familiar se conceptualiza como ³«el conjunto invisible de demandas 

funcionales que organizan los modos en que interactúDQ� ORV� PLHPEURV� GH� XQD� IDPLOLD´ 

(Minuchin, 2001, p.86). Esta categoría de análisis está conformada por una subcategoría, 

denominada subsistemas, dentro de ésta se consideraron relevantes los límites, la jerarquía y 

los roles. 

Subsistemas: son aquellos subgrupos que conforman el sistema familiar y poseen 

funciones específicas. 

Límites: son los que permiten la diferenciación entre subsistemas, estos pueden ser 

rígidos, difusos o claros. Por lo que se  presta atención al manejo del estrés individual dentro 

del sistema, los comportamientos dependientes/independientes, los tiempos de convivencia, 

así como las formas de relacionarse y comunicarse entre los holones. 

 

Jerarquía: es una de las reglas universales de la organización familiar, permite la 

diferenciación de poder, así como la complementariedad de funciones, las cuales se 
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encuentran asociadas a roles. Se enfatizó en reconocer las fuentes de autoridad, el cómo se 

utiliza el poder adquirido y el proceso de toma de decisiones a nivel del sistema familiar. 

 

Roles: son las diferentes funciones asignadas-asumidas que desarrollan los miembros 

del sistema dentro de éste. Se consideraron aspectos relevantes la edad de los integrantes del 

sistema, así como el determinar quién es la persona encargada de proveer, de coordinar 

actividades, de difundir información y  de cubrir las funciones nutricias. 

 

3.2.3. Dinámica familiar 
 

Definición conceptual  

La dinámica familiar se concibe como un interjuego basado en un conjunto de reglas, valores, 

creencias y rutinas que se da por medio de las pautas comunicacionales y determinan las 

interacciones en la familia (Ochoa de Alda, 1995). Dicha categoría se subdivide para efectos 

de este estudio en interacciones y pautas comunicacionales, se procede a explicar cada una de 

ellas:  

 

Interacciones: Son las diferentes relaciones que se dan dentro de un sistema, entre ellas 

las alianzas y las coaliciones, las cuales están teñidas de la historia familiar. Para conocer 

cómo se dan se prestó atención al proceso de negociación, cuáles son las formas de nombrarse 

entre sí, el papel de los miembros dentro de la historia del sistema y en el cómo se desarrollan 

las actividades familiares.  

 

Pautas comunicacionales: la comunicación está regida por las relaciones que existan 

entre los miembros del sistema, estas se convierten en el marco de referencia con el cual se 

decodifican los mensajes. A los holones les es imposible no comunicarse, ya que aunque no 

exista una comunicación digital, el cuerpo posee voz. Algunos aspectos que dan información 

sobre las pautas son: la distribución de los miembros en los distintos espacios físicos del 

KRJDU�� ODV�FRQGXFWDV�\�HPRFLRQHV�� ORV�³PDOHQWHQGLGRV´�en la información; los recuerdos que 

comparten, las semejanzas y diferencias entre estos. 
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3.3. Criterios de selección y fuentes de información 

Las fuentes de información de dicha investigación fueron tres sistemas familiares en los cuales 

uno de sus holones es portador de Alzheimer, éstas se seleccionaron según criterios que 

permitieran llevar a cabalidad los objetivos, con el mínimo de obstáculos posibles que se 

pudieran prever.  

3.3.1. Criterios de inclusión 

1. Aquellas personas, mujeres u hombres, adultas mayores, consideradas como tal a partir de 

los 65 años, que tuvieran un diagnóstico médico de Alzheimer. 

2. El holón debía portar Alzheimer en primera o segunda fase de desarrollo, debido a que 

durante estas todavía se conserva la orientación personal y la capacidad de diálogo, las 

cuales son primordiales al ser el holón portador fuente de información en dicha 

investigación. 

3. Es de relevancia que el holón portador conviva con su sistema familiar, sea este 

tradicional, es decir, que conviven padre, madre e hijos, o bien, uniparental. 

4. Que residieran dentro del Área Metropolitana, pero en distintos contextos físicos, es decir, 

áreas que iban de lo rural a lo urbano, lo que permitió observar como son determinadas a 

nivel ambiental y cultural, la estructura y la dinámica que se adopta ante el ciclo de la 

enfermedad,  

3.3.2. Criterios de exclusión 

1. Sistemas familiares en los cuales existían dos holones portadores con enfermedades de 

carácter neurodegenerativo, dado que aunque cada persona tiene un proceso de salud-

enfermedad, para efectos de este estudio interesaba la influencia de la estructura y la dinámica 

específicamente frente al ciclo de la enfermedad de Alzheimer de uno de sus holones. 

3.3.3. Participantes 

Las fuentes de información provienHQ� GH� WUHV� VLVWHPDV�� ³/RV� -LOJXHURV� GHO� &DPSR´�� ³/RV�

5REOHV´�\�³3URWHFWRUD´��FDGD�XQR�GH�HVWRV�QRPEres fue creado por las familias y se convierten 

en una metáfora que los representa; así mismo, cada holón escogió un nombre ficticio, fue éste 

el que se utilizó para hacer referencia a cada uno de ellos. A continuación se mencionan las 

características básicas de estos sistemas, la información será ampliada en el análisis. 
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3.3.3.1. Familia ³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´ 

La holón portadora, Rosita, posee 85 años de edad, fue diagnosticada en el año 2004 en la 

Caja Costarricense de Seguro Social. Tiene seis hijos, cuatro de ellos son de quien fue su 

esposo y enviudó.  

 

Vive con su hija menor y su nieta, en Corralillo de Cartago una zona rural caracterizada por 

los campos, los caminos de piedra y una mayor distancia entre propiedades.   

 

3.3.3.2. )DPLOLD�³/RV�5REOHV´ 

Don Antonio es el holón portador, tiene 83 años y fue diagnosticado hace 10 años, en un 

Congreso sobre Alzheimer, donde fue sujeto de estudio. Convive con su esposa de 75 años, 

con quien tiene 55 años de matrimonio y cinco hijos; dos de estos viven con sus padres, 

además, de un nieto. Habitan en San Pedro, San José, en una zona urbana-rural, con 

características como parques alrededor y  de afluencia vehicular regulada.  

3.3.3.3. )DPLOLD�³3URWHFWRUD´ 

Lina tiene 88 años, en diciembre del 2010 se le diagnosticó Alzheimer por parte de un 

psiquiatra y geriatra privados. Su hogar se encuentra en el centro de Heredia, en una casa 

frente a la calle, sin patio, en una zona de gran afluencia vehicular; ahí vive con su hija menor, 

además, convive continuamente la empleada doméstica desde hace 4 años.   

 

3.4. Estrategia metodológica 

La estrategia metodológica se inició con una fase de negociación, que consistía en establecer 

contacto con el Dr. Sellek, quien es delegado ejecutivo de  FundAlzheimer, una organización 

que pretende llegar a dar una atención integral que permita la calidad de vida de portadores de 

Alzheimer y sus familiares, y que posee una alianza estratégica con el Programa Atención 

Integral de la Persona Adulta Mayor (PAIPAM) de la Universidad Nacional, para desarrollar 

charlas participativas mensuales de educación sobre el Alzheimer. 
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De igual manera se contactó a la Lic. Mora, quien en ese momento era la presidenta de la 

Asociación Costarricense de Alzheimer y otras Demencias Asociadas (ASCADA) la cual 

realiza reuniones mensuales en el Hotel Ambasador para familiares, principalmente cuidadores 

de personas con demencias.  

 

Luego de dar a conocer la investigación a estos profesionales, se logró un breve espacio dentro 

de las reuniones mensuales de ASCADA y en las organizadas por PAIPAM, para explicar el 

estudio que se iba a desarrollar, con el fin de divulgar, sensibilizar e ir encontrando fuentes de 

información, para lo cual se entregó material informativo.  

 

Las personas interesadas en el estudio hicieron el contacto con la investigadora, por lo que 

existía una demanda por parte de las fuentes de información, que les permitió adquirir un 

compromiso con el proceso; se utilizó una ficha telefónica, diseñada de acuerdo a los criterios 

de selección, lo que la convertía en un filtro de las posibles fuentes de información. Se realizó 

una primer sesión con ocho familias, cuyo objetivo era la familiarización y el conocer las 

expectativas de estos sistemas respecto al proceso de investigación, así como su aceptación o 

no, de participar en éste; de éstas se escogieron tres familias, en dicha selección medio la 

importancia que se le brindó al contexto físico, así como el compromiso observado en el 

sistema y la cantidad de fuentes de información a las que se iba a poder tener acceso. No 

obstante, se tuvo como limitante durante el proceso, que una de las familias, optó por excluir a 

uno de sus miembros de las sesiones, a su vez una de las hermanos desistió del proceso, por lo 

que la información que se obtiene proviene en mayor medida de la holón portador y sólo una 

de sus hijas. 

 

Estos acercamientos permitieron ir creando empatía con las fuentes de información, como 

parte de la fase de sensibilización, que fue bidireccional ya que en el 2010 se dio una 

inserción, por parte de la investigadora, en esos espacios, lo que permitió aprender de 

experiencias que se dan dentro de sistemas familiares donde existe un holón portador de 

Alzheimer. Paralelo a esto se realizó un período de observación de consultas médicas que 

sirvió de guía para la fase de recolección de la información. 
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La fase de recolección de la información inició luego de formalizar la relación entre las 

familias seleccionadas y la investigadora, por medio del consentimiento informado (Anexo#1). 

Se debe considerar que el consentimiento fue firmado por los familiares no sólo haciendo 

constar su acuerdo de participar en el proceso de investigación, sino también la de su holón 

portador, ya que las tres familias optan, en la actualidad, por no hablarle a éste, del Alzheimer. 

Sin embargo, en cada una de las sesiones con el holón portador, se le pedía permiso para 

conversar con él, dentro del marco de una investigación sobre la calidad de vida de las 

personas adultas mayores, así como para grabar la sesión; es importante tener en cuenta que 

por las características de la enfermedad la firma de un consentimiento informado por parte de 

la persona portadora no tendría validez a lo largo del proceso, en contraste con la continua 

ratificación de dicha decisión. 

3.4.1. Recolección de la información 

La fase de recolección se desarrolló en el año 2011, durante un período de 3 meses, en los 

cuales se realizaron 7 sesiones con cada familia, por lo general una vez por semana, al menos 

que se dieran cancelaciones por parte de los sistemas. Se empezó formalmente a través de la 

implementación de una serie de técnicas ordenadas de manera lógica, que permitió obtener la 

información necesaria para abordar la problemática planteada; con base en los referentes de la 

investigación, así como por algunas de las características de las personas portadoras y la 

temática de interés. Se considero que las técnicas pertinentes eran el retrato autobiográfico, la 

entrevista circular, la escultura y la observación. Cada técnica predominó en una de las 

categorías, aunque recolectó información de todas (Anexo#2). 

 

La primera técnica que se utilizó fue el retrato autobiográfico con el holón portador, debido a 

que se deseaba conocer aspectos subjetivos que median en su calidad de vida y darle prioridad 

a la información de esta fuente. En el retrato, la persona narra su biografía, a través de esta 

técnica pueden quedar plasmadas ³«emociones, relaciones y acciones entrelazadas, a través 

GHO� WLHPSR��FRQ�ODV�GH�RWURV�LQGLYLGXRV��HQ�HO� FRQWH[WR�GH�XQD�WRWDOLGDG�VRFLDO�\�FXOWXUDO«´ 

(Piña, 1988, p. 138) por lo que también se puede acceder al ligamen con los otros durante los 

distintos ciclos de vida; la asertividad de la técnica radica, según Salazar (2003), en que las 

personas con Alzheimer conservan con menor deterioro la memoria autobiográfica, la cual se 

anuda a eventos significativos. 
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Durante el retrato autobiográfico, se utilizaron palabras claves que el holón portador había 

mencionado durante éste, para ampliar las temáticas que introdujo y que eran de interés para la 

investigación, así como para reconducir la conversación, luego de periodos de olvidos 

También se le presentaron fotografías de sí mismo, que fueron brindadas por sus familiares, 

con el fin de facilitarle a la persona portadora situarse en un momento dado (pasado-presente) 

y anudar diferentes emociones a estos (Anexo#3, Protocolo de Sesión #2, #3). Piña (1988) 

señala que se debe tener en cuenta que el sí mismo que se expone en un retrato es una 

interpretación que el holón hace de sí, que el investigador debe comprender, ya que es la 

verdad que el sujeto posee.  

 

Se consideró pertinente que después de tener acceso a la información del retrato se llevara a 

cabo una entrevista circular con el sistema familiar, ya que se concibe como la herramienta 

principal para recabar información sobre la dinámica, dado que Ochoa de Alda (1995) plantea 

que se pueden identificar los posibles nexos entre los miembros de la familia, las 

percepciones, los sentimientos y las interacciones en circunstancias concretas; estos nexos son 

visibles a través de las pautas comunicacionales, estas se desarrollan influidas por una historia 

que ha demarcado los tipos de límites entre los miembros del sistema familiar e instaurado 

roles, por lo que también es posible indagar estructura e indirectamente calidad de vida, ya que 

está compuesta por aspectos objetivos y subjetivos, que pueden ser contradictorios, debido a 

que las vivencias en el seno familiar son interiorizadas de manera particular por cada uno. 

 

La entrevista circular estuvo conformada por preguntas lineales y circulares, Zuluaga (2007) 

explica que las primeras permiten evidenciar diferencias de comportamientos de los 

miembros, entre estos y a raíz de un evento específico, las segundas se caracterizan porque 

ubican la expectativa dentro del sistema familiar, ya que se busca la opinión de una persona 

sobre la relación u acciones de otro y a su vez brindan un espacio para que los demás 

reaccionen ya no sólo ante la pregunta, sino ante la respuesta (Anexo#3, Protocolo de sesión 

#4, #5). 
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Luego se utilizó la escultura, que es conceptualizada como ³«�H[SUHVLyQ�SOiVWLFD�VLPEyOLFD�

de la estructura vincular de un sistema, obtenida mediante la instrumentalización de los 

FXHUSRV�GH�GLFKRV�VLVWHPD´ (López y Población, 1997 citado por León-Páez, et al., 2009, p. 

93). Es decir, que el sujeto utiliza el cuerpo para transmitir su realidad y deja entrever una 

serie de aspectos estructurales, no sólo en la escultura, sino durante el proceso de construcción 

de la misma, que suele ser corto para dar espacio a la espontaneidad, fue esencial para 

informar sobre las pautas de comunicación e interacciones, por ser una técnica sumamente 

analógica, en una imagen se puede contemplar y contraponer la información que se ha 

obtenido en la entrevista circular, pero sobretodo ampliarla. Para llegar a ese momento, donde 

el cuerpo se vuelve arcilla, se realizó un caldeamiento en el cual se movilizaron las emociones; 

éste proceso se puede observar en el anexo#3 en el protocolo de sesión #6, así como la 

construcción de la escultura en cada una de las familias, se encuentra narrado en el anexo #5. 

 

La palabra se hace presente en la escultura, dado que se busca una verbalización posterior que 

no deje enteramente a la suposición del observador la información, pero sobre todo porque le 

da oportunidad al holón de expresar verbalmente aquello que no pudo con el cuerpo o posee 

necesidad de ratificarlo o sacarlo de sí.  

 

Además, se utilizaron objetos metafóricos, que son cualquier cosa que adopta significados 

impensados (Andolfi y Ángelo, 1989, en Navarro y Beyebach, 1995), en las tres familias se 

considero pertinente la presentación de una bolsa con hilos de colores adentro, así como cinta 

y tijeras, estos fueron introducidos empleando la siguiente narración: 

 

En esta bolsa varios hilos son parte de un todo, comparten con cosas que los 

hieren, con cosas que los curan, pero que a la vez los va construyendo, con el 

paso del tiempo algunos hilos van saliendo poco a poco, se van alejando de un 

todo, se van individualizando, independizando, terminando de construirse, pero 

como veíamos eran parte de algo más grande y enfrentan el reto de cómo seguir 

construyéndose y relacionándose con los otros hilos ahora que salieron y como 

hacer cuando ya no solo están los objetos de adentro que curan e hieren, sino 

los del ambiente externo« (Investigadora, 2011, comunicación personal) 
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Cada miembro tuvo que tomar un hilo y darle un lugar en relación con los otros, luego se 

introdujo el hilo de la enfermedad, y se les dio la oportunidad de realizar cambios, fue 

importante observar la diferenciación a nivel de ubicación entre el hilo del holón portador y el 

de la enfermedad. Por medio de esta técnica se trató de brindar una retroalimentación más 

concreta a la familia sobre su manera de interactuar, es por esto que se introduce hasta la 

última sesión (Anexo#6), se debe considerar que en la familia ³Protectora´, el objeto 

metafórico se utilizó para que la familia visualizara de manera más concreta la imagen que 

esbozo en la sesión de escultura; en la familia ³Los Robles´, se introdujo un objeto más, la 

utilización de éste se detalla en el análisis de caso correspondiente.   

 

Paralelo a cada una de estas técnicas se utilizó la observación, la cual permite ³«obtener de 

los individuos sus definiciones de la realidad y los consWUXFWRV� TXH� RUJDQL]DQ� VX� PXQGR´�

(Goetz y LeCompte, 1988, citado por León-Páez, et al., 2009, p. 95). Es decir, cuando se 

observa, se puede tener acceso al discurso de la persona, pero también a la comunicación 

analógica; ambas se dan dentro de un espacio-tiempo y en relación con otro, que da acceso a 

conocer aspectos de la estructura y la dinámica del sistema familiar, así como de la calidad de 

vida del holón portador.  

 

La observación se dio continuamente durante el proceso de recolección de datos, debido a que 

³(O� FRQWURO� FRQVLVWH� HVHQFLDOPHQWH� HQ� FRPSDUDU� OR� TXH� QRV� GLFHQ� RWURV� FRQ� OR� TXH� HV�

susceptible de ser experimentado u observado más directamente, y por lo tanto más 

FRQILDEOHPHQWH� R� FRQ� UHODWRV�PiV� GLJQRV� GH� FRQILDQ]D´ (Douglas, 1976, citado por Taylor, 

1992,  p. 71).    

 

Al utilizarse la observación como un complemento, permitió que el sistema familiar 

interactuara de una manera más natural y así recabar la información relevante para la 

investigación, ésta era organizada al final de cada sesión en un cuadro de observación (Anexo 

#4). Se establecieron aspectos a observar, de acuerdo a las categorías de análisis, no obstante, 

estos eran sólo ejes dentro de un proceso que buscaba de la manera más confiable acercarse a 

la realidad de los sistemas familiares que poseen un holón portador de Alzheimer. 
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3.4.2. Sistematización: un camino para el análisis de la información 

La información recolectada a través de las diferentes técnicas fue utilizada para construir el 

genograma, la cual es una herramienta que permite mostrar pautas multigeneracionales 

significativas, este se compone de tres etapas, según Rolland (2000), entre ellas el mapa 

estructural, en donde se incluyen de manera gráfica los miembros y las personas de relevancia 

en la vida de la familia, a su vez se registra una serie de información sobre estos, que permiten 

visualizar una línea de tiempo, de construcción del sistema, que posteriormente es la base para 

describir las relaciones entre los miembros, esta última etapa se dio posterior al trabajo de 

campo, por lo que también fue una herramienta de ordenamiento y sistematización. 

 

A su vez se utilizó el Atlas.ti 6 dado que el proceso de codificación resultaba extenso, y este 

programa permitía ³«H[WUDHU�� FDWHJRUL]DU� \� HQWUHOD]DU� VHJPHQWRV� GH� GDWRV� GH� Xna gran 

variedad y volumen de fuentes GRFXPHQWDOHV�´ (Friese, 2003, p.5). Si bien el análisis conlleva 

una serie de pasos, con esta herramienta se decidió solamente ingresar la información 

recolectada y categorizarla, al establecer códigos por subcategoría y realizar al mismo tiempo 

a través de los memos un ejercicio de interpretación, cada frase por sí sola no hubiera 

significado realmente nada, por lo que se extrajo la información y se empezó a observar los 

vínculos entre las subcategorías y a realizar el análisis a través de la triangulación, que es: 

 

«una estrategia de investigación a lo largo de la cual el investigador 

superpone y combina diversas técnicas de recogida de datos con el fin de 

compensar el sesgo inherente a cada una de ellas. La estrategia permite 

igualmente verificar la justeza y estabilidad de los resultados producidos.   

  

                                               (Mucchielli, 1996, p.347 citado por León-Páez, et al., 2009, p.84) 

 

Por ende, se utilizó una triangulación intra-método, con el fin no sólo de darle confiabilidad a 

los datos, sino de presentar una realidad de la forma más certera posible, al brindarle cabida a 

las representaciones subjetivas y toda la gama de interpretaciones que tengan que surgir a 

partir de estas. No sólo se trata de contrastar las diferentes técnicas, también el conocimiento 

que actualmente brinda la teoría.  
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También se da una triangulación de datos, es la utilización de diferentes fuentes de 

información para conocer un fenómeno (Martínez, 2006), al trabajar con un sistema familiar 

compuesto por diferentes miembros, cada uno de ellos se convierte en una fuente, sin 

embargo, no significa que las diferentes narraciones suman una realidad, sino que permite 

contraponer la información que posee cada holón, los diferentes lazos afectivos, que son la 

base de la dinámica que se da en un todo, la familia.  
  

El análisis se realiza desde una perspectiva sistémica y una metodología hermenéutica-

dialéctica, por lo que se contemplan las diferentes dimensiones del círculo hermenéutico que 

plantea Martínez (1996): 

 

x   Descubrimiento de la función que la acción o conducta desempeña en la vida del 

autor: se plantea que ³«cada parte llena alguna función vital, tiene alguna tarea que 

cumplir, representa una parte indispensable dentro de un todo organizado´ (Polkinghorne, 

1983, p.148 citado por  Martínez, 1996, p.143), por ende se trata de entender lo implícito y lo 

explícito, así como lo que representan ambos aspectos en la dinámica y la estructura familiar. 

 

x   Descubrimiento de la intención que anima al autor: explica que toda acción 

resguarda una serie de aspectos, como emociones, sentimientos, recuerdos que son los que la 

movilizan con un fin determinado, que se establece dentro de un margen de valores 

individuales pero que han sido construidos a través de una interacción con diferentes sistemas, 

entre ellos el familiar.   

 

x   Significado que tiene la acción para el autor: el significado sólo puede ser entendido 

si se comprenden los detalles, desde una visión interpretativa ubicada en el marco de 

referencia del autor de la acción, para lo cual es necesario la empatía. En dicha investigación 

se tuvo la oportunidad de observar la interacción del sistema familiar y de forma más concreta 

la del holón portador con éste, al realizar las sesiones en su casa de habitación.  
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x   Determinación del nivel de condicionamiento ambiental y cultural: el conocer la 

historia del sistema familiar, poder visualizar sus costumbres, el ambiente físico en el que se 

desenvuelven permite analizar la calidad de vida del holón portador desde una mirada 

contextualizada.  

 

Las acciones se realizan con diferentes funciones que pueden estar influidas por la historia del 

sistema, que se dan con una intención que inscriben un significado y que están determinadas 

por el condicionamiento ambiental y cultural al que se encuentra expuesta la familia.  
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CAPÍTULO IV 

ANÁLISIS E INTERPRETACIÓN DE LA INFORMACIÓN 
 

En este apartado se presenta el análisis de la información a la cual se tuvo acceso durante el 

trabajo de campo y que fue previamente sistematizada, según las categorías y subcategorías 

expuestas en la descripción metodológica, entre las que se encuentran, estructura: subsistemas 

(limites y roles); dinámica: interacciones y pautas de comunicación; calidad de vida: 

autoimagen, autonomía y apoyo. 

 

No obstante, para una lectura integral hermenéutica, se presentan articuladas las categorías de 

estructura y dinámica, a su vez, se desarrolló un apartado más específico para calidad de vida;  

en ambos el hilo conductor es la historia familiar en la cual se han detallado los aspectos de 

interés según subcategorías.  

 

A continuación, se puede observar el análisis de cada una de las familias con las que se realizó 

la investigación, le antecede un breve extracto de descripción. Luego se presenta el análisis 

integrado que permite contrastar la información brindada por los sistemas a nivel de 

divergencias y convergencias en las diferentes categorías. 

4.1. Familia ³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´ 

La familia ³Los Jilgueros del Campo´ reside en Corralillo de Cartago, una zona rural, desde 

hace 55 años, cuando Rosita quedó embarazada de su hijo menor y decidió no trabajar más en 

casas. 

 

Rosita es la holón portadora, tiene 85 años, es madre de tres hijos y tres hijas, quedó viuda a 

los 24 años de edad, en ese momento optó por dejar a sus hijos en casa de su madre y de 

conocidos, para poder ir a trabajar en casas de zonas lejanas, o bien, cogidas de café. Se le 

diagnosticó Alzheimer en el 2004 por la CCSS, utiliza un tratamiento emitido por la entidad, 

que le controla sobre todo el estado anímico.  
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Sus hijos e hijas son: 

 

x Ledo: Es el hijo mayor, tiene 68 años, es pensionado y está casado. Ha vivido siempre 

cerca de su madre. 

 

x Miriam: Ella posee 66 años, vivió una época separada de sus hermanos y su madre, 

cuando la mandaron a trabajar en una casa. Está separada y convive su hijo.  

 

x Gema: Tiene 64 años, es la madre de Alex, ella no estuvo presente en ninguna de las 

sesiones. Su madre la mandó a trabajar cuando quedó embarazada. Hospedó a María 

durante sus estudios, a ella la suelen visitar cuando Rosita tiene citas médicas. 

 

x Alex: Es nieto de Rosita, tiene 45 años, no obstante, se crio con ella, dado que su 

madre se casó y formó otra familia.  

 

x Lexis: Es el menor del matrimonio, posee 62 años, cuando tenía un año, su padre 

murió, su madre se refiere a él como su chiquito. Fue acompañado en las sesiones por 

Helen, su esposa. 

 

x Hernán: Es el primer hijo luego de siete años de viudez, producto de una relación 

fugaz, aunque las hijas de Rosita especulan violación a raíz de comentarios que han 

surgido en los últimos años. 

 

x María: Es la hija menor de Rosita, tiene 50 años, fue fruto de una relación que duró 

aproximadamente dos años, hasta antes del nacimiento de ella. Excepto en la época de 

estudios, siempre ha convivido con la holón portadora. 

 

x Drea: Es la hija única de María, tiene 26 años, se crió con Rosita, quien la cuidaba 

mientras su madre trabajaba, actualmente convive con ellas. 
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4.1.1. El pasado en el presente: confluencia de los ciclos 

La actual dinámica del VLVWHPD� ³/RV� -LOJXHURV� GHO� &DPSR´� UHVSRQGH� XQD� VHULH� GH� SURFHVRV�

vivenciados a lo largo de los años, Rolland (2000) menciona que estos no sólo corresponden al 

ciclo de vida de la familia, sino que se entremezcla con los ciclos individuales de cada uno de 

los miembros de la familia de origen, representados en la frase de Alex ³<R�VLHQWR�FRPR�TXH�

tal vez estamos un poquito quedados, no todos, algunos, por diferentes motivos, yo tengo mi 

familia, tengo mis hijos, tengo mi trabajo, tengo todo y yo no puedo estar viniendo todos los 

GtDV´, se pueden observar cómo existen nuevas tareas a desarrollar que se deben conciliar, con 

las demandas del ciclo de enfermedad, las cuales se presentan desde hace casi una década. 

 

El pasado constituye por ende un marco desde donde se construye un futuro, en el caso de esta 

familia, perdieron a su padre cuando aún eran muy pequeños, Ledo que es el hijo mayor tenía 

siete años y Lexis tenía un año, esa circunstancia hizo que su madre tuviera que estar 

constantemente buscando trabajo en los cafetales y como empleada doméstica, por lo que ellos 

vivían prácticamente solos durante temporadas, hasta que nació Hernán, momento a partir del 

cual dejó de trabajar por unos años, Miriam recuerda ese período como en el que estaban 

³«todos juntos, todos durmiendo en una misma cama, que si pudiera vivirla otra vez, me 

gustaría vivirla otra vez («) un compartir muy lindo´. 

 

En el sistema se ha introducido un elemento nuevo, el Alzheimer, que conlleva cambios 

progresivos que amenazan el equilibrio de la familia, pero a su vez, como lo plantea Ochoa de 

Alda (1995) le brinda una oportunidad para crecer. Desde la perspectiva de Miriam el 

Alzheimer le ha permitido recrear tiempos de anhelos: ³<R� YHR� XQD� IDPLOLD� PiV� XQLGD��

nosotros hemos sido muy distanciados, creo que la enfeUPHGDG�KD�WHQLGR�VXV�JDQDQFLDV´ (Ver 

anexo#5, Escultura). 

 

Sin embargo, esa visión no es compatible con los ciclos individuales de todos, además de no 

ser un deseo compartido, principalmente por las relaciones que se dan entre los miembros del 

sistema familiar, que se pueden observar en el genograma:  
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m.10 

m.45 m.16   s.32

m. 20

r. 3 

n.4

1918 - 1951

Julian

33

1926

Rosita

86

1944

Ledo

68

1951

Rita

61

1969
43

1972
40

1975
37

1982
30

1946

Miriam

66

1964
48

1967
45

1970
42

1948

Gema

64

1967

Alex

45

1966

Angela

46

1992
20

1997
15

1950

Lexis

62

1953

Helen

59

1981
31

1988
24

D. 1974

1962

Maria

50

1985

Drea

27

1958

+HUQiQ

54

1956
56

1984
28

1994
18

1885 - 1968
83

 
  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

)LJXUD������*HQRJUDPD�GH�OD�IDPLOLD�³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´�HODERUDGR por Vanessa Conejo Chaves 

Leyenda de relaciones emocionales 

Amistad cercana

Distante

Buenos amigos / amistad muy cercna

)XVLyQ

Hostil

)XVLyQ���KRVWLO

Discordia / conflicto

Desconfiado

$UPRQtD

Enamorado
 

Lista de relaciones familiares 
 

Matrimonio

Separacion de hecho

Divorcio

Viudez

Compromiso

5HODFLyQ�WHPSRUDO

$YHQWXUD�DPRURVD�\�VHSDUDFLyQ

9LRODFLyQ���UHODFLRQ�IRU]DGD
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4.1.2. De niña a mujer en un tiempo que se detuvo 

Una de las interacciones conflictivas es la de Drea con Rosita, que tiene la característica a su 

vez de ser fusionada, para la nieta ella era como una mamá, dado que menciona ³<R�VL�PH�

acuerdo, ella si era muy cariñosa conmigo, me cuidaba y ella fue OD�TXH�PH�FULR«´, es decir, 

le brindaba las funciones nutricias durante su niñez, no obstante, durante su adolescencia, 

época en la que la demencia de Alzheimer no era parte de su interacción, tenían problemas 

caracterizados por una actitud posesiva de Rosita, que se puede visualizar en la siguiente frase:  

 

«\D�GHVSXpV�WRGR�PH�OR�FHODED��«��DKRUD�QL�KDEODU��D�PL�QR�PH�SXHGH�QL�YHU��

SRUTXH�\D�\R�VR\�OD�PDOD��«��VLHPSUH�HV�FRQPLJR��OH�PROHVWD�TXH�OH�WRTXH�ODV�

cosas, todo le molesta de mí, eso para mí es muy duro [llora] �«��dice que yo 

lo que ando buscando son hombres que anden detrás mío y eso fue antes, ahora 

todavía sigue con eso. (Drea, 2011, comunicación personal). 

 

En la actualidad los comentarios de Rosita son interpretados desde la relación fusionada 

conflictiva, por lo que su nieta le suele contestar con enojo, esta forma de interactuar también 

le provoca culpa, que no puede ser subsanada luego por medio del diálogo, debido al 

Alzheimer.  

 

En la relación entre Drea y la holón portadora se presentan una serie de agravantes a raíz de la 

enfermedad, debido a que existe un desconocimiento por parte de Rosita, de quien es aquella 

joven mujer, dado que sus recuerdos le proporcionan por lo general la imagen de su nieta en la 

niñez. A Rosita le es más difícil conocerla porque no solía saludar en las mañanas o cada vez 

que la veía, hasta después del proceso, lo que hacía que para su abuela, ella fuera una extraña 

que se comportaba como dueña de su casa. 

 

4.1.3. Roles: ¿asignados y asumidos? 

Para María es Drea quien ³GHWRQD´�a su madre, es quien ³QR�FRPSUHQGH�TXH�QR�HVWi�HQ�VX�

XVR´ (María, 2011, comunicación personal), ese rol asignado y sostenido por una 

puntualización de hechos que deja de lado el pasado y las emociones, ha provocado una 

distancia entre madre e hija, que afecta la dinámica a nivel interno del sistema familiar, ya que 
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son ellas dos quienes viven con la holón portadora; los demás no consideran a Drea una fuente 

de apoyo directo para Rosita, porque mencionan que no le tiene paciencia a la holón 

portadora, por lo que no se le encarga tareas de acompañamiento. Esto se podría concebir 

como un cambio de compensación, de los que expone Ochoa de Alda (1995), por lo que si 

bien mantiene el equilibrio y busca una mayor comodidad para la portadora, no trata la 

problemática real, lo que no permite otro tipo de relación entre abuela-nieta. 

 

Por su parte la relación entre María y Rosita es fusionada, en el diálogo de la holón portadora 

siempre se hace presente, así no la reconozca de vez en cuando; el rol de cuidadora primaria se 

da dentro de éste marco, pero es mutuamente reforzado por el tipo de interacción que poseen: 
 

Tal vez, será como yo siempre me he criado con mamá, ella siempre ha sido 

muy posesiva, ella me acaparó, entonces como que yo también la acaparé a 

ella, entonces yo como que desconfiaba, de que tal vez otra persona no iba a 

hacer lo que yo hacía, pero ya he ido aflojando«�(María, 2011, comunicación 

personal). 

 

La asignación del rol de persona cuidadora primaria, se encuentra influido por una 

puntualización de hechos sobre la ausencia de la madre en la infancia: 

 

Ellos guardan ese resentimiento como estar distantes de mamá, que seguro 

decían diay no, si mamá nos dejó a nosotros chiquitillos, porque vamos a estar 

ahora con ella, que se haga cargo María que fue la que siempre la han chineado. 

(María, 2011, comunicación personal) 

 

Se puede observar cómo el rol de cuidadora puede negociarse de manera implícita o explícita, 

según la historia entre los miembros (Navarro, 2005), la época de ausencia de su madre, 

generaron cercanías y distancias entre ellos, las cuales son anteriores a la enfermedad y han 

sido más bien modificadas a raíz de la misma, además, la asignación del rol de cuidadora va 

más ligado a la búsqueda de una afinidad entre Lina y la persona cuidadora, aspecto que según 

Pérez (1998) se suele dejar de lado. 



45 
 

El rol está ligado a los ciclos individuales y los roles de género, ya que experiencias anteriores 

determinan las relaciones actuales; el sistema familiar expone que Rosita tiene desconfianza 

hacia los hombres, ³«para mí es muy difícil llegar y ver a mamá que no se ha bañado, Dios 

libre, yo le digo, mamá vaya métase al baño y me saca de la casa, porque me saca«´ (Alex, 

2011, comunicación personal), existen límites claros de que cuidados pueden brindar los hijos 

a su madre, de manera tal que la holón portador puede mantener la autonomía de decidir el 

acompañamiento deseado, de qué persona y en qué actividades. 

  

Por su parte, Ledo, quien es el hijo mayor, ha vivido por lo general cerca de la portadora, ésta 

no siempre lo reconoce como su hijo, a veces le dice el nombre de un hermano que tuvo o bien 

lo considera un vecino y menciona: ³1XnFD�KH� WHQLGR�SUREOHPDV� FRQ�PLV�YHFLQRV´ (Rosita, 

2011, comunicación personal), indistintamente del papel le otorgue la holón portadora a su 

hijo, existe una relación positiva entre ellos, la cual a su vez se convierte en una distracción, es 

a quién puede ir a visitar, y en un acompañamiento, lo que le permite hasta cierto punto al 

sistema familiar continuar con tareas de sus ciclos de vida individual. 

 

Las experiencias durante los ciclos de vida en la familia de origen, establecieron ciertas 

relaciones entre los miembros, que fueron dibujando los límites entre ellos, la interacción 

dentro del subsistema fraternal se ve influenciada por las que cada uno de los miembros 

establecen con sus padres (Arranz, Martin,  Olabarrieta  & Yenes, 2001); además, los hijos e 

hijas de Rosita han conformado sus familias nucleares, estos ciclos individuales fueron 

modificando los límites para dar paso a nuevas tareas, no obstante, el ciclo de enfermedad, 

demanda nuevos cambios, que se encuentran en constante negociación, por lo que se suele 

pasar de límites claros a difusos. 

 

4.1.4. Límites: Todo y parte 

Se han conformado diferentes familias nucleares, la de la holón portadora es su hija María y su 

nieta Drea, ellas viven dentro de la misma casa. Durante casi tres décadas así ha sido, esa 

división es asumida por los demás y es por esto que durante la escultura Miriam menciona que 

ella hubiera ubicado a Drea a la par de María, y a Rosita en el centro de ellas dos, y tal vez a 

Alex, delegando así la función de proteger a la holón portador.  

http://www.researchgate.net/researcher/22496730_Fernando_Olabarrieta_Artetxe/
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Se considera que María ha mantenido una alianza para mantener el cuidado de la holón 

portadora, la cual se da con Alex, nieto de Rosita, quien la concibe como una mamá, dado que 

él convivió con ella muchos años. Actualmente las visitas se dan de forma continua, lo cual  

³«PH�KDFH�VHQWLU�ELHQ��HO�KHFKR�GH�SRU�OR�PHQRV�\R�VDEHU�TXH�HVWXYH�DTXt��XQD�PDxDQD��XQD�

tarde, porque uno va a aceptando y va asimilando y se va dando cuenta realmente de lo que 

HOOD�WLHQH��TXH�QR�HV�TXH�PH�KD\D�KHFKR�D�XQ�ODGR�D�Pt´�(Alex, 2011, comunicación personal), 

al tener esta conceptualización de la enfermedad, le permite entender el progreso del 

Alzheimer en Rosita; durante las sesiones se pudo observar una interacción entre ellos con 

mucho humor de por medio, al igual que la utilización de un lenguaje sencillo y de manera 

pausada, lo que le permite a la holón portadora no sentirse en niveles inferiores.  

 

La función de protección demandada a Drea, no solamente por Miriam, sino por Ledo y 

María, no suele ser asumida, pero en la construcción del objeto metafórico, que se presenta a 

continuación, ella toma el hilo celeste, agarra la cinta, se la pega a su hilo y lo une con la cinta 

al hilo de la enfermedad, al de Rosita y al de María, porteriormente menciona ³<R� VR\� OD�

XQLyQ�\�DVLPLODU�OD�HQIHUPHGDG´�  (Ver anexo #6). 

 
 
 
 

Figura 1.2. Objeto metafórico de la fDPLOLD��³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´� construido por el sistema. 

Hernán 

Miriam 

Lexis 

Alex 

María 

Enfermedad Rosita 

     Ledo 

    Helen 

     Gema 

   Drea 
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No obstante, en la sesión de escultura, en la cual Drea no estuvo, ella fue ubicada en el centro, 

al lado de la portadora y rodeada por todos, ésta fue recreada en la última sesión, Drea 

manifestó VHQWLUVH� ³LQFyPRGD�� DVIL[LDGD´, con la posición que se le ha otorgado y termina 

ubicándose al lado de su madre (Ver anexo#5, Escultura) ante lo que María comenta ³«WDO�

vez en el caso de Drea y con mi mamá también de querer sobreprotegerlas mucho, no es lo 

FRUUHFWR´�  

 

La modificación a la escultura, por parte de Drea devuelve el equilibrio, dado que el rol 

demandado, ha sido asumido por María, quien es la cuidadora primaria de Rosita, lo cual le 

brinda una posición jerárquica que ha ido maximizándose a medida que avanza la enfermedad, 

dado que la holón portadora ha dejado de detallar ciertos aspectos.  

 

El desempeño de esta jerarquía ha creado conflictos en el sistema familiar, que han afectado su 

equilibrio, como el impedirle la entrada a su hermano Hernán, a raíz de que éste se ausentaba 

del hogar utilizando el Alzheimer de su madre, la compañía que ésta requería, como excusa 

ante su pareja. Se debe considerar que la casa en la que vive María, es la casa de Rosita, por lo 

que al impedirle la entrada, la holón portadora no puede tener contacto con su hijo, quien 

actualmente no forma parte de su relato de vida, ella decidió por ambas ³«para que ande 

usando a mamá de pretexto, no me vuelva a venir, hace como tres o cuatro años y yo sentí una 

JUDQ� WUDQTXLOLGDG´� (María, 2011, comunicación personal), dejando de lado lo que pudiera 

sentir su madre en esos instantes. 

 

María tiene una coalición con Drea, contra Hernán, en la que ha tratado de incluir a Alex, no 

obstante, este último mencionó: 

 

Estaría yo pasando por encima de ellos, yo me siento como hijo, pero yo a ellos 

ORV�UHVSHWR��«��WDO�YH]�\R�SRGUtD�RSLQDU��SDUD�Pt�HVWi�ELHQ�DKt��SRUTXH�SLHQVR�

que todos merecemos en algún momento una segunda oportunidad, el tiene 

derecho y mamá WHQGUtD�GHUHFKR��«��\R�D�YHFHV�SLHQVR�TXH�PDPi�WDO�YH]�QR�OR�

UHFXHUGH«                                          
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Se debe considerar que este comentario se realizó durante la construcción del objeto 

metafórico (Anexo#6), al debatir sobre la ubicación del hilo de Hernán dentro de la totalidad 

de la figura, es decir, dentro del sistema familiar.  

 

Además, la opinión de Alex va ligada al lazo que posee con Miriam, dado que explica: ³<R�D�

Gema [madre biológica] siempre la he visto como una hermana. Puedo ver más mamá a 

0LULDP´, existe una relación cercana, evidenciada también en la escultura en donde su tía lo 

abraza rodeándole con sus manos el cuello y llora durante un lapso, éste lazo, lo lleva a 

respaldarla, dado que ella mantiene una relación cercana con Hernán. 

 

A su vez, Miriam tiene una relación con la holón portadora caracterizada por un afecto fuerte, 

que se ve teñido de ³«GRORU�� SHUR� \R� FUHR� TXH� UHVHQWLPLHQWR� QR´� (Miriam, 2011, 

comunicación personal), el Alzheimer ha incrementado ese dolor, debido a que ha limitado un 

ciclo de vida de reflexión familiar, en donde los resentimientos pudieron ser conversados con 

Rosita, pero se debe recordar que según Watzlawick, et al. (1997) es imposible no comunicar, 

y es a través de la cercanía, del cuidado que le brinda ahora que lo necesita, que comunica, que 

ella no va a hacer lo mismo que hizo su madre, desde su concepción: ³DEDQGRQDUORV´�� 

 

4.1.5. Lo que digo y lo que me entienden 

Es importante, resaltar que la comunicación desempeña un papel importante, en el que 

LQWHUYLHQH�HO�$O]KHLPHU��SRU�HMHPSOR��5RVLWD�OH�SODQWHD�D�0LULDP��³¿Por qué usted viene aquí? 

¿A usted le pagan?- 1R�PDPi�\R�YHQJR�D�DFRPSDxDUOD�D�XVWHG«´, en ocasiones anteriores, le 

decían que venían a cuidarla, lo que no era acorde a su autoimagen, que aunque contempla su 

vejez, está caracterizada por la autonomía. Dentro de la autoimagen de Rosita, la palabra 

µD\XGR¶�VXHOH�WHQHU�SRFD cabida según el contexto, Miriam relata que la holón portadora:   

 

«se me enojo un día que �«�� le solté el delantal, para ponerle la bata para 

dormir, entonces ella de mala manera me hizo así [acción de golpear con la 

mano], µdéjeme si yo me pongo la bata cuando yo quiero, yo me puedo quitar 

este delantal sola¶� -pero mamá yo no sé lo estoy quitando, le estoy �«� 

ayudando para que usted se lo quite. 
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/D�SDODEUD�D\XGD��UHPLWH�D�µQR�SXHGH¶� aspecto que no encaja con su autoimagen, además, se 

debe tener presente que en dicha interacción juega un papel clave, la prenda de la cual se le 

intenta desprender a la portadora, el delantal, el cual es para ella un símbolo de poderío, de ser 

la mujer de la casa, la que se encarga de todo. 

 

Por otra parte, cuando se le concibe a la holón portadora como una persona capaz y se da una 

comunicación asertiva, con respeto a la jerarquía de ésta, se convierte en apoyo para Rosita; 

Lexis menciona ³<R� PH� LPDJLQDED� TXH� QR� LED� D� HVWDU� QL� ��� minutos porque se me iba a 

enojar, pero estuve una hora y resto, yo le dije, mamá usted no es que tiene una revista muy 

bonita, ahí sí, vaya búsquela («) \�DKt�HVWXYLPRV�YLHQGR«´.  

  

La comunicación con los otros, va más allá de quién es quién, aunque se debe tener presente 

que el tipo de relación sale a relucir por medio de ésta, pero depende de cómo le trata ese otro 

que está frente a ella. Ledo suele entrar en un juego de querer demostrarse a sí mismo y a los 

demás, que su mamá aún posee ciertas capacidades, que han disminuido considerablemente 

por la enfermedad, el hecho de que éste posea esa puntualización de hechos, genera una serie 

de demandas hacia la holón portadora, que en la actualidad sólo le generan angustia, dado que 

ella realiza el esfuerzo por contestar y en ciertas ocasiones obtiene la respuesta, sin embargo, 

en otras, la dificultad la abruma y ella evidencia que algo le sucede.   

 

4.1.6. El silencio en busca de equilibrio 

Asimilar los cambios en su madre a raíz de la enfermedad, según Lexis, les ha costado, de 

hecho él no asistió a la segunda sesión familiar, aludiendo que la primera fue muy dura, dado 

que su madre al verlo reaccionó sonriendo, tocándole la cara al mismo tiempo que le dijo: 

³(VWH�PXFKDFKR�TXLpQ es?-Lexis -/H[LV� HO�PtR"� �«) donde estaba usted? como hacía para 

acordarme ya yo no lo conocía, se me fue chiquitillo, y ahora viene �«��pobrecito mi chiquito, 

yo a usted no lo conocía hoy, vea si es amorosa la mamá (...) ya no está encima mío, por estar 

encima de la otra [se ríen]«´ (Rosita, 2011, comunicación personal), ante el reconocimiento 

de su madre hacia su persona, a Lexis se le sale una lágrima; además, durante esa sesión se 

habló del pasado, de las relaciones entre ellos. 
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El sistema familiar tendía al silencio, así como se representa en la frase de María ³&XDQGR�D�

veces hemos venido, que estamos todos aquí, lo que menos hacemos es hablar todos juntos, no 

hablamos tampoco de la situación difícil de esta casa, hablamos del diario, menos de lo de 

DTXt´, al establecer esta comunicación trataban de protegerse a sí mismos y a la portadora, sin 

embargo, estos cambios no le estaban permitiendo al sistema crecer de acuerdo al ciclo de la 

enfermedad, provocando que lo no dicho empezará a provocar conductas como la de Lexis de 

no ir a visitar a su madre durante periodos largos, este cambio, es lo que Ochoa de Alda (1995) 

denomina cambio compensatorio, el cual mantiene el problema, al obviarlo, para no sentir 

dolor, para olvidar que existe, sin trabajar una nueva conceptualización de la enfermedad.  
  

Para el sistema familiar el proceso permitió ³«VDFDU�HVR��H[SUHVDUOR��XVWHG�YLHQH�\�QRV�UH~QH��

XVWHG�VH�YD�\�QRVRWURV�QRV�TXHGDPRV�DTXt«´ (Alex, 2011, comunicación personal), esta frase 

refleja distintos comentarios realizados por cada uno de los involucrados, que se resumen en 

una posibilidad de escucharse, coordinarse, dado que las sesiones los convocaba, estas 

terminaban y ellos se quedaban compartiendo, se creaba un espacio de reflexión sobre el 

Alzheimer y la calidad de vida que le pueden brindar a su madre, la cual es una tarea que ellos 

pueden seguir ejecutando.  
 

4.1.7. Calidad de vida 

4.1.7.1. £<R�VR\�5RVLWD��<�5RVLWD�HV« 

Rosita se visualiza a sí misma como la jefa de hogar, el trabajo es parte de la autoimagen que 

la define, así se pudo detallar en el retrato autobiográfico; éste no era para ella simplemente el 

medio de subsistencia, al ser viuda y tener a sus hijos e hijas pequeñas, sino que a lo largo de 

los años disfrutaba ³«�OD�FRJLGD�GH�FDIp��\R�HUD�IHOL]´ (Rosita, 2011, comunicación personal), 

el mantenerse activa y funcional, se conciben en éste caso, como herramientas que le ayudan a 

enfrentar la enfermedad, ya que la autonomía es parte de su autoimagen. En la segunda fase 

mantienen su orientación personal (Ortiz, 1997), pero más allá de saber cuál es su nombre, hay 

una serie de recuerdos en su memoria autobiográfica, Salazar (2003) menciona que aunque 

estos no sean claros en tiempo y espacio, llevan a una auto-contemplación de aspectos 

emocionales que trascienden en su autoimagen y que por medio del apoyo social, ejercido por 

los diferentes sistemas, deben tratar de mantenerse para una mayor calidad de vida.  
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La imagen de Rosita no es equivalente a la de la enferma, en esta familia, tiene otra serie de 

elementos que la complementan, Miriam describe a su madre como una mujer con ³8Q�

carácter fuerte, ella siempre ha VLGR�PX\�UHVSRQVDEOH��FDULxRVD´ y María añade ³PX\�FHORVD��

muy posesiva yo la veo muy bonita [se ríe] si no fuera por eso [Alzheimer], ella estaría muy 

bien, físicamente está muy bien, una gran mamá, una gran mujer, la admiro por todo lo que 

ella luchó para sacarlos a ellos´� Algunos de los comportamientos actuales de Rosita son 

asociados directamente al Alzheimer, existe una diferenciación entre ella y la enfermedad que 

provoca este sentir ³SHUR D� OD� YH]� XQR� VH� FRQVXHOD�� SRUTXH� HV� SRU� OD� HQIHUPHGDG´� (Ledo, 

2011, comunicación personal). 

 

En las descripciones se rescatan aspectos de su rol como madre, pero también características 

que la definen como la mujer que es y la que ha dejado de ser a raíz de la enfermedad.  En la 

construcción con el objeto metafórico Rosita es ubicada por María al lado de la enfermedad, el 

hecho de que exista un hilo para la enfermedad y otro para la holón portadora, es porque 

durante el proceso se pudo detallar que la diferencia si existe para los miembros de esta 

familia.  

 

Por otra parte, la autoimagen es una evaluación de factores externos e internos en 

contraposición de unos parámetros establecidos o adoptados por la persona (Sánchez, 1999), 

es por esto que cuando Rosita dice ³6R\�EXHQD�SDUD�ODV�PDWHPiWLFDV��SDUD�OHHU´��R�³\R�SXHGR�

escribir, yo puedo hacer sumas y restas´�(Rosita, 2011, comunicación personal), se denota que 

el hecho de que utilice las palabras µpuedo¶ y µbuena¶ la hace considerarse a sí misma como 

una persona con capacidad, esta autoimagen es una construcción interna que se encuentra 

retroalimentada por los otros, ya que ³(O�SURFHVR�KD�VLGR�PX\� OHQWR� �«��\R� OD�SRQJR�D�YHU�

libros��HOOD�OHH´�(María, 2011, comunicación personal), se posee la imagen de una madre que 

aún tiene ciertas capacidades, lo cual hace que el sistema familiar le permita mantener su 

autonomía, a la vez que la holón portadora la defiende. 
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4.1.7.2.    El truco: protección y autonomía 

El cuido es considerado por Céspedes (2011) una de las actividades más difíciles para los 

familiares, quienes deben adaptarse a las demandas a raíz de la enfermedad, ya que si bien 

Rosita aún puede cocinar, caminar, hacer sus necesidades y gusta de atender a sus invitados, 

para que pueda llevar a cabo cada una de estas acciones es indispensable el apoyo; a nivel 

familiar se han creado estrategias que han ido cambiando según las demandas de la holón 

portadora, han adoptado una serie de medidas de seguridad, como el desconectar el 

microondas y la cocina, no dejarle fósforos u objetos punzocortantes a su alcance, además, han 

procurado que la holón portadora no se dé cuenta de estos cuidados, ³<R�OR�TXH�KDJR�HV�TXH�

GLVLPXODGDPHQWH�OOHJR�\�HQFLHQGR�DTXt´�(María, , 2011, comunicación personal), lo que evita 

que se sienta con menor autonomía.  

 

Además, han optado por acompañarla mientras que ella hace el café, acto que es 

retroalimentado con frases como la de Miriam ³8VWHG� VLHPSUH� KDFH� XQ� FDIHFLWR� PX\� ULFR�

PDPi´�  o ³£4XH�ULFR�KXHOH�HVWH�FDIp�´� (Ledo, 2011, comunicación personal) y darle ciertas 

tareas como llevar una tacita, servir alimentos, que la hacen sentir funcional y le permiten ser 

la anfitriona; hay otros aspectos, como el cocinar, que también le brindan satisfacción: ³-Qué 

le gusta hacer?- 'L�OR�TXH�\R�SXHGD��«��0H�JXVWD�KDFHU�GH�WRGR��«��\R�KDJo tortillas y todo, 

yo no me hallo sin hacer tortillas, no me hallR�´ (Rosita, 2011, comunicación personal), como 

en la actualidad a la holón se le dificulta el proceso de preparación de la receta, María optó por 

comprarle la mezcla. La función de cocinar, es uno de los roles que desempeña como madre y 

le brinda jerarquía, es por eso que se enoja cuando observa cocinar a su nieta Drea, es una 

invasión a ese espacio llamado cocina, en donde su identidad se encuentra demarcada.  

 

Si bien, se detectó en algunas ocasiones el porqué se enojaba, lo que permite un plano de 

promoción en cuanto a calidad de vida; también, luego de un proceso de reflexión se pudo 

identificar que cuando las personas allegadas utilizan las frases que ella repite continuamente 

como ³<R�VR\�XQD�YLHMD��SHUR�XQD�DPDUJDGD�QR �«� Ser uno colérico es darse uno mala vida 

VROR��«��+D]�HO�ELHQ�\�QR�PLUHV�D�TXLHQ��«��(VR�GH�WHQHU�SUREOHPDV�HV�GDUVH�PDOD�YLGD�XQR´�

(Rosita, 2011, comunicación personal) se puede prevenir que la portadora aumente su enojo 

ante ciertas situaciones, ya que entra en contradicción con la autoimagen que posee. 



53 
 

4.1.7.3. Apoyo: un aprendizaje al caminar 

El proceso de apoyo en labores básicas, ha pasado por una serie de cambios, debido a que el 

objetivo de la familia no es que se bañe, coma o se aliste, sino que cada una de esas 

actividades sean lo más amenas posibles, Rolland (2000), plantea que lo más importante es 

lograr salud; María describe la cotidianeidad de esas tareas:  

 

Yo tengo 30 minutos de almuerzo, vengo le quito las prensas, le ayudo a 

quitarse la ropa, le abro el agua, espero a que se meta, para sacarle la ropa sucia 

y ponerle la limpia ahí, si no se la vuelve a poner; mienWUDV�HOOD� VH� EDxD� �«��

luego le ayudo a vestirse �«�� HQWRQFHV� FXDQGR� \R� PH� vengo, yo le dejo el 

platito listo, pero ella queda almorzando sola, entonces yo le quería pedir a 

ellos, que si se pueden venir a acompañarla a comer, porque si no a veces no 

come.  

 

Estos procesos hasta hace unos dos años eran distintos, dado que la entrada de la portadora al 

baño la lograban diciéndole que le iban a tomar una foto desnuda, o le dejaban el plato listo en 

el microondas hasta que hubo problemas en el manejo de instrumentos eléctricos, además, se 

le olvidaba consumirlos.  

 

En la cita anterior, el uso de la palabra µayudo¶ denota un intermedio entre lo que Rosita puede 

hacer sola y el apoyo que necesita de otros; durante el proceso se conoció el significado que 

ellos asignan al apoyo y es a partir de éste que se relacionan con los  demás, entre los 

señalamientos se rescata ³8QR� WUDWD� GH� YHU� FyPR� HVWiQ� HQ� OD� FDVD�� TXH� QHFHVLWDQ �«�� que 

cuenten conmigo �«��HV� VHQWLU�TXH�XQD�SHUVRQD� HVWi�FRQ�XQR�HQ� ODV�EXHQDV��HQ� ODV�PDODV´�

(Alex, 2011, comunicación personal), con el objetivo de que ³«WRGR�VDOJD�PHMRU´�(Miriam, 

2011, comunicación personal), además, como lo señala María no se trata sólo de coordinación 

³«OD�FLWD�FRQ�PL�PDPi��/HGR�PH�DFRPSDxD��SHUR�pO�YD�\�VH�TXHGD�SRU�DOOi��/R�TXH�\R�TXLHUR�

es que �«� digan ¡yo voy a ir con usted!, ¿cuándo es?, que todos asumamos un mayor 

compromiso´� 
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4.1.7.4. El apoyo más allá de la familia 

Los cambios que se han incorporado para mejorar la calidad de vida de la holón portadora, se 

han dado por el apoyo social de instituciones como ASCADA, a la cual pertenecen desde 

febrero del 2011, María explica que ³«de momento tengo esa ayuda, entonces yo me paso 

PHWLHQGR� HQ� LQWHUQHW�� HQ� OR� TXH� HOODV� SRQHQ� >DGHPiV@� PLV� FRPSDxHUDV�� PL� MHIH«´� que se 

convierten en un medio, al igual que este proceso investigativo ³9LYLU�FRQ�XQD�SHUVRQD�DVt, 

UHTXLHUH�GH�WRGR�HVWR�>HGXFDFLyQ@´�(Alex, 2011, comunicación personal), dado que a nivel de 

la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS) sienten que no le dan la importancia y que sólo 

se ocupan de darle ciertos fármacos. 

 

Por otra parte, Rosita reside en una zona rural, donde los vecinos se conocen y hay mayor 

convivencia; dado que ella aún camina es importante señalar que no hay carros que transiten 

cerca, y existen zonas de esparcimiento aledañas, ³DKt�VH�VLHQWD�\�YLHUDV�HO�PRQWyQ�GH�FRVDV�

TXH�KDEOD´� (Miriam, 2011, comunicación personal), para Rosita este es un lugar donde ³VH�

YLYH�PX\�WUDQTXLOR��QR�VH�HVFXFKD�EXOOD�GH�QDGD´. La zona se convierte en una herramienta de 

apoyo ante la creciente pérdida de memoria de trabajo, las alteraciones del lenguaje y la 

dificultad para reconocer personas y lugares; se convierte en un lugar donde se siente segura y 

la memoria de Rosita, se recrea a través de la socialización. 

 

María ha buscado apoyo en el sistema religioso, manifiesta sus dudas sobre llevar a Rosita a la 

celebración eucarística o pedir que le den la comunión en el hogar, ante ambas ha habido una 

renuencia de la portadora, dado que antes de la enfermedad tampoco era una actividad que 

practicaba, se rescata la opinión de Beca (2010) quien menciona que la autonomía no sólo son 

aspectos funcionales, sino que involucra la capacidad de decidir; más allá del planteamiento de 

la autora, se debe considerar que las personas poseen tradiciones, costumbres y que aún 

cuando no exista un recuerdo fiel de estos, quienes las conocen deben procurar que estas se 

mantengan, no se trata de ir escribiendo sobre un libro en blanco las creencias y tradiciones de 

otro.  
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En un final, el objetivo de esta familia es introducir dentro del proceso de salud enfermedad, 

una serie de aspectos que le permitan a Rosita una mayor calidad de vida, aún cuando sea 

portadora de Alzheimer, así como se evidencia en la siguiente frase:  
 

A veces uno no quisiera ni aceptarlo, personalmente uno, yo a veces me quedo 

viendo a mamá y digo juepuña ¿por qué?, pero son cosas que tienen que ser así, 

ahora lo que hay que trabajar es darle mejor vida a ella, como para amortiguar 

un poco, todo lo que haya pasado, todo lo que se haya dicho en las reuniones, 

HV�GXUR��«��HQ�HO�FDVR�GH�OD�HQIHUPHGDG�XQR�VDEH�Tue no hay vuelta de hoja, 

prepararse nada más para salir adelante, para ayudarle a ella a que tenga mejor 

YLGD� �«�� OR�TXH�KD\�TXH� KDFHU�HV� WUDWDU�GH�KDFHUOD� VHQWLU�D�HOOD��TXH�VH� VLHQWD�

bien.  

(Alex, 2011, comunicación personal) 
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4.2. )DPLOLD�³3URWHFWRUD´ 

La fDPLOLD�µ3URWHFWRUD¶ reside en Heredia, en un área urbana, caracterizada por gran afluencia 

vehicular. Lina es la holón portadora, tiene 89 años y vive en la casa en la que convivió con su 

esposo (hasta que este murió una década atrás); en la cual tuvo un negocio de comensales, 

antes de nacer sus hijos. Lina tiene un hijo y dos hijas: 

 

x Juanita: Es la mayor, tiene 72 años, es pensionada, es madre y abuela. Hace más de 46 

años no vive con Lina, dado que en esa época se casó con su actual marido.  

 

x Oso: El único hombre, el chiquito de Lina, uno de sus nombres es igual al de su padre, 

tiene 64 años, existe una distancia entre él y sus hermanas a raíz de eventos familiares.  

 

x Dita: Es la menor, tiene 51 años, vive con Lina pero también convive en otra casa con 

su pareja, durante temporadas cortas. Su madre suele nombrarla con frecuencia en sus 

relatos. 

 

x Tati: Desde hace 8 años, se ha desempeñado como empleada doméstica en la casa de 

Lina, asumiendo progresivamente ciertas tareas, cuando Dita no está, es ella quien 

acompaña a Lina. 

 

A Lina le diagnosticaron Alzheimer en diciembre del 2010, y empezó a utilizar el tratamiento 

farmacológico para retardar el progreso de la enfermedad, el cual es adquirido en el sector 

privado. 

 

4.2.1. Años de distancia: diferenciación de roles 

Los roles se crean en un interjuego entre las expectativas de los miembros del sistema (Simon, 

et al., 1993, citado por León-Paéz, et al., 2009), estas pueden surgir de elementos básicos 

como la edad y estar asociados a las variables emocionales que son fundamentales en ese 

µtodo¶ que Ochoa de Alda (1995) concibe como familia, por lo que se presenta el genograma, 

en este se pueden visualizar las relaciones y aspectos estructurales existentes: 
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Figura 1.3��*HQRJUDPD�GH�OD�IDPLOLD�³3URWHFWRUD´�HODERUDGR�SRU� Vanessa Conejo Chaves. 
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Se puede observar una diferencia de décadas entre Dita y Juanita, así como los ciclos de vida 

en los que se encontraban cada una, tal y como se explica en la siguiente frase: ³Cuando yo 

tenía 20 años, que era el segundo año de trabajar de maestra, nació Dita, y a la primera que 

OH�GLMR�PDPi�IXH�D�Pt��«��HQWRQFHV�mister, la verdadera mamá, llego y le dijo: ¡No, la mamá 

soy yo, yo soy su mamá!´ (Juanita, 2011, comunicación personal). Dita entró en una posición 

de menor jerarquía en un subsistema filial que ya se encontraba conformado por Juanita y Oso, 

quienes sí tuvieron períodos de juegos compartidos.  

 

Durante las sesiones en las que estuvieron ambas hermanas, se pudo observar que palabra y 

acción entraban en controversia, dado que frente a la holón portadora expresaban ³«KHPRV�

tenido una relación muy bonita -y de respeto -de cooperación, de respeto, de límites digamos, 

no vivimos peleados-Si, no (Juanita y Dita, 2011, comunicación personal�´, pero en la 

relación entre ambas existen grandes desacuerdos, como el no darle un lugar a la pareja de 

Dita dentro del sistema familiar, así como en el lugar que debe vivir Lina, dado que un tiempo 

atrás se intentó que ésta viviera en la propiedad de Juanita, tomando así decisiones por su 

madre, pero sin ponerse realmente en el lugar de ella. 

 

Se debe considerar, que si bien Juanita se casó tres años después de que nació Dita, ésta vivió 

al lado durante lapso de igual extensión, en el cual siguió ejerciendo un rol casi maternal con 

su hermana menor y de lucha con su madre.  Aunque al principio vivía cerca, se fue alejando 

porque sentía que Lina pensaba ³4XH� ORV� KLMRV� HUDQ� SURSLHGDG«´� (Juanita, 2011, 

comunicación personal). Esa perspectiva se puede evidenciar en la frase de Lina, al ver una 

fotografía y empezar a hablar de quienes forman parte de su casa actualmente ³En la casa 

somos pocos, Oso, Dita, Tati, Juanita, no [ella] ya no es de aquí, ella se casó. EV�SUHVWDGD�´ 

(Lina, 2011, comunicación personal).  

 

La relación conflictiva entre madre e hija, se ha maximizado luego de la enfermedad, debido a 

que existen una serie de lazos emocionales que Lina ha recreado en la figura de Juanita, y que 

son fortalecidos por aspectos que ésta comparte tanto con la  hermana como con la cuñada de 

la holón portadora, como lo es una posición económica media-alta que deja entrever en su 

vestir, las ropas de seda, las joyas y su manera de hablar.  
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Se debe tener en cuenta que Lina trabajaba para su hermana realizándole quehaceres del hogar, 

por lo que la relación era influenciada por lo laboral; una de las sesiones fue realizada en la 

casa de Juanita, antes de trasladarse Lina comentó: ³$KRUD�YDPRV�GRQGH�DTXHOOD�JHQWH� �«��

ahora me ponen a hacer tortillas �«��D�Pt�PH�gusta estar en casa, yo no quiero ir´, ambas 

expresiones con un tono bajo y el ceño fruncido.  

 

Por su parte, Juanita expresa ³<R�PH�ULo porque pobrecita, en estos días vino a la casa y no 

quiso tomar nada, ella nos ve como raros, nos tiene como vergüenza; le dijo a la muchacha 

TXH�QR�OD�YROYLHUD�GHMDU�LU�GRQGH�QRVRWURV��VH�OH�PHWLy�TXH�VRPRV�PLOORQDULRV´. Aunque sabe 

que ciertos aspectos distancian a su madre y no le permiten comodidad, no se realizan 

cambios, debido a que esa superioridad le genera a su vez satisfacción.  

 

El momento en el que Juanita se fue a vivir lejos de la casa de sus padres, es lo que Rolland 

(2000), determina como un período centrífugo que le permitió continuar desarrollándose en su 

ciclo de vida, no obstante, la ruptura no fue tan favorable y ahora que se demanda un período 

centrípeto, de cohesión interna, a raíz del ciclo de enfermedad y el individual que vivencia su 

madre, los lazos afectivos que deberían vincular a madre-hija, según Ríos (2005), no son un 

pilar. 

 

Además, se debe considerar que Juanita al igual que su madre se encuentra en la vejez, 

enfrentan una serie de pérdidas, así como demandas sociales. La confluencia de ambas en el 

mismo ciclo de vida, genera miedos, es el verse a sí misma o no querer ver lo que puede 

suceder; a su vez, es otro aspecto que dificulta el reconocimiento de la madre hacia su hija 

mayor, quien al ver otra fotografía menciona ³Este es Oso, este es mi esposo, se murió, lo 

extraño, esta es Dita, ¿esta quién es? [señalando a Juanita]´ (Lina). Por su parte Juanita 

explica ³Conmigo es de la que menos se recuerda, seguro porque me ve vieja igual como 

ella´. 
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4.2.2. El planeta alrededor del Sol 

Desde que Dita nació comparte techo con su madre, con quien mantiene una relación cercana 

conflictiva, que se ha incrementado a raíz de la enfermedad y el ciclo de vida actual de ambas, 

dado que Lina ha requerido una serie de atenciones que son demandadas en mayor medida a 

su hija menor, quien menciona ³$�Pt�D�YHFHV�PDPL�PH�FDQVD��«��\R�RFXSR�PL�HVSDFLR´�(Dita, 

2011, comunicación personal).  

 

Sin embargo, estas demandas no son satisfechas, sobre todo ahora que se ha ido dando un 

avance en la enfermedad ya TXH�VXV�KLMDV�KDQ�DGRSWDGR�FRPSRUWDPLHQWRV�FRPR�ODV�µPentiras 

EODQFDV¶� TXH� FRQVLVWHQ en un juego con la memoria de Lina, dado que consideran no serán 

recordadas por la holón portadora, sin embargo, ésta expone: ³Hoy [Dita] me jamoneó, me 

GLMR��PDPi�DKRUD�YXHOYR�\�QR�YROYLy´��«��<D�DKRUD�QL�SDVD�DTXt��YLHUDV�FRPR�PH�SRQJR�\R��

HVH�HV�HO�VXIULPLHQWR�PtR´�(Lina, 2011, comunicación personal).  

 

Las mentiras van orientadas hacia la creación de ese espacio propio, y para alejarse dado que 

Juanita explica que en ciertas ocasiones Lina maltrata a Dita, lo cual es reafirmado por ésta, 

quien menciona que la agresión es psicológica, ³Pobrecita porque a ella se le olvida al rato´ 

(Dita, 2011, comunicación personal), no obstante, con base en la visión de Bertrando y 

Boscolo (1993) sobre la percepción del tiempo y el discurso, se debe considerar que para Dita 

existe un continuo en la comunicación, por lo que las emociones de ésta ante las palabras de su 

madre FRPR�³Dita care cuita´ ³0DULPDFKD´ entre otras, entran en interjuego al momento de 

relacionarse con ella y la alejan, aún cuando Lina no es capaz de identificar el porqué de la 

situación.  

 

Pero así como se aleja, vuelve, dado que ³Ella es como el sol y todos alrededor (Juanita) ±

aunque sea un rato, uno ahí, siempre girando alrededor ± (Dita, 2011, comunicación 

personal)´. En esa manera de relacionarse existe un elemento central ³«HOOD siempre ha 

estado enferma, siempre tiene cosas del estómago, pobrecita, entonces siempre hemos estado 

DKt��HVH�HV�XQ�YtQFXOR�PX\�JUDQGH«´�(Juanita, 2011, comunicación personal). El papel de la 

enfermedad de Alzheimer, así como las creencias que la familia asocia a ésta se tratarán más 

adelante al enfatizar en el análisis de calidad de vida.  
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4.2.3. Construyendo una barrera 

El ciclo de la enfermedad, tuvo cabida en la familia hace más de 12 años, al enfrentar la 

diabetes del esposo de Lina, quien luego falleció; durante esta época se dieron, en la familia, 

ciertas pautas idiosincráticas que caracterizan este sistema, Minuchin (2001) plantea que estos 

aspectos son pilotos automáticos, ejes centrales en los ciclos de vida.   

 

Entre esas pautas se encuentra la lejanía de Oso durante períodos de enfermedad, como en el 

caso de su padre, en el cual existía un temor a la pérdida; esta lejanía se ha instaurado en el 

ciclo del Alzheimer que vivencia Lina, debido a la jerarquía que posee Juanita, quien en 

conjunto con su hermana Dita han creado una coalición en contra de Oso, este último 

menciona ³&XDQGR�están así [junta las manos] no hay cómo y cuando están así [dedos hacia 

afuera] �«��OR�TXH�SDVD�HV�TXH�XQR�QL�VDEH�FXDQGR�HVWiQ�GH�XQD�X�RWUD�PDQHUD«´. 

 

Durante el proceso se pudo observar una serie de comentarios de parte de las hermanas sobre 

el papel de Oso dentro de la familia, representados en la frase de Dita: ³pO�HV�DVt, como de 

IRWR´, haciendo referencia a que siempre está ausente; se debe tener en cuenta que la 

investigación no fue informada a su hermano, con quien no quisieron compartir el espacio, 

haciendo referencia a que ³«mejor nosotras vamos con la carga, que no con la carga y otra 

carga �«� más bien se le da gracias a Dios que ahí está todavía [apartado]´ (Juanita, 2011, 

comunicación personal), es decir, que conciben la enfermedad como una carga y a su vez, que 

la entrada de Oso en el subsistema generaría un desequilibrio en la dinámica y estructura del 

sistema familiar.  

 

Por ende, esta coalición es un cambio compensatorio, el cual no les permite crecer, pero les 

evita la destrucción, al mantener el equilibrio (Ochoa de Alda, 1995), ya que desde la 

perspectiva de Dita y Juanita al alejarlo se evade el problema de relaciones y se pueden 

concentrar en la enfermedad de su madre. Si bien las hermanas no poseen una relación 

estrecha, que es uno de los aspectos, según Ochoa de Alda (1995), que caracteriza a quienes 

establecen una coalición, ambas comparten una visión ideológica sobre el papel de su 

hermano, que las hace unirse y establecer la barrera, límites rígidos a lo interno, cuyo 

resultado es una dificultad para sentirse parte de ese sistema, así como el brindar apoyo ante la 
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enfermedad (Minuchin, 2001), ese es el objetivo de la coalición para con Oso, como se pudo 

visualizar en la sesión de escultura (Anexo#5), durante la cual Juanita se imaginó dos círculos, 

se extrae un fragmentó de la conversación entre ésta y la investigadora: 

 

«uno grande y uno pequeño, el grande está formado por todos nosotros (...) El 

pequeño por ellos [el hermano y su familia nuclear]  y estamos comunicados 

por esa puerta -¿Quién o qué es esa puerta? ±Pues creo que yo- ¿En el circulo 

grande dónde está  su mamá?- Entre Dita y yo... 

 

Se puede observar el poder, el control en la custodia de su madre; Lina en esa misma sesión, al 

pensar dónde le gustaría ubicar a los miembros de su familia, expresa: ³DO� TXH�PHQRV� YHR��

2VR��D�OD�SDU�PtD´�  DO�PLVPR�TXH�GHVFULEH�FRPR�³«PL�KLMR��HO�~QLFR�YDUyQ´. Por ende, en 

dichos comportamientos no se está tomando en cuenta el bienestar de la holón portadora, ya 

que si bien ³���VRQ�GRV�FRQWUD�XQR´ (Oso, 2011, comunicación personal), el bienestar por el 

que están luchando, no es el de su madre, quien en consecuencia pasa menos tiempo con su 

hijo. Es relevante recordar con base en  Beca (2010), que no están respetando las decisiones de 

la holón portadora, disminuyendo así no sólo su jerarquía, sino su autonomía y apoyo social.  

 

4.2.4. Calidad de vida 

4.2.4.1. La cura creada, pero ¿para quién? 

Lina es una persona que durante su adultez, trabajaba en su hogar, tenía comensales, en su 

relato autobiográfico fue una de las etapas que resaltaron en un inicio, la cual se ve marcada 

por una autonomía de decisiones, ella determinaba que hacer de comer, el cómo hacerlo, 

además, le permitía una entrada económica. Desde hace cuatro años Lina tiene una persona 

que le ayuda en el hogar, Tati se incorporó al sistema como un agente externo a partir de la 

inseguridad de la holón portadora para bañarse sola, así como la dificultad al caminar, a los 

cuales se han ido añadiendo el no poder cocinar de manera adecuada, la necesidad de tomar 

medicamentos, entre otros, a partir de manifestaciones de la enfermedad. 
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En la sesión de escultura Juanita preguntó ³¢3XHGR� LQFOXLU� D�7DWL"� ±Sí, ¿dónde le gustaría 

ponerla?- En el centro pero como en un globo que puede alzar vuelo y me gustaría ponerle 

SLHGUDV�SDUD�TXH�QR�YXHOH��SHUR�QR�VH�SXHGH��6LQ�HOOD�QR�SRGUtDPRV��OD�QHFHVLWDPRV«´ (Ver 

anexo#5) 

 

En la sesión posterior, se reconstruye esa imagen con la técnica del objeto metafórico y se 

LQWURGXFH�OD�µHQIHUPHGDG¶��HVWi�IXH�OD�XELFDFLyQ�TXH�OH�GLR�D�FDGD�XQR� 

 

   
Figura 1.4. Objeto metafórico construido por  la fDPLOLD� � ³3URWHFWRUD´� FRQ� EDVH� HQ� OD� HVFXOWXUD�

elaborada por el sistema.  

 

Tati es ubicada junto a la enfermedad, se le ha otorgado el rol de cuidadora primaria, 

establecido con base en una transacción económica, si bien Juanita y Dita dicen que existe una 

afinidad entre ésta, ³/D�YHQWDMD�HV�TXH�HOOD�OD�TXLHUH�� OD�TXLHUH�PXFKR��«��D�YHFHV�>PDPi@�

GLFH�TXH�OD�WUDWD�PDO��SHUR�XQR�QR�VDEH�KDVWD�GyQGH�HV�FLHUWR�´�(Juanita), durante el proceso 

surgió también esta duda, luego de compartir con Lina, quien dice ³<D�QR�KDJR�QDGD��DQWHV�

FRFLQDED�� PH� JXVWDED� PROHU�� DOLVWDU� FRSDV� �«�� SODQFKDU�� ODYDU�� PH� HQFDQWDED� ODYDU«´� la 

jerarquía ejercida con anterioridad por la holón portadora en su hogar ha disminuido, según 

ésta, antes se le preguntaba cómo cocinar y ella le decía la receta, pero Juanita alega que su 

madre ya ³no se la recuerda´. 
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Además, se debe prestar atención a la lectura de ciertos actos como malintencionado, ³$TXt�

OLPSLDQ� FRQ� FHUD�� \R� QR� SXHGR� FDPLQDU´ (Lina, 2011, comunicación personal), ya que 

Watzlawick et al. (1997), establecen que dentro de la comunicación existe un nivel de 

contenido y uno relacional, el caminar es para la holón portadora un aspecto importante de su 

autonomía, el hecho de que se vea limitado por una acción que lleva a cabo Tati, la posiciona 

ante Lina, como una persona con mayor jerarquía, capaz de delimitar lo que puede y no puede 

hacer, además, ella posee un tono de voz alto, que puede alterar la comprensión del mensaje 

por parte de Lina. 

 

Sin embargo, Tati se ha convertido en un cambio compensatorio, que les permite mantener el 

equilibrio en los ciclos de vida individuales, ³YR� TXLHUR� FRPR� GLYRUFLDUPH� GH� PDPi´�

(Juanita, 2011, comunicación personal) y por su parte Dita busca un tiempo y lugar en el que 

³SXHGR�LUPH��GHVFDQVDU��WRPDUPH�XQD�ELUUD��IXPDU��WUDHU�DPLJRV�\�DPLJDV´; para lo cual se 

da la entrada de Tati al sistema, así como la ubicación de ésta en el objeto metafórico, sin 

embargo, la holón portadora es un ser integral, así como su salud y por ende, no se puede 

pretender acompañar, dar apoyo y entender a su madre, dejando de lado la enfermedad, cuya 

atención ha sido asignada a la empleada. 

 

4.2.4.2. ¿Quién soy? ¿Qué busco? ¿Qué necesito? 

Al Lina narrar su autobiografía, resaltan diferentes aspectos claves como lo es el caminar, ella 

menciona ³7HQJR� TXH� DSUHQGHU� D� FDPLQDU� GH� QXHYR� VROD´ (Lina, 2011, comunicación 

personal), sus hijas le compraron un tripie, a raíz de una caída dado que les da miedo que 

vuelva a suceder, no obstante, la holón portadora prefiere no utilizarlo, ya que lo visualiza 

como µpesado¶, o bien, es tomada por el brazo de sus hijas o Tati, sin embargo, caminar no es 

sólo una actividad de autonomía, que requiere un apoyo acorde a la capacidad actual de Lina 

para llevarla a cabo, también es parte de su autoimagen, ya que un hecho cotidiano, como éste, 

puede hacerla verse a sí misma como una persona que puede (Sánchez, 1999), ya que sonríe 

cada vez que lo hace agarrada de las sillas y menciona en una ocasión ³(VWR\�PHMRU�� HVWR\�

DSUHQGLHQGR�D�DQGDU�GH�QXHYR´�(Lina, 2011, comunicación personal); caminar por su ciudad 

es un pasatiempo, pero explica ³A mí se me olvida, ella >'LWD@�QR�WLHQH�WLHPSR´. 
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Si bien las demencias se caracterizan por olvidos, las personas que les rodean son las 

encargadas de que el holón portador pueda seguir realizando aquellas actividades que son de 

su interés, y que retroalimentan diferentes aspectos de su calidad de vida.  

 

Se debe tener en cuenta que la holón portadora vive en la ciudad, lo que dificulta el poder 

caminar con tranquilidad por su comunidad, su casa no tiene patio, y la puerta da 

automáticamente a la acera de una transitada calle, obsérvese: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

)LJXUD������'LVWULEXFLyQ�GH�OD�FDVD�³3URWHFWRUD´�HODERUDGD�SRU�9DQHVVD�&RQHMR�&KDYHV 

 

Lina se suele sentar en el sillón de la sala, posición demarcada durante las diferentes sesiones, 

y le ³JXVWD�YHU�SDUD� OD�FDOOH��SRU�DTXt�SDVD�mucha gente, alguna me dice: diay Lina, hace 

GtDV�QR�OD�YHPRV´�(Lina, 2011, comunicación personal), si bien, es una manera de socializar, 

se encuentra limitada al ésta ver reducidas actividades, como el ir a misa, la cual se ha 

sustituido por recibir la comunión en su hogar, debido a una falta de coordinación entre los 

miembros del sistema, la cual se dificulta por las relaciones entre estos.  

 

Dentro de la narrativa de Lina sale a relucir no sólo una mujer social, sino vanidosa, coqueta, 

elementos que la definen y construyen su autoimagen, al mirar una fotografía dice: ³Esa soy 

\R�� OD�PiV�ERQLWD´�(Lina, 2011, comunicación personal), no obstante, se le dificulta el baño, 
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así como vestirse y maquillarse, para llevarlas a cabo es necesario el apoyo de otro, con el 

objetivo, según Gil (2004) de brindarle bienestar a la persona; Lina recibe ayuda de Tati ³En 

OD�PDxDQD�PH�EDxR� \�PH� YLVWR�� EXHQR� HOOD�PH� OR� KDFH�� HVFRJHPRV� OD� URSD�´, que en dicha 

ocasión es certera, de manera tal que la holón portadora percibe autonomía en el desarrollo de 

las actividades, no obstante, como se ha mencionado es a cambio de un intercambio 

económico y en algunas sesiones se pudo observar a la portadora sin maquillar o sin peinar. 

 

En el retrato la holón portadora narra sobre lo que es ser madre, se concibe a sí misma como 

una persona cariñosa, sacrificada y con sabiduría, aspecto de la autoimagen que se empieza a 

deteriorar ³Yo ya estoy toda olvidada [no recuerdo]. Antes decían, si quiere saber algo 

pregúntele a mamá, pero ya no es igual´ (Lina, 2011, comunicación personal), el hecho de 

que ya no acudan a ésta, es lo que Sánchez (1999) denomina como un parámetro interno de la 

holón portadora, por lo cual se trata de aquello que no se dice con las palabras, sino con los 

actos. 

  

4.2.4.3. El Silencio: Un aliado 

La figura de conocimiento, trasmisora de la historia familiar, es elemento clave de la jerarquía 

de Lina, que actualmente, no reciben validación por parte de los miembros de su familia, dado 

que cuando ella dice algo, se le somete a duda, la escucha es incrédula. 

 

En las sesiones en las que se compartió con la holón portadora y alguna de sus hijas, cuando 

ésta hablaba era interrumpida con comentarios como ³0DPL� QR� QRV� VDOJDPRV� GHO� FDUULO´�

(Dita, 2011, comunicación personal), dicha frase denota falta de entendimiento por parte del 

sistema familiar, de la nueva forma de comunicarse Lina, pero a su vez, una necesidad de no 

ignorar aquella realidad, que es visible en la comunicación digital, dado que la dificultad para 

ordenar el pensamiento queda al descubierto al no poder seguir el hilo de la conversación.  Al 

no darse un espacio flexible,  Lina opta por retraerse, mantenerse en silencio, actitud que no 

tiene en las sesiones individuales, en las cuales la introducción directa a la conversación, así 

como la escucha atenta, le permiten sentirse cómoda y hablar sin limitaciones, aún cuando 

dentro de la narración ella suele notar que hay cosas que no recuerda, su reacción es rascarse 

la cabeza, cerrar los ojos y proseguir con otro relato. 
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Por otra parte, existe una constante, en el guardar silencio, la cual se convierte en una 

HVWUDWHJLD�SDUD�PDQWHQHU�HO�HTXLOLEULR��\D�TXH�³la verdad es que nosotros somos así, somos ese 

círculo, somos ese grupo, así QRV� PRYHPRV�� DVt� HVWDPRV� ELHQ� �«�� él HV� PX\� DSDUWH«´�

(Juanita, 2011, comunicación personal). El conversar y exponer los hechos desde su 

perspectiva, los puede llevar a descubrir los aspectos relacionales que tiñen tales 

puntualizaciones (Waztlawick, et al., 1997), sin embargo, ese proceso conlleva una 

desconstrucción de un sistema patriarcal que respalda dicha posición ³3RU�Questra sociedad, 

el hombre es más quitado, la mujer por todo su patriarcado, le toca más estos roles [de 

FXLGDGRV@´ (Dita, 2011, comunicación personal). 

 

La comunicación entre Oso y Juanita se ha tornado en escalada simétrica, en la cual se 

evidencia el precepto de Waztlawick, et al. (1997) de una competencia por ser igual que un 

otro, esto ha llevado a un desacuerdo constante sobre la compra de medicamentos, el tipo de 

doctores, los estudios necesarios, el dónde y cuándo llevarlos a cabo, así como las actividades 

que debería realizar la holón portadora, SRU� HQGH� HQ� HVD� FRPSHWHQFLD� ³Mamá ha sido la 

FDQFKD´ (Oso, 2011, comunicación personal),en donde han jugado a medio tiempo sus hijas 

contra VX�KHUPDQR��SRU�OR�FXDO�HO�DXWRU�GH�OD�VLJXLHQWH�IUDVH�³Yo quisiera hacerle una autopsia 

D�PDPi��\R�D�YHFHV�SLHQVR�TXH�OD�HVWiQ�PDWDQGR´�(Oso, 2011, comunicación personal) no se 

puede visualizar solamente como testigo, sino como constructor de la calidad de vida que 

posee Lina. 

 

4.2.4.4. Alzheimer: ¿Un nombre a una duda-el resultado esperado? 

Cuando se inició la investigación Lina tenía un diagnóstico de Alzheimer por parte de una 

geriatra y una psiquiatra, a las cuales habían acudido luego de que su madre se pusiera a gritar, 

a decir que la llevaran a su casa, que la tenían encerrada, dado que se habían trasladado a una 

casa en la propiedad de Juanita y no reconocía a sus hijas o Tati. No obstante, ellas mostraron 

cierta incredulidad ante el diagnóstico, dado que no creían posible el avance de la enfermedad. 

Pero esto hace surgir una duda: ¿Y si no fue un avance rápido? ¿Si debido a la manera de 

interactuar no se habían dado cuenta? Aunque el Alzheimer es una enfermedad progresiva, 

con diferentes fases cuyas características pueden fluctuar.   
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Dita manifestó que no podía entender cómo su madre no se acordaba de la casa de su hermana, 

pero sí hacer referencia a aspectos de su historia, además ³Ella nos ha mortificado mucho, 

siempre ha querido ser el centro de todo, entonces es donde uno se pregunta si está enferma 

de verdad o de mentira´� (Juanita, 2011, comunicación personal) con base en su historia 

familiar y en el tipo de relaciones que se establecieron a lo largo de los años, surge una 

creencia, de una madre manipuladora, la cual ³«determina el modo en que las familias 

LQWHUSUHWDQ� ORV� KHFKRV� \� FRPSRUWDPLHQWRV� GH� VX� HQWRUQR´ (Rolland, 2000, p.170), al no 

asumirse la enfermedad como una realidad que vive la portadora, sino como una construcción 

de ésta, la calidad de vida se ve afectada, dado que no existe por entero un compromiso por 

parte de quienes la rodean en la educación sobre la enfermedad, lo que les impide darle el 

apoyo que requiere la holón portadora. 

 

A su vez, cuando comienzan a visualizar la enfermedad como una posibilidad, suelen asociarla 

a una serie de pérdidas que ha tenido Lina, las cuales también tienen un papel relevante dentro 

de su narración ³Perdí a mi mamá cuando tenía tres años. Una muchacha llegó y me dijo: µsu 

mamá murió¶, yo no sabía ni que era la muerte´. La pérdida de su hermana y esposo hace 12 

años, son relatos, que al igual que el anterior forman parte de su dolor, de su historia; cuando 

suelen pensar en ella de ésta forma se convierte en la ³SREUHFLWD´� Sin embargo, cuando se 

concibe la existencia del Alzheimer dentro del sistema familiar, se asocia tanto a factores 

externos a éste, como a la falta de estimulación de Lina, depositándole el origen de la 

enfermedad a la holón portadora y dejando de lado factores protectores como el apoyo social.  

 

Conforme avanzaba el proceso, se presentaron otras escenas consideradas ³FULVLV´ por la 

familia, aún cuando habían vuelto a la casa de Lina, ante las dudas del diagnóstico se le 

manifestó a la familia la necesidad de nuevas evaluaciones médicas, estas se llevaron a cabo 

finalizando el proceso y el resultado fue demencia vascular, la cual produce multiinfartos en el 

cerebro y genera un deterioro más rápido, pero las manifestaciones suelen ser similares a las 

del Alzheimer y sus hijas optan por seguirla considerando como tal, ya que aunque existe un 

grado de escepticismo y mitos sobre la enfermedad, a nivel social ha tenido más trascendencia, 

se encuentra más información, aunque desorganizada sobre el tema, que según Juanita ³«XQR�

a veces no sabe ni cómo actuar´; además, se han ido presentando avances médicos que 
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generan ciertas sensaciones en los familiares: ³No crea que yo estoy tranquila con esto de 

mamá, lo que pasa es que yo veo que a mamá le han hecho muy bien las medicinas, y que se le 

puedan compUDU´�(Juanita, 2011, comunicación personal).  

 

Sin embargo, el apoyo en muchas ocasiones es reducido a la posibilidad de proveer a Lina de 

lo material, dejando de lado el mantener sus intereses, la escucha, el hacerla sentir importante 

con detalles mínimos como el que ella misma plantea ³Oso me llama cuando se va a ir de 

SDVHR�� HO� GLFH� TXH� RFXSD�PL� EHQGLFLyQ� \�PH� OODPD�GH� QXHYR� FXDQGR� UHJUHVD´� (Lina, 2011, 

comunicación personal). 

 

La calidad de vida de Lina, se encuentra entrelazada a una historia familiar, que engloba 

diferentes ciclos individuales, a los cuales se anuda el de la enfermedad, que genera cambios 

en la interacción, la cual es determinada por el contexto físico y social, así como la estructura 

familiar. 



70 
 

4.3. )DPLOLD�³/RV�5REOHV´ 

Los Robles residen en San Pedro desde hace varias décadas, han habitado en diferentes casas, 

pero desde hace 12 años viven en la misma. La zona se caracteriza por ser urbano-rural, de 

manera tal que si bien permite el acceso a diferentes servicios, también se puede transitar con 

cierta facilidad por sus calles. 

 

Antonio tiene 83 años, hace 10 años a raíz de una serie de olvidos, se consideró realizar un 

estudio sobre su caso, en un Congreso sobre el Alzheimer, en el cual se le diagnosticó como 

portador de la enfermedad, un año después se cesó la relación laboral. Él está casado con 

Isabela desde hace 55 años, durante los cuales estuvieron separados 3 años y medio, debido a 

un problema de alcoholismo de Antonio. Isabela tiene 75 años, ella vivió un proceso de cáncer 

de garganta hace 8 años y tuvo una recuperación satisfactoria. Sus hijos e hijas son: 

 

x Luis: Es el  mayor, tiene 53 años, desde hace 6 años se divorció, tiempo desde el cual 

vive con sus padres. Vivió el período de alcoholismo de Antonio, dado que en esa 

época él tenía 10 años.  

 

x Dolores: Es la hija mayor, posee 51 años, vive en una zona cercana a sus padres, se 

encuentra casada con Humberto, quien mantiene un papel relevante en la calidad de 

vida del holón portador. 

 

x Jesús: Es el hijo del medio, durante su infancia tuvo mayor interacción con su madre, 

al igual que sus hermanos vivió el alcoholismo de su padre. Se caracteriza por un tono 

de voz fuerte y actitud agresiva. Convive con sus padres desde hace 8 años, dado que 

se encontraba divorciado desde hace 10 años, pero no le gustaba vivir sólo y en ese 

momento confluye ese sentimiento con la enfermedad de su madre.  

 

x Carlos: Es el hijo menor, tiene 39 años, sus hermanos lo consideran el producto de la 

reconciliación entre su madre y padre, así como un antes y un después, entre la manera 
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de ser de Antonio para con ellos, dado que creen que con él fue cariñoso. Está casado, 

desde hace 9 años, tiene dos hijas y un trabajo que le produce una economía fluctuante. 

 

x Nina: Es la menor, vive desde hace 10 años en el extranjero, a raíz de su matrimonio; 

por lo que ha experimentado la enfermedad a distancia, sin embargo, mantiene 

comunicación diaria con su madre.   

 

4.3.1. El fantasma de lo que no fue 

Los Robles es un sistema, en el cual la pareja se encuentra en la edad adulta tardía, fase en la 

que señala Rolland (2000) es básico ³«ORJUDU�XQ�VHQWLPLHQWR�GH�LQWHJULGDG�FRQ�UHVSHFWR�D�OD�

YLGD�TXH�VH�KD�YLYLGR��D�OD�OX]�GH�OD�SURSLD�PRUWDOLGDG´ (p. 142) este es el proceso que Salazar 

(2003) plantea como gerotranscendencia y que se da con dificultad en personas portadoras de 

Alzheimer. 

 

Durante las sesiones se pudo observar una incomodidad de Isabela ante comentarios o 

sobrenombres caracterizados por el romanticismo por parte de Antonio tales como ³YRV´��³mi 

TXHULGD�,VDEHOD´��³FKLTXLWD´��³FKLQLWD´��³,VD´��³QLxD´� en el transcurso del proceso se pudo 

determinar que la actitud de la esposa era generada por el dolor al escuchar frases que le 

recordaban un pasado, que para el holón portador es su presente, la relación de noviazgo.  

 

Existe una necesidad por vivir la reflexión de una vida compartida en pareja y de crear nuevos 

momentos para recordar, como el que ocurrió en semanas anteriores, el cual Isabela describe 

³0H�DJDUUD�OD�PDQR�\�PH�GLFH�TXH�OH�SDUHFH�VL�EDLODPRV�URPiQWLFR�\�PH�DSUHWy�\�OH�GLce a 

doña Juana [la  empleada], no ve como se me guLQGD�HVWD�VHxRUD��UtH�´, sin embargo, dichos 

momentos son los que hacen el contraste de lo que pudo ser y lo que es la vida en pareja 

actualmente, estos provocan ³«XQD� FRVD� GH� YHU� OD� VROHGDG�´� (Isabela, 2011, comunicación 

personal).  

 

El cariño y el recuerdo que el holón portador posee de la esposa expresado en la siguiente 

IUDVH�³Para mi Isa es todo, desde el punto de vista de la cabeza a los zapatos´�(Antonio, 2011, 

comunicación personal), le brindan seguridad cuando está con ella, cuando no reconoce el 
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lugar o siente que algo está mal; esa necesidad provoca en la esposa la sensación de ³«�XQD�

VRPEUD� HQFLPD� GH�Pt´� (Isabela, 2011, comunicación personal), que la lleva a una serie de 

regaños hacia el portador, en un intento de querer despertarlo a la realidad que ella posee. 

 

4.3.2. Jaque Mate: ¿Terceros necesarios? 

En esa relación de pareja han tomado un papel determinante los hijos que conviven con ellos, 

quienes al ver el cansancio y estrés por parte de su madre imponen límites que según 

Minuchin (2001) llevan a la segmentación de los subsistemas, convirtiendo al holón portador 

en un elemento externo ³&XDQGR�HVWDPRV�DTXt��\R�PH�VLHQWR�XQ�SRFR�FRPSOLFDGR («) yo soy 

FDVDGR�\�PH�JXVWD�HVWDU�FRQ�HOOD´� (Antonio, 2011, comunicación personal), dicha sensación 

deviene de la relación entre padre e hijos: 

 

Yo como esposa siento que si lo puedo enojar. Pero como de un hijo a un padre 

como que no, pero es la única forma de verlo tranquilo. Él los respeta a ellos 

�«�� HOORV� OR� SRnen a raya, le llaman la atención« (Isabela, 2011, 

comunicación personal)                                                                                                                                                                      

 

No obstante, durante las diferentes sesiones se observó tanto a Jesús, quien posee un tono de 

voz alto, como a Luis, diciéndole en diferentes ocasiones que se retirara, que estaban 

ocupados, de manera impositiva, sin acompañarlo, indicándole únicamente con la mano el 

lugar por el que debería irse. Ambos actuaban como si estuvieran incómodos y es que Luis 

expone ³No sólo a mami asfixia, también a mí, yo a veces estoy sentado aquí (en el sillón que 

XVXDOPHQWH�XVD�HO�SRUWDGRU��\�VH�YLHQH´� Se debe detallar, que el uso de un lugar que es en el 

que suele sentarse el holón portador, tal como se pudo verificar en las sesiones que se llevaron 

a cabo, es una representación de esa usurpación del lugar que posee Antonio en la jerarquía 

dentro del sistema familiar y que altera la diferenciación del poder (Minuchin, 2001), que 

posee éste como padre ante el hijo, dentro de este marco Jesús realiza la siguiente narración:  

«�pO�VLHQWH�TXH�OH�HVWiQ�SHUPLWLHQGR�HVWDU�DTXt��pO�\D�QR�VLHQWH�TXH�HVWD�VHD�VX�

casa, que él es la cabeza de la familia, el padre de todos, que es el dueño de 

todos �«��él tenía muy fijo que era Don Antonio y había que hacerle caso y 

todo-tal vez de un año y medio para acá ya está más afectado. 
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En la frase anterior se esboza la identidad de Antonio, así como el rol que desarrollaba dentro 

de su hogar y la jerarquía que esté le brindaba, sin embargo, con el progreso del Alzheimer, se 

han dado cambios que han sostenido el sistema, pero que no le han permitido ir creciendo 

durante el ciclo de la enfermedad; los nuevos roles asumidos por sus hijos hacen que Antonio 

se refiera a ellos como ³PXFKDFKRV�VHULRV´ y ³ORV�HQFDUJDGRV�GH�QRVRWURV´��suele referirse a 

Luis como ³(O�MHIH´���por ende, más allá de un respeto existe una subordinación. 

4.3.3. Los toros desde la barrera 

Los roles a partir del avance de la enfermedad han generado cambios en las relaciones dentro 

del sistema familiar, las cuales actualmente se pueden visualizar de la siguiente manera: 
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Figura 1.6��*HQRJUDPD�GH�OD�IDPLOLD�³/RV�5REOHV´�HODERUDGR�SRU�9DQHVVD�Conejo Chaves. 
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Los miembros que ya se han ido del nido, poseen una serie de inconformidades respecto al 

trato que recibe el holón portador por parte de los dos hijos con los que cohabita, sus hermanos 

y hermanas consideran a Jesús como ³HO� JULWyQ´ y a Luis como ³HO� PDQGyQ´� se debe 

considerar que dichos roles se han ido formando a lo largo de los años, respondiendo a las 

expectativas dirigidas hacia ellos (Simón et al.,1993, citado por León-Paéz, et al., 2009), en un 

subsistema fraternal que se caracterizaba , según Jesús por: 

 

«nunca hemos sido de esos hermanos que se sientan a hablar horas y horas, o 

salir y tomarse una cerveza, porque Luis es el hermano mayor, el siempre jugó 

ese rol muy bien establecido, era el hermano que lo regañaba a uno, que lo 

sapeaED� FRQ� HO� WDWD�� \� pUDPRV�PX\� GLVWLQWRV� GHVGH� FKLTXLWLOORV� �«�� HQWRQFHV�

nunca ha habido esa relación de que seamos los grandes amigos, como digamos 

PLV�KHUPDQRV�SHTXHxRV��«��HUD�PX\�GXUR��SHUR�QR�KD\�QLQJ~Q�SUREOHPD.  

 

El rol que desarrolla Luis de hermano mayor lo llevaba a una parentalización, en cuyo 

subsistema su padre delimitaba la participación y autoridad de éste, no obstante, a raíz del 

avance de la enfermedad, es su hijo quien impone el cómo y el cuándo, su padre se integra al 

sistema familiar. 

 

Es así como en una de las sesiones de familia, Dolores trae a su hijo para que se encargue del 

holón portador, en un instante Antonio se presenta en la sala y es desalojado por Luis y  

Dolores pregunta por qué su padre no puede estar con ellos, por lo que se le aclara que esa no 

fue una indicación dada dentro del proceso; se vuelve evidente que es una decisión tomada por 

Luis, quien trata de explicar lo cansado que es estar dentro de la casa con su padre y él por qué 

de su comportamiento, el cual lo considera como protección a éste. Lo que para Luis es 

protección, puede ser leído por el holón portador como exclusión, dado que en distintas 

ocasiones vuelve a la sala y no se le invita a ser parte de la conversación, se deben considerar 

los planteamientos de Watzlawick, et al. (1997) y así determinar que un silencio, una mirada o 

un ocultamiento de ésta, trasmite un mensaje que es decodificado según el tipo de relación, no 

obstante, se debe considerar que aunque es padre e hijo, la relación existente es de jefe-

subordinado.  
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Ante actos de este tipo, se expresan frases como: ³0H�WRFD�YHU�µORV�WRURV�GHVGH�OD�EDUUHUD¶��

antes tenía una actitud proactiva, pero defenderlo genera conflictos. Mi papel es que yo no 

SXHGR�HVWDU�PHWLGR�HQ�OR�TXH�QR�HVWR\��«��HV�YHU�D�PL�SDSi��a mamá que se van apagando, he 

optado por ignorarlo«´ (Carlos, 2011, comunicación personal). Por ende, existe un límite 

rígido impuesto desde la nueva posición jerárquica que ostenta Luis, que tiende a convertir a 

los hermanos que no viven con su familia de origen en parte del macrosistema, al considerar 

que ³«el clavo lo tenemos nosotros, ustedes no vengan a cambiar las reglas del juego, se les 

DJUDGHFH�� SHUR� XVWHGHV� YHQJDQ� \� VH� SRQHQ�D� GLVSRVLFLyQ«´  y hacer sentir a los otros que 

³«QR�OR�HVWiQ�YLYLHQGR´�(Nina, 2011, comunicación personal).  

 

4.3.4. Relaciones sostenidas por paredes  

Si bien, el cohabitar estaEOHFH�XQD�VHULH�GH�OtPLWHV�HQ�OD�IDPLOLD�³�/RV�5REOHV´, existen otros a 

partir de la distribución que posee la casa, la cual facilita la interacción grupal o bien, la 

reduce, por ende, ésta se convierte en un arma de doble filo, según las relaciones que existen 

entre los miembros: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

)LJXUD������'LVWULEXFLyQ�GH�OD�FDVD�³/RV�5REOHV´�HODERUDGR�SRU�9DQHVVD�&RQHMR�&KDYHV�  

 

Se plantea con base en Martínez (1996) que existe un condicionamiento ambiental, dado que 

la ubicación del cuarto de Jesús y una interacción limitada de éste con Antonio, caracterizada 

por pequeños cuidados como ponerle televisión, hacerle comida, vigilarlo, pero sin espacio de 

convivencia entre ambos, ha hecho que su padre lo conceptualice como ³HO�GH�DGHQWUR´.  
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El lugar donde el holón portador pasa más tiempo es la sala, dado que tiene acceso a la luz de 

la terraza, al televisor, a la música, tiene periódicos y revistas; además, está el sillón que 

concibe como un espacio propio y a su vez le facilita ubicar a los demás dentro de la casa, 

especialmente a su esposa, dado a la panorámica que le brinda. Las reuniones familiares se 

caracterizan por llevarse a cabo en el comedor, el cual es un espacio que si bien no se 

encuentra dividido de la sala, si esta diferenciado por la distancia, Carlos menciona: 

 

...el que yo veo que le da más tiempo a papá, que saca el rato para sentarse a 

hablar con él, es Humberto, el esposo de Dolo, no estoy diciendo que ellos 

QR«-es él [Antonio] que lo agarra (Isabel)- exactamente, pero usted también 

sabe por qué lo agarra (Carlos)- yo me aprovecho para irme a hacer mis cosas 

(Luis) 

 

6H� SXHGH� REVHUYDU�� FRPR� D~Q� FXDQGR� OD� IDPLOLD� VH� HQFXHQWUD� µUHXQLGD¶�� OD� LQWHUDFción de 

$QWRQLR� HV� XQLODWHUDO� FRQ� FLHUWRV� PLHPEURV�� OD� UD]yQ� SRU� OD� TXH� � µDJDUUD¶� D� +XPEHUWR�� VH�

vislumbra en la siguiente frase, ³«HV� TXH� GLJDPRV� VL� \R� PH� VLHQWR� D� KDEODU� FRQ� pO�� XQD�

conversación lógica coherente no se puede mantener, cuando alguien se sienta, es más que 

WRGR�HVFXFKDUOR��SRUTXH�pO�HV�GH�KDEODU�\�KDEODU�´�(Jesús, 2011, comunicación personal). Se 

debe considerar que sus hijos no dedican tiempo a la escucha de su padre, dado que 

mencionan que no poseen esa habilidad, la cual tampoco se observa en la relación con su 

madre, ya que cuando ésta habla, Jesús se mueve hacia adelante y hacia atrás, interrumpiendo 

el discurso, Isabela expone al respecto: ³8VWHG� VDEH� OR� TXH� HV� \R� HVWDU� XQD� VHPDQD� DTXt�

PHWLGD�VLQ�WHQHU�FRQ�TXLHQ�GHVHPEXFKDU´, esa manera de interactuar repercute en la calidad de 

vida del holón portador, dado que recibe cuidados de una persona que se está quemando en su 

rol de cuidadora primaria, al surgir según Algado, et al. (1997) sentimientos contradictorios, 

producto de los costes de pérdida de libertad y salud, que se anudan con el duelo continuo de 

una vejez imaginada.  

 

Un rol asignado y asumido, pero aún demarcado dentro de un subsistema conyugal, tal y como 

se puede observar en el siguiente fragmento: ³GHMH�GH� MXJDU�GH�V~SHU�PXMHU [vuelve a ver a 

Isabela], ella no da espacio para que nosotros nos involucremos - Es que yo todavía siento 
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que yo todavía puedo, yo en este tiempo me he dado cuenta del amor que le tengo´ (Luis e 

Isabela, 2011, comunicación personal). Por ende existen límites difusos a lo interno, es decir, 

que no se encuentran definidas con precisión las reglas de interacción (Minuchin, 2001) por lo 

cual se suele crear confusión en algunos miembros, dado que estos consideran que una entrada 

al subsistema para ayudar, como HQ� ODV� RFDVLRQHV� HQ� TXH� ,VDEHOD� VH� VLHQWH� µDFRVDGD¶�� OHV�

facultan para intervenir en aspectos como ³1RVRWURV� VDOLPRV� D� FDPLQDU�� DXQTXH� DTXt� PH�

UHJDxDQ´ (Isabela, 2011, comunicación personal), que es mencionado por Antonio como una 

DFWLYLGDG�µERQLWD¶��µEXHQD¶�\�SDUD�VX�HVSRVD��µXQ�WLHPSR�HQ�SDUHMD¶� 

 

Los espacios compartidos, empiezan a disminuir debido a una serie de cambios que según 

Ortiz (1997) están relacionados con la enfermedad de Alzheimer, tales como la pérdida de 

orientación espacial y temporal, que se anudan a alteraciones en el lenguaje, no obstante, la 

misma autora señala pérdida paulatina de interés por sus actividades sociales, característica 

que no fue observable en Antonio, quien sigue mencionando con el mismo afán las compras, 

la barbería, el trabajo, la iglesia, sin embargo, lo que sí se puede denotar es una tendencia de 

distintos miembros familiares a que Antonio ya no participe de algunas actividades, tal y como 

lo expresa Maribel ³Yo siento que ya no es conveniente, papi incomoda a la gente �«��Que 

mejor solo HQWUH�IDPLOLD�´�(Dolores, 2011, comunicación personal). 

 

4.3.5. Calidad de vida 

4.3.5.1. Ciclo de vida: la vejez que imaginamos 

La visión que se posee de Antonio ha cambiado con los años, conforme al avance de la 

enfermedad ³Ver una figura de autoridad, de mucha cercanía, muy consejero, muy chineador 

�«��'HVSUHQGHUVH�GH�FyPR�KLMR��SDUD�FRQYHUWLUVH�FRPR�SDSi��«��'H�WHQHU�XQ�UREOH�D�OD�SDU�D�

TXH�GHSHQGD�GH�XQR´��(Carlos, 2011, comunicación personal).  

 

(VD�YLVLyQ� OR� OOHYD�D� WUDWDUOR�FRPR�µun güila¶, que ³No molesta, pero si rompe el hilo de la 

conversación´ (Luis, 2011, comunicación personal), en la última sesión su hijo mayor acepta 

que se siente en la mesa, pero lo vuelve a ver en pocas ocasiones; la convivencia a nivel 

familiar está limitada, Antonio ya no forma parte de las decisiones o de las conversaciones 

sobre  temas que para el núcleo crean preocupación, a veces para protegerlo, o bien, para 
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aplicar la practicidad de la cual alegan algunos miembros de la familia. Antonio no es ajeno a 

esa barrera y menciona ³Si es por mí, WUDQTXLORV��\R�HVWR\�YLHQGR�RWUD�FRVD´. 

 

Sin embargo, se pudo observar durante las sesiones individuales que en los momentos en que 

Isabela entraba en escena, se establecía una conversación entre ellos, en la cual cada uno se 

brindaba el espacio y la escucha; sus hijos le han dicho que le debería seguir la corriente a 

Antonio, pero Isabela menciona ³\R� FUHR� TXH� HOORV� D� YHFHV� QHFHVLWDQ� HQWHQGHU�� HVWDU� XQ�

poquito en realidad´, se puede identificar una imagen de una persona con demencia a quien se 

le conceptualiza aún como un ser capaz, según Sánchez (1999) esa evaluación externa se 

asocia a una serie de parámetros internos, que puede llevar al holón portador a una valoración 

positiva de sí mismo, aún cuando se entremezcla con los duelos del ciclo de vida y 

enfermedad.  

 

No obstante, para poder dialogar con Antonio, se debe adecuar el vocabulario, ³yo trato de 

que él me escuche y de ponerme al nivel de él. Involucrarse con los sentimientos´�(Maribel, 

2011, comunicación personal), su hija se refiere a utilizar la memoria autobiográfica de su 

padre, a ubicarse en el tiempo de éste. La posibilidad de acercase a un pasado sin que despierte 

dolor la poseen en mayor medida los menores, quienes dicen que conocieron a un padre que 

³siempre ha sido un hombre muy trabajador, honrado, sumamente honrado, cariñoso´� 

 

4.3.5.2. ¿Qué me define? ¿Quién soy? 

Durante las sesiones individuales, se vislumbra un Antonio feliz y orgulloso al hablar del 

trabajo, época en la que se centró el discurso y a la que se anudan todas las demás. La etapa 

laboral lo define, le otorgó jerarquía al ganarse un lugar con el transcurso de los años ³/D�

mayoría van aquí poquito a poquito y yo voy así [Señal de montaña, y él en la cima]´ 

(Antonio, 2011, comunicación personal) dicha posición le añadió a su nombre un nuevo 

significado ³<R�PH�OODPR�$QWRQLR estoy en mercadeo y un montón de cosas, y no es por nada, 

pero algunos me dicen venga Don Antonio´ (Antonio, 2011, comunicación personal). 
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Sus hijos Luis y Jesús suelen dirigirse a su paGUH�XWLOL]DQGR�HO�µDoQ¶��QR�REVWDQWH� la palabra 

no coincide con el tono fuerte y distante, que les da un carácter de superioridad y provoca 

sumisión en el portador. La posición de sus hijos deviene de un pasado que para el portador 

aún es un presente y posee como prioridad, el trabajo, que generaba la interacción que describe 

Jesús: 

 

La típica familia de los años 70, el hombre proveedor, la mujer ama de casa, el 

macho que salía a trabajar �«�� HO� TXH� PDQHMDED� OD� SODWD«HO� TXH� LPSRQtD� OD�

autoridad cuando estaba, el padre que yo lo veía en la mañana salir 

tempranísimo, con HO�TXH�FDVL�QR�VH�KDEODED�QDGD��«��devolverse a la casa, él 

almorzaba y se ponía a hacer la siestD��FHUUDED�OD�SXHUWD���«��y Dios libre uno 

tocara la puerta y Dios guarde el que entrara ahí, porque le volaba bala.  

 

El papel de proveedor lo tuvo durante muchos años, aunque no siempre desempeñándolo 

como un padre distante; la empresa que lo cesó a partir de las manifestaciones de su 

enfermedad, le ha mantenido su salario por los años de servicio, pero el hecho de que éste no 

fuera fruto del trabajo diario, le fue menguando su jerarquía ante los miembros de la familia, 

no obstante, les ha permitido profundizar en otro de los roles que posee Antonio dentro del 

hogar: ³el siempre ha sido el alma de OD�ILHVWD��HO�VLHPSUH�KD�WHQLGR�XQ�KXPRU´�(Luis, 2011, 

comunicación personal).  

 

4.3.5.3. El roble sin hojas  

Durante la última sesión se utilizó como objeto metafórico, un roble, dado que en sesiones 

anteriores uno de sus hijos se refirió a su padre como tal, otorgándole un significado a dicho 

objeto (Andolfi y Ángelo, 1989, en Navarro y Beyebach, 1995). Se trataba de que pudieran 

visualizar que un roble sigue siendo un roble, con o menos hojas, las cuales en este caso 

representaban las capacidades del portador, disminuidas por la enfermedad, a su vez se 

incorporaron los pájaros, con los cuales se pretendía una identificación por parte de cada uno 

de ellos, haciendo alusión a que la familia podía convertirse en mediadores de calidad de vida 

para aquel roble, es decir, una fuente de apoyo social que permita bienestar (Gil, 2004), al 

darle énfasis a roles que aún puede ejercer Antonio como el del ³alma de la fiesta´.  
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La música es relevante dentro de ese papel, con canciones como ³3DQ�FRQ�PDQWHTXLOOD��TXHVR�

y salchichyQ�� SOiWDQR� PDGXUR�� EXHQD� DOLPHQWDFLyQ�� SRQ�� SRQ«´� y ³&ULVSXOD� TXH� HVWiV�

haciendo, señora me estoy muriendo, Crispula que estas pujando, señora me estoy cacaa, 

caminando por la calle de la Habana, [se ríe] («) ¿qué OH�SDUHFLy"���´��ambas expresadas por 

Antonio, reúne a hijos e hijas y nietos. Las canciones son evocadas por el portador debido a un 

pedido de los miembros de la familia, esposa e hijos, que lo llevan a considerarse capaz.  

 

La música es una de las cosas que disfruta Antonio, pero antes tenía una serie de actividades, 

espacios de construcción e interacción, que la jubilación le permitió en los inicios de la 

enfermedad aprovechar, dado que aunque se presentaban ciertas confusiones, él tenía la 

libertad de 

 

«KDFHU� OR� TXH� D� pO� OH� JXVWDED�� KDEODU� SDMa en la barbería, tertuliar y ver los 

periódicos y dar una vuelta por el centro de San Pedro, saludar a todo el mundo 

�«��KDFH�GRV�DxRV�R�PiV��que si cambió la cancha y fue como de un momento 

a otro- \D�GHMR�GH�PDQHMDU�OD�SODWD«(Luis, 2011, comunicación personal)   

 

Cuando disminuyó la capacidad de Antonio para reconocer personas y lugares, características 

que según Ortiz (1997) son de la segunda fase del Alzheimer, dejó de realizar varias de estas 

actividades por si sólo. Isabela trata de Antonio se mantenga en contacto con el macrosistema, 

al caminar con su esposo por su barrio, ³«yo salgo a sabiendas de que estoy expuesta, porque 

el otro día yo me caí solita (Isabela, 2011, comunicación personal) - él sale jalado, hágase el 

cargo de un chiquito de 8 años �«��FRQ�FRVWR�XQR�OR�GHja LU�D�OD�SXOSHUtD��«��desde hace dos 

años, él ya no sale solo (Luis, 2011, comunicación personal)´��Por ende, el ciclo individual de 

Isabela, caracterizada por una edad adulta mayor, aunado al de la enfermedad, los deja a 

expensas de la coordinación que realicen sus hijos e hijas para que Antonio pueda mantener 

esos espacios, aún cuando Rolland (2000) con base en Carter & McGoldrick (1989) plantea 

que existen tareas fundamentales que permiten continuar el desarrollo del sistema, como el 

apoyo de la generación media a las personas de edad avanzada y el que éstas mantengan el 

funcionamiento e intereses individuales.  
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A lo largo del tiempo, el ir a misa es una actividad que sigue realizando, no sólo en asistencia, 

sino en vivencia ³«se queda WUDQTXLOR��FDOPDGR��«� dentro de él, ellos se están dando cuenta 

de OR�TXH�HVWi�SDVDQGR«- SHUR�KD\�FRVDV��ORV�ULWRV��pO�ORV�VLJXH��«��esas rutinas si las tiene 

marcadas, él sabe que ahí se guarda respeto, que no tiene que hablar´ (Isabela y Luis, 2011, 

comunicación personal. 

 

4.3.5.4. Poder otorgado: un disfraz necesario 

Las actividades sociales se encuentran limitadas por una falta de coordinación a nivel del 

sistema familiar, fundamentada en creencias como la que posee su hija Dolores, que ya no 

debería realizarlas, o la de Jesús, de que él no se da cuenta que ya no las lleva a cabo. La 

imagen que poseen de él se liga a la autonomía que están dispuestos a otorgarle; dichas 

perspectivas de todo o nada, no permiten ver la enfermedad como un proceso gradual y según 

Beca (2010) tampoco brindar el apoyo necesario para evitar la dependencia del holón 

portador, así como contrarrestar los escollos de la enfermedad, los cuales se aceleran sin redes 

de apoyo en el macrosistema que le permitan actuar.  

 

No obstante, Isabela trata de que su esposo mantenga su autonomía, en la medida de lo 

posible, y defiende las salidas con el esposo como un espacio de convivencia de pareja, en el 

cual se sienten cómodos. Por otra parte, existe autonomía en la realización de actividades 

básicas, que se ha conservado debido a que ³«a veces va y abre el closet y escoge una ropa, 

pero no es siempre, tal vez no le va, pero yo lo dejo para que él se sienta bien («) para que se 

VLHQWD� ~WLO«´ (Isabela, 2011, comunicación personal), se ha de recalcar que el portador usa 

pantalones de tela, camisas, chalecos u abrigos, que no sólo demuestran un gusto en su vestir, 

sino que lo ubican en la etapa laboral y le permite sentirse como una persona importante, es 

decir, que el actuar de Isabela fundamentado en el apoyo en pro del bienestar, influye tanto en 

la autonomía, como en la autoimagen de Antonio. 

 

Existe otra serie de actividades fundamentales que Antonio aún realiza por sí mismo, como el 

bañarse, con pequeñas adecuaciones como la utilización de una silla para sentarse y evitar 

caídas, las cuales se pueden considerar desde la perspectiva de Gil (2004) un apoyo 

instrumental, ejercido por un otro. Sus hijos consideran  ³« al ritmo que va no creo que 
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pierda sus facultades físicas antes de tres o cuatro años, creo que va a llegar bastante 

larguito haciéndose sus propias cosas, su propio aseo, pero hay que ir pensando en todo«´�

(Luis, 2011, comunicación personal). Se puede observar que para ellos, el apoyo está más 

orientado a aspectos físicos, en los que la necesidad de éste sea evidente, sin que medie la 

escucha.  

 

4.3.5.5. La enfermedad de la A mayúscula 

El Alzheimer provoca cambios en el cerebro que se vuelven notables en el actuar de la 

persona, esta familia explica que ha sido un proceso lento ³«pl empezó con olvidos, lo 

normal, pero ya empezó a hacer cosas erráticas de que la camiseta que usaba, la usaba para 

limpiar eO� SLVR� GHO� EDxR� �«�� cosillas así, pero aisladas, pero que ya se veía, pasó así un 

tiempo, pero que ya eran más habituales«´ (Jesús, 2011, comunicación personal). Los 

olvidos, concebidos en este caso como normales, no despertaron la alerta en la familia, pero 

hubo aspectos mediáticos, que despertaron el interés de Jesús por investigar y así empezó a 

conocer sobre la enfermedad, la cual conlleva un tratamiento que en un inicio retarda el 

avance, al ejercer un efecto neurológico, este se denomina excelon ³«que en ese entonces era 

buenísimo («��SHUR�PX\�FDUR��HQ��OD�FDMD�QR�OD�GDEDQ��«��D�UDt]�GH�TXH�KDQ�WHQLGR�TXHMDV�\�

quejas de muchas personas, le hicieron un descuento de 25% (Isabela, 2011, comunicación 

personal�´. El sistema familiar trata de acceder a estos tratamientos, aunque tienen un costo 

elevado en el mercado, dado que consideran que ³«�HV�OR�TXH�OR�PDQWLHQH�ELHQ´�(Luis, 2011, 

comunicación personal), depositándole la responsabilidad por la calidad de vida del holón 

portador a aspectos bioquímicos.  

 

Hace más de una década se sabía aún menos de la enfermedad, existían quienes le decían ³(O�

$OHPiQ´ y les provocaba incredulidad, con el tiempo empezó a despertar temor, había un 

ODGUyQ�GH�PHPRULDV��DOJXQDV�SHUVRQDV��RSWDURQ�SRU�GHFLUOH�OD�µ(QIHUPHGDG�GH�OD�$�PD\~VFXOD¶�

infundiéndole, a la vez, cierto respeto, porque cualquiera podía estar expuesto a ella, la familia 

de Antonio era una de esas: 
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«es como decirles que viene el demonio -«es que para uno es como muy duro 

-«empecemos a llamarlo por el nombre y enfoquémonos y preparémonos, 

sobretodo mami, porque los familiares cercanos entran en negación («) 

pasaron 8 meses y se decidieron a llevarlo con la doctora para que lo tratara y le 

diera el medicamento para Alzheimer (Jesús e Isabela, 2011, comunicación 

personal). 

 

La manera de acercarse a esa enfermedad, no sólo tiene que ver con el conocimiento de sus 

manifestaciones, ya sea de mitos o verdades, sino que a su vez se anuda con vivencias pasadas 

de enfermedades, como lo es la del cáncer de Isabela, éste despertó en un inicio el temor hacia 

el Alzheimer, pero con el tiempo se convirtió en un punto de comparación:  

 

«QR�KD�KDELGR�XQD�VLWXDFLyQ�FRPSOLFDda por el hecho de que mami esta aquí, 

nosotros somos el soporte pero desde afuerita, pero ella es quien maneja el 

ritmo, que fue diferente cuando mami padeció de cáncer �«� nos 

FRQYHUViEDPRV� PiV�� KDEtD� TXH� KDFHU� WDUHDV�� DFRPSDxDUOD� �«�� HO� UHWR� QR� KD�

sido como muy muy grave, porque las cosas personales él las cubre, no hay ni 

que bañarlo« (Jesús, 2011, comunicación personal) 

 

Una de las diferencias entre las vivencias, radica en el tipo de relación existente entre los hijos 

y cada uno de sus padres, la existencia de una distancia, enmarcada dentro de la crianza 

(Minuchin, 2001), que en dicho caso se desarrolló desde una perspectiva de sistema patriarcal; 

sin embargo, también se encuentra determinada por las manifestaciones del Alzheimer y las 

demandas que generan hacia quienes lo rodean, como lo son: escucha, atención, paciencia, en 

mayor medida que cuidados físicos, por lo que para brindar apoyo se ha de solventar éstas. 

Ante la imposibilidad expresada por parte de sus hijos, el cubrirlas se convierte, en mayor 

medida, responsabilidad de Isabela, quien menciona ³«WRGDYtD�\R�VR\�DTXt��WRGDYtD�HVWR\�DKt��

como dicen, salvando esa angustia, la angustia la pueden tener cada uno por su lado y el 

GRORU�FRPR�OR�KDQ�H[SUHVDGR«´, no obstante, si existe una participación por parte de los hijos 

e hijas, tal y como se puede observar en la construcción del objeto metafórico: 
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Figura 1.8. Objeto metafórico construido SRU� � OD� IDPLOLD� � ³/RV� 5REOHV´� FRQ� EDVH� HQ� OD� HVFXOWXUD�

elaborada por el sistema.  

 

Antonio se puede visualizar en la figura como un punto de enlace entre los diferentes 

PLHPEURV�³Que nos une, bueno, es que aquí es él el eje de la casa en estos momentos, porque 

por el mismo estamos todos juntos y ellos vienen pendientes del papá -pero yo diría que es 

usted -ah bueno - ya se perciben como una unidad ellos dos´ (Isabela y Luis, 2011, 

comunicación personal); sin embargo, el diálogo establecido luego de la construcción, permite 

dilucidar que la participación de cada uno deviene, más allá de la relación con Antonio como 

padre, de la entrada de la enfermedad, así como de la influencia que posee ésta en la calidad de 

vida de  Isabela.  

 

El proceso de investigación se convirtió en un espacio de reflexión con el transcurso de las 

sesiones ³8Q�RDVLV�HQ PHGLR�GHO�GHVLHUWR´�(Carlos, 2011, comunicación personal) en el que se 

dio la apertura para ³«la unión que ha habido entre nosotros, las conversaciones, cada uno 

H[SUHVDQGR� \� KH� HQWHQGLGR� \� KH� RtGR� PiV� GH� OR� TXH� PH� LPDJLQDED«´ (Isabela, 2011, 

comunicación personal) lo cual permitió ³«ajustar algunas piecitas, para darle cuerpo a esto 

[hace referencia al estar todos sentados, incluido a su padre en la mesa], una perspectiva 

LQWHUHVDQWH«´ (Luis, 2011, comunicación personal), no obstante, se debe tener en cuenta que: 

 

Carlos 

Isabela 

Enfermedad 

Nina Jesús Dolores 

Luis 

Antonio 

Paulina 
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«si ha sacado a la luz ciertas cosas que cada uno de nosotros ha tenido que 

revisarse, tal vez cosas que ya uno sabia, pero ha fortalecido el conocimiento de 

lo que uno ha ido fallando �«�� OR�TXH� OH� WUDWR�GH�GHFLU�HV�TXH�XVWHG�QR� YD� D�

estar aquí WRGD� OD� YLGD� �«�� HV� XQR� TXLHQ� WLHQH� TXH� WRPDU� XQD� GHFLVLyQ� GH�

FDPELR� �«�� \R� HQ� HVWD� VHPDQD� GH� UHIOH[LyQ�� VHxRU� \R� QR� Vp�� QR� VLHQWR� XQD�

PXHVWUD� GH� FDPELR� �«�� SHUR� XQR� VLHQWH� XQD� HVSLQLWD� (Carlos, 2011, 

comunicación personal) 

 

Una espinita que puede llevar a cambios a nivel de la dinámica y la estructura del sistema 

familiar que maximicen la calidad de vida de Antonio, utilizando para esto los recursos que 

poseen a nivel individual, pero sobre todo los que han ido construyendo como ³Los Robles´. 
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4.4. Congruencias y divergencias: Influencia de la dinámica y estructura de tres 

sistemas familiares en la calidad de vida de su holón portador de Alzheimer 

 
Cada sistema posee sus particularidades, que confluyen en un único análisis al utilizar las 

categorías como eje, para efectos de esta investigación; la calidad de vida de los holones 

portadores no sólo es determinada por el elemento en común que poseen, la enfermedad de 

Alzheimer, sino, que se debe considerar la dinámica y estructura de cada una de las familias. 

 

Las relaciones entre los miembros de los diferentes sistemas se encuentran determinadas por la 

historia, según Minuchin (2001) esa historia está marcada por un distanciamiento 

FLUFXQVWDQFLDO� HQ� HO� FDVR� GH� ³/RV�5REOHV´� SRU� OD� SULRULGDG� RWRUJDGD� DO� WUDEDMR� SRU� Sarte de 

Antonio y el alcoholismo de éste, el cual llevó a la separación del matrimonio por 

aproximadamente 4 años, cuando sus tres primeros hijos, Luis, Dolores y Jesús,  tenían entre 

��� \� �� DxRV�� HQ� OD� IDPLOLD� ORV� ³-LOJXHURV� GHO� &DPSR´�� FXDQGR� 5RVLWD� TXHGa viuda, sale a 

trabajar lejos del hogar por temporadas,  durante 6 años, dejando en ese momento a sus cuatro 

hijos, al cuidado de otros y luego a cargo de ellos mismos. Estas situaciones, distancias físicas, 

dan vida a resentimientos en algunos miembros de ambas, así como en el caso de Rosita su 

hijo mayor considera que fue una época de sacrificio no sólo para ellos, sino de ella. En el 

FDVR�GH�³3URWHFWRUD´�OD�KLVWRULD�VH�HQFXHQWUD�GHPDUFDGD�SRU�OD�PXHUWH�GHO�HVSRVR�GH�/LQD�� OD�

holón portadora, y un nuevo concebir de lo que es e implica la enfermedad. 

 

La historia, el cómo la hayan vivenciado cada uno de los miembros, cómo ese pasado es 

anudado con un presente, influye en cómo asumen el proceso salud-enfermedad, 

específicamente el ciclo de la enfermedad que plantea Rolland (2000), que empieza desde que 

se da el diagnóstico, hasta el momento de la muerte. En ese asumir, se presentan una serie de 

expectativas entre los miembros, que se convierten en hilos conductores de las relaciones 

dentro de los sistemas, así como la base para la decodificación de mensajes en un nivel 

relacional y de contenido (Minuchin, 2001), a su vez dan paso a ese interjuego entre asignar-

asumir que son los roles (Simon, et al. 1993 citado por León-Páez, et al. 2009), que se 

encuentran demarcados por la historia, y que por ende dependen de ¿Quién es la persona que 

se enferma? ¿Cómo es la relación que se mantiene con esta?, también están influidos por el 
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sistema patriarcal costarricense, por ejemplo Isabela, en su rol de esposa asume en mayor 

medida de los cuidados físicos, pero también de las demandas de escucha, atención y 

paciencia por parte de Antonio, ante la imposibilidad que expresan sus hijos de poder hacerlo. 

 

Es importante, considerar que las relaciones que se establecen dentro del sistema tienen una 

influencia directa e indirecta en la calidad de vida del holón portador, dado que controlan la 

entrada y salida de aquellos que son parte de la familia de origen, de ese microsistema, 

estableciendo limites rígidos, que los convierte en parte del macro, así mismo limitan la 

conexión con los diferentes sistemas, puntualizando como protección aquello que limita la 

autonomía de decisión, la posibilidad de vivir, de mantener sus relaciones y actividades 

sociales, provocando que la enfermedad encuentre aliados en la dinámica del sistema, lo cual 

acelera el proceso en la disminución de la memoria no sólo de trabajo, sino autobiográfica, al 

borrar de la vida del holón portador, personas que son parte de su familia, dado que no permite 

mantener un recuerdo de ellos a través de la convivencia, así como dificulta retroalimentar 

ciertos aspectos de su autoimagen, que según Sánchez (1999), se mantiene en un continuo de 

interacciones y se encontraban vinculados a distintos sistemas. 

 

Estas limitantes a nivel de autonomía de decisión, no transcienden al plano de la autonomía 

DVRFLDGD�DO�GHVDUUROOR�GH�DFWLYLGDGHV�EiVLFDV�\�IXQFLRQDOHV��HQ�HO�FDVR�WDQWR�GH�³/RV�-LOJXHURV�

GHO�&DPSR´��DVt��FRPR�HQ�³/RV�5REOHV´��dado que a sus holones portadores se les ha brindado 

herramientas que les posibilitan realizarlas por ellos mismos, éstas se crean en las 

interacciones, a través de ellas  Rosita puede seguir cocinando o Antonio vistiéndose. Por 

ende, estas herramientas se convierten en apoyo al promover la salud del holón portador (Gil, 

2004) y son otorgadas por lo general por la persona cuidadora primaria.  

 

4XLHQ�HMHUFH�HVH�URO��FRPR�HQ�HO�FDVR�GH�0DUtD�HQ�ORV�³-LOJXHURV�GHO�&DPSR´��SRU�OR�JHQHUDO�VH�

ubica en un lugar a nivel jerárquico que suele ser ocupado por el holón portador al ser la 

cabeza del hogar. Por ende, los cambios en la jerarquía se encuentran ligados a diferentes 

roles, que se asumen a partir del avance y diagnóstico de la enfermedad, en donde intervienen 

una serie de expectativas e historia compartida. EQ�HO�FDVR�GH�³/RV�5REOHV´�\�³ProtHFWRUD´, los 

descendientes de mayor edad VRQ�TXLHQHV�HQ�XQ�URO�GH�³MHIHV´�KDQ�HVWDEOHFLGR�QXHYDV�UHJODV�GH�
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organización, que se sostienen a partir de alianzas como la de Luis e Isabela, ésta se encuentra 

fundamentada según Ochoa de Alda (1995) en afinidades, en este caso origen de una relación 

fusionada  madre-hijo,  o bien, con coaliciones como la de Juanita con Dita, que se convierten 

HQ�³SXHUWDV�GH�FRQWURO�GH�DFFHVR´� para con Oso, su hermano, a quienes ellas visualizan como 

una carga y a quien su madre considera su ³«KLMR� ~QLFR�� VX� YDUyQ«´ (Lina, 2011, 

comunicación personal). 

 

Por otra parte, la posición de ³jefe´ en el caso de Luis, ha llevado a que Antonio se sienta 

como un extraño en su hogar, ³un invitado´ suelen decir ellos, no obstante, sin las cortesías 

correspondientes, tanto él como su hermano Jesús, suelen sentarse en el sillón de su padre, lo 

cual es una representación de esa usurpación del lugar que posee Antonio en la jerarquía 

dentro del sistema familiar y que altera la diferenciación del poder (Minuchin, 2001), así como 

XWLOL]DU�HO�WpUPLQR�³'RQ´�TXH�para el holón portador no es un simple monosílabo, sino que fue 

adquirido durante sus años de labor,  del cual se siente orgulloso y es un signo de respeto, 

poder y conocimiento, que representa el haber ido escalando posiciones en su trabajo; esa 

palabra es empleada por ambos hijos para dirigirse a Antonio, pero con un tono fuerte, 

autoritario, distante, que permite observar una lucha en la comunicación por una 

diferenciación de posiciones, ya establecida en la jerarquía, de superior e inferior, que lleva a 

una nueva complementariedad (Watzlawick, et al., 1997), que a su vez interfiere en la 

autoimagen de Antonio. 

 

En cada una de las familias, el holón portador conserva su orientación personal, la cual se 

pudo conocer a través del retrato autobiográfico, según Ortiz (1997) ésta se mantiene durante 

la segunda fase, ellos se presentan con su nombre, tienen una historia que los define, la cual 

narran, que se centra en aspectos como el ser madres y padres, así como jefes y jefas de hogar, 

con independencia económica, responsabilidades adquiridas, dolores vividos. 

 

A diferencia de la manera en que en las dos familias se ejerce la jerarquía, en el caso de los 

³-LOJXHURV�GHO�&DPSR´�� OD�SRVLFLyQ�TXH�DGTXLHUH�0DUtD� es ejercida con los demás miembros 

del sistema y no sobre su madre, dado que existe una relación fusionada, dándose una 

asignación que toma en cuenta la afinidad entre holón portadora y cuidadora, contrario al 
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planteamiento de Pérez (1998), que no sólo hace injerencia a una relación afectiva que se deja 

de lado, sino a que quien asume deja de lado su ciclo individual por vivir el de la enfermedad. 

No obstante, María ha tratado de que su hija asuma dicho rol junto con ella, aún cuando su  

ciclo de vida se encuentra en un período centrífugo, caracterizado por un distanciamiento 

(Rolland, 2000), la relación Drea-Rosita es fusionada conflictiva desde la cual ésta se 

posiciona ante su abuela, el establecimiento de ésta se remonta a la adolescencia de Drea. 

 

Si Drea realiza ese cambio, sería compensatorio para mantener el equilibrio del sistema, según 

Ochoa de Alda (1995), sin embargo, durante el proceso lo que se trato fue que Drea se 

relacionara con Rosita como si ella fuera una invitada, saludándola cada vez que la veía, 

pidiéndole permiso para ocupar lugares como la cocina, en donde al igual que Lina, es un 

lugar que se liga a su autoimagen como mujer y jefa de hogar, esto se convierte en un cambio 

de crecimiento, a través de la comunicación, dado que permite nuevas interacciones, que 

tienen presente la nueva situación del sistema y el objetivo de una mayor calidad de vida. 

 

/D� FRPXQLFDFLyQ� TXH� VH� GD� HQ� OD� IDPLOLD� ³/RV� 5REOHV´� D� QLYHO� GHO� VLVWHPD� FRQ\XJDO� VH�

caracteriza por un pasado que cobra vida en un presente y provoca una relación conflictiva, 

etapas como la de separación, así como la de noviazgo, son la realidad de Antonio, mientras 

que Isabela vive en un duelo continuo por un ciclo de vida, como la vejez, que visualizó en 

tiempos anteriores como una oportunidad, la cual no se le otorgó tal como la concebía. El 

comportamiento actual de Antonio, de querer estar con ella, de palabras dulces, es 

puntualizado por ella como el acoso de un pasado que en sus términos ³la asfixia´, al no tener 

la posibilidad de un futuro, provocando en el holón portador la sensación de rechazo.  

 

3RU� RWUD� SDUWH�� HQ� HO� FDVR� GH� ³3URWHFWRUD´�� 7DWL�� TXLHQ� HV� OD� HPSOHDGD� GRPpVWLFD�� HV� OD�

cuidadora primaria, por lo que media más  que un lazo, una transacción económica; la entrada 

de una figura traída de afuera hacia lo interno del sistema, se convierte en un cambio 

compensatorio (Ochoa de Alda, 1995), ante el ciclo de la vejez que en este caso se conjuga 

con el de la enfermedad, al mantener el equilibrio del sistema sin que los demás miembros del 

sistema asuman las tareas que le corresponden ante la enfermedad, lo que les permite 

continuar con sus ciclos de vida individuales.  
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Además, la relación entre Lina y Tati, influye en la autoimagen que posee la primera, dado 

que es relegada de labores domésticas que le caracterizan, pero sobretodo, de un papel de 

conocimiento y sabiduría, que se encuentra en pequeños aspectos como una receta de cocina, 

así como en una fuente de consulta por parte de su hijo e hijas; se debe considerar que Lina 

esta una primera fase, por lo que Ortiz (1997) subraya que  aún es consciente de lo que sucede, 

por lo cual, se considera que los cambios en el sistema que no correspondan al ciclo de 

enfermedad, podrán ser contraproducentes para la calidad de vida del holón.  

 

La entrada de Tati al sistema, permite a los otros miembros continuar con ciertas tareas de sus 

ciclos individuales como lo es el establecimiento de pareja en el caso de Dita, que se encuentra 

mediado por un proceso de aceptación de responsabilidad emocional (Carter & McGoldrick, 

1989, citado por Rolland, 2000), o bien, el asumir el rol de abuela en el caso de Juanita, ambas 

consideran que le brindan apoyo a su madre, no obstante, que la enfermedad es una tarea de 

Tati, si bien, esta disociación podría llevar a la concepción de que Lina porta una enfermedad, 

contemplándose ésta como un aspecto más que influye en el proceso salud-enfermedad, así 

como en la calidad de vida, no se realiza esta visualización HQ�³Protectora´ y al dejar de lado 

la  enfermedad, no se llevan a cabo cambios que les permita un crecimiento; se considera que 

las interacciones entre los miembros del sistema, se convierte en una condición externa que 

influye en su calidad de vida. (Browne, 1994, citado por Aranibar, s.f.). 

 

La enfermedad establece un período centrífugo en ³ProtHFWRUD´, dado que la dinámica del 

sistema se ve influido por las creencias sobre el Alzheimer, este sistema considera la 

enfermedad como otra forma en que su madre se comporta como un ³sol´, al querer que los 

planetas giren a su alrededor. En FDPELR��WDQWR�HQ�OD�IDPLOLD�³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´ como 

en ³/RV�5REOHV´, ha conllevado a períodos centrípetos (Rolland, 2000). 

 

Los Jilgueros visualizan la enfermedad como una oportunidad de unión del sistema, de recrear 

tiempos anteriores, donde lo que ansiaban era estar con su madre, María busca el 

aglutinamiento entre los miembros de la familia de origen, no obstante, los demás tratan de 

adquirir tareas dentro del sistema que sean acordes a las que poseen a nivel de sus ciclos 

individuales, que demarcan límites  claros. 



91 
 

(Q� ³/RV�5REOHV´ el ciclo de la enfermedad, coincide con los divorcios de Jesús y Luis, los 

cuales se consideran períodos de transición que crean vulnerabilidad (Rolland, 2000) en los 

ciclos individuales de vida de cada uno, quienes luego regresan a la casa de la familia de 

origen, el primero por el cáncer de su madre y el segundo al considerar que ésta requería de su 

presencia para poder conllevar la enfermedad de su padre; la forma en que se da dicha entrada 

depende, según Ríos (2005), de la forma en la que se haya dado la salida, así como del tipo de 

relación que posean con su padre y madre. Las relaciones madre- hijo, así como los roles de 

µSURWHFWRUHV¶ y µMHIHV¶, que asumen dentro de esta relación, les permite en algunas ocasiones 

inmiscuirse, en un sistema conyugal que aún existe, dado que aunque Antonio se encuentra en 

una segunda fase, en la cual, existe una mayor desorientación y disminución de la memoria de 

trabajo (Ortiz, 1997), Isabela trata de explicarle a su marido y que este se ubique en el presente 

que para ella es la realidad, para contrarrestar esa sensación de soledad que expresa suele 

sentir. 

 

La comunicación entre los miembros de un sistema familiar depende de las relaciones que se 

establecen entre ellos, sin embargo, cuando se trata de la comunicación con un holón portador 

de Alzheimer, los axiomas de comunicación planteados por Wazlawick, et al. (1997) se 

encuentran ligados a diferentes elementos como lo es el nivel de entendimiento del contenido, 

la asociación a nivel relacional de la persona de la que proviene el mensaje, así como una 

puntualización influida por una desorientación espacial y temporal; además, se debe 

considerar que interfiere la imagen que poseen los otros de él, dado que Jesús menciona que es 

imposible establecer una conversación coherente con su padre, mientras su madre o su cuñado, 

se sientan y disfrutan de un diálogo, en el cual se ponen al nivel de la otra persona utilizando 

en la medida de lo posible el tiempo actual, pero sin problema de seguirlo a un pasado, lo 

mismo sucHGH�HQ�³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´, en contraposiciyQ�GH�³3URWHFWRUD´ en la cual, sus 

hijas le suelen decir a Lina ³«QR� QRV� VDOJDPRV� GHO� FDUULO´ (Dita, 2011, comunicación 

personal), cuando ésta entrecruza relatos.  

 

En los tres holones portadores existe un disfrute por el diálogo, en Antonio se puede observar 

en la pasión por el canto que a su vez le brinda un nuevo rol ³HO�DOPD�GH� OD� ILHVWD´��en los 

estribillos la enfermedad no tiene cabida. En Lina se observa la necesidad de conversar que se 
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encuentra limitada por sus hijas; Rosita, por su parte, solía tener visitas que fueron menguando 

con el avance del Alzheimer, no obstante, tiene una familia extensa, a quienes suele 

conceptualizar como visitas y vecinos, sus hijos le permiten desempeñar el rol de anfitriona, 

que a la vez subsana en ellos la búsqueda de los cuidados de madre. 

 

Como se puede observar, existen una serie de condiciones físicas y ambientales, que se deben 

considerar dentro del círculo hermenéutico planteado por Martínez (1996) dado que 

determinan el cómo el holón portador se relaciona con otros sistemas, ya que el acceso está 

dado por aspectos simples como una ventana, en el caso de ³Protectora´ si Lina abre la puerta 

se encuentra con una calle de gran afluencia vehicular, por lo que  está reclusa en su hogar, 

viendo a través de verjas el exterior, dicha ubicación se convierte en problema cuando se da la 

enfermedad, pero sobre todo cuando no se asume la coordinación para que mantengan sus 

actividades, como el salir a caminar. 

 

En cambio, el lugar de habitación de ³/RV�-LOJXHURV�GHO�&DPSR´ le brinda libertad a Rosita, 

pero tomándose en cuenta medidas que por la disminución de la orientación espacial y 

temporal, así como de la memoria, se convierten en primordiales; puede caminar en los 

alrededores de su casa, el cual se caracteriza por ser un lugar tranquilo, en el cual las personas 

se conocen. Por otra parte, las actividades que realizaba Antonio, se encuentran favorecidas 

SRU� OD� XELFDFLyQ� GH� ³/RV�5REOHV´, sin embargo, la jerarquía ejercida por Luis y la falta de 

coordinación se convierten en fronteras para el encuentro con otros sistemas. 

 

En cada una de las familias existe una dinámica y estructura distinta, con un elemento en 

común, el Alzheimer, que si bien posee manifestaciones características, se expresan acorde a 

la historia del holón portador, la cual se desarrolla dentro de un sistema, cuyas interacciones 

pueden traducirse en un factor de riesgo o protector de la calidad de vida durante el proceso de 

salud-enfermedad, al brindar el apoyo correspondiente y reevaluar la organización familiar, en 

pro de cambios que les permita crecer y vivir el presente, al incorporar un pasado, sin dejar de 

lado el futuro.  
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El análisis de convergencias y divergencias se sintetiza en la siguiente figura hermenéutica en 

la cual se trazan una serie de relaciones entre las diferentes categorías y subcategorías, desde 

el principio de circularidad de la Teoría General de Sistemas y las dimensiones del círculo 

hermenéutico planteado por Martínez (1996). Se ha de considerar que las distintas relaciones 

trazadas se realizan con base a la información recolectada en los tres sistemas, sin embargo, es 

una figura esquema que puede ser base para el análisis de otras familias, al realizar los 

cambios necesarios para poder comprenderlas. 
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Definida por 

Calidad de vida 

37. Pasado y presente 

I Fase 43. Aún es consciente de lo que sucede 

Condiciones físicas y ambientales 

II Fase 
30. Holón conserva 
orientación personal 

36. Comunicación 
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33. Periodos centrífugos 
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39. Cambio 
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25. Relación fusionada 

38. Se trae 
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Se construye y 
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7. Diagnóstico 
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5. Muerte 
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Se construye y 
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14. Imposibilitando mantener 
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Invitado 
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enfermedad 
acelerando proceso 
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8. Roles 
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5. Muerte 
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CAPITULO V 

CONCLUSIONES, RECOMENDACIONES Y PROPUESTA 
 
  

5.1. Conclusiones 

 
5.1.1. Calidad de vida: autonomía, autoimagen y apoyo social en los holones portadores de 
Alzheimer 
 

x El Alzheimer se puede asumir como un proceso de salud-enfermedad, que no se reduce a 

lo neurológico, en él median diferentes factores como la comunicación que se da dentro 

del sistema, se debe considerar que durante la primera fase, existe conciencia por parte del 

holón portador de que algo está cambiando y que éste emprende una lucha contra un 

enemigo que no suele conocer. La conspiración del silencio, que los miembros suelen 

DGRSWDU�FRPR�PHGLR�GH�³DSR\R´�� OH� LPSLGH�DXWRQRPtD�GH�GHFLVLyQ�DO�KROyQ�SRUWDGRU�GHO�

cómo asumir la enfermedad.  

 

x La conspiración del silencio se da por un desconocimiento en los sistemas sobre las fases 

del Alzheimer, así como los cambios que involucra en los holones portadores, lo cual les 

impide tomar medidas acordes al ciclo de enfermedad, esta problemática se asocia a una 

serie de mitos a nivel social de lo que es el Alzheimer, así como a las creencias sobre el 

por qué se da y el significado que le imprimen. Las familias suelen argumentar que tienen 

mucha información de diferentes fuentes bibliográficas que encuentran en su mayoría en 

internet, que se contradice y es repetitiva en aspectos básicos, sin ampliar en temas 

relevantes, como la comunicación.  

 
x La autoimagen corresponde a una construcción propia, a partir de la contemplación que 

hace un otro, se encuentra asociada a momentos determinantes de los holones portadores, 

los cuales resaltan en sus retratos autobiográficos, ésta se puede deteriorar en las 

interacciones, dado que entran en contradicción tanto roles como posiciones de poder que 

desempeñaba. 
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x Así mismo, el sistema suele establecer fronteras rígidas con sistemas que formaban parte 

de la vida del holón portador, que se constituyeron en fuente de apoyo, en los cuales 

participaban con autonomía, se construían a sí mismos; esto se da al pensar que las 

personas portadoras de Alzheimer no entienden diálogos y no deberían relacionarse, sin 

embargo, se debe tener en cuenta que, si bien, no pueden tener una narración 

caracterizada por una conjugación de tiempos y espacios, se están comunicando. 

 

x El sistema de salud durante el proceso de salud-enfermedad, brinda tratamientos 

farmacológicos para ciertas condiciones como el estado anímico de la persona portadora, 

no obstante, la familia no posee acompañamiento ante los distintos duelos de la vivencia 

de un proceso neurodegenerativo en madre o padre  holón portador. 

 

5.1.2. Estructura de sistemas familiares con holones portadores de Alzheimer 

 
x Existen cambios en las jerarquías de los sistemas familiares, los holones portadores son 

relegados a un nivel inferior, al no tener la capacidad de juicio a raíz de la enfermedad 

para tomar ciertas decisiones, así como al dejar de desarrollar ciertos roles como los de 

proveedores, pero sobre todo porque la relación de superior-inferior, se encuentra ligada a 

la relación padre o madre-hijos, la cual se construye a través del tiempo. El Alzheimer 

brLQGD�XQ�HVSDFLR�TXH�DOJXQRV�PLHPEURV�GHO�VLVWHPD�DSURYHFKDQ�SDUD�µFREUDUOH¶�DO�KROyQ�

portador un pasado. 

 
x Al darse la pérdida de jerarquía del holón portador de Alzheimer se empiezan a manifestar 

coaliciones conformadas por aquellos que a raíz de roles como el de hija mayor o persona 

cuidadora primaria, han asumido dicha posición jerárquica; éstas se establecen con base 

en intereses individuales que son respaldados por un segundo, al compartir una visión 

ideológica que encuentra su amparo en la expresión ³«HV� SRU� SURWHJHU� D� PDPi´�

(Juanita, 2011, comunicación personal), asumen decisiones, establecen límites rígidos, 

que le impide a los holones portadores convivir con miembros de su sistema, que ya no 

viven bajo el mismo techo. 
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x Existe una tendencia por parte de miembros del subsistema filial, a inmiscuirse en el 

subsistema conyugal, debido a límites difusos a nivel de subsistemas, lo que dificulta al 

holón portador retroalimentar su relación de pareja; esta intromisión también sucede en el 

subsistema parental, lo que provoca la creación de conflictos a nivel del sistema fraternal. 

 

5.1.3. Dinámica familiar: interacciones y comunicación durante el ciclo de enfermedad 
 

x La dificultad en la segunda fase de reconocer algunos miembros de su sistema nuclear, 

están asociados no sólo a la enfermedad, sino a la relación que mantiene con cada uno de 

ellos, así como al recuerdo de ese otro enmarcado en un pasado con la imagen de una niña 

o un joven, a quien no visualiza como un par, que suele ser el característico de las familias 

envejecidas, donde los hijos se encuentran en la adultez o la vejez. 

 
x El ciclo de la enfermedad interrumpe una serie de tareas en el ciclo familiar de familias 

envejecidas como la reorganización del sistema para mediar como fuente de apoyo y dar 

un nuevo rol de sabiduría y experiencia a aquellos, al dificultarse que visualicen en 

personas con conocimiento y entendimiento a los holones portadores de Alzheimer, aún 

cuando existen momentos en los cuales se ubican en el presente y reconocen a quienes los 

rodean, además, que si bien sus relatos son confusos, poseen una serie de enseñanzas. 

 

x La imposición de otros de que se detengan ciclos individuales, a raíz de periodos 

centrípetos por el ciclo de enfermedad, fortalece relaciones conflictivas con el holón 

portador, al no encontrar la manera en que ambos ciclos estén en coherencia, no se 

permite el crecimiento del individuo, del sistema, y se impide la calidad de vida durante el 

proceso de salud-enfermedad.  

 
x En la comunicación con el holón portador median una serie de elementos que la 

dificultan, tales como la comprensión del nivel de contenido, así como la asociación a 

nivel relacional de la persona de la que proviene el mensaje, además, de una 

puntualización influida por una desorientación espacio-temporal. 
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x Para Ríos ³HO� GHWHULRUR� GHO� YLHMR� HVWi� HQ� UHODFLyQ� FRQ� OD� IRUPD� GH� DFHSWDU� VX� YHMH]´ 

(2005, p.134), sin embargo, se puede considerar que el deterioro del holón portador de 

Alzheimer está más relacionado con la manera en que los sistemas en los cuales se 

encuentra inserto  a partir de su dinámica y estructura le permiten vivenciar su vejez y su 

enfermedad. 

 

x Los holones portadores dejan de reconocer a quienes lo rodean, no obstante, el hecho de 

que olvide sus nombres o no los ubique en su historia, no elimina el vínculo existente, uno 

de los participantes de ASCADA menciona ³1R�Vp�TXLpQ�HUHV��SHUR�HUHV�WRGR´��como una 

de las frases que le externó un portador de Alzheimer, si bien el trato que este recibe se 

enmarca dentro de un pasado que se cobra en un presente, la enfermedad se puede 

convertir en una oportunidad de construir nuevos lazos. 

 
 

x El proceso de investigación representó para las familias abiertas al cambio, un espacio de 

escucha, de conocimiento sobre la enfermedad y su historia, en el cual surgieron una serie 

de espinas que vienen a interrumpir el equilibrio hasta ahora mantenido por algunos 

cambios compensatorios, al plantearse diferentes preguntas, entre ellas, sobre las 

interacciones, la comunicación y el apoyo en el sistema familiar.  
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5.2. Recomendaciones 

5.2.1. Para los sistemas familiares 

x Se insta a las familias a compartir espacios en los que puedan reflexionar en conjunto 

sobre los cambios que deben realizar para la calidad de vida del holón portador. A 

conversar no sólo sobre la enfermedad y lo que le pasa a quien la porta, sino lo que puede 

sentir él y lo que sienten cada uno de ellos.  

 

x Se recomienda que el aprendizaje que obtengan los miembros de la familia que acudan a 

charlas, conferencias, o bien, encuentren en diferentes fuentes fidedignas, se comparta con 

los otros, convirtiéndose en multiplicadores de conocimiento; de manera tal que se pueda 

debatir y contextualizar, según las vivencias de cada sistema familiar. 

 

x Se sugiere que los distintos holones accedan a procesos individuales desde el enfoque del 

psicoanálisis, que les permitan trabajar la relación con su madre o su padre, holón 

SRUWDGRU�� GH� PDQHUD� WDO�� TXH� QR� OH� ³FREUHQ´� HQ� HO� WUDWR� GH� OD� HQIHUPHGDG�� HUURUHV� GHO�

pasado. 

 

x Otorgar nuevos roles a los holones portadores, tomando en cuenta los intereses y 

habilidades asociadas a su autoimagen, para darles un lugar dentro de la dinámica familiar 

y evitar la exclusión�� DO� QR�SRGHU�GHVDUUROODU�RWURV��FRPR�³MHIH�GH� KRJDU´ \� ³VDELD´�� VLQ�

embargo, se deben mantener estos, en la mayor medida posible, a través del respeto, que 

como madre, padre, abuelo o abuela, merecen. 

 

x Se recomienda que al comunicarse con el holón portador se utilice un tono acorde a lo que 

se trata de expresar, así como cuidar los gestos que le acompañan, además, de simplificar 

la información. Esto permitirá que a la persona portadora de Alzheimer se le dificulte en 

menor medida la decodificación de la información, al mitigar obstáculos como la 

desorientación espacio-temporal y la asociación del vínculo que posee con el emisor. 

 

x Permitir la autonomía del holón portador, al identificar pequeñas cosas que puede hacer 

sólo, sin ser un riesgo para él o para él sistema, cómo tender una cama, vestirse, comer; 
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que ésta no se reduzca a las actividades básicas, sino que pueda decidir sobre lo que desea 

hacer, para lo cual debe mediar la escucha, es importante, que pueda mantener sus 

tradiciones y costumbres, no las que les imponga otro.  

 

5.2.2. Para FundAlzheimer, ASCADA y  al Sistema Salud 

x Se insta a FundAlzheimer y ASCADA, a seguir educando sobre la enfermedad de 

Alzheimer, sin embargo, desarrollarlo como un programa formal educativo más que como 

charlas participativas que tienen en común la enfermedad, en los cuales se puede utilizar 

material didáctico que sistematice información que actualmente es necesidad para la 

población,  como la propuesta ³/LQHDPLHQWRV�JHQHUDOHV�SDUD�EULQGDU�FDOLGDG�GH�YLGD�D�OD�

SHUVRQD�DGXOWD�PD\RU��SRUWDGRUD�GH�$O]KHLPHU�� HQ�VX�KRJDU´, la cual surge a partir de 

esta investigación. Es necesario, que en este programa se mantenga la flexibilidad, para 

que, los participantes puedan expresar sus necesidades de conocimiento, y así dar cabida a 

otros temas, que pueden ser retroalimentados por la vivencia de estos.  

 

x Ampliar la población, actualmente, la mayoría de las personas que asisten a las charlas, 

son las encargadas del cuido del holón portador, quienes suelen considerarlas como un 

espacio de desahogo, así como de conocimiento. Por lo cual, se debe incentivar a las 

personas que asisten a compartir sus aprendizajes, a reflexionar en familia, lo que genera 

un impacto indirecto en los otros miembros del sistema familiar;  sin embargo, también se 

deben de atraer a la institución a través de las temáticas y la propaganda.  

 

x Se sugiere al sistema salud de la Caja Costarricense de Seguro Social una atención 

integral, de manera tal que no se limite al tratamiento farmacéutico del síntoma, que no 

atienda a la enfermedad, sino que tenga la apertura de escucha para con quien la porta, así 

como para con el sistema familiar del cual forma parte.  
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5.2.3. Para la Escuela de Psicología 

x Se recomienda a la Escuela de Psicología establecer alianzas estratégicas tanto a lo interno 

de la Universidad Nacional, con el Programa de Atención Integral de la Persona Adulta 

Mayor, como a lo externo, con instituciones como ASCADA y FundAlzheimer. Con 

éstas, los estudiantes podrían realizar prácticas y utilizar las herramientas que se han 

adquirido durante su formación, así como retroalimentar sus conocimientos sobre el 

trabajo con grupos y sistemas familiares, así mismo, sobre el proceso salud-enfermedad; a 

la vez que se adentrarían en la el campo del trabajo con personas adultas mayores.  

 

x Se le sugiere participar en la elaboración de campañas que permitan educar a la población 

sobre el Alzheimer y a su vez la sensibilice sobre las diferencias vivencias a nivel del 

holón portador y de su sistema familiar; ésta se puede realizar en conjunto con una serie 

de disciplinas, tales como Comunicación Visual, Sociología, Música, Teatro, Letras, entre 

otros. 

 

x Se le propone a la Escuela establecer módulos sobre la vejez, que le permita a los 

estudiantes acercarse no sólo a las características que acompañan esta etapa, sino a los 

retos que le impone la sociedad a la persona adulta mayor, así como el papel que tiene el 

profesional de psicología en dicha dinámica.  

 
x Así mismo, se insta a los estudiantes y profesores a desarrollar proyectos e 

investigaciones sobre las personas portadoras de Alzheimer, a quienes se les considere 

una fuente de estudio, visualizar la vivencia desde diferentes enfoques como el 

psicoanálisis, el socio-cultural y seguir enfatizando en el sistémico, que los aportes desde 

estos puedan generar una propuesta de intervención en líneas como comunicación a nivel 

de la familia. Así mismo, llevar a cabo estudios mixtos, que puedan establecer una 

relación cuántica que permitiría un plan de abordaje que tenga un impacto en una mayor 

población.  
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5.3. Propuesta 

 
Con el propósito de brindar a las familias con holones portadores de Alzheimer una herramienta 

que les permita acercarse a conocer la enfermedad más allá de lo visible en las manifestaciones 

presentes en sus padres, madres o abuelos, y dar respuesta al cuarto objetivo especifico de dicha 

investigación, se crea la guía ³Lineamientos generales para brindar calidad de vida a la 

persona adulta mayor, portadora de Azlheimer, en su hogar´, estos lineamientos se establecen 

con base en la información obtenida del trabajo de campo y el análisis posterior, por lo cual están 

ligados a las categorías y subcategorías de investigación. 

 

En la propuesta brinda un panorama general de lo que es el envejecimiento, así mismo, se 

presenta el Alzheimer como una enfermedad que posee prevalencia la vejez, y se describen cada 

una de sus fases, así como las impresiones que puede tener una familia ante el diagnóstico. 

 

En la guía se abordó la comunicación a nivel familiar como un arte de saber escuchar, observar, 

saber qué decirlo y cómo decirlo, además, la importancia de mirar a través del espejo y observar 

el pasado que interviene en la manera en que se están relacionando ahora con su padre, madre, 

abuela o abuelo, holón portador; así  mismo, expone pautas para que los miembros del sistema se 

conviertan en herramientas que le permitan a la persona portadora conservar su autonomía y 

construir una autonomía positiva por medio del apoyo. Por otra parte, se plantea el juego de 

invitado vrs anfitrión, como una forma de mantener la posición jerárquica del holón portador, así 

como de que pueda seguir desempeñando ciertos roles.  

 

La guía se convierte en un extracto de este documento, así como una compilación de otras 

fuentes, que permiten una nueva creación en la cual se transmite la información de manera 

simple, lo cual facilita que el mensaje sea decodificado de manera correcta, además, se busca la 

concientización de la población sobre el rol a desempeñar en pro de la calidad de vida del holón y 

de su sistema familiar. 

 

Se adjunta la guía como un documento independiente, con el formato con el cual se pretende 

distribuir a las familias con holones portadores de Alzheimer por medio de ASCADA y 

FundAlheimer, en ésta última se realizará la publicación en su sitio web.  
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Anexo# 1: Consentimiento informado 

 
Consentimiento informado para participar del proceso investigativo 

³/D�LQIOXHQFLD�GH�OD�HVWUXFWXUD�\�OD�GLQiPLFD�GHO�VLVWHPD�IDPLOLDU�HQ�OD�FDOLGDG�GH�YLGD�GH�
KRORQHV�SRUWDGRUHV�GH�$O]KHLPHU´ 

 
El Alzheimer es una de las enfermedades de mayor frecuencia en la etapa de la vejez, pero no por 
esto característico del proceso, ésta impacta no sólo en la persona en la cual se dan las 
manifestaciones, también en los sistemas en cuales se encuentran inmersos, como en el seno de 
una familia.  
 
Actualmente, no se ha encontrado una cura para el Alzheimer, sólo se han elaborado tratamientos 
químicos que retrasan la degeneración cognitiva, estos tratan de brindarle una mayor calidad de 
vida a la persona, aún cuando porte una enfermedad. No obstante, se considera transcendental 
desde una perspectiva integral de la salud, investigar otros aspectos que pueden influenciar la 
calidad de vida de la persona portadora de Alzheimer.  
 
Así, como trabajo final de graduación para optar por el titulo de Licenciatura en Psicología, de la 
Escuela de Psicología de la Universidad Nacional, se desarrolla esta investigación que tiene como 
objetivo analizar cómo influye el sistema familiar en la calidad de vida de la persona portadora. 
La  investigación  requiere de un aproximado de seis sesiones de una duración de 90 minutos, a 
realizarse durante el período de agosto 2011-octubre 2011, en las que se aplicarán con los 
participantes, técnicas caracterizadas por el diálogo, como la entrevista y el retrato 
autobiográfico, además, de una técnica de expresión corporal, la escultura; y espacios de 
observación. El proceso constituye en este tipo de investigación, un espacio familiar, donde se 
pueden comunicar y conocer aún más la dinámica que han adoptado frente a las manifestaciones 
de Alzheimer en la persona portadora, lo cual implícitamente dará herramientas para mejorar la 
su calidad de vida. 
 
Es importante considerar que toda la información suministrada es confidencial y será utilizada 
sólo para fines académicos y de investigación. A su vez, la identidad de las personas participantes 
en la investigación será resguardada, al utilizar  un seudónimo o modificar su nombre real, 
cuando en el informe de investigación sea necesario referirse a ellas. 
 
Las personas participan de manera voluntaria por lo que tienen la libertad de retirarse del proceso 
investigativo en el momento que así lo deseen.  
 
Atentamente,  
 
______________________________________________                             ______________________________________________      
         Br. Vanessa Conejo Chaves                                       M.Sc. Teresita Campos Vargas 
                   Investigadora                                                                      Tutora 
 
 Firman de acuerdo: 
 
______________________________________________                            ______________________________________________ 
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Anexo#2: Orden metodológico 

Pregunta de investigación: 
 

¿Cómo influye en la calidad de vida del holón portador de Alzheimer, la 
estructura y la dinámica del sistema familiar permeadas por  las manifestaciones 

de Alzheimer? 

Objetivos Categorías y 
subcategorias 

Preguntas Técnica a 
utilizar 

Caracterizar la 
calidad de vida de 
la persona adulta 
mayor portadora 
de Alzheimer 
según la 
autonomía, el 
apoyo social y la 
autoimagen. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Calidad de 
vida 
 
 
 
Autonomía 
 

¿Cuándo se levanta que es lo primero 
que hace? 
¿Cuáles son sus actividades 
preferidas? 
¿Cuáles de esas actividades ha 
realizado últimamente? 
Actividades básicas e instrumentales 

Retrato 
autobiográfico, 
(Fotografía,  
concentrado en 
el presente) 
 

Actividades que realiza por si sola 
Opinión propia sobre diferentes 
situaciones, expresión de fases 
espontáneas. 

Observación 
 

Autoimagen 
 

Describa las fotografías 
 
¿Qué piensa cuando ve esta 
fotografía?  
¿Qué sentimientos le despiertan?  
¿Qué le gusta de esta? (presente) 
¿Qué le disgusta de esta? (Presente)  
¿Qué creen que piensan de él o ella los 
demás? 
Se transciende el plano físico 

Retrato 
autobiográfico 
(Foto, pasado-
presente) 
 
 
 
 

Frases para referirse a sí misma. 
Frases con las que se refieren  los 
familiares a la persona portadora  
Apariencia física del holón portador   
Comodidad o incomodidad al 
compartir con el sistema familiar 

Observación 
 

Apoyo Social 
 
 
 
 

¿Qué  es apoyo para ustedes? (PL) 
 
¿En cuales situaciones considera que 
X le ha dado apoyo a la persona 
portadora? (PC) 

Entrevista 
circular 
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Apoyo Social 

 
¿Qué cree usted que ha sentido la 
portadora en esas situaciones? (PC) 
 
 ¿A quién acuden de primero cuando 
necesitan apoyo en alguna situación 
referente a la persona portadora? (PL) 
 
Proceso en el cual se le brinda apoyo a 
la persona portadora en algunas 
actividades.  
 
Espacios que se brindan en el país para 
estas familias. 
 
Coordinación familiar para llevar a 
cabo las sesiones. 

Observación 

Identificar los tipos 
de límites 
presentes  en el 
sistema familiar 
del holón portador 
de Alzheimer, 
tanto a nivel 
interno como con 
el macrosistema.  

Estructura 
 
 
 
 
 
 
Limites 
 

Datos generales de la familia  
 
Edades, con quien vive la persona 
portadora, tiempo de diagnóstico, 
situación actual. 
 

Llamada 
telefónica y 
visita de 
rapport 

¿Cuénteme sobre su vida? 
 
Sucesos importantes  

x Niñez 
x Educativa 
x Juventud 
x Conformación de familia 

(matrimonio, hijos) 
x Productividad 

económicamente. 

Retrato 
autobiográfico 
(Etapas de la 
vida) 

¿Cómo es la relación entre sus padres? 
(PC) 
 
¿Cómo es la relación de ellos como 
hermanos? (PC) 
 
¿Para qué actividades se reúnen como 
hermanos? (PL) 
 
¿Con cuáles organizaciones se 
encuentran relacionados ustedes? ¿De 
cuáles forman parte como familia? 
(PL) 

Entrevista 
circular 
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Jerarquía 
 

¿Hace cuánto que comparten ustedes 
bajo un mismo techo? (PL) 
¿Cuáles han sido los motivos para 
estar viviendo acá? (PL) 
¿Quién manda en esta casa? Cree 
usted que X sea la batuta de la casa?  
¿Quién posee menos 
responsabilidades? 

Entrevista 
circular 

Turnos de la palabra, quien habla de 
primero. 

Observación 

Roles 
 

¿A quién acuden de primero cuando 
necesitan apoyo en alguna situación 
referente a la persona portadora? (PL) 
¿Quién se encarga de la compra de 
tratamientos médicos? Tanto actividad 
como económicamente. (PL) 
Quien es el puente entre los que viven 
bajo este techo y los demás? (PL) 

Entrevista 
circular 

Identificar las 
pautas 
comunicacionales 
y las interacciones 
que se derivan en 
el sistema familiar 
ante las 
expresiones 
características del 
Alzheimer en la 
persona portadora. 

Dinámica 
 
 
 
 
Comunicación 
 
 
 
 

Emociones, vínculos, personas que 
aparecen continuamente. 
 
 
 

Retrato 
autobiográfico 
(Etapas de la 
vida). 

¿Cuales manifestaciones de la 
enfermedad han notado ustedes en la 
portadora? (PC) 
 
¿En cuáles momentos han sentido 
ustedes que no han podido manejar 
diferentes situaciones en relación con 
la enfermedad? (PL) 
 
¿Tienen algún espacio para hablar 
sobre la enfermedad? ¿Sobre lo que 
sienten? ¿Todos participan de ese 
espacio?¿Qué pasaría si lo 
hicieran?(PL) 
 

Entrevista 
circular 
 
 
 
 

Distribución de los miembros en los 
distintos espacios físicos (mesa, sala, 
cuartos, etc). 
 
Emociones y conductas ante los 
olvidos de la persona portadora, tanto 
para con ella, como para consigo 
mismo. 

Observación 
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Tipos de recuerdos que comparten, 
semejanzas y diferencias entre estos. 

³0DOHQWHQGLGRV´�HQ�OD�LQIRUPDFLyQ� 

Comunicación analógica y digital 
entre los miembros. 

Interacciones ¿Cómo se han organizado ustedes ante 
la enfermedad? (PL) 
 
¿Quién cree usted  que comparte más 
con la persona portadora? (PC) 
 
¿Qué actividades realizan en familia?  
(PL) 
 

Entrevista 
circular 
 
 

Complicidad, enojo, respeto, se 
ignoran, están de acuerdo, sonríen. 
Apodos entre los miembros.  

Observación 

Expresión corporal y de la palabra 
-Familia 
-Enfermedad 

Escultura 
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Anexo#3 Protocolos de Sesiones 

 

 

 

 

Protocolo 
Sesión #1 
Fecha: 

Objetivos Instrumentos Procedimientos Tiempo Observaciones 
Conocer las 
expectativas  
del sistema 
familiar 
respecto al 
proceso de 
investigación 
  
Familiarizarse 
con el sistema 
familiar 

Brochure 
informativo 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Acuerdo de 
aprobación 
del 
anteproyecto 
 
 
 
Ficha 
telefónica 

Se  brinda el brochure con 
la información sobre la 
investigación, a su vez se 
va explicando el porqué de 
su desarrollo centrándose 
en la realidad social-
familiar, se da un espacio 
para escuchar sus 
expectativas.  
 
 
 
Se explica dentro de que 
ciencia se realiza, la 
perspectiva que se posee y 
el  motivo académico de la 
investigación. 
 
 
Se da un espacio para 
reconfirmar su anuencia a 
participar y se amplían los 
datos obtenidos en la ficha 
telefónica. 

 
 

 50 min Distribución 
espacial de los 
miembros de la 
familia 
. 
Apariencia física de 
la persona portadora. 
 
Apodos entre los 
miembros del 
sistema familiar. 
 
Turnos de la 
palabra, quien habla 
de primero. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de otros 
miembros. 
 
Coordinación del 
sistema familiar para 
llevar a cabo la 
sesión. 
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Protocolo 
Sesión #2 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Formalizar el 
encuadre del 
proceso 
investigativo 
con la persona 
portadora 

Consentimiento 
informado 

Con el sistema familiar: Se  
entrega el  consentimiento 
informado y se resalta el 
objetivo, la duración de las 
sesiones, los materiales 
(grabadora, fotografías) y 
técnicas a utilizar, la 
confidencialidad y el 
anonimato de los datos. 
Espacio de preguntas.  
Con el holón portador: 
Presentación. Breve 
explicación sobre la 
investigación, en un marco 
dentro de calidad de vida,  
sin mencionar la 
enfermedad a petición de los 
demás miembros del 
sistema familiar. Se le 
solicita el permiso para 
grabar. 

 10 min Distribución 
espacial de los 
miembros de la 
familia. 
 
Apariencia física 
de la persona 
portadora. 
 
Apodos del 
holón portador al 
resto de la 
familia. 
 
Comunicación 
analógica de la 
portadora al ir 
haciendo el 
relato 
autobiográfico y 
entre miembros. 
 
Frases de la 
persona 
portadora  para 
referirse a sí 
misma. 
 
Coordinación del 
sistema familiar 
para llevar a 
cabo la sesión. 

Identificar 
sucesos 
importantes en 
la vida de la 
persona 
portadora. 
(Estructura) 

Retrato 
Autobiográfico 

¿Cuénteme sobre su vida? 
Dar un espacio de narración 
libre y luego preguntar 
sobre etapas que no salen 
espontáneamente en la 
narración. 
Etapas 

x Niñez 
x Escolar 
x Juventud 
x Conformación de 

familia (matrimonio, 
hijos) 

x Productividad 
económica.  

80 min 

Conocer los 
vínculos  que 
posee la persona 
portadora con 
los miembros 
del sistema. 
(Dinámica) 
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Protocolo 
Sesión #3 
Fecha: 

Objetivos Técnicas  Procedimientos Tiempo Observaciones 

Contextualizar 
el espacio 
investigativo. 

Consentimiento 
informado 

Con el holón portador: 
Presentación. Breve explicación 
sobre la investigación,  sin 
mencionar la enfermedad a 
petición de los demás miembros 
del sistema familiar. Se le solicita 
permiso para grabar. 

90 min 
  

Distribución 
espacial de los 
miembros de 
la familia. 
 
Apariencia 
física de la 
persona 
portadora. 
 
Apodos del 
holón portador 
al resto de la 
familia. 
 
Comunicación 
analógica al ir 
haciendo el 
relato 
autobiográfico 
 
Frases de la 
persona 
portadora  para 
referirse a sí 
misma. 
 
Coordinación 
del sistema 
familiar para 
llevar a cabo 
la sesión. 

Indagar  las 
características 
de la  
autoimagen de 
la persona 
portadora. 

 

 

 

 

 

Retrato 
autobiográfico  

 

Se le entregan dos fotos a la 
persona portadora, una de ella en 
una edad adulta (30-40 años) y 
otra de la actualidad.  
 
Se le solicita que se describa en 
ambas fotografías y luego se 
utilizan preguntas generadoras: 
¿Qué piensa cuando ve esta 
fotografía?  
¿Qué sentimientos le despiertan?  
¿Qué le gusta de esta? (presente) 
¿Qué le disgusta de esta? 
(Presente)  
¿Qué creen que piensan los otros, 
de usted? 
Se transciende el plano físico.  

Indagar cómo 
es la 
autonomía que 
posee la 
persona 
portadora de 
Alzheimer. 

Retrato 
autobiográfico 

Concentradas en la fotografía del 
presente se le plantean las 
siguientes preguntas generadoras: 
¿Cuáles son sus actividades 
preferidas? 
¿Cuáles de esas actividades ha 
realizado últimamente? (Proceso 
de descripción) 
¿Cuándo se levanta que es lo 
primero que hace? 

Actividades básicas e 
instrumentales 
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Protocolo 
Sesión #4 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Formalizar el 
encuadre del 
proceso 
investigativo  

C. 
informado 

Para el resto de los miembros del 
sistema familiar: Se entrega el 
consentimiento informado y se  resalta 
el objetivo, la duración de las sesiones, 
los materiales (grabadora, fotografías) 
y técnicas a utilizar, la confidencialidad 
y el anonimato de los datos. Espacio de 
preguntas. 

 90 min 
 
  

Distribución de 
los miembros en 
los distintos 
espacios físicos 
(mesa, sala, 
cuartos, etc). 
 
Apariencia física 
de la persona 
portadora. 
 
Apodos entre los 
miembros del 
sistema familiar. 
 
Turnos de la 
palabra, quien 
habla de primero. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de 
otros miembros. 
 
Coordinación del 
sistema para 
llevar a cabo la 
sesión. 
 

Identificar  
los tipos de 
límites del 
sistema 
familiar del 
holón 
portador de 
Alzheimer. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Indagar si se 
presentaron 
alteraciones 
jerárquicas 
en el sistema 
familiar ante 
el Alzheimer.  

Entrevista 
circular 

 ¿Cómo es o era  la relación entre sus 
padres? (PC) 
 
¿Cómo es la relación de ellos como 
hermanos? (PC) 
 
¿Cómo ha sido la relación entre usted y 
la persona portadora? (PL) 
 
¿Para qué actividades se reúnen como 
hermanos? (PL) 
 
¿Qué actividades realizan en familia?  
(PL) 
 
¿Con cuáles organizaciones se 
encuentran relacionados ustedes? ¿De 
cuáles forman parte como familia? (PL) 
 
¿Hace cuanto que comparten ustedes 
bajo un mismo techo? (PL) 
 
¿Cuáles han sido los motivos para estar 
viviendo acá? (PL) 
 
¿Cree usted que X sea la batuta de la 
casa? (PC) 
 
¿Quién posee menos 
responsabilidades? 
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Protocolo 
Sesión #5 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Identificar 
como son las 
interacciones 
y cuáles son 
los diferentes 
roles dentro 
del sistema 
familiar  

Entrevista 
circular 

¿Qué  es apoyo para ustedes? (PL) 
¿En cuáles situaciones considera que 
X le ha dado apoyo a la persona 
portadora? (PC)  
 
¿Qué cree usted que ha sentido la 
persona portadora en esas 
situaciones? (PC) 
 
 ¿A quién acuden de primero cuando 
necesitan apoyo en alguna situación 
referente a la persona portadora? 
(PL) 
 
¿Cuáles manifestaciones de la 
enfermedad han notado ustedes? 
(PC) 
 
¿En cuales momentos han sentido 
ustedes que no han podido manejar 
diferentes situaciones en relación con 
la enfermedad? (PL) 
 
¿Cómo se han organizado ante la 
enfermedad? (PL) 
 
¿Quién cree usted que  comparte  
más con la persona portadora? (PC) 
 
¿Quién se encarga de la compra de 
tratamientos médicos?. (PL) 
 
¿Quién es el puente entre los que 
viven bajo este techo y los demás? 
(PL) 
 
¿Tienen algún espacio para hablar 
sobre la enfermedad? ¿Sobre lo que 
sienten? ¿Todos participan de ese 
espacio? (PL) ¿Qué pasaría si lo 
hicieran? 
 

90 min Distribución de 
los miembros 
en los distintos 
espacios 
físicos. 
 
Apariencia 
física de la 
persona 
portadora. 
 
Apodos entre 
los miembros 
del sistema 
familiar. 
 
Turnos de la 
palabra, quien 
habla de 
primero. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de 
otros 
miembros. 
 
 
Coordinación 
del sistema 
para llevar a 
cabo la sesión. 
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Protocolo 
Sesión #6 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Brindarle un 
espacio a la 
familia para la 
reflexión y 
expresión a 
través del 
cuerpo, que 
permita 
visualizar el 
tipo de 
relaciones 
existente entre 
ellos.  

Escultura 
 

Caldeamiento: Sentados, se les 
solicita que cierren los ojos, se pone 
música de sonidos suaves, 
ecológicos, se realizan ejercicios de 
respiración y se utilizan frases cortas,  
pausadas sobre la familia  
 
Van a recordar (etapas de la vida)  
A las personas que estaban a su 
alrededor  
¿Han cambiado con los años?  
¿Qué ha pasado?  
¿Se han acercado? ¿Se han alejado?  
Las veces que ha habido lágrimas 
Las veces que ha habido risas 
Van a pensar en su familia 
Aquella  en la que crecieron 
En aquellos que la conforman 
En su situación actual 
Y van a dejarse sentir// Pausa larga 
 
Escultura: Se le invita a quien lo 
desee a hacer su escultura sobre 
familia, utilizando a los demás como 
su arcilla, a la vez se le permite a los 
otros modificar la escultura de quien 
la realiza. 
  
Sharing: Se da durante cada 
escultura, cuando se da un espacio 
para que verbalicen  lo que cada 
quien siente en esa posición, al igual 
que al escultor sobre lo que siente al 
mirar su obra terminada y sobre las 
modificaciones realizadas, se habla 
del lugar de la enfermedad en esa 
familia.  
 

90 min Distribución de 
los miembros 
en los distintos 
espacios 
físicos. 
 
Apariencia 
física de la 
persona 
portadora. 
 
Apodos entre 
los miembros 
del sistema 
familiar. 
 
Turnos de la 
palabra. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de 
otros 
miembros. 
 
Coordinación 
del sistema 
para llevar a 
cabo la sesión. 
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Protocolo 
Sesión #7 (Familia Los Jilgueros del campo) 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Efectuar el cierre 
del proceso de 
investigación  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Crear un espacio 
de 
retroalimentación 
familia-
investigadora 
 
 

Escultura 
 
 
 
 
 
 
 
Objeto 
metafórico 
(hilos de 
lana, cinta, 
tijera, 
bolsa) 
 
 
Entrevista 

En la sesión anterior Drea no 
estuvo por lo que se le pidió a la 
familia que reconstruyera la 
escultura de María, y que ella 
ocupara el lugar que le fue 
asignado, a partir de esto se 
producen modificaciones. 
 
Se trabaja con los hilos de lana, 
con una historia acorde al proceso 
vivido (Ver anexo#6) 
 
 
 
 
 
¿Qué significo para ustedes como 
familia este proceso investigativo? 
 
¿Qué fue lo más incómodo y lo 
más cómodo durante este 
período? 
 
¿Cómo se sintieron cada uno de 
ustedes durante las diferentes 
sesiones? ¿Qué significó para 
ustedes  compartir este espacio y 
hablar sobre la enfermedad? 
 
¿Qué nombre les gustaría tener 
como familia en el informe de 
investigación? 
 
Espacio de reflexión y síntesis del 
proceso sobre cómo brindar 
calidad de vida. 
 

90 min Distribución 
de los 
miembros en 
los distintos 
espacios 
físicos. 
 
Apariencia 
física de la 
persona 
portadora. 
 
Apodos entre 
los miembros 
del sistema 
familiar. 
 
Turnos de la 
palabra, quien 
habla de 
primero. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de 
otros 
miembros. 
 
 
Coordinación 
del sistema 
para llevar a 
cabo la sesión. 
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Protocolo 
Sesión #7 (Familia Protectora) 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Efectuar el cierre del 
proceso de 
investigación  
 
 
 
 
 
Crear un espacio de 
retroalimentación 
mutua familia-
investigadora 
 
 

Objeto 
metafórico 
(hilos de 
lana, cinta, 
tijera, 
bolsa) 
 
 
Balanza 
(Vasos, 
hilo y 
piedras 
forradas) 
 
 
Entrevista 

Se ubican los hilos, de 
acuerdo a la escultura 
realizada por Juanita en la 
sesión anterior y se le solicita 
que coloque la enfermedad 
considerando los cambios que 
ha traído a la familia.   
 
Se utilizó una balanza en la 
cual un lado eran las 
situaciones a enfrentar y de 
otro los recursos que se 
poseen. Colocaba las piedras 
nombrándolas. 
 
¿Qué significó para ustedes 
como familia este proceso 
investigativo? 
 
¿Qué fue lo más incómodo y 
lo más cómodo durante este 
período? 
 
¿Cómo se sintió al no estar 
acompañada por su  hermano 
y hermana durante las  
sesiones? ¿Qué significo para 
ustedes compartir este 
espacio, hablar sobre la 
enfermedad? 
 
¿Qué nombre les gustaría 
tener como familia en el 
informe de investigación? 
 
Espacio de reflexión y 
síntesis del proceso sobre 
cómo brindar calidad de vida. 
 

90 min Distribución de 
los miembros en 
los distintos 
espacios físicos. 
 
Apariencia física 
de la persona 
portadora. 
 
Apodos entre los 
miembros del 
sistema familiar. 
 
Turnos de la 
palabra, quien 
habla de primero. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de 
otros miembros. 
 
Coordinación del 
sistema para 
llevar a cabo la 
sesión. 
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Protocolo 
Sesión #7 (Familia Los Robles) 
Fecha: 

Objetivos Técnicas Procedimientos Tiempo Observaciones 
Efectuar el cierre 
del proceso de 
investigación  
 
 
 
 
 
 
 
Crear un espacio 
de 
retroalimentación 
mutua familia-
investigadora 
 
 

Objeto 
metafórico 
(hilos de 
lana, cinta, 
tijera, bolsa) 
 
 
 
 
 
(Roble, 
ramas, 
pájaros, 
raíces, todo 
en fon) 
 
 
Entrevista 

En la sesión anterior 
ninguno hizo una escultura, 
sino una visualización de 
familia, y un poco borrosa, 
sin determinar ciertos 
lugares, por lo que se trabaja 
con una serie de hilos de 
lana, con una historia acorde 
al proceso vivido. 
 
Además se crea un proceso 
de reflexión, con el objeto 
metafórico de un roble, 
sobre la calidad de vida 
posible a través del apoyo. 
 
 
¿Qué significó para ustedes 
como familia este proceso 
investigativo? 
 
¿Qué fue lo más incómodo 
y lo más cómodo durante 
este período? 
 
¿Cómo se sintieron cada 
uno de ustedes durante las 
diferentes sesiones? ¿Cómo 
fue compartir este espacio y 
hablar sobre la enfermedad? 
 
¿Qué nombre les gustaría 
tener como familia en el 
informe de investigación? 
 
Espacio de reflexión y 
síntesis del proceso sobre 
cómo brindar calidad de 
vida 

90 min Distribución de los 
miembros en los 
distintos espacios 
físicos. 
 
Apariencia física 
de la persona 
portadora. 
 
Apodos entre los 
miembros del 
sistema familiar. 
 
Turnos de la 
palabra, quien 
habla de primero. 
 
Comunicación 
analógica ante 
comentarios de 
otros miembros. 
 
Coordinación del 
sistema para llevar 
a cabo la sesión. 
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Anexo#4 Cuadro de Observación 

 

 

Sesión VII 

Aspectos Observación 

Distribución 
espacial de los 
miembros de 
la familia. 

 
 
 

Apariencia 
física de 
Antonio. 

 

Apodos dentro 
del sistema 
familiar. 

 

Turnos de la 
palabra 

 

Emociones y 
conductas 
(Complicidad, 
enojo, respeto, 
se ignoran, 
sonríen, 
apoyo, 
incomodidad) 
de los 
miembros del 
sistema 
familiar 

Antonio 
x  

Carlos 
x  

Isabela 
x  

Luis 
x  

Paulina 
x  

Jesús 
x  

Coordinación 
para llevar a 
cabo la sesión 

.  
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Anexo#5: Esculturas 

 
(VFXOWXUDV�GH�³/RV�-LOJXHURV�GHO�FDPSR´ 

Durante el caldeamiento, las lágrimas fueron visibles en María, Lexis y Alex, cuando este 

termina, abren  los ojos y  se les ofrece a cada uno de ellos ser escultores; Miriam inicia, les pide 

a todos que se pongan de pie en el lugar en el que cada uno se encuentra  y ella los va moldeando, 

el primer barro es María a quien le cruza el brazo derecho sobre el hombro izquierdo y le da un 

abrazo corto, el segundo es Alex, a quien  abraza rodeándole  con sus manos el cuello y llora 

durante un lapso, luego del cual le pone cada brazo frente al pecho y las manos reposando sobre 

el hombro correspondiente, al llegar donde Lexis le agarra los brazos y se los pone cruzados 

contra el pecho y lo aprieta fuerte, cuando esta frente a Helen la mira, le da un abrazo corto y le 

pone las manos a los lados del cuerpo.  

 

Cada uno empieza a decir cómo se siente en la posición en que se encuentran, ³&UHR�TXH�WUDWR�Ge 

GHFLUPH�TXH�\R�ORV�YR\�D�SURWHJHU´ (María), ³0H�VLHQWR�ELHQ��FRPR�TXH�WRGRV�SXHGHQ�YHQLU�KDFLD�

Pt��\R�ORV�YR\�D�DFHSWDU��D�DSR\DU´ (Alex), ³$PRU��FDULxR´ (Lexis), ³([WUDxD��QR�Vp��H[WUDxD´ 

(Helen). Miriam mencionó ³<R� YHR� XQD� IDPLOLD� PiV� XQLGD�� QRVRWURV� hemos sido muy 

GLVWDQFLDGRV��FUHR�TXH�OD�HQIHUPHGDG�KD�WHQLGR�VXV�JDQDQFLDV´� 

 

Luego María solicitó un espacio para hacer su escultura, les pidió a todos que se unieran desde la 

posición anterior donde estaban, juntándose más y más, cerrando un círculo, donde estaban 

abrazados cada uno a nivel de la cintura, el círculo estaba conformado por Alex, Lexis, Helen, 

Miriam y ella. Además, María indicó que Drea y Rosita estaban en el centro y expresó: ³WHQJR�HO�

deseo que estemos más cerca, con mamita aquí al centro, aprovechando que todavía está con 

QRVRWURV´� 

 

Ante dicha escultura Alex mencionó que ³OR�TXH�María quería era decirnos como se sentía, sola,  

\�OR�TXH�KDFH�HV�XQLUQRV�SDUD�VHQWLU�HO�DSR\R´. Menciona que él hubiera puesto a Ledo al centro, 

por ser una figura paternal y a Rosita por ser ³«HO�DOPD�GH�OD�IDPLOLD´, y que no le molestaría 

que Hernán y su madre estuvieran en la escultura, aunque no se los imaginó��SHUR�TXH�³a pesar de 

que ha pasado lo que ha pasado, uno quisiera que las cosas fueran diferentes´�  María menciona 

que ella no visualizó ahí a Hernán y no lo desea incluir.  
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Miriam explica que ella hubiera ubicado a Drea a la par de María, y a Rosita en el centro de ellas 

dos, que ellas siempre han sido como otra familia, y tal vez a Alex.  Además, que ³HOOD� KD�

WUDWDGR�GH�PDQWHQHU�OD�XQLGDG�FRQ�+HUQiQ��D�SHVDU�GH�TXH�WXYLHURQ�HWDSDV�PX\�GXUDV´�  

 

Ningún otro miembro de la familia quiso realizar su escultura familiar.  

 

Escultura en la sesión de cierre 

Se invitó a la familia a reconstruir la escultura de María, dado que en la sesión anterior Drea no 

estuvo, a la vez que se le propuso a ésta ocupar el lugar que le fue asignado, al principio indicó 

que se sentía bien, cuando la investigadora entró a jugar el papel de Rosita en la escultura, al 

centro junto a ella, mencionó TXH�VH�VHQWtD�³incómoda, asfixiada´��VH�OH�LQYLWD�D�HVFRJHU�XQ�QXHYR�

lugar, pero no sabe donde ubicarse y la asfixia aumenta, entonces Alex le sugiere que podría estar 

al lado de María, Drea se ubica y menciona que se siente cómoda.   

 

María se queda viéndola cuando está en el centro, pero no la vuelve a ver cuando se pone a su 

lado, una vez sentadas María tiene láJULPDV�\�PHQFLRQD�³a veces uno la manera mía de querer 

hacer las cosas no es lo correcto, tal vez en el caso de Drea y con mi mamá también de querer 

VREUHSURWHJHUODV�PXFKR��QR�HV�OR�FRUUHFWR´� 

 

(VFXOWXUD�³)DPLOLD�3URWHFWRUD´ 

Durante el período de caldeamiento Juanita no sigue las instrucciones, mantiene sus ojos abiertos 

en tractos, se distrae con facilidad, Lina está atenta, escuchando; a cada frase emitida por la 

investigadora surgen respuestas impulsivas por parte de ella, dichas en voz alta: ³VRPRV�muy 

XQLGRV�� QRV� TXHUHPRV�PXFKR´�� ³PH� SRQJR� WULVWH� FXDQGR�'LWD� QR� HVWi´� Juanita la interrumpe 

diciendo ³VH�OD�IXPR�YHUGH�PDPi´� 

 

La primera en realizar su escultura es Lina, sin embargo, esta hizo más una visualización de 

donde estarían los miembros de su familia, al  primero que ubico fue a Oso a su lado derecho, 

diciendo ³DO�TXH�PHQRV� YHR�2VR��D� OD�SDU�PtD´� esto de manera casi instantánea, se quedó en 

silencio un instante, volvió a ver a Juanita y dijo que ella estaba a su lado izquierdo, cuando va a 

ubicar a Dita, Juanita interviene:³¢$� 'LWD� GyQGH"� ¢(Q� ORV� UHJD]RV"´, en ese momento Lina 
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sonríe y pone sus manos sobre sus piernas, diciendo: ³D�Dita HQ�ORV�UHJD]RV´� las manos las deja 

durante el período de construcción de esculturas.   

 

Luego Juanita hizo su escultura, no quiso, utilizar como barro a su madre, por lo que también 

realizó una visualización, se imaginó dos círculos, ³XQo grande y uno pequeño, el grande está 

formado por todos nosotros. El pequeño por ellos [el hermano y la familia de él] y estamos 

comunicados por esa puerta - ¿Quién o qué es esa puerta? ± Pues creo que yo- ¿En el circulo 

grande donde está  su mamá?- Entre Dita y yo- ¿Quién está a su otro lado? Mi esposo. ¿Puedo 

incluir a Tati? ±Sí, ¿dónde le gustaría ponerla?-En el centro pero como en un globo que puede 

alzar vuelo y me gustaría ponerle piedras para que no vuele, pero no se puede. Sin ella no 

podríamos, la necesitamos, si hay que hacerle frente VH�OH�KDFH´ 

 

Se le propone si desea hacer algún cambio a esa visualización de familia y menciona que tal vez 

estar en un solo círculo, pero que ella considera que así están bien.  

 

(VFXOWXUD�³/RV�UREOHV´� 

En el caldeamiento cada uno de ellos, cerró los ojos, la expresión de la cara era suave, aunque 

Luis frunció el ceño en algunos instantes, Isabela tenía sus manos juntas. 

 

Cuando se les abre el espacio para que construyan su escultura de familia, Dolores dice que ella 

UHFRUGy�³«OD�QDYLGDG��OD�IDPLOLD�UHXQLGD��ORV�QLHWRV�\�SDSL´��FXDQGR�VH�OH�UHFXHUGD�TXH�SXHGH�VHU�

escultora utilizando a los presentes como barro, no accede, se le pregunta que si posee una 

imagen más concreta, pero tampoco brinda una visualización. 

 

Luis dice que él pensó en ³«XQD� WDUGH� WRGRV reunidos en la casa, papá acá [vuelve a ver el 

sillón a su lado], y todos con un punto de atención Jesús [lo dice con tono exclamativo, y luego 

de una pausa], sólo sentado en el sillón, me he dado cuenta que papá no es el problema, el 

problema es Jesús´. En ese momento se le hace la observación a Luis, de que ubicó a Jesús y a 

su padre en el mismo lugar, este hace la negativa de tal acción.  
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Por su parte, Carlos imaginó ³a papi y mami en el centro, sentados en el sillón, mami en el brazo, 

papi en su forma extrovertida y todos a su alrededor, la familia se unió más con la enfermedad 

GH� SDSL´, se le invita a crear esa escultura, no accede, se le pregunta que quienes están a su 

alrededor, dice que todos, pero sin un orden.  

 

Isabela por su parte, dice que la escultura de ella es así, como están, ³WRGRV�MXQWRV��UHXQLGRV�[se 

pone  la mano en el corazón]´� sus hijos e hijas la miran. 
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Anexo#6: Construcción con  Objeto metafórico 

 

A través de esta técnica se trató de brindar una retroalimentación más concreta a la familia sobre 

su manera de interactuar, es por esto que se introduce hasta la última sesión. En la familia 

³3URWHFWRUD´ se utilizaron los objetos para la reconstrucción de la imagen que se visualizó en la 

VHVLyQ� GH� HVFXOWXUD�� QR� REVWDQWH�� WDQWR� HQ� OD� IDPLOLD� ³/RV� Jilgueros del Campo´� FRPR� HQ� ³/os 

Robles´ se presentan diferentes objetos con la siguiente narración: 

 
En esta bolsa varios hilos son parte de un todo, comparten con cosas que los 

hieren, con cosas que los curan, pero que a la vez los va construyendo, con el paso 

del tiempo algunos hilos van saliendo poco a poco, se van alejando de un todo, se 

van individualizando, independizando, terminando de construirse, pero como 

veíamos eran parte de algo más grande y enfrentan el reto de cómo seguir 

construyéndose y relacionándose con los otros hilos ahora que salieron y como 

hacer cuando ya no solo están los objetos de adentro que curan e hieren, sino los 

GHO�DPELHQWH�H[WHUQR«� 

(Investigadora, 2011) 

 

&RQVWUXFFLyQ�FRQ�REMHWR�PHWDIyULFR�³/RV�-LOJXHURV�GHO�FDPSR´ 

 

Hernán 

Miriam 

Lexis 

Alex 

María 

Enfermedad Rosita 

Ledo 

Helen 

Gema 

Drea 
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Luego de contarse la historia de los hilos, se les ofrece los materiales y se presenta ³OD�

enfermedad´, en ese momento se les plantea ¿Qué hacen esos otros hilos? ¿Cómo se relacionan?, 

Alex toma un hilo celeste y lo pone a la par, María toma el hilo verde claro y menciona ³\R�QR�OR�

SRGUtD�D�OD�SDU��VLQR�TXH�OR�XQLUtD´� Drea toma el hilo celeste, agarra la cinta, se le pega a su hilo 

y lo une con la cinta a la enfermedad y al hilo de María, Lexis pone su hilo a la par de Alex y 

Leda lo pone a la par de Drea.  Se van rotulando poco a poco cada uno de los hilos con los 

nombres de los integrantes.  

 

Se les pregunta sobre la función ante la enfermedad, Alex dice ³(VWDU�DKt, si en algún momento 

VH�QHFHVLWDUD�GH�PL��HVWDU�DKt´ 

 

 &RQ�0DUtD�VH�GD�HO�VLJXLHQWH�GLiORJR��³Estar cerca de mí, conmigo- ¿quién eres?- El hilito este- 

es que dijiste que estar cerca de mi- es que esta soy yo, Drea es esta, está junto a mí, está 

conmigo, más bien nos pegó (pausa), pegó estos tres hilitos- entonces cuál es su función- ayudar, 

QR�HVWDU�VyOR�HQ�OD�HQIHUPHGDG���QR�HV�TXH�PH�YD\D�D�HQIHUPDU��DSR\DU´ 

 

Drea menciona ³<R�VR\�OD�XQLyQ��\�DVLPLODU�OD�HQIHUPHGDG´� Lexis ³VRQ�WDQWDV��TXH�QR�WLHQH�XQR�

palabras, o tal vez no las mejores, pero al ponerme yo ahí a la par es que es un apoyo ante la 

HQIHUPHGDG� R� FXDOTXLHU� FRVD�� FRPSDUWLU� FRVDV� EXHQDV´� Helen ³VHU� XQ� DSR\R� D� OD� IDPLOLD´ 

(sonrisa entre dientes de María). 

 

Se les invita a ayudar a los otros hilos a ubicarse dentro de esta construcción, que tomen uno 

como si fuera Rosita, Ledo, Miriam, Gema y Hernan, se quedan mirando los hilos por un lapso, 

hasta que María toma uno, dice que ese es la mamá y lo ubica encima de los tres hilos unidos con 

cinta, además, coloca a Ledo a la par de Helen, Alex toma a Miriam y la pone a la par de Lexis y 

dice ³DKt� OD� VLHQWR� FHUFD´� Drea ubica a Gema entre ella y Helen. A este punto no se había 

ubicado a Hernán.   

 

Alex comentó sobre la posición de Rosita ³PH� LPDJLQR�TXe Estrella lo puso ahí, porque en el 

FDVR�VL� IXHUD�HO� HQIHUPR�XQR��HOOD�HVWDUtD´� ella lo miró extrañada, pero estuvo de acuerdo. Se 

ofrecen cambios, pero no realizan ninguno. 
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María señala ³0H�OODPD�OD�DWHQFLyQ�DOJR�[se ríe] ver que a las orillas están los dos mayores, eso 

es algo, como que hay que tratar de mantener, no sé, tal vez por ser los mayores como que nos 

tiene más unidos, por ejemplo Ledo ahorita está muy allegado a Dios, entonces las oraciones de 

ellos, al estar a los lados, está haciendo posiblH�TXH�KD\D�PiV�XQLyQ´� 

 

Se hace el señalamiento de que falta Hernán, ³\R�TXLHUR�VHU�QHXWUDO�HQ�HVR��HQWRQFHV�GHMR�TXH�

ellos, los demás tomen la decisión (María) ±donde lo pondría usted tío (Alex)-  (María mira a 

Lexis) y respeto también la decisión (María)- a mí me gustaría ponerlo en el centro, incluso más 

cerca que yo [referencia a la distancia con respecto a Rosita]´��/H[LV). De acuerdo al sentir de 

María, y a la opinión de Lexis, se ubica a Hernán de tal manera que tenga contacto con Rosita, 

con Miriam y  Alex [él respondió que si quería], no así con Drea y María, quienes dijeron que  

por el  momento no querían contacto. Se realiza una retroalimentación.  

 
 
&RQVWUXFFLyQ�FRQ��2EMHWR�PHWDIyULFR���³/RV�5REOHV´ 
 

   
 
 
 

Al terminar la historia, se abre la interrogante ¿Cómo se relacionaron al salir al exterior? Isabela 

toma tres hilos, los junta y los hace en forma de corazón, ³«XQLHQGR� SDUWH� GH�PLV� KLMRV�� XQ�

corazón de madre, de amor, sin distingos de nadie, empezando por el eje de la casa (señala a su 

esposo, y se le quiebra la voz) y los demás hijos e hijas, Paulina que es una hija en estos 

PRPHQWRV´� Carlos agarro el hilo verde y menciona ³HO�YHUGH�HVSHUDQ]D��\�QDGD�PiV�WUDWH�GH�TXH�

Carlo
s  
Isabela 

Enfermedad 

Nina Jesús Dolores 

Luis 

Antonio 

Paulina 
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quedara bien amarrado al otro ± no pensaste en que es el otro hilo para usted?- ah [contempla 

los hilos] QR��QR�SHQVp�HQ�QDGD´� 3DXOLQD�WRPD�GRV�KLORV�\�ORV�HQWUHOD]D�GiQGROHV�YXHOWDV��³Yo lo 

KLFH�SHQVDQGR�HQ�HO�PDWULPRQLR��TXH�FXDQGR�XQR�VH�XQH�ORV�GRV�VH�FRQYLHUWHQ�HQ�XQR´��Luis tomó 

GRV�KLORV�³Yo nada mas tome uno y busque un color que me llamo la atención le hice un enlace y 

TXHGR�XQD�VROD�XQLGDG´�  

 

Se les presenta ³OD�HQIHUPHGDG´ y se les pregunta ¿Cómo se relacionan a partir de ésta, cada uno 

de esos hilos?, la figura de la fotografía fue constituida primero por Isabela, Carlos, Luis y 

Paulina, Jesús se integra cuando cada uno ha puesto sus hilos y es Luis quien le indica quien puso 

cada hilo, Jesús ubica el suyo.  

 

Luego se les solicita que escojan un hilo para Antonio (se vuelven a ver con sorpresa), Dolores y 

Nina; Jesús toma el de su padre y lo ubica fusionado con la enfermedad, Luis toma otro hilo y 

GLFH�³\R�D�1LQD�OD�YHR�FRPR�SRU�DTXt´� Isabela toma el otro y menciona ³'RORUHV�SXHGH�VHU�DTXt�

HQ�HO�FHQWUR�GH�WRGRV´� Se les termina de poner el nombre de cada uno de ellos a sus hilos, se les 

solicita que observen la imagen, se ofrece hacer algún cambio, no se da ninguno, Carlos dice 

³SDUHFH�XQD�WHODUDxD´�  

 

Cuando se le hace la acotación a Luis sobre la ubicación de su hilo, de estar conectado en un 

único punto a un extremo lejano este responde ³HO� KLOR� VL- en la vida real- es que 

fundamentalmente mi conexión esta DTXt�FRQ�HO�FHQWUR�GH�OD�FDVD��«�yo creo que nosotros nos 

conectamos ahí en el centro, todos, porque inclusivo la vida social nuestra, entre hermanos, 

siempre ha sido cordial cuando se ha dado, pero no ha sido como en otras familias que una 

SDUHMD� GH� KHUPDQRV� MDOD�PXFKR� �«�� FDGD� XQR� WLHQH� VX� YLGD� LQGHSHQGLHQWH�� VX� HVWLOR� GH� YLGD��

nosotros Jesús y yo que compartimos techo, tenemos cada uno nuestro HVWLOR� GH� YLGD� �«�� OD�

FRQH[LyQ�QXHVWUD�HV�DTXt�HQ�OD�FDVD��DOUHGHGRU�GH�HOORV��\�ODV�WDUGHV�GH�FDIp«´ 
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Construcción FRQ�REMHWR�PHWDIyULFR�HQ�IDPLOLD�³3URWHFWRUD´ 

 

   
En esta familia no se contó la historia de los hilos, sino que se utilizó para brindarle a Juanita una 

visualización concreta de la imagen de familia que presentó en la sesión anterior. Sin embargo, en 

ésta, se coloca a la pareja de Dita en el círculo grande, ante lo cual, Juanita se le queda viendo, 

pero no dice nada al respecto, no obstante, pregunta de seguido, que donde están las hijas, nietas 

\�HVSRVR�GH�HOOD�� VH� OH� LQGLFD�TXH�HVWiQ�DO� ODGR�GH�HOOD�FRQ�HO� QRPEUH�³IDPLOLD� -XDQLWD´��HQ�HVH�

momento se le ofrece hacer el cambio que desee, pero dice que así está bien. 

 

A continuación se introduce ³OD� HQIHUPHGDG´ a quien coloca en el centro, encima de Tati, 

argumentando ³HOOD�HV�TXLHQ�VDEH�VREUH�OD�HQIHUPHGDG��FRPR�WUDWDU�D�PDPi��TXH�QHFHVLWD´� 

  

Se le pregunta si considera que Dita le haría algún cambio a esta construcción, ante lo que 

responde ± ³¢XQ�cambio cómo?-no sé, ¿cómo formar un sólo circulo? (Investigadora)- no [se 

arrecuesta en la silla], Dita \�\R�SHQVDPRV�SDUHFLGR��HV�PHMRU�DVt��PHQRV�SUREOHPD´ (Juanita). 
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