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Resumen:

La presente investigacion se realiza en la Fundacion Ronald McDonald, en la
casa Nuevos Horizontes: dedicada a trabajar por el bienestar de familias de
esCasos recursos con hijos en tratamientos meédicos prolongados. La casa aloja
gratuitamente familias que deben permanecer lejos de sus hogares pues sus
hijos necesitan recibir tratamientos de complejidad y duracion prolongada. Las
familias provienen de diferentes lugares del pais (y fuera de él); implica diversi-
dad cultural en la casa, que en medio de la convivencia podria ocasionar des-
encuentros culturales y conllevarian practicas de violencia simbdlica. Sumado a
la re-territorializacion que deben hacer las familias y el impacto emocional que
implica la enfermedad, puede ser interpretados como eventos traumaticos de
orden violento, que se convierten en factores predisponentes de alexitimia se-
cundaria como mecanismo de defensa. Esto podria permitirle a la familia adap-
tarse a esta nueva situacion, y seguir funcionando. La investigacion tiene una
metodologia cualitativa con disefio fenomenoldgico y seleccion intencional de
los participantes. El objetivo es analizar las dinamicas de convivencia, teniendo
en cuenta la experiencia del paciente pediatrico y su cuidador, en relacion con
las practicas de violencia simbdlica como factor predisponente de alexitimia
como mecanismo de defensa.
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Abstract:

This research was conducted at the Ronald McDonald Foundation, in the Nue-
vos Horizontes House, dedicated to working for the welfare of low-income
families with children undergoing prolonged medical treatment. The house
provides free housing for families who must stay away from their homes be-
cause their children need to receive complex and prolonged treatments. The
families come from different parts of the country (and abroad); this implies
cultural diversity in the house, which during coexistence could cause cultural
misunderstandings and lead to practices of symbolic violence. In addition
to the re-territorialization that families must make and the emotional impact
that the disease implies, it can be interpreted as traumatic events of a violent
order, which become predisposing factors of secondary alexithymia as a de-
fense mechanism. This could allow the family to adapt to this new situation
and continue to function. The research has a qualitative methodology with
phenomenological design and intentional selection of participants. The objec-
tive is to analyze the dynamics of coexistence, considering the experience of
the pediatric patient and his caregiver, in relation to the practices of symbolic
violence as a predisposing factor of alexithymia as a defense mechanism.

Keywords: cultural disagreement; symbolic violence; alexithymia.



Introduccion

La Fundacion Casa Ronald McDonald (FCRM) es una organizacion sin ani-
mo de lucro, dedicada a trabajar por el bienestar de familias con hijos en
tratamientos médicos prolongados. En 2001, la FCRM llega a Colombia be-
neficiando desde entonces a mas de 23.900 familias a través de dos (2)
modalidades por las que presta su servicio: las salas y las casas familiares.

Las salas son espacios disefiados al interior de los hospitales con atencion
pediatrica para que los nifios con tratamientos médicos prolongados estén
acompafiados de sus padres durante el proceso, ayudando a su recupera-
cion. Estas salas estan equipadas de cocina, comedor, sala de estar, internet
y bafo; ofrecen un espacio ameno donde los padres de familias puedan des-
cansar durante el dia.

Por otro lado, las casas tienen como objetivo alojar de forma gratuita a
familias con hijos que necesitan recibir tratamientos complejos y de duracion
prolongada. De esta manera, buscan que no se abandonen los tratamientos
médicos, posibilitando el acompafiamiento permanente de la familia durante
el proceso y brindando un alivio econémico

Como se puede observar, las dos (2) modalidades en las que opera la fun-
dacion buscan el permanente acompafiamiento de las familias durante el
tratamiento médico del paciente pediatrico. La razén es que la FCRM trabaja
bajo el modelo del cuidado centrado en la familia, un modelo de atencion
infantil en donde se orientan a involucrar a la familia para mejorar la calidad,
el bienestar psicologico, los resultados clinicos y la experiencia general del
paciente y su familia.

En este sentido, se plantea que cuando el paciente pediatrico esta cerca a
su familia tiene un proceso de recuperacion mas rapido y eficaz. Basado en lo
anterior, la fundacion ha puesto en practica su proyecto en aproximadamen-
te 64 paises (incluyendo Colombia) a través de los programas Casa Ronald
McDonald, y Sala Familiar Ronald McDonald.

Actualmente en Colombia existen salas en la ciudad de Bogota y Medellin.
En cuanto a las casas, existen dos (2) una en Cartagena y otra en Bogota.
En esta ultima se lleva a cabo la presente investigacion: la casa Nuevos Ho-
rizontes cuenta con 28 habitaciones y capacidad para alojar diariamente a
60 personas. Alli las familias acceden de manera gratuita a los servicios de
cocina, comedores, zonas de tv, bafios, y patio. En promedio, la casa recibe
40 familias cada mes, provenientes de diferentes lugares de Colombia, Cen-
troamérica y el Caribe, especialmente Panama.

Como se menciond anteriormente, las casas buscan alojar a las familias y
al paciente pediatrico mientras se encuentra en tratamiento medico; estan
ubicadas muy cerca de un hospital para brindar mas facilidad. Para el caso
de Nuevos Horizontes, esta ubicada cerca de la Fundacion Cardioinfantil (ins-
tituto de cardiologia); en alianza con esta institucion, en 2015 se dio apertura
a sus instalaciones.



La casa Nuevos Horizontes recibe principalmente a familias de escasos
recursos que tienen pacientes pediatricos con enfermedades coronarias y
oncoldgicas; aquellos que no pueden acceder a los servicios médicos de alta
calidad. Por tal motivo, acuden a hospitales en busca de un tratamiento mé-
dico especializado; en muchas ocasiones se encuentran lejos de su hogar de
residencia. Entonces, conlleva dificultades propias de la situacion, entre las
cuales puede estar el transporte, la alimentacion y el alojamiento. A partir de
sus servicios, Nuevos Horizontes brinda un alivio econdmico a las familias,
pensando en dichas dificultades.

El tiempo en que residen las familias en la casa Nuevos Horizontes puede
variar de unos cuantos dias a meses, segun el tratamiento médico. Como
se menciond, las familias (cuando se habla de familia se refiere al paciente
pediatrico y a un solo cuidador que en la mayoria de las ocasiones suele ser
la madre o una figura femenina) provienen de diferentes lugares del pais y
fuera de él. Como consecuencia, conlleva a una diversidad cultural en medio
de la convivencia durante el hospedaje de las familias.

Por otra parte, dentro de la casa existen diferentes interacciones entre
dos (2) 0 mas culturas. Supone un proceso que deben llevar a cabo las fami-
lias puesto que tienen que adaptarse a unas nuevas condiciones de vida; asi
como reestructurar su cotidianidad en medio de la casa, sumado a todo el
impacto emocional ocasionado por la enfermedad de su hijo o hija.

Las condiciones de la casa implica compartir espacios intimos, como co-
medores 0 bafios. Por consiguiente, resulta posible que se presenten dina-
micas de convivencia dentro de las cuales existen desencuentros culturales,
muchas veces enmarcados en posibles practicas de violencia simbdlica. De
esta manera, las familias se ven envueltas en el proceso de enfermedad de su
hijo o hija y en las dinamicas de convivencia dentro de la casa.

Las situaciones que viven en el dia a dia del proceso de recuperacion del
infante pueden generar frustracion, estrés, debilitamiento de lazos afectivos,
desilusion, desconfianza e impulsividad o irreflexion (Fournier, 1999). Estas
caracteristicas constituyen un contexto ideal para el desarrollo de la violencia
por lo que existe la posibilidad de que se presente violencia simbdlica, inter-
pretada bien como una frustracion, o como una vulnerabilidad emocional
(Laca, 2008).

Dentro de este este contexto la familia interpretaria la sumatoria de even-
tos y procesos por los que debe atravesar como un evento traumatico y de
orden violento. A su vez se convertiria en un factor predisponente de alexi-
timia secundaria como mecanismo de defensa; es decir, el cuidador puede
presentar dificultades en el reconocimiento y expresion de las emociones
propiasy ajenas.

Porotro lado, le permitiria adaptarse a esta nueva situacion como mecanis-
mo de defensa, poniendo en marcha otros mecanismos de autorregulacion
que posibilitan seguir funcionando (Lunazzi, 2012). Asi, generaria cambios en



las interacciones familiares que tienen un propoésito especifico, consciente (0
no). Ademas, podrian llevar a la familia a situaciones complejas de equilibrio
0 desequilibrio, colocando en riesgo el bienestar y manejo del paciente, asf
como la funcionalidad del sistema familiar.

Lo anterior enmarca el contexto en el que se desarrolla la presente inves-
tigacion, la cual ha planteado como pregunta problema ¢Como las dinamicas
de convivencia en la Fundacion Casa Ronald McDonald Nuevos Horizontes
(Bogota) llevan a practicas de violencia simbdlica en medio de desencuentros
culturales, que se conviertan en factor predisponente a desencadenar alexi-
timia en el cuidador?

Durante la estancia brindada por la fundacion en la casa Nuevos Hori-
zontes se generan dinamicas de convivencia entre las familias, de modo que
pueden existir ciertos desencuentros culturales, llegando a desarrollar prac-
ticas de violencia simbdlica. Son acontecimientos que, sumados al proceso
de enfermedad y las afectaciones emocionales que trae, se interpretarian
como eventos violentos o traumaticos. Asimismo, se convertirian en predis-
ponentes para ocasionar dificultades en el reconocimiento y expresion de las
emociones propias y de los demas (denominada como alexitimia). Estos fac-
tores hacen parte de los ejes de la investigacion, por ende, se hace necesario
abordarlos con mayor precision.

Mayer (2000) sefiala como los conflictos dados por las diferencias cultu-
rales muchas veces resultan ser la regla y no la excepcion. En sus propias
palabras: “lo verdaderamente asombroso no es que las diferencias culturales
exacerban en ocasiones el conflicto, sino que la gente a menudo se mane-
ja bien al comunicarse y relacionarse con individuos de culturas diferentes”
(citado en Laca, 2008, p. 71). En ese sentido, estos conflictos o desencuen-
tros culturales se deben a que mayormente no se comparten significados, es
decir, cada cultura tiene una forma de interpretar el mundo y, por ende, de
atribuir significados ocasionando dificultad en la comunicacion intercultural.

La forma de interpretar el mundo es ofrecida desde la infancia. Alli se ad-
quiere una cultura que conlleva todo un sistema de cogniciones y permiten
la relacion con el mundo. A partir de lo anterior, existe una influencia social
normativa; significa que las culturas brindan una aceptacion o pertenencia
al grupo (necesidad psicolégica basica), por un lado. Sin embargo, por el
otro lado indica aquellos comportamientos que son desaprobados y traen
conflictos. Como consecuencia, posteriormente hara que la interaccion con
personas de otras culturas no se ajuste a aquellas normas establecidas y se
den desencuentros. En ese sentido, Ting-Toomey (2006) define el conflicto
intercultural como:

[La] experiencia de una frustracion emocional en conjuncién con la in-
compatibilidad percibida de valores, normas, orientaciones personales,
metas, recursos escasos, procesos y/o resultados, entre un minimo de
dos partes pertenecientes a dos comunidades culturales diferentes en
una situacion interactiva. (Citado en Laca, 2008, p. 17)



La experiencia de frustracion emocional que menciona Ting-Toomey se
puede empezar a dar desde que las familias llegan a la fundacion, dejando
su lugar de residencia para alojarse en la casa Nuevos horizontes. En muchas
ocasiones se alojan por meses, llevando a una reestructuracion de su cotidia-
nidad en un nuevo lugar, o territorio.

Por su parte Nina-Estrella (2013) en su definicion de desencuentro cultural
reconoce hablar del factor de territorialidad y convivencia. Refiere que son:
“resultado de la convivencia entre personas con codigos culturales diferentes
que comparten el mismo espacio geografico, y que no han aprendido a lidiar
con la diversidad” (p. 3). De igual manera Duarte (2015) examina el papel que
toma el territorio en estos conflictos. Menciona que la mayor parte de los
conflictos étnicos identificados implican sistemas de relaciones interétnicas
relacionados con los derechos diferenciados sobre el territorio.

Por tanto, cuando se hace referencia al territorio se habla del caracter sim-
bolico atribuido a un espacio temporal; ligado a las construcciones culturales
por las cuales la comunidad concibe su habitat; ademas, se construye por (y
en) el lenguaje. Quiere decir que las personas generan apropiacion de un es-
pacio fisico donde crean una identidad propia a partir de los discursos dentro
y fuera de la comunidad (Mignolo, 1992, citado en Fraga, 2015).

En efecto, el proceso que involucra el traslado desde el lugar de residencia
a la fundacion implica para el cuidador (y el paciente pediatrico) enfrentar
cambios culturales que le exigen una re-territorializacion. También involucra
crear una nueva forma de vida, asi como nuevos vinculos con otros individuos
y con el territorio en donde habitan temporalmente (Osorio-Campillo, et al.
2015). Entonces, supone una fuerte carga emocional (Nina-Estrella, 2013).

Ahora bien, estos desencuentros culturales pueden estar enmarcados en
practicas de violencia simbdlica, asociado constantemente con procesos que
involucran la perspectiva de género, pero en realidad el concepto va mas alla
de esta tematica. Desde la postura de Bourdieu (1997), la violencia simbdlica
es aquella que favorece la aparicion de las sumisiones de modo que ni siquie-
ra se perciba como tal. Ocurre utilizando creencias sociales, es decir, esque-
mas colectivos relacionados con la percepcion de una situacion o discurso;
fomentados para producir y obedecer.

Esto se fundamenta en los procesos instaurados en medio de una relacion
que involucra a quienes la padecen, casi que siendo complices de esta, como
se da en las relaciones intradomésticas (Bourdieu, 1997; Bourdieu y Passe-
ron, 2001). Asi, a partir de los esquemas colectivos se instauran posiciones
de poder en las relaciones intradomeésticas, facilitando la normalizacion de
practicas violentas. De esta manera, cuando se empiezan a interpretar es-
tas situaciones con un caracter traumatico (o de orden violento) favorecen la
aparicion de la alexitimia.



Como ya se ha mencionado, todas estas dinamicas de convivencia podrian
ser percibidas como eventos de orden violento y traumatico, que se convierten
en predisponente a la alexitimia. Dicho concepto se define como un déficit
comunicativo emocional, asociado con el pensamiento operacional, alta impul-
sividad y copiosas sensaciones corporales (Alonso-Fernandez, 2011).

La alexitimia fue un concepto que surgio para referirse a la dificultad que
tenfan algunos enfermos psicosomaticos para expresar sus emocionesy sen-
timientos (Sifneos, 1973). Se atribuyo este término a aquellas personas que
presentaban dificultades para reconocer y expresar las emociones propias y
ajenas, quienes con el tiempo encontraban otros mecanismos como el canal
somatico para liberar la carga que generaba la no expresion emocional, es
decir, empezaron a presentar malestar fisico que tenia un origen psicologico.

Asimismo, Lunazzi (2012) plantea que el perfil del alexitimico se caracteriza
por actividad imaginaria y de fantasia empobrecida; dificultad para distinguir
entre emociones, sensaciones y sentimientos; presencia de sintomas fisicos;
pobre capacidad para la empatia en las relaciones interpersonales, presen-
tando altos niveles de ansiedad cognitiva, fisioldgica y motora.

En cuanto a su investigacion etioldgica, existe distincion entre la alexitimia
primaria (de origen bioldgico) y la alexitimia secundaria como mecanismo de
defensa. En la presente investigacion se pretende trabajar el concepto de
alexitimia secundaria como mecanismo de defensa relacionado con una res-
puesta adaptativa ante la angustia por situaciones traumaticas vividas por las
familias de la Casa Nuevos Horizontes. Por tanto, afecta y ocasiona dificul-
tad para reconocer y expresar las sensaciones corporales en palabras (Ruiz,
2016).

Los mecanismos de defensa son utilizados en momentos que implican
una alta carga emocional o fisiologica y proporcionan medios para atrave-
sar un evento traumatico; tal como lo plantea Gamarra (2019), es un estado
modificable y reversible determinado por la influencia ambiental que puede
ser causado por perturbaciones tempranas en las relaciones madre-hijo 0 a
situaciones afectivas traumaticas.

Desde el enfoque psicodinamico los mecanismos de defensa forman par-
te de los recursos con los que cuenta el Yo" del sujeto para afrontar amena-
zas externas e internas. Como forma de autoproteccion, se pueden entender
como “operaciones psiquicas inconscientes que se movilizan para evitar la
experiencia de angustia provocada por el conflicto, traumas entre otros” (Lu-
nazzi, 2012).

Las defensas previamente mencionadas reducen la disonancia cognitiva y
protegen al psiquismo (disminuyendo la tension psiquica) frente a traumas
o0 afectos dificiles de tramitar. Si bien suelen darse de modo inconsciente, en
ocasiones pueden ser utilizados de un modo consciente para afrontar las
situaciones dolorosas (Persano, 2018).



Las diferencias que pueden existir entre los individuos en los mecanismos
de defensa que usan se deben al nivel de organizacion del “Yo". George Vai-
llant (1977) y Christopher Perry (1991) definieron las diferentes categorias y
niveles de los mecanismos de defensa, agrupandolos en cuatro (4) niveles;
maduros, neurdticos, inmaduros; y psicoticos (Citado en Persano, 2018).

Segun estos autores y su clasificacion, los sujetos que presentan un patron
defensivo jerarquicamente mas maduro evidencian mejores indicadores de
salud en general y menores conflictos relacionales. En cambio, aquellos suje-
tos que utilizan patrones defensivos inmaduros estan mas expuestos a sufrir
desajustes en la regulacion de su vida emocional; en el nivel de desempefio a
lo largo de sus vidas y tienen mas predisposicion a desarrollar problemas de
salud en general.

Por todo lo expresado, la alexitimia es importante pues se considera un
mecanismo de defensa inmaduro. Como lo menciona Wise y Mann (1994, ci-
tado en Lunazzi, 2012), la alexitimia esta asociada con defensas inmaduras o
mal adaptativas y negativamente asociada con defensas maduras. Los nifios,
por ejemplo, suelen utilizar mecanismos de defensa mas inmaduros, como
podria suceder con los pacientes pediatricos; a medida que crecen van utili-
zando mecanismos defensivos jerarquicamente mas maduros.

Aun asi, todos los sujetos pueden utilizar mecanismos de defensa de di-
versos niveles jerarquicos. Esto implica que tanto el cuidador como el pacien-
te pediatrico podrian verse expuestos a consecuencias negativas mayores
como el desarrollo de sintomas psicolégicos v fisicos causados por los sen-
timientos reprimidos que, a su vez, afectarian en el proceso del tratamiento
meédico (Galor, 2013).

Metodologia

Diseno.

La presente investigacion esta estructurada metodoldgicamente con base
en la investigacion cualitativa con un enfoque fenomenoldgico. Esta relacio-
nada con el sentir del cuidador y el paciente pediatrico, a partir de la expe-
riencia dentro de la casa Nuevos Horizontes de la FCRM.

Poblacion.

La presente investigacion pretende trabajar con los cuidadores primarios
y sus hijos de escasos recursos, que presentan alguna enfermedad crénicay
no pueden acceder a los servicios médicos de alta calidad y tecnologia.



Criterios de inclusion.

Se realizara una seleccion intencional de los participantes. Pretende
trabajar con aquellas familias que el procedimiento médico implique mi-
nimo un mes de estancia en la fundacion. Es necesario que cumplan con
los patrones temporales que enmarcan la investigacion; esta determinada
por una figura materna cuidadora, entendiendo que mayoritariamente son
quienes se hacen cargo del procedimiento de los hijos. Por su lado, los
pacientes pediatricos son quienes tienen principalmente enfermedades de
caracter coronarias u oncoldgicas, menores de 18 afios.

Tratamiento de datos.

La informacion sera recolectada por medio de entrevistas semiestructura-
das a las familias, de acuerdo con las categorias de analisis planteadas en Ia
investigacion.

Conclusiones

La investigacion en curso se encuentra en desarrollo, en la fase de recolec-
cion de datos. Por tanto, por la metodologia y por su finalidad, no se pue-
den establecer conclusiones que puedan generar sesgos o alterar la vision
del contexto.
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