INFANTE RUBIO, J. Y CAPARROS CIVERA, N. “Cémo afecta la discapacidad visual de un miembro de la familia desde su
nacimiento. Una mirada desde el Trabajo Social”, REDUR 19, diciembre 2021, pags. 71-86. ISSN 1695-078X.
http://doi.org/10.18172/redur.5320

COMO AFECTA LA DISCAPACIDAD VISUAL DE UN MIEMBRO
DE LA FAMILIA DESDE SU NACIMIENTO. UNA MIRADA
DESDE EL TRABAJO SOCIAL

JUDITH INFANTE RUBIO

GRADUADA EN TRABAJO SOCIAL
UNIVERSIDAD DE LA RIOJA

judith.infante@alum.unirioja.es

NEUS CAPARROS CIVERA

PROFESORA TITULAR DE TRABAJO SOCIAL Y SERVICIOS SOCIALES
UNIVERSIDAD DE LA RIOJA

caparros@unirioja.es

SUMARIO: I. INTRODUCCION. II. TRABAJO SOCIAL Y DISCAPACIDAD. ILI.1. IMPACTO E IMPORTANCIA DEL
NACIMIENTO DE UN NINO/A CON DISCAPACIDAD VISUAL. II.1.1. EN LOS PADRES Y MADRES. II.1.2. EN LOS
HERMANOS III. METODOLOGIA. IT1.1. MUESTRA. II1.2. DATOS SOCIO DEMOGRAFICOS. IV. RESULTADOS. IV.1.
PADRES Y MADRES. IV.2. HERMANOS V. DISCUSION. VI. CONCLUSIONES. VII. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS.

RESUMEN: El nacimiento de un nifio/a con discapacidad visual tiene un fuerte impacto en la familia, por lo
que va a necesitar apoyo y acompafiamiento tanto en el proceso de adaptacion a la nueva situacién, como en el
seguimiento y evolucién de la realidad en la que se van a ver inmersos. El texto que aqui se presenta recoge el
impacto que tiene en las familias el hecho del nacimiento de ese nuevo miembro con discapacidad visual, a
través de un estudio exploratorio sobre 19 familias, seleccionadas por un muestreo por conveniencia que, de
una u otra manera, han establecido contacto con una de las instituciones, la ONCE, que se dedica a la
intervencién con personas con discapacidad visual. Se vera si el enfoque dado a las intervenciones es
concéntrico o no, de ahi que se aborde la situacién de las personas con discapacidad visual, no como un hecho
aislado, sino como algo inmerso en una realidad més amplia: la familia, en lo que a progenitores y hermanos/as

se refiere.

PALABRAS CLAYVE: Discapacidad visual, Trabajo Social, familia, intervencién, acompafiamiento.
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HOW VISUAL IMPAIRMENT AFFECTS A FAMILY MEMBER FROM BIRTH. A VIEW FROM
SocCIAL WORK

ABSTRACT: The birth of a child with visual impairment has a strong impact on the family itself, so it/ they
will need support and accompaniment both in the process of adaptation to the new situation, and in the
monitoring and evolution of the reality they are going to be immersed. "The aim is to show what interventions
are carried out by the SC, and how they work with parents, brothers, and sisters of children with visual
impairment." The text presents the impact that the birth of this new membet with visual impairment represents
on families, through an exploratory study of 19 families selected by a convenience sampling that, in one way or
another, they have established contact with one of the institutions, such as the ONCE, which is dedicated to
intervening with families who have one of their members with visual impairment. It will be seen if the approach
given to interventions in families with a member with visual impairment is concentric or not, hence the situation
of people with visual impairment is approached, not as an isolated event, but as something immersed in a reality

broader: the family, as far as parents and siblings are concerned.

KEY WORDS: Visual disability, Social Work, family, intervention, accompaniment.

I. Introduccion

La profesion del Trabajo Social a lo largo de su historia se ha ocupado de familias en situacién
de vulnerabilidad, de emergencia social o de exclusion y del colectivo de las personas con discapacidad
como una de sus prioridades y preocupaciones. Fue la propia Mary E. Richmond quien ya
consideraba a la familia como la primera comunidad en la que una persona se desatrollaba y quien
puso de manifiesto la gran importancia de las relaciones entre sus miembros para su cortecto
desarrollo y evolucion. De ahi que, desde el Trabajo Social también se atienda a las familias de las
personas con discapacidad visual pues, como se detallara mas adelante, pueden llegar a sufrir un gran

impacto ante el nacimiento de un hijo/a con este tipo de discapacidad.

Esta concepciéon es compartida por la Fundacién Derecho y Discapacidad, la cual sostiene
que la discapacidad no puede ser tomada como una circunstancia personal e individual, sino que debe
entenderse como un fendémeno social en el que participan también la sociedad y, especialmente, la
familia (Fundacién Derecho y Discapacidad, 2015).

Espafia es un pafs tradicionalmente familiar, donde, por excelencia, la familia es la institucién
encargada de proporcionar los apoyos necesarios para el desarrollo de sus miembros y, ademas,
constituye el primer nicleo de socializacion de la persona (Palacios, 2008), por lo que el texto que
aqui se presenta recoge el impacto que representa en las familias el hecho del nacimiento de un nuevo
miembro con discapacidad visual. El analisis se realiza sobre las familias que de una u otra manera
han establecido contacto con una de las instituciones, como es el caso de la ONCE, que se dedica a

la intervencién con familias que tienen a alguno de sus miembros con discapacidad visual.

Veremos si el enfoque dado a las intervenciones en familias con algin miembro con
discapacidad visual es concéntrico o no, de ahi que se aborde la situaciéon de las personas con
discapacidad visual, no como un hecho aislado, sino como algo inmerso en una realidad mas amplia:

la familia, en lo que a progenitores y hermanos/as se refiere.

Estudiar y atender las familias que tienen uno o varios hijos/as con discapacidad visual radica

principalmente en dos aspectos. Primero, en observar la importancia del conocimiento de la realidad
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social que enmarca y caracteriza al Trabajo Social, y segundo, en la necesidad de poder reconsiderar
y reencauzar las intervenciones, hacia este colectivo y desde esta profesién hacia un modelo mas

global.

La finalidad de este estudio es analizar las intervenciones llevadas a cabo desde el Trabajo
Social con las familias con hijos/as con discapacidad visual. Para ello, se han fijado los siguientes

objetivos.

1. Estudiar el impacto psicosocial producido en el seno de las familias ante la aparicién de

una discapacidad visual por parte de alguno de los descendientes.

1.1. Conocer el petfil y las caracteristicas de las familias con uno o vatios hijos/as con

discapacidad visual.

1.2. Examinar las diferencias en los distintos miembros de la familia con respecto al

alcance del impacto de la discapacidad visual.

1.3. Plasmar y dar visibilidad a las situaciones y necesidades reales de las familias con uno

o varios hijos/as con discapacidad visual.

2. Profundizar sobre el papel del trabajador/a social como profesional en la intervencion
con las familias ante la aparicién de una discapacidad visual por parte de alguno de los

descendientes.

2.1. Poner de manifiesto las areas prioritarias de intervencion desde el Trabajo Social

para resaltar aquellos aspectos que deberfan guiar la praxis de dicha profesion.

I1. Trabajo social y discapacidad

La discapacidad es un fenémeno que, especialmente en este ultimo siglo, esta adquiriendo
gran importancia en la sociedad, en las politicas sociales, en las prestaciones y en la proteccion social.
(Muyort, 2011). Esto ha traido consigo una nueva visién sobre las personas con discapacidad, lo que
ha permitido plantar cara a las viejas concepciones y luchar por la integracién de estas personas en la
sociedad (Egea y Sarabia, 2004).

Segtn Del Fresno y Segado (2013), la familia puede considerarse como la primera comunidad
de una persona, el contexto en el que se desarrolla y donde se satisfacen las primeras necesidades de
las personas. Por ello, desde sus origenes, las familias multiproblematicas o en conflicto han sido un

objeto primordial de investigacion e intervencion desde esta profesion (Lorenzo, 2015).

En este sentido, escuchar y comprender a los familiares de las personas con discapacidad
resulta imprescindible en los procesos de intervencion social (Del Fresno y Segado, 2013), pues
subscribe una “perspectiva clarificadora y una mirada innovadora a la resolucién de los problemas

sociales, mas alla de la logica de los recursos” (Lorenzo, 2015, pag. 15).

Pese ala importancia de la familia, en ocasiones, la linea de actuacién profesional puede verse
acaparada por un enfoque concéntrico, centrado solo en la persona con discapacidad, sus necesidades,
sentimientos y problemas. Asi, la persona puede no ser vista como una parte de un sistema, un
contexto o un entorno, sino como un ser individual, desvinculado de la familia o de la comunidad, lo
que puede desembocar en la desatencién o ignoracion de las necesidades familiares (Egea y Sarabia,

2004).
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Como consecuencia de este enfoque concéntrico han tenido lugar grandes progresos en la
atencion de las personas con discapacidad, pero también se ha producido una “miopfa profesional”,
en palabras de Kew (1978, pag. 13), una perspectiva distorsionada que ha ignorado una parte de la

discapacidad visual en si, como es la familia de la persona.

De esta manera, este enfoque individualista deberia dejarse atras para dar paso a una mirada
mas global en la que la familia sea vista como un grupo en el que tiene lugar un acontecimiento
especial (el nacimiento del nifio/a con discapacidad) que ocasiona un conjunto de nuevas necesidades
y que puede llegar a provocar un desequilibrio de las fuerzas familiares. Desde esta perspectiva, el

nifio/a con discapacidad visual se aleja del foco de accidn, el cual pasa a la familia como grupo social.

En el III Congreso Nacional de Familias, organizado por la Confederaciéon Espafiola de
Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS, 2006) algunos
miembros de familias con personas con discapacidad sentenciaron que “su calidad de vida habia
mejorado, pero de forma indirecta: a través de los apoyos que sus hijos habfan recibido y no tanto
port los que habfan recibido como familia” (FEAPS, 2000, pag. 43) y que es el momento de “dar un
salto cualitativo, incluyendo realmente a las familias como receptoras de atencion y apoyo especifico”

(FEAPS, 2006, pag. 44).

Hoy en dia, la familia sigue desempefiando en Espafia un papel protector, un rol de atencion,
apoyo y cuidado a las personas que, de un modo u otro, pueden llegar a tener algin tipo de

dependencia, como es el caso de las personas con discapacidad.

Pese a que este “rol protector” siempre ha estado presente, las politicas sociales y las
estrategias integrales de apoyo a la familia en Espafia tienen un corto desarrollo, pues no es hasta
finales del S.XX, con la Ley de Bases de la Seguridad Social (1963), cuando comienzan a tomar
relevancia aquellas familias con miembros con discapacidad (IMSERSO; Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales; y Secretarfa de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad, 2004).

En este momento, los valores sociales giran en torno a que las familias deben recibir los
apoyos necesarios para conservar a la persona con discapacidad en el hogar, extendiendo la atencién

social a todas las personas que conforman la familia (Heward, 1998).

Desde el Trabajo Social, los dos pilares de atenciéon con las familias con miembros con
discapacidad son la capacitacion y la ayuda, y siempre resaltando la importancia de la promocion, el

desarrollo y el bienestar de las personas con discapacidad (Silva, 2012).

I1.1. Impacto e importancia del nacimiento de un nifio/a con discapacidad visual
I1.1.1. En los padres y madres

El nacimiento de un hijo/a es un hito importante en la vida de las personas, por lo que las
expectativas sobre ello son, generalmente, muy elevadas. Cuando una pareja espera a un bebé, esta
suele volcar todas sus esperanzas en la criatura y se forma una idea del nifio/a esperado/a. Asi, antes
de nacer, el bebé es “todo menos un bebé”, pues se ha convertido en un “tépico en el que se depositan
los deseos de los padres” (P. Ben Soussan, 1999; citado en Diaz, 2004, pag. 133).

Desde este punto de vista, el nacimiento del niflo/a supone la ruptura con ese bebé
imaginario, ruptura que podria llegar a ser mas adversa si se trata de un bebé con discapacidad visual
(Kew, 1978). Asi, es comprensible que el nacimiento de un hijo/a con discapacidad visual sea un

potencial factor desequilibrante del grupo familiar y un posible desencadenante de una crisis familiar.
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El nacimiento de un nifio/a con discapacidad visual puede valorarse por los progenitores
como una situacioén estresante, ya sea de daflo, amenaza o pérdida, que puede desencadenar en una
crisis emocional familiar al valorarse que no se tienen los recursos y habilidades necesarios para
afrontarla. No obstante, el contexto familiar también es un factor influyente en este proceso, de
manera que algunos aspectos como las relaciones de pareja, la dinamica familiar, el nivel sociocultural,

la existencia de apoyos o el orden de nacimiento del bebé pueden cobrar especial relevancia.

Siguiendo a Diaz (2004), Freixa (1993) y Lucerga y Sanz (2004), entre otros, pueden
distinguirse varias etapas o estadios en el proceso de aceptacion del hijo/a con discapacidad visual.
En un primer momento, los padres —especialmente la madre- pueden atravesar un periodo de crisis
emocional acompafiado de sentimientos como la conmocién, la negacién, la sorpresa o la ira.
Sentimientos que, tras un periodo de desorganizaciéon y readaptacién emocional, pueden irse
transformando en otros como la verglienza, la culpa, el rechazo o la sobreproteccién. Finalmente,
tras un periodo de duelo por la pérdida del nifio/a esperado/a y la asunciéon de un hijo/a real con

una discapacidad visual, se llega a una tercera etapa en la que los progenitores aceptan a su bebé.

Algunos de los sentimientos y emociones que suelen aparecer en los padres/madres a lo
largo del proceso de aceptaciéon son la conmocion, la agresividad, el rechazo, la pena, la culpa,
sentimientos, que representan tan solo una parte del conjunto de emociones que pueden pasearse por
la mente de los ascendientes, sentimientos que de alguna manera, marcan las fases por las que los
progenitores —los cuales no tienen por qué hacerlo al mismo ritmo- van avanzando en el proceso de

aceptacion, adaptacion y normalizacién de su nueva situacion.

Segun algunos autores/as, el proceso de adaptacién al nacimiento de un hijo/a con
discapacidad puede estar intimamente ligado e influido por las motivaciones —generalmente
inconscientes- que estan detras del deseo de tener un bebé. Brazelton y Cramer (1993), citados en
Lucerga y Sanz (2004).

Las necesidades de un hijo/a con discapacidad visual son diferentes a las que pueda presentar
un nifio/a que no la tenga. Esta necesidad de atencién especial puede provocar que los padres/madres
deban pasar, al menos al principio, més tiempo en casa con su hijo/a, pudiendo desembocar en un
aislamiento, un deterioro de las relaciones sociales y un profundo sentimiento de soledad (Olshansky,
1962). Ademds, este aislamiento, segin Kew (1978), puede ser inducido por los sentimientos de
verglienza que pueden sentir algunos padres/madres cuando, al salir de casa, deben “exhibit” a sus
hijos/as. A este respecto, Sheila Hewett (1970) afiade que este aislamiento suele manifestarse mds en
las zonas rurales debido, en primer lugar, a la dificultad para entablar amistades con personas que se

hallen en una situacion similar, y, en segundo lugar, a las limitaciones del transporte.

11.1.2. En los hermanos

El nacimiento de un hijo/a es un hito que marca un antes y un después en la vida de sus
progenitores, algo que es innegable también en el caso de sus hermanos/as, pues la llegada de un

hermano/a supone un cambio muy significativo en su vida.

La relacién fraternal puede llegar a constituir una parte basica dentro del desarrollo de la
socializacién de un nifio/a, pues es una de las primeras relaciones interpersonales que se mantienen.
A través de esta interaccién, la cual se establece de forma continua y a largo plazo (Mendoza, 2005),
los nifios/as se desarrollan reciprocamente, “aprenden destrezas sociales, aprenden a compattir, a
rivalizar, a demostrar lealtad, a expresar sentimientos”, etc. (Mendoza, 2005, pag. 32). De manera que

puede constituir un papel fundamental en el desarrollo del area socioemocional de ambos/as.
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No obstante, el posible tambaleo del equilibrio familiar ante el nacimiento de un nifio/a con
discapacidad visual también puede afectar a la relacién fraternal ya que el tiempo y la energfa que los
padres/madres dirigen al hijo/a con discapacidad visual puede ir de la mano de una disminucién del
tiempo y energfa empleado hacia el otro hijo/a (Segura y Torras, 2014), de manera que este ultimo/a
puede sentir que ha “pasado a un segundo plano”. Para contrarrestar esta situacion, el nifio/a sin
discapacidad suele reaccionar de dos modos: creando una tivalidad hacia su hermano/a o tratando
de llamar la atencién de sus progenitores (Freixa, 1993; Mendoza, 2005; Ponce, 2008; Segura y Torras,
2014; etc.).

En estas situaciones y para evitar este tipo de conductas, los padres/madres suelen tratar de
establecer un equilibrio en el que el tiempo pasado con un hijo/a se compense con el tiempo pasado

con el otro/a (Lucerga y Sanz, 2004).

Se considera importante destacar aqui que no todos los sentimientos que puede llegar a
producir la llegada de un hermano/a con discapacidad visual deben ser negativos, ya que también
puede tener efectos muy positivos “para la vida cotidiana y el futuro de los nifios y su familia como
son la madurez, la responsabilidad, el altruismo, la tolerancia, la confianza en si mismos y la
independencia.” (Diaz, 2004, pag. 141).

III. Metodologia

Debido a la complejidad que supone estudiar un hecho tan trascendente como el nacimiento
de un hijo/a con discapacidad visual, y a su doble vertiente objetivo-subjetiva, se ha decidido poner
en practica el pluralismo metodolégico y recabar datos tanto cuantitativos como cualitativos,

unificando asi la dimensién o perspectiva humanista y la cientifista.

De esta manera, se considera que la triangulacion es el método mas oportuno para la

realizacion de este estudio.

El presente trabajo se presenta, en primer lugar, como un estudio exploratorio sobre la
realidad de las familias ante el nacimiento de un hijo/a con discapacidad visual y su impacto; verificar
la viabilidad de una investigacién de este tipo y ensayar la metodologia puesta en practica. En segundo
lugar, también es un estudio desctiptivo, pues trata de plasmar algunos aspectos como el impacto
vivenciado por las familias, sus caracteristicas sociodemogrificas o las areas familiares en las que ha
podido llegar a incidir este acontecimiento. Y, por ultimo, se configura como un estudio evaluativo
de las intervenciones llevadas a cabo desde el Trabajo Social en este ambito, para comprobar su futura

viabilidad en otros estudios.

De acuerdo con el objetivo de revelar las diferentes percepciones entre los distintos
miembros de la familia con respecto al alcance del impacto de la discapacidad visual, se han realizado

dos encuestas; una para los hermanos/as y otra para los progenitores.

Ambas encuestas estan dividas en bloques tematicos, recogiendo el primero de ellos datos
demograficos de la unidad familiar y el resto el impacto que ha tenido el nacimiento de un miembro
con discapacidad visual. En ambas encuestas se han utilizado las escalas de Guttman y la de tipo
Likert.
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I11.1. Muestra

Para llevar a cabo el estudio, se contactd con la ONCE en La Rioja, para acceder a las familias
que tuvieran un miembro con discapacidad visual. De esta manera se proporcionaba un marco (base
de sondeo) actualizado y completo en el que figuran los afiliados/as con una discapacidad visual
conggénita (todos ellas y sin duplicaciones), junto con los datos de localizacion necesarios, por lo que
constitufa un marco valido y fiable. La existencia de este marco configura la naturaleza de la muestra

como probabilistica.

En el presente estudio se acotaron 19 personas (19 familias) con un universo poblacional de

52 personas, de los cuales 37 eran progenitores y 15 hermanos y hermanas.

Esto responde a que el objeto de estudio son aquellas familias en las que se produce el
nacimiento de un nifio/a con discapacidad visual, condicién en la que reside el primer criterio de
acotamiento. Al ser una poblacion finita —ya que es inferior a 10.000 unidades- y un universo reducido
—ya que es inferior a 500 unidades-, podria haberse estudiado la totalidad de las familias, no obstante,
siguiendo un procedimiento de muestro razonado y opinitico, se redujo las familias objeto de
estudio atendiendo a la edad de los afiliados.

Para estudiar la representatividad estadistica de la muestra se utiliz6 la siguiente féormula:

EM = Z(I/Z .

Donde EM es el error muestral que se estd dispuesto a admitir; « el nivel de significacion; Zg /5 el
valor que deja a la derecha una probabilidad de «/2; P la proporciéon poblacional; y n el tamafio de la
muestra.

Asi, para un nivel de confianza (1 — «) del 99%, y habiendo estudiado a las familias de 19

afiliados (P = 0.61), se obtiene un error muestral de

—) 0.23725

EM = 0.22526

De esta manera, se consider6 que la muestra escogida era estadisticamente representativa.

I1I.2. Datos socio demograficos

De la muestra 18 fueron hombres y 19 mujeres, puesto que una de las familias estaba formada
tan solo por un hijo y su madre. Esta familia coincide con el caso de viudedad. A este respecto es
destacable la reconstruccion de las familias, pues en el 21.05% de ellas, el progenitor masculino es el
padrastro, no el padre. No obstante, se han considerado unidades de analisis validas puesto que todos
ellos han estado presentes en el nacimiento y desatrollo del nifio/a con discapacidad. De los 4 casos
en los que se ha producido una reconstruccion familiar, 3 fueron a causa del nacimiento del nifio/a

con discapacidad.

De las 19 familias, 6 estaban formadas por dos progenitores y un hijo/a; 1 por una madre y

un hijo; 9 por dos progenitores y dos hijos/as; y 3 dos progenitores y tres hijos/as. Asi, el nimero
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medio de hijos/ as por familia es de 1.79, con una cuasidesviacion tipica de 0.71 y el nimero medio de

personas que forman el niicleo familiar es de 3.74 con una cuasidesviacién tipica de 0.81.

Atendiendo al nsimero de personas con discapacidad en las familias, se observa que ningin progenitor
presenta discapacidad, pero si existe una familia que tiene dos hijos/as con discapacidad (uno visual

y otro auditiva).

Por otro lado, a través del estudio de la localizacion de la residencia de las familias, se observa
que un 57.89% de ellas reside en pueblos de La Rioja. mientras que las restantes 8 familias residen en

la ciudad de Logrofio.

De los 19 nifios/as con discapacidad visual, un 42.11% son varones y un 57.89% son
mujeres. Sus edades estan comprendidas entre los 3 y los 10 afios, siendo la media de edad de 7.52 con
una cuasidesviacion tipica de 1.98. En lo que respecta a la educaciin, un 47.37% de los nifios/as se
encuentra en centros normalizados, mientras que 10 de ellos/as cursan sus estudios en centros de

educacion especial. Todos/as ellos/ellas son beneficiarios/as de ayudas de la ONCE.

El hecho de que més de un 50% de los nifios/as objeto de estudio curse sus estudios en
centros de educacion especial se debe a que tienen ofras discapacidades. De ese 52.63% de los nifios/as,
un 70% presentan una discapacidad fisica, un 10% intelectual y un 20% diversas discapacidades.

La aparicion y desarrollo de la discapacidad visual del 21.05% de los nifios/as fue repentina,

mientras que la del 78.95% formo parte de un proceso progresivo.

En cuanto al orden de nacimiento, se ha observado que 13 de los 19 fueron concebidos en primer
lugar; 4 en segundo lugar; y 1 en tercer lugar. Se han contabilizado 7 casos en los que el nacimiento
de un nifio/a con discapacidad visual ha conllevado el planteamiento, retraso u olvido de un siguiente

embarazo.

En cuanto a las caracteristicas de los progenitores, se han estudiado un total de 19 madres
(51.35%) y 18 padres (48.65%). La edad media actual de las madres ha oscilado entre los 23 y los 52
aflos (x = 37.12; S = 8.85) y la de los padres entre los 25 y los 56 afios (x = 39.59; S = 10.32). Asi,
mientras la edad media actnal se posiciona en 37.12 afios, la edad media en el momento del nacimiento del con

discapacidad visual se situaba en los 29.58.

Atendiendo al estado civil, un 40.54% estan casados/as, un 32.43% unidos/as de manera

consensuada, un 2.7% en estado de viudedad, y un 24.32% con pareja.

Atendiendo al Jugar de residencia, un 61.54% de las personas estudiadas, residen en pueblos de
La Rioja, mientras que un 38.46% tienen su residencia habitual en la capital de la Comunidad

Auténoma.

En cuanto a las creencias, el 54.05% de los progenitores se considera no creyente; el 21.62%

catdlico; y el 24.32% creyente de otra religion.

Atendiendo a la formacion académica y a la ocupacion, todos los progenitores tienen estudios de
diferentes niveles. 6 de ellos estudios secundarios, 14 estudios universitatios, 8 estudios de grado
medio y 9 estudios de grado superior. Pese a ello, un 29.73% se encuentra desempleado; un 13.51%
se constituye como trabajador/a del hogar y un 2.7% como pensionista. De aquellos con empleo

remunerado, un 5.41% son trabajadores por cuenta propia y un 48.65% por cuenta ajena.
Por otra parte, destaca que ninguno de los progenitores tiene una discapacidad de ningun tipo.

En cuanto a las caracteristicas sociodemogrificas de los hAermanos/as, se encuentra una

predominancia masculina: de los quince participantes, solo cinco eran mujeres (33.34%).
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Los datos referentes al estado civil muestran que un 6.67%, forma parte de una unién
consensuada; un 6.67% tiene pareja y un 86.67% no tiene pareja. Esto puede deberse a la corta edad
de los participantes, pues ha oscilado entre los 4 y los 26 afios, siendo la edad media de 12.33 afios,
con una cuasidesviacion tipica de 6.83. Este factor también influye en los resultados obtenidos con

respecto a la ocupaciin, pues el 86.67% son estudiantes y el 13.33% trabajadores/as por cuenta ajena.

En cuanto a la educacion, el 20% de los hermanos/as se encuentra en educacion infantil; el
40% en primaria; el 20% en secundaria; el 6.67% tiene estudios universitarios y un 13.33% de grado

supetiot.

También se ha analizado la edad de los hermanos/ as en el momento del nacimiento del hermano/ a con
discapacidad, obteniendo que la edad media en aquel momento era de 6.9 afios con una
cuasidesviacion tipica de 4.79. La diferencia media de edad con el hermano/a con discapacidad es de 5.60,

oscilando entre los 0 y los 17 aflos y con una cuasidesviacién tipica de 4.47.

Por otro lado, atendiendo al orden de nacimiento, un 66.67% de los hermanos/as son mayores
que el nifio/a con discapacidad visual; un 26.67% son menotes; y un 6.67% posee la misma edad,
puesto que son gemelos. Ademids, tras el estudio del nimero de hermanos/ as se observa que el 60% de

los casos tienen un hermano/a y el 40% de los casos tienen dos.

En cuanto a las ereencias, 4 de los 15 hermanos/as se consideran catdlicos/as, 3 no creyentes

y 8 no han sabido o querido contestar a la pregunta.

IV. Resultados
IV.1. Padres y madres

Uno de los objetivos de este trabajo era estudiar el papel del trabajador/a social como
profesional de la intervencion en estas familias y reflexionar sobre las intervenciones que lleva a cabo.

Por ello ha sido una de las cuestiones dirigidas a los progenitores.

De las 19 familias estudiadas, el 100% ha afirmado haber tenido contacto, a nivel profesional,
con algun trabajador/a social. De ellas, ante la pregunta de si “este contacto ha sido a causa de la
discapacidad visual de su hijo/a”, un 94.74% (18 familias) han respondido que si, siempre; un 5.26%
que generalmente si y un 0% ha respondido que no. Ese mismo 94.74% ha afirmado que no han sido,

a su parecet, objetos propios de la intervencion de los trabajadores/as sociales que les han atendido.

Segtin 16 familias (84.21%), el trabajador/a social que les ha atendido siempre ha estado
centrado en el hijo/ a con discapacidad, segin 2 de ellas, esto ha ocurrido con mucha frecuencia y segun 1,

con bastante frecuencia.

En el momento del descubtimiento de la discapacidad visual de su hijo/a, un 63.16% no sabe
si recibib informacion, orientacion o asesoramiento pot parte de un trabajador/a social, un 31.58% afirman
que fue asi, y un 5.6% lo niegan. No obstante, ante la pregunta de si recibieron algin “apoyo por
patte de un trabajador/a social” tras conocer la discapacidad visual del hijo/a, un 84.21% afirma que
si.

En cuanto a las entidades o asociaciones que han prestado apoyos a las familias, destacan
ASPACE (5.26%); ONCE (100%); La Rioja sin Barreras (31.58%); y la Asociacién de personas sordas
de La Rioja (5.26%).
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En cuanto a la calidad de los apoyos recibidos, destaca la insatisfaccion generalizada de las familias,
pues un 52.63% los califica como incompletos y escasos y un 15.79% como mejorables. Estas
respuestas se justifican en que, segun los progenitores, los apoyos recibidos son principalmente de

tipo econémico y, segun un 89.47% de las familias, necesitaban mayores apoyos de tipo social.

Ademas, un 47.37% de las familias sostiene que las po/iticas sociales actuales no se ajustan a las
necesidades de las demandas de las familias con hijos/as con discapacidad, y un 42.11% sostiene que
a veces si se ajustan. Por ello, ante la pregunta de si comsideran que las intervenciones profesionales desde el
Trabajo Social deben centrarse mds en los familiares de las personas con discapacidad visual, un 89.48% ha

afirmado que si.

Otra de las cuestiones abordadas en la encuesta realizada a los progenitores han sido los
sentimientos sutgidos ante el nacimiento de un hijo/a con discapacidad visual. Estos datos se han

recogido a través de una escala de Guttman.

Tras el nacimiento del bebé y el diagnéstico de la discapacidad visual, todos los progenitores
pasaron un tiempo absortos de la realidad, asimismo, un 91.89% de ellos afirman que se sintieron
conmocionados y aturdidos durante un tiempo prolongado. Por otro lado, el 78.38% estaba

convencido de que su hijo/a en realidad podia vert, pero era demasiado pequefio/a.

Este dltimo aspecto se relaciona con el sentimiento de rechazo. Al respecto de este, cabe decir
que el 77.78% de los padres y el 63.16% de las madres, antes de tener a su bebé, al ver a otros nifios/as
con discapacidad visual —especialmente en los casos mas severos- pensaron en que, si pudieran,
deciditfan no tener un hijo/a con tales caracteristicas. Por otro lado, el 78.38% afirma que se neg6 a
ver la realidad que estaba viviendo, frente a un 21.62% que negd esta afirmacién. Ademas, un 91.89%

afirmé no haber sentido un rechazo hacia su hijo/a por el hecho de poseer una discapacidad visual.

En cuanto a los sentimientos de pera. De los 37 progenitores estudiados, 34 sintieron pena
alguna vez hacia los hijos/as de otras personas por el hecho de tener una discapacidad, no obstante,
este numero desciende hasta los 28 cuando se trata del propio hijo/a. Del mismo modo, un 91.89%
de ellos/as afirma haber sentido una profunda tristeza y pena por tener un hijo/a con discapacidad
visual. Como dato destacado, mas de un 20% de las madres tuvo episodios depresivos tras conocer

el diagnéstico de su hijo/a.

En cuanto a la culpa se observa que las madres presentan indices ligeramente mas elevados
de culpabilidad hacia si mismas que los padres (un 42.11% frente a un 38.89%). No obstante, el
22.22% de los hombres ha culpabilizado en alguna ocasion a su pareja de la discapacidad visual de su
hijo/a, mientras que este porcentaje en las mujetes es del 15.79%. Asi, en global, un 40.54% de los

progenitotes se ha culpado a si mismo/a y un 18.92% a su pateja.

Estudiando los actos de agresividad un 18.92% de los progenitores ha manifestado conductas
agresivas hacia sus amistades; un 24.32% hacia sus otros hijos/as; y un 27.03% hacia otros familiares.
Ademis, uno de cada tres padres/madres ha dudado de la capacidad profesional de los médicos/as
al diagnosticar la discapacidad visual y uno de cada cuatro mostré conductas agresivas hacia los/as

profesionales que le atendieron.

El grafico 1y 2 muestran, respectivamente, la carga emocional de los progenitores y la crisis

percibida a rafz del nacimiento de un hijo con discapacidad visual
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Grdfico 1. Carga emocional ¢ instrumental percibida por los progenitores a raiz, de la discapacidad visual de su bijo/ a.
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afrontarlo.
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
4 %% i i
0, (]
20,00% 1,35%
10,00% 41% 27,03% 10,81%
3%5,41% 2&% 0,00%
0,00% -
Totalmente Bastante de Neutral Bastante en Totalmente
de acuerdo acuerdo desacuerdo en
desacuerdo

B Crisis " Recursos

Se han estudiado también las expectativas que los progenitores tenfan antes de tener a su bebé.
Todos los padres/madres estin totalmente de acuerdo en que antes de que naciera se habian
imaginado cémo serfa su hijo/a, pero solo un 13.51% esta totalmente de acuerdo con que habia
pensado en el hecho de que su hijo/a tuviera una discapacidad visual. Segun el estudio realizado, ante
la afirmacién de que “las expectativas sobre mi hijo/a eran muy altas (buenas)”, un 43.24% de los
progenitores estaba totalmente de acuerdo, un 2.70% bastante en desacuerdo y un 0% totalmente en

desacuerdo.

Igualmente, gracias a una escala de Guttman, se han estudiado las diferentes dreas familiares

en las que ha incidido el nacimiento de un hijo/a con discapacidad visual.

El nacimiento de un hijo/a con discapacidad visual ha incidido en la situacién laboral de un
54.05% de los progenitores; en la situacion sentimental de un 31.58%; en la organizacion familiar de un
81.08%; en las relaciones familiares de un 21.62%; en las relaciones con los amigos y conocidos de un 72.97%;

en el ocio y tiempo libre de un 97.30%; y en los ingresos econdmicos de un 91.89%.

En cuanto al drea econdmica, un 21.62% de los progenitores afirma que abandonaron su empleo

de manera temporal para poder asi dedicarle mas tiempo a sus hijos/as, lo que influy6 en la economia
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del hogar. No obstante, pese a que un 78.38% de los padres/madres decidieron no abandonar su
empleo, el 91.89% afirman que la economia del hogar se vio resentida a raiz del nacimiento del nifio/a
con discapacidad visual, al aumentar los de desplazamientos a distintos especialistas y/o a las ayudas

opticas requeridas.

Por otro lado, en cuanto a las relaciones sexuales y la reproduccidn, un 27.03% de los progenitores
vio disminuida la frecuencia con la que tenfan relaciones sexuales y un 35.14% decidieron no tener
mas hijos/as a raiz de haber tenido uno/a con discapacidad visual. No obstante, aunque fueron un
35.14% los que decidieron no tener mas hijos/as, el pensamiento de no tenetlos pas6 por la mente

de un 59.46% de los progenitores

También se ha estudiado el drea social, habiendo observado que 19 progenitores se alejaron
temporalmente se de sus amigos para poder dedicatle mas tiempo a su hijo/a con discapacidad visual,
mientras que fueron 6 los que se alejaron de sus familias por dicho motivo. Por otro lado, 8
progenitores decidieron alejarse de sus amigos puesto que no sentfan comprension por su parte, cifra

que desciende hasta los 2 progenitores en el caso del alejamiento de los familiares por este motivo.

IV.2. Hermanos

En cuanto a los comportamientos de biisqueda de atencion, cabe decir que un 33.33% de
los hermanos/as nunca han fingido dolores a propdsito para llamar la atencién de sus progenitores
(dolores psicosomdticos), pero un 20% lo ha hecho muchas veces y un 20% lo ha hecho alguna vez.
Igualmente, 5 de los 15 hermanos/as siempre han intentado desviar la atencién de sus padres/madres
provocando rabietas ya que sentia que no le hacfan caso. Por un lado, un 26.67% de los hermanos/as
ha sentido que alguna vez sus padres/madtes le han abandonado por prestar mds atencidén a su
hermano/a con discapacidad visual; un 13.33% ha sentido que esto ha sido asi siempre; y un 13.33%
ha sentido que esto no ha sido asi nunca. Ademas, se han registrado, por término medio, 4 casos en
los que los hermanos/as han llevado a cabo comportamientos destructivos muchas veces y otros 4 en los

que se ha realizado rara vez.

En cuanto a los comportamientos de fivalidad, un 6.67% de los hermanos/as siempre ha
mostrado conductas agresivas hacia su hermano/a con discapacidad visual; comportamiento que se ha
repetido muchas veces en el 66.67% de los casos y rara vez en el 6.67%. Con respecto a la agresividad
hacia los progenitores, estos niveles porcentuales disminuyen, habiéndose registrado un 33.33% de los
casos en los que nunca se han dado este tipo de conductas; y un 20% en los que se han dado rara vez.
Abiertamente, 4 de los 15 hermanos/as estudiados han afirmado que siempre han sentido a su
hermano/a con discapacidad como un rval por el carifio de sus padres/madres; 3 han tenido este
sentimiento alguna vez y 3 nunca. Atendiendo a los ce/s, destaca el dato de que unicamente un 20%
han afirmado no haber tenido celos de su hermano/a con discapacidad visual, mientras que un 80%

si los ha tenido.

Por otro lado, un 80% de los encuestados afirma que sus padres/madres muchas veces no
han sabido o podido prestatle la wisma atencin que a su hermano/a con discapacidad, respecto a ello,
llama especialmente la atencién que ningtiin hermano/a ha afirmado de manera rotunda lo contrario.
Ademas, un 33.33% de los hermanos/as, al ver que no solucionaba nada con otros comportamientos,
ha decidido imitar las conductas de sus padres/madres y empezé a mostrar preocupacion hacia su
hermano/a con discapacidad visual en muchas ocasiones. Esta conducta abnegada ha sido manifestada

rara vez por un 20% de los hermanos/as; alguna vez por un 13.33%; y siempre por un 20%.
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V. Discusion

Las familias antes el nacimiento de un bebé experimentan un cambio muy significativo en
sus vidas y cuando el nifio/a nace con discapacidad visual, las familias se sumergen en un proceso
que, es duro, aunque también va acompafiado de momentos de felicidad. Ser madre/padte no es facil,
y los nifios/as no vienen con un manual de instrucciones. La conmocion, la culpa, la pena o la
depresion son algunas de las emociones encontradas en los progenitores ante el nacimiento de un
nifio/a con discapacidad visual. Por su patte, los hermanos/as también tienen un papel importante
en este asunto. Estos/as han manifestado que, en general, se han sentido desplazados/as en la familia,
perdiendo “importancia” con respecto a su hermano/a con discapacidad. Esto ha llegado a provocar
rabietas, dolores psicosomaticos, celos o rivalidad entre ellos/as. Ademas, es importante recalcar que,
segun las familias, las intervenciones llevadas a cabo desde el Trabajo Social en su situacién no han
sido del todo satisfactorias, pues han echado de menos, por lo general, un apoyo mas emocional y no
tanto econémico, aunque este ultimo no se rechaza, pues la economia de las familias, junto con otras
areas como la social o la familiar pueden verse severamente afectadas a rafz del nacimiento de un

nifio/a con discapacidad visual.

Derivado del rol especialmente protector de las familias hacia las personas mas dependientes,
cuando un hijo/a tiene una discapacidad visual, los progenitores, pese a tratar de mantener un
equilibtio, pueden disminuir el tiempo y la energia empleada con el hijo/a sin discapacidad (Segura y
Torras, 2014). Ante esta situacion, los hAermanos/as pueden reaccionar principalmente de dos

modos:

Uno es el que seflala Mendoza (2005), que surge cuando los hermanos/as de los nifios/as
con discapacidad tratan de Jamar Ia atencion de los progenitores, una de las acciones que pueden
llevar a cabo es el comportamiento destructivo. Y el otro es el que sefialan Segura y Torras (2014) cuando
afirman que pueden aparecer las tipicas rabietas y los pequesios hurtos en el intento de llamar la atencién
de los progenitores. A diferencia del aspecto anterior, en este si se han obtenido resultados bastante

elevados, pues la mayoria de los hermanos/as (55.33%) lo han hecho.

Por otro lado, ante la desatencion percibida por los hermanos/as, se puede crear un sistema
de rivalidad (Lucerga y Sanz, 2004), en el que pueden apatrecer diversos sentimientos y conductas.
Segun el estudio realizado, un 66.67% de los hermanos/as han tenido sentimientos de rivalidad hacia
su hermano/a con discapacidad, frente a un 33.33% que no. Ademas, un 80% de los hermanos/as

ha sentido una desatencion por parte de sus progenitores en muchas ocasiones.

Segin Stoneman (2006) y Lucerga y Sanz (2004), suelen aparecer celos entre ambos
hermanos/as, sentimientos que nunca han sentido el 20% de los hermanos/as encuestados, pero que

siempre han tenido el 33.33%.

Segura y Torras (2014) sostienen que la conducta abnegada también es frecuente entre este
colectivo. Los resultados obtenidos vislumbran que un 33.33% de los hermanos/as ha tenido estas

conductas muchas veces, frente a un 13.33% que no las ha tenido nunca.

Las conductas agresivas, estudiadas por Lucerga y Sanz (2004), se han observado con mas
frecuencia hacia los propios hermanos/as que hacia los progenitores. Asi, mientras que un 86,67%
de los hermanos/as ha mostrado muchas o algunas veces conductas agtresivas hacia sus hermanos/as,

este porcentaje disminuye hasta el 46,66% en el caso de la agresividad hacia los padres/madres.

En el caso de los padres y madres, el primer aspecto que debe destacarse son las expectativas

previas al nacimiento del bebé. A rafz del estudio realizado, y coincidiendo con autores como P. Ben
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Soussan (1999), citado en Dfaz, 2004; Conti (2016) o Clavijo, Cérdoba y Mora (2016), entre otros,
puede concluirse que, cuando una pareja espera a un bebé, esta se forma una idea del nifio/a esperado.
Ahora bien, segun Kew (1978), cuanto mayor sean esas expectativas, mayor serd el impacto que
tendrd en la familia el nacimiento de un nifio/a con discapacidad visual. A este respecto cabe decir
que, de acuerdo con el estudio, solo un 2.7% de los padres/madtes no posefa altas expectativas sobre
su hijo/a, mientras que un 43.24% si. Este mismo 43.24% est4, ademas, totalmente de acuerdo con

que el nacimiento de este hijo/a pudo ser el causante de una crisis en la familia.

Diaz (2004) afirma que el proceso de adaptacion y aceptacion de un hijo/a con discapacidad

visual consta de varios estadios o etapas en los que se encuentran diferentes sentimientos.

Atendiendo al rechazo se han estudiado tanto el rechazo al propio hijo/a, como hacia la
situacion y hacia los hijos/as ajenos. Clavijo, Cordoba y Mora (2016) estin de acuerdo con el rechazo
que algunos progenitores sienten hacia sus hijos/as y la colision de este sentimiento con el de
sobreproteccion. No obstante, en el estudio se ha constatado que un 91.89% de los padres/madres
no ha tenido sentimientos de rechazo hacia su hijo/a por el hecho de tener una discapacidad. Esto
contrasta con los resultados obtenidos sobre el rechazo hacia los hijos/as con discapacidad visual de
los demas progenitores, pues un 70.72% de los padres/madres encuestados afirman haber deseado

no tener un hijo/a de tales caractetisticas.

Este fendmeno ocutre también en el estudio de los sentimientos de pera hacia los nifios/as,
pues los padres y madres han manifestado indices mas altos al hablar sobre los hijos/as ajenos (34
frente a 28 casos). En cuanto a la pena por el hecho de haber tenido un hijo/a con discapacidad
visual, el 91.89% de los padres/madres afirman que es un sentimiento conocido por ellos, como
sentencia Olshansky (1972). Por otro lado, cabe destacar también que un 21.05% de las madres tuvo
episodios depresivos, posibilidad expresada por Leonhardt (2008).

Estos sentimientos pueden finalmente desembocar en crisis familiares y repercutir en areas
tan importantes como la sentimental, la social, laboral o la familiar. Es posible que, con una
intervencién adecuada por patrte de los/as trabajadores/as sociales que atienden a este tipo de

familias, la repercusion de la discapacidad no sea tan impactante.

En cuanto a las intervenciones llevadas a cabo desde el Trabajo Social con estas familias, se
ha visto que hay un deseo de cambio generalizado (89.47%) por parte de los encuestados. Segin
estos, un 94.74% de las intervenciones de las que han sido participes siempre han sido con el objetivo
de tratar con el nifio/ a con discapacidad, sin sentir a la propia familia como un objeto de intervencién y

atencion.

VI. Conclusiones

La familia es el primer entorno en el que la persona se desarrolla. La relacién con los
progenitores es fundamental como nucleo de socializacién y aprendizaje, y la relaciéon con los
hermanos/as lo es para que se produzca una buena interaccién en la que los hermanos/as aprendan
a compartir, a demostrar lealtad, a rivalizar, etc. Asi, la discapacidad de uno de los miembros no puede
ser tomada como una caracteristica individual, sino como un fenémeno social que repercute
especialmente en una parte del entorno o, segun el modelo sistémico, en una parte de un sistema: la

familia.

Tanto en el area de la discapacidad como en la de las familias en conflicto, el trabajador/a

social tiene un papel especialmente relevante y una funcién con gran peso. No obstante, cuando

REDUR 19 / 2021



COMO AFECTA LA DISCAPACIDAD VISUAL DE UN MIEMBRO DE LA FAMILIA DESDE SU
NACIMIENTO. UNA MIRADA DESDE EL TRABAJO SOCIAL 85

ambos ejes de intervencién confluyen en una misma realidad, las intervenciones pueden tomar un
enfoque concéntrico priorizando la atencién mas hacia la discapacidad que a la persona. Esto puede
conllevar la desatencién de las necesidades especificas de la familia y, en consecuencia, una
intervencién global insatisfactoria en la que se desaprovechan las potenciales mejoras en la calidad de

vida de todo el conjunto familiar.

Asi, pese a que se ha avanzado mucho en los modelos de atencién a las personas con
discapacidad, se considera necesario dar un paso mas, un salto cualitativo que incluya a las familias
como receptoras de atencién y apoyo especifico por parte del Trabajo Social, visibilizando situaciones
y necesidades reales de estas familias, donde el trabajo colaborativo y cooperativo entre los
padres/madres y los profesionales es esencial. Los ptimeros deben formar parte activa del proceso
de intervencion y no ser meramente receptores pasivos de atencién, cobrando especial relevancia la
relacion de ayuda con el profesional, en la que ambas partes entablen una relaciéon de confianza mutua
que permita mejorar las intervenciones llevadas a cabo. La responsabilidad de la creacién de esta

relacion no reside unicamente en el/la trabajador/a social, sino también en la familia.
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