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Investigacion

Familias en riesgo de exclusion social con hijos
con discapacidad visual menores de 12 afios, afiliados
a la Organizacion Nacional de Ciegos Espaiioles
en Valencia

Families in Valencia at risk of social exclusion with visually impaired
children under the age of 12, members of the Organizacion Nacional
de Ciegos Espaiioles

C. Roca Palop'

Resumen

Tras los cambios socioecondmicos acaecidos en Espafia en los Ultimos afios y gracias a la practica
profesional, se detecta en Valencia la existencia de familias en situacidn de riesgo de exclusion social
con hijos menores de 12 afios, afiliados a la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE) que
precisan de una intervencion mas especifica. Por ello, la presente investigacidn tiene como objetivo
general conocer el perfil y las necesidades sociales de dichas familias. La falta de herramientas
intelectuales, sociales, econdmicas y culturales supondra una importante limitacion por parte de
la familia para ensefar al menor las pautas educativas necesarias para su desarrollo normalizado,
activo e integrado. Por ello, si se desea el 6ptimo progreso y bienestar de este, se debera favorecer
la mejora de sus condiciones de vida, asi como el empoderamiento de sus familias. Se trata de
una investigacion cualitativa de caracter descriptivo que utiliza la Investigacion-Accion Participativa
como linea metodoldgica sobre una muestra de 15 familias seleccionadas segun criterios de riesgo
de exclusién social. Para otorgarle el maximo rigor cientifico a esta investigacién, se ha contrastado
la informacién obtenida en las familias con la aportada por los profesores de apoyo a la educacién
integrada de la ONCE y por los trabajadores sociales municipales correspondientes.
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Abstract

In the wake of socio-economic change in Spain in recent years and thanks to professional
intervention in Valencia, a series of families with children under the age of 12 were identified
to be at risk of social exclusion. These youngsters, members of the Organizacion Nacional
de Ciegos Espanoles (ONCE), were found to require more specific support. The present study
consequently aimed primarily to determine these families’ profiles and social needs. The lack
of intellectual, social, economic and cultural resources limited families’ ability to guide their
children to normalised, active and integrated development. The children’s optimal progress
and well-being were found to be contingent upon improving their living conditions and
empowering their families. This qualitative, descriptive study based on research-participatory
action methodology analysed a sample of 15 families selected on the grounds of risk of social
exclusion criteria. The information collected on the families was compared to data furnished by
the ONCE’s integrated education support teachers and the municipal social workers concerned
to enhance the scientific rigour of the study.

Key words

Families. Social exclusion. Social needs. Education. Educational guidelines.

Introduccion

Por mi experiencia laboral como trabajadora social en la ONCE en Valencia du-
rante casi tres décadas, observo la existencia de familias con hijos con ceguera o
deficiencia visual en situacién de riesgo de exclusion social que precisarian de una
intervencién mas especifica y de un mayor acompanamiento profesional.

Cuando, ademas de las multiples desventajas sociales en las que se encuen-
tran inmersas, se tiene un hijo con discapacidad visual, elemento estresante
gue condicionara todos los aspectos de sus vidas, nos situamos ante un sector
de poblacién con gran necesidad de apoyo e intervencion multidisciplinar e
interinstitucional.

Roca, C. (2017). Familias en riesgo de exclusion social con hijos con discapacidad visual menores de 12
anos, afiliados a la Organizacion Nacional de Ciegos Espaioles en Valencia. Integracion: Revista digital sobre
discapacidad visual, 71, 192-218.

193



. INTEGRACIéNZ REVISTA DIGITAL SOBRE DISCAPACIDAD VISUAL -
- N.° 71 - Diciembre 2017 - ISSN 1887-3383 -

Tal y como mencionan los trabajadores sociales Mercado y Garcia (2010, p. 10),
«la familia es el primer contexto socializador donde evolucionan sus miembros y se
desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y social». Por ello, si confluyen circuns-
tancias que las hacen mas vulnerables, el crecimiento del menor se vera afectado,
reduciéndose asi sus posibilidades de desarrollo y bienestar futuro.

Por otro lado, la Constitucion Espafiola en su articulo 14 sefala que:

Los espafoles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminacion alguna
por razén de nacimiento, raza, sexo, religion, opinion o cualquier otra condicién o cir-
cunstancia personal o social.

Por ello, considero de especial relevancia poder identificar las caracteristicas de es-
tas familias en riesgo de exclusidn social y, concretamente, sus necesidades sociales
al objeto de favorecer el conocimiento y la utilizacion de los Servicios Sociales que
la ONCE ofrece a sus afiliados, asi como el maximo aprovechamiento de los servicios
publicos y privados existentes, sin olvidar que las personas somos el principal recurso
para nuestro desarrollo.

Por su parte, el principal objetivo de la ONCE es, a través de sus Servicios Sociales
Especializados, promover y facilitar la autonomia personal y la plena integracion edu-
cativa, social y laboral de la persona con ceguera o deficiencia visual.

Por ello, si deseamos el dptimo desarrollo y bienestar del menor con discapacidad
visual, deberemos favorecer la mejora de las condiciones de vida, asi como el empo-
deramiento, de sus familias.

Existen pocos estudios que relacionen simultdneamente los descriptores que nos
ocupan: familia, riesgo social y discapacidad visual. Por ello, este estudio contribuira
al progreso del conocimiento relativo a este sector de poblacidn.

El objetivo general de este estudio es conocer el perfil y las necesidades de las familias
en situacion de riesgo social con hijos de 0 a 12 afos afiliados a la ONCE en Valencia.

Para su consecucion, se establecen seis objetivos especificos:

o Identificar las caracteristicas sociodemograficas de los miembros que conforman
la unidad familiar.
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e Detallar los rasgos que caracterizan a la familia.
e Describir las condiciones de la vivienda y el entorno.

e Identificar las caracteristicas que definen la situaciéon general del menor con
deficiencia visual.

e Comprender la posicion de la familia ante la discapacidad visual del menor.

e Identificar los recursos sociales de la ONCE, asi como publicos y privados, que las
familias conocen, han utilizado y/o se valora necesario movilizar.

Ademas de todo lo mencionado hasta el momento, el presente trabajo pretende,
por un lado, contribuir a concienciar a la sociedad de la necesidad del establecimiento
de lineas de actuacidon especificas para estas familias, y, por otro, motivar a profe-
sionales de las distintas disciplinas hacia nuevas lineas de investigacién, potenciando
la colaboracidon y coordinacién interinstitucionales de las entidades que trabajan en
los distintos dmbitos de vulnerabilidad de las familias. Por todo ello, considero que
los beneficiarios de esta investigacion no solo son las propias unidades familiares
y sus hijos con discapacidad visual, sino los profesionales, las instituciones y la
sociedad en general.

Proceso metodoldgico
El estudio se llevé a cabo entre febrero y junio de 2015.

En él, se distinguen dos fases: la primera, relativa a la elaboraciéon de instrumen-
tos de recogida de informacién y seleccion de la muestra, y la segunda, la ejecucién
de la investigacion propiamente dicha.

Se basa en una metodologia cualitativa de caracter descriptivo, desde el en-
foque de la Investigacidn-Accién Participativa, ya que en estudios sociales como
este y desde el punto de vista del Trabajo Social, se hace muy dificil solicitar la
participacion del usuario con el fin de obtener informacidon sobre sus situaciones-
problema y no informar, orientar o trabajar sobre las vias de resolucion de las
mismas.
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A medida que se han ido identificando las necesidades de estas familias, se ha
favorecido el conocimiento y utilizacién de los Servicios Sociales que la ONCE ofrece a
sus afiliados, asi como los recursos de los sectores publico y privado orientados a la
mejora de dichas situaciones.

Teniendo en cuenta la singularidad de la investigacién y la inexistencia de escalas de
valoracién adecuadas al objetivo, fue necesario disefiar los siguientes instrumentos
para la seleccion de la muestra y la recogida de informacion:

e Ficha de criterios para la preseleccién de las familias.

e Ficha para la triangulacién de datos.

e Entrevista familiar en profundidad.

e Cuestionario para los profesores de apoyo.

e Entrevista para los trabajadores sociales del sector publico.

La ficha de criterios para la preseleccion de familias contempla ocho apartados
de riesgo con explicacidon de su contenido: 1) Escasos recursos econdémicos; 2) Situacio-
nes de desempleo, realizacion de actividades inestables o temporales, poco cualificadas
o de tipo marginal; 3) Desarraigo social por factores culturales; 4) Aislamiento socio-
educativo; 5) Absentismo escolar; 6) Enfermedades limitantes en los padres o tutores;
7) Dificultades en el ejercicio de rol del cuidador, y 8) Relaciones familiares conflictivas.

La ficha para la triangulacién de datos cuenta con ocho columnas en las que se
refleja el nombre del menor escogido, las cuatro categorias profesionales, la localidad
de residencia de las familias, la edad del menor y si quedaba seleccionada o no para
el estudio, con especificacion del motivo.

El guion de entrevista familiar elaborado como ampliaciéon del Protocolo de
Valoracién de Necesidades corporativo que utilizamos los trabajadores sociales de la
ONCE, recoge, entre otros aspectos de la unidad familiar, las caracteristicas sociode-
mograficas, rasgos generales, actitud familiar ante la discapacidad visual del menor
y los recursos sociales que las familias conocen, han utilizado y se precisa movilizar.

El cuestionario para los profesores de apoyo y el guion de entrevista para
los trabajadores sociales externos contemplan una sintesis de los datos mas re-
levantes de la entrevista familiar relacionados con el menor, al objeto de corroborar la
informacién ofrecida por las familias.
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Procedimiento

Para la seleccidén de la muestra, se facilité la ficha de criterios de riesgo social a 28
profesionales de la ONCE, colaboradores del estudio, pertenecientes a las siguientes
categorias profesionales: Coordinador de Educacion, Trabajador Social, Psicdlogo y
Profesor de Apoyo, de tal manera que rellenasen una ficha por cada familia que, a su
juicio, pudiera estar en riesgo de exclusién social. Quedaron seleccionadas 40 familias.

A continuacidn, la autora del presente trabajo adopté como criterios de inclusién que
las familias cumplieran al menos cuatro de los criterios de riesgo social y hubieran sido
seleccionadas por las cuatro categorias profesionales, y, como criterios de exclusion,
no ser afiliado —aunque estuvieran recibiendo apoyo educativo de la ONCE— ni presentar
patologias afiadidas a la deficiencia visual, ya que requeririan un estudio especifico.

Tras cruzar los datos aportados por los distintos profesionales, se redujo la muestra
a un total de 15 familias.

Seleccionada la muestra, se hizo necesaria la busqueda y consulta de documenta-
cion relativa a las intervenciones realizadas por los profesionales de la ONCE, de cara
a conocer el historial social de cada unidad familiar. Por ello, se consultaron las bases
de datos informaticas, los expedientes de los menores y todo aquello que pudiera
situar a quien realiza el estudio en la mejor posicidn para establecer el contacto con
las familias y obtener la informacién necesaria.

La recogida de informacion se centrd en tres agentes: los profesionales de la ONCE,
las familias y los trabajadores sociales de la Administracion publica, al objeto de con-
trastar la informacién obtenida y otorgar mayor fiabilidad a los resultados del estudio.
Asi pues, se solicitd a los profesores de la ONCE la cumplimentacion del cuestionario
sobre los menores muestra de estudio. Se concertd y realizd la entrevista familiar en
profundidad en el despacho profesional y se entrevisté telefénicamente a los trabaja-
dores sociales de los ayuntamientos.

Resultados

Debido a la limitada extension del presente articulo, no se han podido reflejar todos los
datos obtenidos en la investigacidon, mostrandose, Unicamente, los de mayor relevancia.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la unidad familiar: nacionalidad de origen, edad y
parentesco de los tutores, estado civil, formacion y ocupacién

Nacionalidad de origen

de las familias Familias Porcentaje
Libanesa 1 6,66
Ecuatoriana 1 6,66
Marroqui 3 20
Espafiola 10 66,66
Total 15 100
Edad y parentesco Padre/madre | Porcentaje Abuelos Porcentaje
De 20 a 30 afios 6 23,07
De 31 a 40 afios 12 46,15
De 41 a 50 afios 5 19,23 2 7,69
+ de 50 afhos 0 0 1 3,84
Total (26 tutores) 23 88,45 3 11,53
Estado civil Tutores Porcentaje
Soltero 6 23,07
Casado 16 61,53
Divorciado/separado 4 15,38
Total 26 100
Formacion Tutores Porcentaje
Primarios incompletos 6 34,61
Primarios 9 34,61
Secundarios 4 15,38
Formacion Profesional 2 7,69
Universitarios 2 7,69
Total 26 100
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Ocupacion Tutores Porcentaje

Desempleo 8 30,77
Empleo no remunerado 4 15,38
Empleo remunerado 14 53,84
Sumergido 10 71,42
Auténomo 2 14,28
Trabajador por cuenta ajena 2 14,28

Total 26 100

Tabla 2. Rasgos que caracterizan al nucleo de convivencia: tipos de familia, antecedentes conflictivos
familiares, redes de apoyo y grado de satisfaccion, ingresos, gastos de alquiler o hipoteca, gastos basicos,
condiciones térmicas del hogar, vehiculo propio, teléfono moévil y ordenador

Tipo de familia N.° de familias Porcentaje
Sustitutiva extensa 2 13,33
Convencional nuclear completa 8 53,33
Reconstituida 2 13,33
Separada/divorciada 2 13,33
Ampliada/reunificada/familia extensa 1 6,66

Total 15 100
Antecedentes conflictivos familiares N.° de familias Porcentaje
Actitudes violentas y malos tratos 4 26,6
Abandono del padre y/o madre 5 33,33
Adicciones 4 26,6
Problemas internos de etnia gitana 4 26,6
Problemas judiciales y prisién 6 40
Prostitucion 1 6,6
Desarraigo cultural 6 40
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Redes de apoyo N.° de familias Porcentaje
Apoyo profesional externo a la ONCE 6 40
Familia extensa y apoyo profesional 4 26,66
Familia extensa, apoyo profesional y amigos 1 6,66
Familia extensa, apoyo profesional, amigos y vecinos 3 20
Apoyo profesional, amigos y vecinos 1 6,66
Total 15 100
S;zt‘:llg de satisfaccion respecto a sus redes de N.© de familias Porcentaje
Insatisfecho 7 46,66
Satisfecho 5 33,33
Muy satisfecho 3 20
Total 15 100

Ingresos mensuales de la unidad familiar

N de miembros | N de, |H25ta 50 o 50:100 o s 100.150 o ami| 59,200 s i |200.250 o4
2 1 1
3 1 1
4 4 1 1 2
5 8 1 3 1 2
9 1
Total 15 3 4 2 4
Porcentaje 100 20 26,66 13,33 13,33 26,66
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Gastos mensuales de alquiler o hipoteca

. N.° de S Hasta 50 % 50-100 % smi 100-150 % smi
N.© de miembros | o ijias | NingUngasto | " i 354¢ 324-648 € 648-972 €
2 1 1
3 1 1
4 4 2 1
5 8 2 4 1 1
9 1 1
Total 15 3 6 4 2
Porcentaje 100 20 40 26,66 13,33
Necesidades basicas Agua % Luz % Gas % Ropa %
Cubren gastos 2| 13,33 213,33 10 | 66,66 4 | 26,66
Dificultades econdémicas 13 | 86,66 13 | 86,66 4 | 26,66 11| 73,33
No destinan presupuesto 0 0 0 0 1 6,66 0 0
Total 15 100 15 100 15 100 15 100
Condiciones térmicas inadecuadas del hogar N.° de familias Porcentaje
Si 10 66,66
No 5 33,33
Total 15 100
Vehiculo propio (segunda mano N.° de familias Porcentaje
Poseen 46,66
No poseen 8 53,33
Total 15 100
Teléfono movil N.° de familias Porcentaje
Tarjeta 12 80
Contrato 3 20
Total 15 100
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Ordenador en casa N.° de familias Porcentaje

Disponen 10 40

No disponen 9 60
Total 15 100

Tabla 3. Condiciones de vivienda y entorno: régimen de tenencia de la vivienda,
disponibilidad de bafos y sentimiento de integracién en el barrio

Tenencia de la vivienda N.° de familias Porcentaje
Alquiler 7 46,66
Periodo de amortizacion 5 33,33
Propiedad de algun familiar 3 20
Total 15 100
Namero de bainos N.° de familias Porcentaje
1 bafio 12 80
2 bafios 3 20
Total 15 100
Sentimiento de integracion en el barrio N.° de familias Porcentaje
Integrados 9 60
No integrados 6 40
Total 15 100

Tabla 4. Caracteristicas del menor con discapacidad visual: edad, sexo, patologia visual, origen
de la deficiencia, funcionalidad, edad del diagndstico, tiempo transcurrido hasta solicitar atencion
en la once, desarrollo general, edad de primera escolarizacién, comportamiento del menor en el colegio,
actividades extraescolares, tiempo de television y de ordenador

Edad N.° de menores Porcentaje

De 0 a 6 afios 8 53,33

De 6 a 12 afios 7 46,66
Total 15 100
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Sexo N.° de menores Porcentaje
Chicos 6 40
Chicas 9 60
Total 15 100
Patologia visual N.° de menores Porcentaje
Albinismo 1 6,66
Aniridia 2 13,33
Trastorno del quiasma 2 13,33
Atrofia optica 4 26,66
Coloboma 1 6,66
Catarata 1 6,66
Anomalia de la cdmara anterior 1 6,66
Trastornos de cérnea 2 13,33
Problema de retina 1 6,66
Total 15 100
Origen de la deficiencia N.° de menores Porcentaje
Congénita 13 86,66
Adquirida 2 13,33
Total 15 100
Tipo de deficiencia visual N.° de menores Porcentaje
Funcional 11 73,33
No funcional 4 26,66
Total 15 100
Edad del diagnoéstico N.° de menores Porcentaje
De 0 a 3 meses 4 26,66
De 3 a 6 meses 5 33,33
De 6 meses a 1 afio 2 13,33
De 1 a 3 afios 4 26,66
Total 15 100
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Tiempo hasta solicitar atencion en la ONCE N.° de menores Porcentaje
Hasta 6 meses 3 20
De 6 meses a 1 afio 2 13,33
De 1 a 2 afios 6 40
De 2 a 3 afios 3 20
De 3 a 4 anos 1 6,66
Total 15 100
Desarrollo general N.° de menores Porcentaje
Normalizado 7 46,66
Retraso madurativo 8 53,33
Retraso lenguaje 3 20
Total 15 100
Primera escolarizacion N.° de menores Porcentaje
Sin escolarizar 1 6,66
De 0 a 1 afio 2 13,33
De 1 a 2 afios 3 20
De 2 a 3 afios 8 53,33
De 3 a 4 afios 1 6,66
Total 15 100
Comportamiento del menor en el colegio N.° de menores Porcentaje
No escolarizado 1 6,66
Normal/adaptado 11 73,33
Exigente/rebelde 3 20
Aislado/triste 0 0
Pasivo/falta de iniciativa social 0 0
Total 15 100
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Actividades extraescolares N.° de menores Porcentaje
Natacién 2 13,33
Otras 0 0
Ninguna 13 86,66
Total 15 100
Horas de television al dia N.° de menores Porcentaje
No ve televisidn 4 26,66
De 0 a 1 hora 4 26,66
De 1 a 2 horas 3 20
Mas de 2 horas 4 26,66
Total 15 100
Horas de TIC al dia N.° de menores Porcentaje
No tienen ordenador 6 40
De 0 a1 hora 7 46,66
De 1 a 2 horas 2 13,33
Total 15 100

Tabla 5. Posicién de las familias ante la discapacidad visual: cuidador principal, reaccion

Cuidador principal del menor afiliado N.° de menores Porcentaje
Madre 11 73,33
Padre 1 6,66
Abuela 3 20
Total 15 100
Reaccion familiar ante el diagnéstico N.° de familias Porcentaje
Desorientacion 14 93,33
Inseguridad en rol de padre/madre 13 86,66
Estrés 15 100
Crisis personal 12 80
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Reaccion familiar ante el diagnéstico N.° de familias Porcentaje

Aislamiento 6 40
Conducta de evitacion 4 26,66
Soledad 7 46,66
Repercusion discapacidad visual en la familia Si % No %

En la organizacion familiar 14 93,33 1 6,66
En las relaciones familiares 14 93,33 1 6,66
En las relaciones sociales 12 80 3 20
En la relacion fraternal 12 80 3 20
En el ocio y tiempo libre 12 80 3 20
En la situaciéon econdmica 15 100 0 0

Conclusiones en funcion de los objetivos

Objetivo especifico 1. Identificar las caracteristicas sociodemograficas
de las unidades familiares

El 33,33 % de las familias estudiadas son extranjeras y el 66,66 % son espafolas,
siendo la mitad de estas ultimas de raza gitana. Se podria decir que se ha trabajado
con tres bloques de poblacién culturalmente distintos y que las caracteristicas de
riesgo social no dependen de la etnia o la nacionalidad.

El 79,99 % de nucleos de convivencia son de tamafio medio, entre 4 y 5 miembros.
La media de hijos por mujer es superior a la media nacional espanola, dato que
concuerda con diversos estudios que afirman que las familias en riesgo social tienen
mayor numero de hijos. Asi, por ejemplo, la Obra Social la Caixa y el informe del INE
(2015) senalan que la media de hijos por mujer en Espana «esta situada en 1,32»
respecto a la poblacién del afio 2012. Sin embargo, en el presente estudio se constata
que la media de hijo por mujer asciende a 2,13.

Aunque la mayor parte de los tutores son progenitores (86,66 %), la existencia de
abuelos, en calidad de tutores por abandono de los padres y el que los abuelos sean
muy jovenes, evidencia parentalidad temprana, con los factores de riesgo de exclu-
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sién social que conlleva. Gédmez, Mufioz y Haz (2007) afirman que en estas familias
multiproblematicas el subsistema parental delega sistematicamente el cuidado de sus
hijos en terceros, vecinos, profesionales o familiares.

El 61,53 % de las parejas son matrimonio, el 15,38 % divorciados y el 23,07 %
solteros, porcentajes no esperados dadas las caracteristicas de la muestra.

Uno de los factores internos que sitlan a estas familias (69,22 %) en un estado
de vulnerabilidad es el bajo nivel de formacion para el desarrollo de las capacidades
(profesionales, intelectuales, ocupacionales, culturales...) (Ramirez, 1992; p. 27).

Tanto el elevado indice de desempleo (46,15 %) como el empleo en economia
sumergida (38,46 %) llevan a la conclusion de la existencia de condiciones laborales
deficitarias y carencia de cobertura sanitaria. Situacion corroborada por Escartin
(1992) al expresar que a los conflictos internos suelen unirse una serie de variables
de tipo socioecondmico y cultural: carencia y/o ausencia de recursos econdmicos,
actividades laborales de tipo marginal, deudas, etc. Asi mismo, Ramirez (1992; p. 27)
hace hincapié en los «altos indices de desempleo» como elemento destacado entre los
factores externos de riesgo.

En mi opinidon como profesional del trabajo social que realiza el presente estudio,
el paro es la génesis de multiples problemas sociales, estableciéndose una relacién
circular entre los factores de riesgo.

Objetivo especifico 2. Detallar los rasgos que caracterizan a la familia

Las familias presentan, mayoritariamente, antecedentes de riesgo: problemas con
la Justicia (40 %), abandono de los hijos (33,33 %), malos tratos (26,66 %) y adiccio-
nes (26,66 %).

En el 100 % de las familias extranjeras se constata desarraigo cultural, y en la
cultura gitana, conflictos internos de la etnia (26,66 %). Cualquiera de ellos, y mas
aun si se dan varios a la vez, supone un impacto adverso en la estructura familiar y/o
en su evolucién, (Rodriguez, Camacho, Rodrigo, Martin y Maiquez, 2006). E incluso
Matos y Sousa (2004) hablan de la simultaneidad de las situaciones problematicas,
no apareciendo una en particular, sino una cadena de factores y problemas como
reaccion ante dificultades materiales o fisicas, conflicto con el entorno o en el interior
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del sistema familiar, como afirma Casas (1998; citado en Navarro, 2002). Ademas, las
dificultades familiares repercuten en el desarrollo del menor en términos de insercién
y adaptacion social, ya que no interiorizan las normas y valores culturales de su
entorno (Linares, 1997; p. 32).

Como dato favorable, senalar que el 73,33 % de las familias estudiadas ha reducido
considerablemente sus situaciones de riesgo, aunque no sus consecuencias. En cam-
bio, esta reduccion de las situaciones de riesgo no se da en las familias que presentan
desarraigo cultural.

Se ha detectado un porcentaje equilibrado entre el nUmero de estructuras fa-
miliares nucleares completas, 53,33 %, y los distintos y nuevos modelos de fami-
lia: sustitutiva extensa (13,33 %), reconstituida (13,33 %), separada o divorciada
(13,33 %) y reunificada (6,66 %). Dato sorprendente, ya que se esperaba encontrar
mayor numero de familias desestructuradas teniendo en cuenta los criterios de se-
leccion de la muestra elegida. No obstante, los genogramas de dichas familias son, al
igual que en la sociedad en general, cada vez mas complejos.

El 40 % de progenitores varones no mantienen relacién con sus hijos por abandono,
separacion matrimonial o malos tratos, evidenciandose una carencia de patrones de
comportamiento masculino adecuados para el desarrollo del menor. Las dificultades
en la comunicacién interna (66,66 % de las familias), asi como el escaso tiempo de
ocio compartido, provocaran una fragil vinculacidon entre sus miembros.

Mientras que la totalidad de las familias de etnia gitana (33,33 %) y de origen
marroqui (20 %) expresan tener muy clara la jerarquia en la familia, recayendo la
toma de decisiones en el padre, del 46,66 % restante, la toma de decisiones recae en
la mujer (26,66 %) o0 en ambos progenitores (19,33 %).

Se constatan carencias en las estrategias de comunicacion y resolucion de conflictos.
Mientras que el 20 % informa ejercer un estilo autoritario y el 26,66 % democratico, el
53,33 % manifiesta actitudes que tienden a un estilo inconsecuente, donde unas veces se
decide una cosa y otras lo contrario para la misma situacion. Aunque este ultimo es el que
se da con mayor incidencia, en muchas ocasiones no es reconocido por la propia familia,
teniendo que ser contrastado por los trabajadores sociales. Asi mismo, se observan patro-
nes incongruentes de comunicacion verbal y no verbal, manifestacién de la ambivalencia
relacional e historia de desérdenes en la que se encuentra anclada la familia.
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El 60 % de las familias estudiadas no tiene horarios estables para la realizacién
de funciones cotidianas como comer, aseo personal, deberes, etc., dejando dichas
funciones a la improvisacion. La carencia de horarios repercute en habitos de suefio y
alimentacién inadecuados, asi como en cansancio y falta de rendimiento en el centro
escolar o laboral, o incumplimiento laboral en trabajos con condiciones deficitarias, en
el caso de los adultos. Todo ello, cronifica y perpetia las condiciones desfavorables a
nivel social.

La familia extensa, como red de apoyo, adquiere un valor fundamental, ya
gue Unicamente manifiestan satisfaccion aquellos nulcleos que cuentan con esta
(53,33 %). Contrariamente, las unidades de convivencia que manifiestan recibir solo
apoyo institucional expresan sentimientos de soledad, falta de arraigo e integracion y
aislamiento. Trigo (2012) destaca la ausencia o carencia de apoyos sociales como fac-
tor que favorece la situacion de riesgo. No obstante, mientras que el apoyo de la ONCE
lo reciben el 100 % de las familias, teniendo a la institucion como un referente y pilar
basico para el desarrollo de su hijo con discapacidad, el 80 % de las familias considera
que los servicios sociales publicos no pueden cubrir sus necesidades basicas, siendo
el 20 % quienes opinan lo contrario.

El factor vivienda ocupa una posicidén avanzada en la escala de prioridades y cons-
tituye un elemento desestabilizador de las familias, ya sea por el elevado coste del
alquiler en relacion con sus ingresos (46,66 %) o por la imposibilidad de hacer frente
al plan de amortizacidon del préstamo hipotecario (26,66 %), llegando a situaciones
de desahucio o negociacion de dacidn en pago. La precariedad econdmica constituye
el primer elemento de preocupacion y estrés de la muestra estudiada. Tienen serias
dificultades para cubrir tanto el alquiler o préstamo hipotecario como los gastos de
agua y luz (86,66 %), llegando a pasar frio en invierno por impago (66,66 %). Otros
aspectos afectados por la precaria situacion econdémica son la alimentacién y el ves-
tuario. Segun el INE (2015), en el ano 2014 el umbral de riesgo de pobreza para los
hogares compuestos por dos adultos y dos menores de 14 anos fue de 16.719 euros/
ano, por lo que la muestra estudiada podria considerarse basicamente en situacion de
pobreza. Por otro lado, la discapacidad genera gastos econdmicos extra que, cuando
no se pueden afrontar, frecuentemente originan una crisis econémica dentro de la
familia (Ortega, 2002; citado por Ortega, Torres, Reyes y Garrido, 2012).

En cuanto a articulos que no son de primera necesidad, la posesién de un vehiculo
incrementa la carga econdmica a soportar por los problemas derivados de su mante-
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nimiento. En esta misma linea, la mayoria dispone de teléfono movil de prepago (80
%), carece de ordenador en su vivienda (60 %) y de medios para ir de vacaciones
(100 %).

Objetivo especifico 3. Describir las condiciones de la vivienda
y del entorno

Una importante barrera arquitectdnica para los menores afiliados de esta muestra
es el hecho de vivir en alturas superiores a una 2.2 planta (86,66 %) en edificios sin
ascensor (76,92 %). Por otro lado, el 80 % de las familias disponen Unicamente de un
bafio, independientemente del nimero de personas que convivan; el 33,33 % residen
en un barrio con escasos servicios y caracteristicas marginales, no sintiéndose inte-
grados en el mismo.

Objetivo especifico 4. Identificar las caracteristicas que definen
la situacidon general del menor con deficiencia visual

Cualquier menor de 0 a 12 anos depende de los cuidados de terceros, pero si ade-
mas presenta una discapacidad, las necesidades de atencién, estimulo, vinculacion
afectiva, exploracién del medio para su ubicacién, etc., le sitlan en un estado de
maxima fragilidad y dependencia.

Las patologias visuales que presentan los menores afiliados son mayoritariamen-
te congénitas (86,66 %): atrofia dptica (26,66 %), aniridia, trastorno de quiasma
y cdérnea, con el 13,33 %, cada una de ellas. El que las patologias adquiridas sean
minoritarias (13,33 %) y haya un diagndstico precoz en el 73,33 % de los casos, es
senal de cuidado y control. En nuestro pais, la atencién posnatal y el seguimiento
pediatrico, asi como las vacunaciones obligatorias, ayudan al control de la salud de
los menores, a diferencia de lo que ocurre en otros paises que no disponen de esta
proteccion social.

El tiempo transcurrido desde que se diagnostica el problema visual al menor hasta
que la familia acude a la ONCE en busca de informacidén y asesoramiento es funda-
mental para el desarrollo de estrategias y habilidades que suplan las limitaciones de
la deficiencia visual. El 40 % de las familias acude a la ONCE durante el primer afo.
Por los afios de experiencia como trabajadora social podria afirmar que los menores
con deficiencia visual son detectados con mayor diligencia que en décadas anterio-
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res, el control médico es mejor y la sociedad va conciencidandose de la necesidad
de deteccion temprana de las personas con capacidades diferentes. Para que este
avance social se mantenga estable en el tiempo, son fundamentales las campafias
de sensibilizacién.

El hecho de que el 53,33 % de los menores estudiados presenten cierto retraso
madurativo y/o del lenguaje, supone una carga anadida al cuidador y al conjunto de
la familia, ya que la atencion de este afectara directa o indirectamente a los distintos
miembros de la unidad familiar.

Como es de esperar, los centros educativos a los que asisten estos menores son
publicos (86,66 %), y las familias deben solicitar, en todos los casos, ayudas o becas
para material escolar, libros, comedor, etc. Sus solicitudes no llegan a término, ya
sea por no realizar correctamente las gestiones informaticas, las cuales solicitan a
terceros, ya sea por perderse en el entramado de gestiones y documentos necesarios.
Precisan de un apoyo profesional cercano que estimule sus posibilidades y haga de
guia para el buen término de las gestiones, asi como medidas institucionales que les
sitle en igualdad de oportunidades.

Debido a la deficiencia visual, el total de nifios estudiados escolarizados utiliza
adaptaciones de acceso al curriculo o instrumentales. Ademas, el 40 % precisa adap-
taciones curriculares significativas debido a limitaciones cognitivas.

Si la economia de estas familias llega dificilmente a cubrir sus necesidades basicas,
es absolutamente predecible que el 86,66 % carezca de asistencia a actividades ex-
traescolares privadas, limitandose al 13,33 % la asistencia a actividades municipales
(natacion). En estas familias, las actividades extraescolares adquieren un papel muy
importante, ya que no solo contribuye a la socializacién y al aprendizaje de contenidos
y habilidades, sino que disminuye la probabilidad de que permanezca solo en su do-
micilio en situacion de vulnerabilidad. Sin embargo, estos menores tienen un acceso
muy limitado a estas actividades.

Tal y como sucede en la sociedad, la gran mayoria de los menores (76,33 %)
ve la televisidn diariamente, y la mitad de ellos, ademas, dedican, también dia-
riamente, tiempo de ocio a las nuevas tecnologias, ya sea con ordenador, tableta
o movil. En estas familias, tanto la televisién como las TIC tienen una importante
«funciéon nifiera».
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El vinculo de apego y la funcién de cuidador principal recaen sobre la mujer. Aunque
la tendencia va cambiando, en estas familias todavia se da el predominio de distribu-
cidon clasica de roles, segun el género. De forma especial en las familias que tienen
algin menor con discapacidad, la mujer es la encargada de la crianza de los hijos.
En el presente estudio, la persona de apego, coincidiendo con el cuidador principal,
es una mujer en el 79,99 % de las familias, ejerciendo de tutora una abuela por cada
cuatro madres. Datos que corroboran la informacion facilitada por el Observatorio
Estatal de la Discapacidad (2010) cuando afirma que el cuidador principal de tres de
cada cuatro nifios con alguna limitacién es la madre.

Las ayudas técnicas especificas para personas de baja vision —como los ampli-
ficadores de caracteres en los ordenadores, las lupas, los telescopios o la maquina
Perkins— son mayoritariamente aceptadas por parte de las familias. No obstante, una
minoria de tutores (20 %) manifiesta rechazo a la utilizacién del bastén blanco por
parte del menor deficiente visual, por lo que se hace patente la necesidad de seguir
trabajando por la aceptacion y la normalizacién de la imagen publica del bastén blanco.

Finalmente, el 53 % de las familias informan prestar mayor atencion de la nece-
saria a sus pequefios, implicando una falta de concienciacidén sobre la importancia de
potenciar al maximo los recursos personales de cada menor.

Objetivo especifico 5. Comprender la posicion de la familia
ante la discapacidad visual del menor

Ante la noticia del diagndstico visual del menor, las familias estudiadas expresan
haber sufrido estrés (100 %), desorientacion (93,33 %), inseguridad en el rol de pa-
dre/madre (86,66 %) y crisis personal (80 %), al igual que las que no se encuentran
en riesgo social. Ante esta crisis, los padres presentan sintomas de inseguridad,
desorientacion, dudas y falta de confianza en el ejercicio de su rol frente a este hijo
diferente (Nufez, 2003).

Es de destacar que, actualmente, el 100 % de los tutores se sienten competentes
para cuidar a su hijo con discapacidad gracias a la intervencién profesional.

El problema visual de los menores afecta a los distintos ambitos de la vida familiar.
Generalmente, estos nifios requieren atencién de diversos profesionales (médicos,
neurdlogos, pediatras, optometristas, nutricionistas, terapeutas fisicos, del lenguaje),
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lo que supone para los familiares una carga emocional y laboral importante, asi como
una nueva definicién de roles, funciones y responsabilidades (Mufioz, 2011).

El dmbito econdmico se ve profundamente afectado en el 100 % de las familias
debido al incremento de gastos que conlleva la patologia visual (asistencia médica,
medicinas, cuidados, tratamientos, etc.). Asi mismo, se ven afectados los aspectos
relacionados con la organizacion y las relaciones familiares (93,33 %), manifestando
unanimidad en la necesidad de reorganizar el tiempo, las responsabilidades, los roles,
etc., por la sobrecarga instrumental. Igualmente, se ven alteradas las relaciones fami-
liares y sociales, haciéndose mas complejas las primeras y minimizandose las segun-
das. En cuanto a la relacidon fraternal, es frecuente que aparezcan comportamientos
de parentalizacion y celos. Por todo ello, se evidencia la necesidad de intervencién
profesional que ayude, oriente y acompaiie en la busqueda de una nueva homeostasis.

Objetivo especifico 6. Identificar los recursos sociales de la ONCE
asi como servicios publicos que las familias estudiadas conocen,
han utilizado y/o se valora necesario movilizar

Se constata que las familias precisan de la intervencion de los trabajadores so-
ciales como agentes de cambio que faciliten la informacion necesaria para activar
las potencialidades de sus miembros. Profesionales como Ramirez (1992) se centran
en el estudio de las demandas de los usuarios, estableciendo distintas categorias,
como: demandas econdémicas, de informacién y orientacién de recursos, clarificacion
de dudas vy alternativas sociales, etc., englobando un sinfin de situaciones a afrontar
con el propio interesado.

En temas educativos, se han detectado nuevas necesidades de informacién y aseso-
ramiento sobre recursos Unicamente en el 6,66 % de los casos, ya que el seguimiento
de los profesionales es continuo y las familias disponen de informacién actualizada.

Sin embargo, en el area de apoyo al bienestar social se ha detectado la necesidad
de gestién de ayudas Opticas derivadas de nuevas necesidades en el 20 % de los
afiliados, y el asesoramiento genético en el 86,66 % de las familias, coincidiendo con
aquellas cuyos menores presentan patologias congénitas.

En el area de recursos externos, los trabajadores sociales de la ONCE contamos con un
amplisimo campo de informacion, asesoramiento, apoyo, acompafamiento, derivacion,
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etc., sin olvidar que esta ayuda siempre se ofrecera en coherencia con las necesidades
de las personas, el cumplimiento de requisitos y el periodo de solicitud o vigencia, en
coordinacion con los servicios sociales municipales y como subsidiarios de estos.

Con el tiempo, las necesidades y los recursos cambian y, por tanto, la informacion a
ofrecer por parte de los profesionales también se modifica. En el 100 % de las familias
se han detectado recursos a movilizar. En algunos casos, la informacion facilitada
responde a nuevos recursos que desconocen (vivienda social, ayudas al alquiler, etc.)
y, en otros, se trata de retomar cuestiones que ya se trabajaron con anterioridad
(certificado de discapacidad caducados, nuevos beneficios del mismo, modificaciones
de la condicidn de familia numerosa, etc.).

Aportaciones

Este trabajo ofrece una primera aproximacion de caracter exploratorio y descriptivo
que podria resultar Gtil tanto a los trabajadores sociales que realizan funciones en los
distintos ambitos sociales como a otros profesionales, tanto de la salud como de la
educacion, que deseen profundizar sobre el tema.

La tarea de ser padre/madre de menores con discapacidad visual se ve dificultada
en mayor medida por la presencia de estresores (precariedad econdmica, bajo nivel
educativo, problemas con la justicia, falta de empleo o toma de decisiones rapida), tal
y como se ha evidenciado mediante esta investigacion, constatdandose la necesidad
de intervencion profesional.

La vulnerabilidad y el riesgo social en la que se encuentran inmersas estas familias
tienen una naturaleza multidimensional que debe abordarse de forma integrada: fa-
cilitando el acceso a todos los servicios oportunos (educativos, sanitarios, vivienda...),
reconociendo la necesidad de apoyar de una manera mas eficiente a las familias con
hijos con discapacidad visual, fomentando el acceso al empleo de los progenitores,
adoptando medidas de conciliacidon y apoyando a los hogares con escasos recursos
econdémicos, etc. Solo desde ese enfoque holistico se favorecera la ruptura de la
repeticion de dichos patrones (Roldan y Garcia, 2006; p.20).

Respecto a las aportaciones metodoldgicas, cabe destacar que haber obtenido el
100 % de participacion de las familias seleccionadas supone la confirmaciéon de un
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buen planteamiento en la transmisidn del objetivo de la investigacion y de su interés
para las familias.

La presente investigacion, llevada a cabo mediante la metodologia de la Investiga-
cidn-Accion Participativa, ha permitido la intervencidn sobre situaciones problematicas
que las familias objeto del estudio no hubiesen demandado por iniciativa propia.

En su ejecucidén, se ha puesto en practica la coordinacién interprofesional tanto
interna, entre los distintos miembros de la ONCE, como externa, con los profesionales
de los Centros Municipales de Servicios Sociales, estableciendo asi criterios de buenas
practicas.

El rastreo sobre cuestionarios de valoracion adecuados existentes y la constatacién
de la inexistencia de aquellos que pudieran adecuarse al objetivo deseado, propicio la
elaboracion de otros instrumentos de recogida de informacion disefiados especifica-
mente para el presente estudio. En especial, la guia de entrevista a las familias podria
servir de base para la elaboracién de un instrumento de recogida de informacién sobre
las familias en riesgo de exclusidon social con hijos menores con discapacidad visual.

Por otro lado, el contraste de informacion desde distintos puntos de vista profesio-
nales ha quedado probado que aporta mayor rigor cientifico a la investigacién.

Se hace evidente la necesidad de potenciar la parentalidad positiva apoyada en
la responsabilidad, cuyo fin Gltimo es el bienestar del menor. Ante la crisis actual de
autoridad, se buscara el reconocimiento legitimado, basado en el respeto, la tolerancia
y la busqueda de acuerdos entre los distintos miembros de la unidad familiar.

Igualmente, serd necesario fomentar el empoderamiento (empowerment) de las
familias, la capacidad de control interno, la autoeficacia y las habilidades para alcanzar
metas y objetivos disenados por ellos mismos, abordando asi la vida en términos de
oportunidades personales y sociales (Segado, 2011).

La intervencién familiar temprana, no solamente reducira los problemas del mo-
mento sino que evitara la cronicidad de los mismos.

Por todo esto, se hace imprescindible la atencién a las necesidades de las familias,
desde distintas disciplinas y perspectivas, dada la riqueza de las variables que intervienen.
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El Trabajo Social no puede reducirse a la gestion de recursos, debe ir mucho mas
alla. Debe partir con el profesional como primer agente socializador y el usuario como
protagonista de su cambio e integracion social.

Para finalizar, habria que destacar que trabajar sobre este tema, sobre el que se ca-
rece de investigaciones que combinen los conceptos que nos ocupan —familia, riesgo
social y discapacidad visual—, supone un avance para el conocimiento, una motivacion
para la apertura a nuevas investigaciones y la ampliacion de la base tedrica de nuestro
saber en el campo del trabajo social.

Por ello, dentro del Marco de la Estrategia Espafiola de la Discapacidad 2012-
2020, en el que se anima a iniciativas relacionadas con el estudio de las condiciones
de vida de las personas con discapacidad, y el Plan Integral de Apoyo a la Familia
2015-2017, la presente investigacién podria considerarse como un instrumento
mas de conocimiento. Solo mediante la realizacion de investigaciones que faciliten
y transmitan un profundo conocimiento de la realidad en la que estamos inmersos
se podran elaborar nuevas politicas de discriminacién positiva que minimicen las
situaciones de vulnerabilidad y riesgo social.

Ademads de lo sefialado hasta aqui, es necesario mencionar que la presente
investigacidon ha servido, entre otras cosas, para que los profesionales que tra-
bajamos con las familias de los menores afiliados a la ONCE de Valencia seamos
conscientes de la necesidad de revisar y actualizar los protocolos de actuacion
profesional.

Profesionalmente, ha supuesto un gran reto, un orgullo y un disfrute investigar y
trabajar con las familias que mas precisan de nuestra intervencion.
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