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RESUMEN
La presente investigación está enfocada en identificar el rol que cumplen los hermanos de personas en situación de discapacidad visual pertenecientes a la Fundación de Lucha Contra la Retinitis Pigmentosa, desde una perspectiva cualitativa, en la cual se pretende describir las características que posee este rol y los factores que influyen en la definición de este rol. El método de investigación es el estudio de casos, por lo tanto, la investigación estará centrada en tres familias distintas. Para llegar a esta premisa, el método de recolección de datos fue la entrevista, las cuales están dirigidas a cada uno de los integrantes de la familia para obtener datos e información de la relación fraternal desde distintas perspectivas, padres, hermanos y personas en situación de discapacidad visual.

Finalmente, y de acuerdo a las respuestas obtenidas, se caracterizó este rol, siendo analizado por categorías, las cuales proporcionaron una pauta para detectar las principales características de las relaciones fraternales existentes y de los roles adoptados.
INTRODUCCIÓN

La siguiente investigación aborda un tema de gran relevancia social, enfocado a aquellas familias, en donde dentro de sus integrantes se encuentran hijos en situación de discapacidad visual y uno o más hermanos (sean consanguíneos o no), otorgando énfasis al desarrollo vincular desde la perspectiva del hermano que no se encuentra en situación de discapacidad; pues es fundamental conocer de qué manera han afrontado la discapacidad de su hermano y cómo se han relacionado con él/ella desde que tuvieron conocimiento y conciencia sobre la situación en la que se encuentra su familia.
Por otro lado, cabe destacar que esta investigación es de carácter cualitativo y estudiada bajo el enfoque descriptivo, ya que se pretende conocer la funcionalidad familiar, específicamente la relación fraternal, identificando de qué manera ha afectado en la vida del hermano sin discapacidad el hecho de reconocer que su hermano tiene distintas formas de relacionarse con los demás y con el medio circundante.
Se otorga gran relevancia a la labor del hermano, principalmente por ser la persona con quien se tiene un fiato y confidencia única, por ser el guía y modelo a seguir durante los primeros años de infancia y las primeras aventuras; considerando que es una etapa en la cual se obtiene la mayor cantidad de conocimientos sobre el medio y habilidades sociales, siendo ellos quienes potencian estas áreas mediante diversas actividades que se realizan en conjunto. En el caso de personas en situación de discapacidad visual, el hermano es quien busca la forma de acceder al otro y en ocasiones es el único que podrá comprender lo que este hermano siente. 
A pesar de lo anterior, hay que comprender que las relaciones sociales presentan distintas características, y por ende, no son todas iguales. Puede existir una relación profunda de hermandad, así como también un escaso interés en relacionarse con el otro, lo cual dependerá de cómo se ha ido potenciando esta relación, las vivencias familiares y personales.

Para conocer la realidad antes mencionada, tal investigación se llevó a cabo con personas en situación de discapacidad visual pertenecientes a la Fundación de Lucha Contra la Retinitis Pigmentosa (FUNDALURP), y sus respectivas familias.
Cabe destacar que FUNDALURP es una fundación de derecho privado sin fines de lucro, donde la finalidad consiste en brindar asesoría integral a personas afectadas por Retinitis Pigmentosa y sus familias, especialmente atención médica y psicológica, comprendiendo además el desarrollo de actividades de difusión, información, recreación, capacitación, extensión y apoyo.
 
CAPÍTULO I

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Desde tiempos remotos, el ser humano ha centrado gran parte de su existencia a conseguir los proyectos de vida propuestos; siendo la familia uno de aquellos, por ende, cuando el ser humano une su vida a una pareja definitiva, ambos anhelan el nacimiento de uno o más hijos, idealizando y estableciendo sueños y metas determinadas, las cuales son depositadas en el bebé que aún está por nacer, pues a través de los hijos busca perpetuar su legado y dejar descendencia.
Al concretar este deseo, se comienza a construir tanto la identidad familiar como la identidad del hijo; la cual se va fortaleciendo a lo largo de su desarrollo. Además, se debe considerar que de forma instantánea el recién nacido adquiere el rol de hijo así como la pareja adopta el rol de padres. Sin embargo, cuando estos padres ya tienen uno o más hijos, el recién nacido también le otorga el rol de hermano a estos hijos mayores; estableciéndose así el núcleo familiar y la relación entre hermanos, pero ¿cuáles son los principales cambios en la relación fraternal cuando uno o más de los hermanos nace o adquiere la discapacidad visual?
Cuando se espera un hijo “saludable”, o aquel hijo que nació saludable adquiere esta discapacidad a lo largo de su vida, estas expectativas se desmoronan al momento de reconocer que existe la ausencia del sentido visual, situación que provoca un impacto profundo en la familia, tanto en padres así como en los hermanos, quienes, en muchas ocasiones desconocen las razones de este cambio en su hogar; por lo tanto, haciendo hincapié en la investigación realizada y en los lazos afectivos establecidos, ¿cuáles son las características propias de los  hermanos de una persona en situación de discapacidad visual?
Por lo anteriormente expuesto, es fundamental entender que la familia es un sistema de relaciones y todo lo ocurrido a un miembro de esta, repercute en el resto. Por ende, considerando a aquellas familias en donde uno de sus hijos se encuentra en situación de discapacidad visual, es que generalmente la preocupación de tal repercusión cae en los padres del hijo con problemas visuales; quienes adquieren casi obligatoriamente nuevas tareas y desafíos para los cuidados de este miembro de la familia y siendo común que gran parte de las investigaciones y guías de orientación estén centradas en dar apoyo a los padres de hijos en situación de discapacidad visual, es por esta carencia que nace la gran interrogante en cuanto a los hijos: ¿la familia logra desarrollar orientaciones que fomenten la relación fraternal?

Para ello, debe entenderse que la relación vincular entre hermanos desempeña un papel fundamental en la vida, ya que son quienes comparten alegrías, tristezas, emociones,  secretos, etc., siendo considerada la primera relación social del ser humano con su par, desde edad muy temprana y prolongándose durante toda la vida. De hecho, es la relación más larga, aún más, que con los propios padres (que puede durar entre 40 ó 60 años), en los hermanos puede ser de 60 u 80 años (lo que vivan los hermanos).

Comprendiendo que la investigación tiene relación con personas en situación de discapacidad visual, es fundamental entender que una de las grandes barreras en el desarrollo de una persona con ceguera o baja visión es la comunicación que logra establecer con el medio, y más aún la poca capacidad de adaptabilidad del medio con aquellas personas que viven en situación de discapacidad visual. 

En cuanto a la vida familiar que se desarrolla, estas personas son quienes, en muchas ocasiones, pueden llegar a vivir un proceso de duelo y aceptación de la discapacidad de uno de los miembros de la familia, aflorando sentimientos que pueden ser positivos o negativos. Así como también, existe la posibilidad de que tales procesos no ocurran, lo cual también incluye al hermano de la persona en situación de discapacidad, quien comienza a notar cambios en la dinámica familiar, ya que la atención y tiempo de los padres está destinado en gran medida, sobre el hijo en situación de discapacidad. 

Es necesario que los padres se sientan capaces de sobrellevar la nueva situación para hacer entender al hijo de qué trata la situación de discapacidad en que se encuentra el hermano, otorgando los espacios y tiempos de conversación familiar para que lo comprenda, además de no imponer alguna función específica que deba cumplir sobre el hermano en situación de discapacidad, sino que generar espacios que fomenten la relación entre ellos mediante diferentes actividades y durante la convivencia. De acuerdo a lo anterior, es importante tener en claro, ¿cómo perciben los padres la relación con sus hijos sin discapacidad?
En definitiva, si la relación fraternal es una de las más largas de la vida del ser humano, no sólo por el hecho de ser hermanos y compartir los mismos padres, sino que también por ser parte del núcleo familiar y cumplir con su rol de compañero, encargado de la socialización y modelo a seguir tanto en conducta como en relaciones sociales; considerando lo anteriormente expuesto, es que las investigadoras se plantean la siguiente problemática:
¿De qué manera se desarrolla la relación vincular y el rol de los hermanos de personas en situación de Discapacidad Visual en FUNDALURP de la Región Metropolitana?
1.2. VARIABLES DE INVESTIGACIÓN

Con el fin de comprender lo anteriormente planteado, es que a continuación se definen las variables que sustentan la investigación.
1.2.1. Definición conceptual de las variables
· Identidad personal: Conjunto de rasgos propios de un individuo, lo que le da conciencia de ser él mismo y distinto a los demás.
· Rol: Conjunto de comportamientos y normas que una persona, como actor social, adquiere y aprehende de acuerdo a un status en la sociedad, por lo tanto, es una conducta esperada según el nivel social y cultural. 
· Vínculo: Unión o relación no material, especialmente la que se establece entre dos personas.
· Hermano: persona que tiene en común con otra el mismo padre y la mima madre, o sólo una de ellos.
· Discapacidad visual: Falta o limitación del sentido visual que dificulta el desarrollo normal de la actividad de una persona.
1.2.2. Definición operacional de las variables
· Identidad personal: procesos que permiten asumir que el sujeto, en determinado momento y contexto, es y tiene conciencia de ser él mismo, y que esa conciencia de sí se expresa (con mayor o menor elaboración) en su capacidad para diferenciarse de otros, identificarse con determinadas categorías, desarrollar sentimientos de pertenencia, mirarse reflexivamente y establecer narrativamente su continuidad a través de transformaciones y cambios. La identidad es la conciencia de mismidad, el énfasis está en la diferencia con los demás.

· Rol: es el conjunto de normas que determina el status o posición y este no es otra cosa que la actuación concreta de dicho status, el cual posee pautas de conductas reiterativas, pero que se configuran específicamente en la interacción social concreta; subrayando su carácter procesual y dinámico. Los roles pueden ser identificados sobre la base de roles complementarios, porque ambos están unidos orgánicamente en una interacción; por ejemplo, no se puede cumplir el rol de profesor sin alumno, o el de padre sin hijo, una persona puede cumplir muchos roles y todo depende de la cantidad de grupos a los cuales pertenezca (padre, madre, marido, profesor, empleado, etc.). Existen algunos roles básicos que son adscritos (edad y sexo) y otros que se adquieren por diversas vías como la profesión, el matrimonio, etc. En la manera que se pertenezca a un mayor número de grupos, se está expuesto a conocer más reglas que permitan desempeñarse en cada uno de ellos y lo cual siempre enriquece a la persona.

· Vínculo: denominación que generalmente se refiere a las situaciones en las que están en juego las relaciones de parentesco, en tanto estas se hallan atravesadas por el tabú del incesto y por todas las cuestiones referidas a la transmisión de significaciones transgeneracionales.

· Hermano: encargado de promover la socialización y el desarrollo en general en el otro hermano; ya que es por medio de esta relación en donde se logra aprender el proceso de dar y recibir, aprender a compartir y llegar a acuerdos.
· Discapacidad Visual: alteración de la senso-percepción visual, que se puede presentar en diversos grados y ser consecuencia de distintos tipos de etiologías. Este déficit se presenta en personas que poseen un remanente visual de 0.33 o menos en su medición central y se manifiesta a través de limitaciones cuantitativas y cualitativas en la recepción, integración y manejo de la información visual que es fundamental para el logro de un desarrollo integral armónico y la adaptación al medio ambiente. La cual se puede presentar como:
· Baja visión: consiste en una disminución de la visión que se presenta de diferentes modos, sin embargo, la capacidad visual resulta funcional para la vida cotidiana, ya que aún cuando la dificulta, no imposibilita la realización de acciones que implican el uso de la percepción visual mediante la utilización de ayudas ópticas.

· Ceguera: se presenta cuando la visión es menor o igual a 0.05, considerando siempre el mejor ojo y con la mejor corrección. Condición que no resulta ser funcional para la vida cotidiana, por lo tanto, su desempeño se basa en el uso del resto de los sentidos.

CAPÍTULO II
OBJETIVOS Y JUSTIFICACIÓN DE LA INVESTIGACIÓN

2.1. OBJETIVO GENERAL
· “Identificar el rol y caracterizar el vínculo que se establece con los hermanos de personas en situación de discapacidad visual que pertenecen a FUNDALURP de la Región Metropolitana”.

2.2. OBJETIVOS ESPECÍFICOS
· Identificar los factores que definen el rol de los hermanos de personas en situación de discapacidad visual.
· Caracterizar el vínculo que se establece entre los hermanos y las personas en situación de discapacidad visual. 
· Definir las características de los roles desarrollados por hermanos de personas en situación de discapacidad visual.

2.3. PREGUNTAS DE INVESTIGACIÓN

· ¿Cuáles son los principales cambios en la relación fraternal cuando uno o más de los hermanos nace o adquiere la discapacidad visual?
· ¿Cuáles son las características  propias de los  hermanos de una persona en situación de discapacidad visual?
· ¿La familia logra desarrollar orientaciones que fomenten la relación fraternal?
· ¿Cómo perciben los padres la relación con sus hijos sin discapacidad?

2.4. JUSTIFICACIÓN
En reiteradas ocasiones, en bibliografías o tesis, generalmente se pueden encontrar investigaciones con respecto a la familia y la labor que cumplen a lo largo del proceso de desarrollo de una persona que presenta algún tipo de discapacidad sensorial, en este caso, la discapacidad visual. Sin embargo, la información existente se refiere principalmente al rol de los padres como apoyo fundamental del hijo, por ser estos quienes están a cargo de su cuidado personal y formativo; es por ello, que se aborda el tema de “rol” con especial énfasis en la situación o posición que adoptan los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, considerando que son parte del núcleo familiar y cumplen un rol activo dentro de este, como apoyo y acompañantes de infancia, del desarrollo y proceso evolutivo por el cual ambos transcurren en el tiempo.
Por ende, se entregan características de la relación que desarrollaron estos hermanos en cuanto al vínculo fraterno y las relaciones socio-afectivas que se establecieron y que conformaron rasgos específicos del rol determinado que adoptó cada hermano en relación a la persona en situación de discapacidad visual.
La relevancia de esta investigación es otorgar una caracterización de los posibles roles que puede adoptar el hermano de una persona en situación de discapacidad visual y cómo estos se van potenciando y/o modificando a lo largo del desarrollo familiar.
2.4.1. Viabilidad
Para realizar la investigación, se consideró la disponibilidad de recursos humanos, materiales, económicos, de tiempo e información requeridos para recopilar la información necesaria.

Por ello, la intención de querer conocer los roles existentes en los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, implicó disponer de una fundación que permitiera acceder tanto a sus integrantes como a la familia de estos. Por ende, esta investigación se llevó a cabo con tres personas pertenecientes a FUNDALURP, además de contar con la participación del grupo familiar, especialmente de los hermanos y los padres.
En cuanto a los recursos humanos, esta investigación requirió de un trabajo colaborativo entre las investigadoras, los hermanos y padres de personas en situación de discapacidad visual para lograr la aplicación de cuestionarios y entrevistas, así como también realizar las reuniones u observaciones pertinentes con los involucrados en el estudio, considerando el contexto en que cada uno se encuentra.

Por otro lado, el recurso tiempo también es importante, ya que siendo el objetivo conocer los roles de los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, resultó esencial disponer de meses de investigación, pues sólo de esa manera se conseguió recabar toda la información requerida para cumplir cada uno de los objetivos propuestos a investigar.

En definitiva, los recursos materiales como instrumentos de evaluación y de recopilación de información no implican grandes costos económicos, por ello y de acuerdo a lo mencionado, es que se pudo llevar a cabo esta investigación, pues estuvieron los recursos necesarios para lograr conocer y caracterizar los roles existentes de los hermanos de personas en situación de discapacidad visual. 

2.4.2. Consecuencias de la investigación
Esta investigación está centrada en conocer el rol o roles que pueden desarrollar o adoptar los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, buscando de esta misma forma establecer características comunes para los roles que puedan existir, esto con el apoyo de instrumentos que permitan identificar el rol de los hermanos de estas personas con patologías visuales.
Por ende, se desprenden tres consecuencias importantes de este estudio; la primera de ellas es el conocimiento que podrán tener los padres sobre el rol que adoptan los hermanos del hijo en situación de discapacidad visual, permitiendo el trabajo en equipo para apoyar al hijo, ya sea a través de terapias o talleres en comunidad. 
En cuanto a la segunda consecuencia, es comprender la caracterización del rol que cumple el hermano que no se encuentra en situación de discapacidad visual y cómo este rol influye en la socialización de esta persona con el medio.
Mientras que la tercera consecuencia es a nivel teórico, ya que con esta investigación se podrán hacer mayores aportes a los vacíos existentes en los estudios de la familia, los cuales como ya se ha mencionado, generalmente se centran en otorgar orientaciones a los padres pero no a todos los integrantes del grupo familiar, aún cuando los hermanos son parte fundamental de este. 
CAPÍTULO III
 MARCO TEÓRICO
3.1. LA FAMILIA
La familia, bajo todo contexto, es un grupo de personas que se rigen por normas socialmente establecidas y que por lo tanto, no son creadas al azar, ya que están ligadas a lo que se ha transmitido por generaciones.
A causa de esto, se puede entender que cada familia está constantemente absorbiendo información, normas e ideales de otras familias, siendo una opción de ellos, elegir que normas incorporar o hacer parte de su familia. 

Ese intercambio y posible elección de información, normas e ideales es fundamental, ya que es lo que definirá la identidad tanto de la familia, así como de cada integrante y de la relación que existirá entre ellos. 
Para comprender lo antes mencionado, es que se abordará a la familia desde el enfoque sistémico, pues este enfoque trata a cada familia como un sistema único, los cuales se pueden catalogar en grupos bajo ciertas características y así explicar los distintos tipos de familia que existen y las funciones que cada una de ellas cumple.
3.1.1. La familia desde el enfoque sistémico
Establecer una definición de familia en la actualidad, se vuelve una situación muy compleja considerando que cada núcleo familiar es distinto a otro y no se pueden catalogar bajo una definición única, ya que cada familia presenta diversas formas en su constitución, en sus creencias, tradiciones y culturas. 
Es por esto mismo, que se abordará la conceptualización de familia bajo el enfoque sistémico, el cual ve a la familia como un sistema abierto que interacciona con los distintos subsistemas que la componen y su entorno. 

Según Peña, R., desde la perspectiva del enfoque sistémico, se entiende a la familia como algo más que la suma de sus partes, organizada por estructuras y procesos interpersonales que la habilitan para mantener su estabilidad y su capacidad de adaptación a un tiempo.
 Adoptar esta perspectiva familiar, significa pensar en ella como un sistema que presenta las siguientes características:

· Es un sistema formado por seres vivos.

· Tiene un proceso de desarrollo que permite su crecimiento y complejización de su organización.

· Vivir en familia es una experiencia multigeneracional.

El sistema familiar es un sistema abierto, en interacción permanente, el cual está estructurado a su vez por varios subsistemas, con sus propias interacciones.
Los miembros de una familia se agrupan y reagrupan de distintas formas, según sean las necesidades individuales y funcionales requeridas por el sistema. En algunas circunstancias las mujeres o los hombres entre sí, se relacionan más, otras veces, los padres o los hermanos. Las agrupaciones perdurables constituyen los denominados subsistemas que son subclases del sistema mayor. Estos corresponden a:

· Subsistema conyugal (relación de pareja): La pareja es habitualmente el subsistema más perdurable de la familia. Ella da vida a un nuevo sistema, creando los principios fundamentales que orientan a todo el sistema familiar. La pareja es el ámbito donde la mayoría de las personas pueden satisfacer su amplia gama de necesidades. Estas abarcan varias dimensiones: afectivas, biológicas, psicológicas, entre otras. El ámbito afectivo, es el pilar fundamental para la pareja, ya que este brinda fuerza y seguridad para enfrentarse a las exigencias del mundo exterior, y para cumplir con las diversas tareas dentro y fuera del contexto familiar. Lo anterior, permite a la pareja enfrentar las ineludibles diferencias y desacuerdos con el fin de transformarlos en un estímulo para crecer y desarrollarse como tal.
· Subsistema parento-filial (relación padres - hijos): Se caracteriza por la desigualdad entre los miembros que la componen. Esta condición es necesaria para que los padres puedan guiar y proteger a sus hijos. Cuando los padres asumen que existe esta natural desigualdad, ya actúan de acuerdo a esta, enseñan a sus hijos a cómo desenvolverse en sistemas donde hay diferencias de jerarquía y los preparan para interactuar de la mejor manera, ya sea con sus profesores o jefes.
· Subsistema fraternal (relación entre hermanos): Se caracteriza fundamentalmente por ser miembros pares, es decir, se interactúa con personas de su mismo nivel de autoridad. En un ámbito de cariño mutuo y pertenencia común, los miembros de este subsistema aprenden a negociar, expresar sus sentimientos, manifestar sus ideas y pensamientos, a defender sus opiniones; relacionándose de manera adecuada con el otro. Este aprendizaje otorga seguridad para desenvolverse en otros grupos de iguales, en una primera instancia con sus compañeros de cursos y posteriormente con sus compañeros de trabajo.
Según Ortega, Palma y Verdugo, estos subsistemas no son absolutos, también se superponen y entran en funcionamiento según el momento familiar con sus roles, funciones y tareas específicas. Cada individuo integrante de una familia es en sí mismos un sistema, compuesto a su vez por subsistemas. Pero ambos, persona y familia, están conectados con un suprasistema, que puede ser inmediato o más amplio, la sociedad en general. De esta pertenencia múltiple se origina el intercambio de información entre un sistema y otro. Una vivencia, experiencia o conocimiento nuevo que adquiera una persona en uno de los sistemas al que pertenece, puede influir en los otros sistemas, a través de su participación. La nueva información transportada a través de esta participación simultánea de un individuo en varios subsistemas puede o no introducir transformaciones en un sistema determinado, dependiendo del grado en que la información se adapta a las reglas y límites de éste.

El sistema familiar espontáneamente busca establecer un equilibrio global (homeostasis), asegurándose que ninguno de sus subsistemas crezca o disminuya desproporcionadamente.
3.1.2. Funciones de la familia
De acuerdo a Peña, R., independiente de la definición de familia, estas comparten características básicas y funciones propias, las cuales se describirán a continuación:

· Función biológica: La familia es el sistema donde converge lo biológico en el sentido de la reproducción de la especie, y lo cultural, en el sentido de la socialización del individuo. Esta combinación permite que la vida se mantenga, transmita y proyecte. 

· Función educativa o social: La familia es el lugar donde se desarrollan los afectos y se aprende a conocer el mundo, es la inserción de los hijos en la comunidad. La familia se compone de miembros de distintas edades y sexos, las cuales tienen identidades propias y roles distintos. Lo anterior permite el aprendizaje de la configuración de las pautas culturales y de relación, de comportamiento y se estructura la conciencia ética. 

· Función económica: La atención y cuidado de la familia implica satisfacer todas las necesidades básicas de todos los miembros del grupo familiar. Esto implica realizar tareas como: administración de recursos, adquisición de bienes y productos, vigilancia y mantención de la vivienda, tareas domésticas, salud, entre otros.

· Función psicológica: Cada individuo se reconoce como irrepetible y único a partir de su familia, que lo acoge de este modo. Esta pertenencia otorga a la persona la experiencia de sí mismo como un valor absoluto, y este aprendizaje va configurando la posibilidad de relacionarse con otros a partir de las propias virtudes y limitaciones.
· Cuidado físico: proveer seguridad, descanso, recuperación.

· Afectividad: proveer cariño, amor, estima.

· Entregar valores: proveer sentido de trascendencia.
· Tamaño de la familia: extendida, nuclear.

3.1.3. Tipos de familia
Por lo señado por Paulina Elsner en “La familia: una aventura”, el tipo de relación que emerge en el núcleo familiar puede ser ubicado en un continuo que va desde una familia nutridora hasta una familia conflictiva o problemática; en las cuales se puede describir una serie de características relacionadas con la posibilidad de desarrollo de sus miembros. Estas se refieren al grado en que se permite la individuación a la estructura del poder, a la capacidad de aceptación de la separación y pérdida, al clima afectivo imperante en la familia y a la forma en que se percibe la realidad y se evalúa a los otros.
· Familias Nutridoras:

Su estructura se caracteriza por ser flexible, con límites claros entre sus miembros y demarcaciones nítidas entre los subsistemas de la pareja, de hermanos y de las relaciones padres-hijos. Asimismo, los cambios no son amenazantes, la angustia se considera como una señal de que hay algo que cambiar y existe un equilibrio que permite adaptarse a los cambios. El desarrollo individual es muy importante como también lo es el funcionamiento total del sistema. En esta familia se estimula el crecimiento de los padres, preservando su salud mental, lo que produce niños autónomos. Se favorece la autonomía y mientras más autónoma, más se diferencia los unos de los otros. Mientras el proceso de individuación es más completo, las interacciones son más autónomas y hay libertad de comunicación, se puede ser abierto y vulnerable y es frecuente la expresión de sentimientos. También hay respeto por la experiencia de otros, por su pensamiento y sentimientos. Se reconoce, asimismo, la posibilidad de errar en las personas; tanto los padres como los hijos pueden equivocarse sin desarrollar una imagen negativa de sí mismos. Se configura de esta manera, un clima donde los miembros de la familia pueden estar cómodos, sentirse seguros, ser ellos mismos, aun cuando existan desacuerdos e incertidumbres. 
· Familias Conflictivas:

Su estructura se caracteriza por ser rígida, con normas poco claras y resistentes al cambio. Los límites son o indefinidos entre los subsistemas o bien cada miembro en cada subsistema sin conexión con las otras personas del grupo. Se pueden distinguir dos estilos de interacción: los estilos despegados y los entretejidos. En ambos se presentan serias dificultades para el desarrollo de sus miembros.
En las familias despegadas los miembros se mueven en órbitas aisladas sin resonancia entre sí, interesándose más en sí mismos que en la relación que podrían establecer con otros. La llegada de un hijo a una familia con estas características puede atentar contra la independencia a que aspiran los padres, por lo cual es común que estos se desentiendan del quehacer y cuidados de sus hijos, responsabilizándose sólo cuando sus conductas les afectan directamente. Los hijos, a veces, reaccionan contra sus padres formando un subgrupo fuerte, con el fin de contrarrestar los intentos de control que pueden provenir de ellos.

También puede ocurrir que los padres enfrentan sus desacuerdos y mala relación utilizando al hijo, tratando de conseguirlo en favor de uno u otro. El hijo es así triangularizado, carga con problemas que no le corresponden en relación a dos figuras que para él son muy importantes; le es difícil optar y la tensión que puede desarrollar se traduce a veces en conductas muy inadecuadas. Los padres, de este modo, en vez de enfrentarse ellos mismos, se centran en el hijo “enfermo”, siendo este en parte la razón por la cual la familia se mantiene unida. Es por esto, al hijo le será difícil actuar con individualidad separada y hacerse responsable de lo que piensa, actúa y siente, ya que la sobre involucración emocional con sus padres lo atrapará en relaciones poco claras e inmutables.
En las familias entretejidas, los miembros se muestran literalmente pegados, es un sistema con una alta resonancia entre las partes y un fuerte entrelazamiento entre sus miembros. Lo que produce cambios en uno de ellos, provoca rápidamente resistencia complementaria por parte de otros, manteniéndose así un equilibrio familiar disfuncional.

Esta interacción se inicia en relaciones interpersonales basadas en sus inseguridades, dependiendo mutuamente en grado extremo.

Una pareja “fundida” llevará a formar una familia “fundida” en la cual no habrá una diferenciación clara entre las partes: la unidad de pareja y la unidad padre – hijo. La falta de diferenciación produce así un debilitamiento entre los límites, lo que impide que los subsistemas puedan relacionarse eficientemente.

De acuerdo a lo anterior, se consideraba importante conocer las características de cada tipo de familia, pues estas influyen en la identidad de cada integrante y los tipos de relaciones que establecen tanto con el medio, como entre ellos mismos, relaciones que se denominan “vínculos”, los cuales se van desarrollando entre padres, padres e hijos y entre hermanos, siendo esta última relación la que adquiere relevancia para la investigación. Por consiguiente, el siguiente apartado está enfocado en los “hermanos”. 

3.2. HERMANOS

3.2.1. Conceptualización del “vínculo”
Para comprender la relación vincular entre hermanos, es necesario entender el concepto de vínculo en primera instancia. Para esto, se abordará la definición expuesta por Pichón Riviere, quien define al vínculo como la manera particular en que un sujeto se conecta o relaciona con el otro o los otros, creando una estructura que es particular para cada caso y para cada momento. 

La relación de objeto es la estructura interna del vínculo, por lo tanto un vínculo es un tipo particular de relación de objeto; la relación de objeto está constituida por una estructura que funciona de una determinada manera. Es una estructura dinámica en continuo movimiento, que funciona accionada o movida por factores instintivos, por motivaciones psicológicas. El vínculo incluye la conducta, pues Pichón define el vínculo como una relación particular con un objeto, de esta relación particular resulta una conducta más o menos fija con ese objeto, la que forma una pauta de conducta que tiende a repetirse automáticamente tanto en la relación interna como en la relación externa con el objeto. Por lo dicho existirían dos campos psicológicos en el vínculo: campo interno (psiquiatría – psicoanálisis), campo externo (psicosocial).
El vínculo es un concepto instrumental en psicología social, que toma una determinada estructura y que es manejable operacionalmente. El vínculo es siempre un vínculo social, aunque sea con una persona a través de la relación con esa persona se repite una historia de vínculos determinados en un tiempo y en espacios determinados. El vínculo se relaciona luego con la noción de rol de status y de comunicación.

3.2.2. Conceptualización de “identidad”

A raíz de la definición anteriormente abordada, se debe tener presente que los conceptos tanto de vínculo como de identidad se encuentran interrelacionados, pues la identidad se va sedimentando en base a las interacciones del sujeto con el medio, el cual lo vincula afectivamente al entorno familiar y social.
Para comprender dicha interrelación, se abordará el concepto de identidad bajo la definición de diversos autores que a continuación se expondrán.
Para Torregrosa, la identidad es identificación desde otros y que nuestra identidad es, con anterioridad nuestra, una identidad para otros. Sólo desde los otros podemos tener noticia inicial de quiénes somos. La realidad radical de nuestra identidad personal no es nuestro cuerpo, en el que obviamente tiene que apoyarse, sino las relaciones específicas con que hemos estado respecto de los otros.
La individualidad personal y su identidad son una construcción social, una realidad social.
Mientras que Herbert Blumer, toma en consideración que el interaccionismo simbólico descansa en tres supuestos fundamentales, el primero es que los hombres se relacionan con las cosas y con ellos mismos, de acuerdo con los significados que tienen para ellos. El segundo supuesto es el que esos significados se derivan o surgen en el proceso de interacción social. Y el tercero el de que la utilización y modificación de esos significados se produce a través de un proceso activo de interpretación de la persona al tener que vérselas y tratar con los objetos de su entorno. De aquí se deduce que la identidad personal surge a través de un proceso social. 
Por otro lado, Charles Cooley desarrolla el concepto del yo – espejo del yo – reflejado, y refiere que el sentimiento, de autovaloración o cualquiera otra idea que tienda a formar el concepto de sí mismo la autoidentificación o identidad personal surge a través de la captación de la imagen de uno mismo en el otro, pone de manifiesto, como el yo, deviene en objeto, para sí mismo desde otro.
Finalmente, George Mead otorga un papel fundamental al lenguaje en la emergencia y constitución de la realidad social. Para él la persona no sólo surge de un contexto social sino que es, en sí misma una construcción social y una estructura social. La adopción o experimentación de la actitud de otro es lo que construye la conciencia de sí. Para que la persona se constituya plenamente es necesario, además de asumir la actitud de los otros aisladamente, adoptar la actitud de la comunidad o grupo de la que forma parte como un todo. Mead no solo sitúa el campo de la identidad en el nivel de las relaciones interpersonales, sino en el de la organización social y la cultura. Esta matriz sociocultural, cuya apropiación individualizada es, el otro generalizado, hace posible la comunicación simbólica y a través de ella el surgimiento de la persona. El proceso comunicativo que posibilita el surgimiento de sí mismo se instaura en la interioridad misma de la persona. El diálogo lo llevaran a cabo las dos instancias que el autor distingue en el sí mismo: el yo y el mí. El yo es la instancia actuante, expresiva, espontánea, la que en cada momento representa la iniciación del acto; el mí es la incorporación de las actitudes de los otros hacia mí mismo, el otro generalizado, que responde, evalúa y controla lo que el yo hace. El mí establece el marco en el que el yo, tiene que actuar, el yo es la reacción del organismo a las actitudes de los otros, el mí es la serie de actitudes organizadas de los otros que adopta uno mismo.
Por ello Mead proporciona una visión sociologista de la personalidad que elimina la individualidad específica de la persona concreta al disolverla en el contexto de sus determinaciones sociales. Su objeto fue mostrar ese necesario vínculo de lo individual en lo colectivo y viceversa.

3.2.3. Subsistema Fraterno
Las relaciones entre hermanos están comprendidas entre las llamadas relaciones horizontales o de paridad, sin embargo, es importante destacar que cada uno de los miembros de este subsistema es único e irrepetible, cada uno interioriza relaciones diferentes y busca una identidad separada a lo largo de todo el ciclo vital.

La relación fraterna es uno de los lazos más duraderos que puede tener una persona, se extiende desde la infancia y puede prolongarse a lo largo de toda la vida. Esta relación es un vínculo natural y significativo, donde los hermanos juegan roles importantes en todos los aspectos del desarrollo mutuo.
Los hermanos ofrecen la primera y más intensa relación de una persona con un par igual. Esta relación facilita un contexto para el desarrollo y aprendizajes de las habilidades sociales, que más adelante se pondrán en juego fuera del contexto familiar, en otros sistemas. A partir de estas interacciones sociales el niño desarrolla una base para el aprendizaje posterior y el desarrollo de su personalidad e identidad. Los hermanos ganan experiencia social en la resolución de conflictos, competitividad, rivalidad, responsabilidad, entre otros. Este vínculo permite que los hermanos realicen el aprendizaje de dar y recibir, apoyándose mutuamente.

Comenzando desde la primera infancia y continuando a lo largo de gran parte del ciclo vital, los hermanos pasan más tiempo entre ellos que lo que pasan con sus padres. Lo característico de las interacciones entre hermanos son las expresiones intensas y desinhibidas de la amplia gama de emociones propias del ser humano, desde el amor, afecto y lealtad, hasta el odio, envidia y hostilidad. Las experiencias de estas polaridades de emociones y sentimientos son una realidad en toda relación fraternal.
3.2.4. Ciclo vital del subsistema fraterno

Los hermanos biológica y psicológicamente experimentan las mismas etapas, pudiendo ser estas de forma conjunta o de forma individual. Por consiguiente, Ortega, Palma y Verdugo, reconocen las siguientes etapas:
· Etapa primera infancia: Corresponde a la etapa de la convivencia, la cual es turbulenta y la de mayores cambios. En esta se forjan las matrices que favorecerán la predominancia de los sentimientos positivos o negativos en el futuro del grupo. En un comienzo existe un predominio de la rivalidad, la cual se manifiesta en sentimientos como celos, odio, envidia, entre otros. Los hermanos luchan entre sí tanto por el amor, la tensión y cuidados de sus padres, como también por la pertenencia de espacios físicos y objetos. En esta etapa se tienen las primeras experiencias familiares y comparten los primeros acontecimientos de la vida.
· Etapa de adolescencia: A través de la adolescencia los hermanos pueden mostrarse ambivalentes, ya sea a favor o resentidos de su relación con sus hermanos. Sin embargo, recurren a ellos y confían en ellos como confidentes, consejeros y asesores, particularmente en relación a temas como amistades, problemas con compañeros y sexualidad. Es importante destacar, que es en esta etapa en donde los hermanos buscan su diferenciación y autonomía sin importar sus lazos de pertenencia.
· Etapa de adulto joven: La relación entre los hermanos toman nuevas características. El vínculo fraterno se relaja, ya que comienzan a aparecer otros intereses; los hermanos comienzan el proceso de abandonar el hogar y establecer una vida independiente de su familia inmediata, la inserción laboral y nuevas redes sociales. Las relaciones entre los hermanos suelen tornarse más tibias y formales. Si los conflictos fraternos no han sido resueltos y superados, cabe la posibilidad de que cada uno tome una dirección opuesta. La presencia de los conyugues ayudará a acercar o distanciar a los hermanos entre sí, según la relación que estos forjaron a lo largo de su convivencia.
· Etapa de adulto: Los hijos comienzan a irse del hogar y la enfermedad o muerte de los padres une nuevamente a los hermanos. En esta etapa existe siempre un hermano que se involucra más en el cuidado de los padres cuando la situación lo amerita. Suelen ser épocas bastantes turbulentas, debido a recuerdos del pasado que afloran, activándose conflictos que no fueron resueltos. Si el vínculo fraterno ha evolucionado a través de la superación de sus conflictos primarios, entonces el cooperativismo fraterno resolverá fácilmente las circunstancias difíciles.
· Etapa de la vejez: Si en el vínculo fraterno predominaron los aspectos positivos, forjándose un lazo fuerte, los hermanos en esta etapa se ligan más, se acompañan, se atienden, comparten la memoria, los recuerdos solidarios y los duelos. Si existen nudos conflictivos que nunca fueron resueltos, después del funeral del último progenitor, los hermanos podrán no querer verse nunca más.
3.2.5. Dinámica de la relación entre hermanos

El vínculo fraterno se desarrolla en tres tiempos, los cuales son lógicos pero no cronológicos y que pueden darse de forma simultánea.  
· Tiempo de rivalidad: Es el momento en el cual los hermanos concursan o compiten por lo mismo. Rivalizan por la destitución que cada uno de ellos sufre frente al amor paterno y materno. Es “yo” o el “otro”.

· Tiempo de unión: Es el momento de coincidencia, donde el hermano ya no es un rival. Se da la unión o conjunción respecto de algo que permite que se establezca esta especie de complicidad, dejando fuera a los restos del sistema familiar. 

· Tiempo de separación: Es el momento de apertura a otros vínculos a través de la separación fraterna, dando lugar a otras conjunciones, a las relaciones con otros pares, a la alianza conyugal, a la salida exogámica. Se formula la salida a redes sociales que se encuentran fuera del ámbito familiar. 
Comprendiendo que el objetivo de esta investigacion es conocer el rol de los hermanos de una persona en situacion de discapacidad visual, es que se vuelve necesario no solo entender la relacion fraternal y las caracteristicas que existen en esta, sino que también entender qué ocurre en esta relacion cuando uno o más de los hermanos nace o adquiere alguna patología visual. Por lo tanto, es importante dar paso al siguiente apartado, en donde se explica la discapacidad visual y su impacto socio-afectivo en la relación fraternal.
3.3. DISCAPACIDAD VISUAL
3.3.1.  Conceptualización de discapacidad visual 

Según la definición correspondiente al Decreto 170, se entiende por Discapacidad Visual a “la alteración de la senso-percepción visual, que se puede presentar en diversos grados y ser consecuencia de distintos tipos de etiologías. Este déficit se presenta en personas que poseen un remanente visual de 0.33 o menos en su medición central y se manifiesta a través de limitaciones cuantitativas y cualitativas en la recepción, integración y manejo de la información visual que es fundamental para el logro de un desarrollo integral armónico y la adaptación al medio ambiente.” 


Por lo tanto, según el remante visual de la persona, es que la discapacidad visual puede ser considerada de dos maneras:

· Baja visión: consiste en una disminución de la visión que se presenta de diferentes modos, sin embargo, la capacidad visual resulta funcional para la vida cotidiana, ya que aun cuando la dificulta, no imposibilita la realización de acciones que implican el uso de la percepción visual mediante la utilización de ayudas ópticas.
· Ceguera: se presenta cuando la visión es menor o igual a 0.05, considerando siempre el mejor ojo y con la mejor corrección. Condición que no resulta ser funcional para la vida cotidiana, por lo tanto, su desempeño se basa en el uso del resto de los sentidos.

Por otro lado, la discapacidad visual también se define como la dificultad que presentan algunas personas para participar en actividades propias de la vida cotidiana, que surge como consecuencia de la interacción entre una dificultad específica relacionada con una disminución o pérdida de las funciones visuales y las barreras presentes en el contexto en que desenvuelve la persona.

Respecto de las barreras, estas son de diverso tipo, entre las más frecuentes se pueden señalar:

· Ausencia de señales auditivas que reemplacen la información visual. Por ejemplo, si los semáforos no cuentan con señales auditivas, la persona cuyo remanente visual no le permita discriminar las luces, presentará mayores dificultades para cruzar las calles, situación que la hará más dependiente.

· Ausencia de literatura en Braille o audio en las bibliotecas públicas. Por ejemplo, si una persona que presente ceguera o baja visión asiste a una biblioteca en busca de información, entretención o cultura y no encuentra textos adaptados en dicho lugar, verá disminuidas sus posibilidades de integración y crecimiento personal.

· Ausencia de sistemas de escritura alternativos. Por ejemplo, si los textos escolares no se encuentran adaptados al sistema Braille, las personas que presentan ceguera no tendrán acceso a los aprendizajes en igualdad de condiciones, dificultándose su participación en clases e interacción con sus pares.
Como se aprecia en esta definición, la discapacidad visual, no depende únicamente de las características físicas o biológicas de la persona, sino que se trata más bien de una condición que emerge producto de la interacción de esta dificultad con un contexto ambiental desfavorable.

3.3.2. Causas de las dificultades visuales

Las dificultades visuales pueden deberse a una gran cantidad de causas, de origen hereditario, congénito o adquirido en algún momento de la vida intra o extra uterina. 
Origen Hereditario: Son aquellas patologías visuales transmitidas genéticamente por la familia, de generación en generación. Algunas de estas patologías visuales son:
· Acromatopsia (ceguera de colores).

· Albinismo (ausencia de pigmento).

· Retinitis pigmentosa (pérdida pigmentaria retinal).

Origen Congénito: Son aquellas patologías visuales que se desarrollan durante la vida intrauterina, por causas que pueden ser hereditarias o no. Algunas de estas patologías visuales son:

· Rubéola (infección por virus que afecta al globo ocular).

· Cataratas congénitas (cristalino opaco).

· Microoftalmia (escaso desarrollo del globo ocular).

Origen Adquirido: Son aquellas patologías visuales que se producen en un momento determinado de la vida por causas variadas, ya sean accidentales o hereditarias. Algunas de estas patologías visuales son:

· Glaucoma (lesiones por presión ocular).

· Desprendimiento de retina (lesión retinal).

· Cataratas traumáticas (cristalino opaco).
Se otorga a continuación una descripción de las enfermedades oculares más frecuentes.
· Alteraciones en la posición y movilidad del globo ocular:

Estrabismo: referido a defectos en la musculatura ocular, por lo que los ojos no aparecen alineados correctamente, con el paso del tiempo repercute en disminución de la agudeza visual. El estrabismo debe ser tratado lo antes posible, para tener un mejor pronóstico.
Nistagmus: es un movimiento involuntario y repetitivo de uno o ambos ojos. Por las dificultades que supone en la fijación visual, se asocia a disminución en la agudeza visual. Esta característica está asociada a otras patologías como: albinismo, cataratas, atrofia óptica o coriorretinitis. 
· Alteraciones cornéales: el Queratocono es un defecto de la curvatura de la cornea, dando origen a una agudeza visual muy baja. El uso de lentes de contacto o trasplantes de cornea permite recuperar, en parte, la agudeza visual perdida.
· Alteraciones o ausencia de iris: el iris es el responsable del control de la cantidad de luz que entra en el ojo, cuando no existe o no se ha desarrollado completamente se habla de aniridia, que trae como consecuencia una disminución muy significativa de la agudeza visual. Suele ir asociada al glaucoma y a las cataratas. Se recomienda el uso de lentes de sol o lentes ópticos con filtro solar, bajar el nivel de iluminación de lugares cerrados para un mejor aprovechamiento de la capacidad visual.

· Alteraciones del cristalino: la más frecuente es la catarata, alteración en la transparencia del cristalino, provocando agudeza visual muy baja y fotofobia (deslumbramiento o molestia ante la luz), por lo que se recomienda ubicar la luz por detrás de la persona que la presente e incrementar el contraste entre el fondo y la figura que se quiere mostrar.
· Alteraciones de la retina: pueden afectar tanto la agudeza visual central, como el campo visual periférico y la visión del color. Ejemplos de esta patología son la acromatopsia, albinismo, retinopatía del prematuro (fibroplasia retrolental) y el desprendimiento de retina, la manifestación principal es la sensibilidad extrema a la luz y su carácter progresivo, que puede llevar a la ceguera total. Se recomienda el uso de lentes de sol, baja iluminación en lugares cerrados y la prescripción de ayudas ópticas. A continuación se definirán algunas de las alteraciones de la retina:
Retinopatía diabética:  es una alteración producida por la diabetes. Se recomienda el uso de lentes con filtro e incrementar el nivel de iluminación para facilitar la ejecución de las tareas.
Desprendimiento de retina: es una patología ocular provocada por la separación física entre la retina neurosensorial y el epitelio pigmentario al que normalmente se encuentra adherida. Por lo tanto, la retina neurosensorial queda sin riego sanguíneo y se produce pérdida de visión. El desprendimiento inicial puede ser localizado, pero sin tratamiento tiende a extenderse, afectando finalmente a toda la retina.
La patología que se mencionará a continuación, posee especial importancia, pues es la causa que provocó discapacidad visual en la mayoría de las personas con las cuales se llevó a cabo esta investigación, además de ser la causa principal por la cual se creó FUNDALURP.
Retinitis pigmentosa: enfermedad degenerativa, cuya causa puede ser hereditaria, su manifestación provoca restricción del campo visual, en ocasiones periféricas y en otras de la visión central. Además, de provocar un daño considerable en las células fotorreceptoras, las cuales son más propensas a resultar afectadas, causando importantes dificultades para ver con poca luz (ceguera nocturna). Como ya se ha mencionado, tiene un carácter progresivo, es decir, va aumentando la pérdida de visión con los años. 
· Alteraciones que restringen el campo visual: el campo visual es la porción de espacio físico en la que un objeto puede ser visto cuando se mantiene la mirada fija en un punto. 

Cuando está afectado el campo central, se originan problemas para la lectura y para tareas que requieren de la discriminación fina de detalles. Por ejemplo, el escotoma central, afectando tanto la agudeza visual como la percepción del color. Si la restricción se da en el campo periférico provoca dificultades en la orientación y movilidad del sujeto. Ejemplo es el glaucoma, provocado por un aumento en la tensión intraocular, un tratamiento oportuno evitará la pérdida total de la visión.

Glaucoma: es una patología ocular en la cual hay un aumento de la presión intraocular por falta de drenaje del humor acuoso, provocando una neuropatía óptica que se caracteriza por la pérdida gradual de la fibras nerviosas del nervio óptico. Con el transcurso del tiempo y sin el tratamiento adecuado, aparecen defectos en el campo visual y pérdida paulatina de la visión. 
3.3.3. Percepción visual

La percepción visual puede definirse como la habilidad para interpretar lo que se ve, es decir, la capacidad para comprender toda la información recibida a través del sentido de la vista. Por consiguiente, la información que llega al ojo debe ser enviada al cerebro, codificada y asociada con otras informaciones. En la actualidad, la visión de una persona se mide a través de dos parámetros o aspectos fundamentales:

· Agudeza Visual: La medición o evaluación visual se refiere a la distancia a la que la persona evaluada puede discriminar objetos, figuras o carácteres impresos, cobrando importancia la claridad con que es capaz de percibir lo que ve, ya que hay muchas personas que tienen una “visión borrosa” a una cierta distancia y no logran distinguir los detalles de la figura en cuestión. Así por ejemplo, quienes padecen miopía experimentan dificultad para ver con claridad al enfocar la visión desde lejos, y, por el contrario, quienes sufren de hipermetropía experimentan dificultad para ver de cerca.

Para medir la agudeza visual, se evalúa la visión de cerca (lectura) y la visión de lejos (mirar a la distancia). Para la evaluación de la primera se solicita a la persona que lea textos con letras de distinto tamaño, a una distancia de unos 35 centímetros, existiendo tablas estandarizadas para ello. Se evalúa cada ojo por separado y si la persona usa lentes ópticos, la prueba se puede hacer con y sin ellos, para ver el grado de corrección que se logra. Para la visión de lejos, en cambio, existen tablas con letras de distinto tamaño como la tabla de Snellen. Para el exámen, la persona se sitúa a unos seis metros de distancia y se examina cuáles son las letras más pequeñas que es capaz de leer. 

Si la persona usa lentes ópticos, la prueba se efectúa con y sin ellos. Los resultados están estandarizados. Tal como ocurre con la capacidad auditiva, los primeros años de vida son fundamentales para el desarrollo de la visión de un niño. Desde que nace hasta los dos años, ésta evoluciona con espectacular rapidez. Se pueden corregir alteraciones hasta los 8 a 10 años, en que concluye el desarrollo visual. Cualquier anomalía ocular no detectada precozmente puede interferirlo y dejar efectos que persistirán toda la vida. Asimismo, un diagnóstico precoz permite que el tratamiento sea más corto y tenga mejores resultados ya que se aprovecha el período de mayor desarrollo visual. Actualmente, a los recién nacidos se les hace el examen del rojo pupilar. Su objetivo es descartar patologías graves.

· Campo Visual: Es la porción del espacio que el ojo es capaz de observar manteniendo la vista fija en un punto específico. La zona que se logra percibir por el área nasal se denomina porción visual nasal, mientras que la zona del área lateral, porción visual temporal. Para conocer los límites anteriormente expuestos, es necesario realizar una campimetría, en la cual hay puntos de luz que se mueven desde afuera hacia adentro, hasta que la persona avisa que ve los puntos. 

Los campos visuales de cada ojo se sobreponen y permiten una visión binocular. Hacia las regiones más laterales, la visión es monocular. Sin embargo, la pérdida del campo visual puede ocurrir por enfermedades o desórdenes del ojo, nervio óptico o del cerebro. Las pérdidas de campo visual, pueden ser las siguientes:
· Defectos altitudinales (pérdida de visión arriba o debajo de la horizontal).

· Hemianopsía bitemporal y/o homónima (falta de visión o ceguera que afecta sólo a la mitad del campo visual).

· Escotoma central (manchas en la visión central).
3.3.4.  Familia y discapacidad visual

El nacimiento de un hijo con discapacidad o su posterior adquisión, supone un shock dentro de la familia. El hecho se percibe como algo inesperado, extraño y raro, que rompe las expectativas sobre lo que se ha idealizado para el hijo. 
La pérdida de expectativas y el desencanto ante la evidencia de la discapacidad (o su posibilidad), en un primer momento va a ser demoledor, es como si el futuro de la familia se hubiera detenido ante la amenaza. La comunicación del diagnóstico de la discapacidad, la inesperada noticia, produce un gran impacto en todo el núcleo familiar, la respuesta y reacción de la familia cercana a los dos progenitores, abuelos y hermanos va a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia de la amenaza que se cierne sobre su entorno. La confusión y los sentimientos de aceptación, rechazo y culpabilidad se mezclan de manera incesante, surgiendo constantemente la pregunta de “¿por qué a nosotros?”, experimentando la etapa de “duelo”, la cual se compone de distintas fases que deben tratarse de forma adecuada, sin intentar acelerar el proceso que cada familia vive. 
 
Sarto, M., reconoce las siguientes fases:

· Conmoción: afloran sentimientos de culpa, dolor, vergüenza, autocompasión, alejar de sí a la persona en situación de discapacidad, desear que se muera, desear morir uno, pensar que en algún momento cambiaron a su hijo, ¿qué he hecho de malo?, ¿por qué me pasó a mí?, quisiera no haberme casado, detesto a los padres que tienen hijos “normales”, los profesionales tienen la culpa, ¿por qué me vienen estos horribles pensamientos?
· Negación: Rechazo al diagnóstico, ir de profesional en profesional, dudar de la información, buscar otras opiniones, pedir milagros, creer que es un mal sueño.
· Tristeza: Desolación, ira, aislamiento, nostalgia por la pérdida, atenderlo porque es obligación, sentimiento de culpa que puede llevar a convertirse en un esclavo de su atención con perjuicio para toda la familia.
· Aceptación: Aparece la persona en situación de discapacidad que necesita apoyo, se va atenuando la turbulencia emocional, van adquiriendo más confianza en su capacidad de acompañar al hijo, aunque se pasa por períodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo), esto se debe a que sienten cariño pero no aceptan sus limitaciones y sufren.

· Reorganización: Cuando la familia acepta al hijo y su discapacidad, se liberan de sentimientos de culpa, se apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en las capacidades de la persona en situación de discapacidad, se está dispuesto a trabajar y avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de sí mismo, sin límites, porque no los conocemos. Disposición a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar sentimientos y evaluar éxitos.

Además de lo anteriormente mencionado, es fundamental destacar que al existir hermanos, estos optan por acompañar a la familia en este proceso, pero intentando tomar una posición más desapercibida, ya que consideran que no debe generar más preocupación a sus padres de la que ya viven. Tras comprender la discapacidad de su hermano, es quien se cuestiona el “por qué le toca vivir eso al hermano y no a él”, también es posible que comiencen sentimientos de enojo, celos, envidia porque la atención ya no está sobre él, sino que es el hermano quien obtiene toda la atención y tiempo de los padres; siendo también una de las primeras personas que comienza a notar los obstáculos con los que el hermano debe convivir a diario. A raíz de esto y la cercanía que supone el rol de hermano, este comienza a apoyar de diversas formas la crianza y crecimiento del hermano en situación de discapacidad visual.
El hecho de comprender que en la familia hay un integrante en situación de discapacidad, origina un cambio importante en la vida de ellos, los cuales pasarán por fases que se refieren a la aceptación de la realidad, al rol social que ellos tienen que desempeñar y a la percepción personal de sí mismos. Las actitudes de los hermanos, como miembros del sistema familiar va a ser determinante para la inserción familiar, escolar y social. El orden de nacimiento del hijo en situación de discapacidad va a ejercer una influencia importante en la adaptación de los demás. 

Según Montse Freixa (1999), se puede decir que los hermanos mayores de la persona en situación de discapacidad son más adaptables socialmente que los más pequeños, aunque es verdad que a medida que los hermanos crecen las dificultades o los problemas pueden aumentar, desde los problemas de celos por una menor atención y dedicación de los padres, especialmente de la madre absorta en los cuidados y demandas del hijo en situación de discapacidad, hasta la asunción de otros roles no propios, como cuidadores, maestros, etc. Parece ser que la relación entre los hermanos oscila a lo largo del desarrollo, es más fácil en la infancia, se hace más difícil y tensa en la adolescencia, para volver a ser más estable en la adultez.

Entre los efectos que causa la situación de discapacidad en un miembro de la familia, se encuentran:
· Efectos psicológicos y emocionales: Se alteran las relaciones con amigos, las actividades tanto sociales como recreativas, la vida diaria. También se altera el estado de salud y emocional de los diferentes miembros de la familia.

· Efectos en las interrelaciones entre los distintos miembros del grupo: cambios en los compromisos y obligaciones de tiempo, en las costumbres de sueños, comidas, en las relaciones de los demás hermanos con sus padres, en el tiempo disponible de los padres hacia el resto de sus hijos. Cuando los padres son capaces de enfrentar adecuadamente la situación de discapacidad del hijo, los hermanos también demuestran esta disposición y el grupo familiar se ve más unido, compartiendo los desafíos con dedicación y compromiso por parte de todos.

· Efectos en cuidados y servicios especiales: Aumento en el presupuesto familiar, producto de gastos adicionales asociados a las nuevas necesidades y consulta médica. La familia con un hijo en situación de discapacidad, necesita mayor orientación y apoyo, para lo cual es importante conocer diferentes instituciones y agrupaciones a las cuales poder acudir, como son las Organizaciones de y para la Discapacidad.

Este último punto es de vital importancia, ya que el trabajo que realiza la familia junto al especialista debe ser muy transparente, las explicaciones adecuadas sobre la situación de discapacidad de su hijo, además de otorgar las orientaciones requeridas, ya sea para el hijo afectado u otro integrante de la familia, van a permitir que el proceso de adaptación a esta nueva situación se realice de mejor manera, considerando que se debe otorgar tiempo y espacios para que cada integrante del grupo familiar pueda expresar sus sentimientos en el momento que sienta hacerlo.
CAPÍTULO IV
MARCO METODOLÓGICO
4.1. TIPO DE INVESTIGACIÓN

La investigación que se llevó a cabo es de carácter cualitativo, “es una oportunidad para visualizar aquello que muchas veces se oculta en los números. Permite profundizar en el cómo las personas vivencian lo cotidiano, sus sentimientos, sus representaciones sobre la realidad social y el sentido que otorgan sus experiencias. Estudiar el punto de vista del otro, no como un objeto de estudio, sino como un sujeto con derechos, dignidad y mucho que aportar”
. Es a causa de esto, que la investigación se centró en estudiar a tres familias desde la perspectiva holística, pues estas son abordadas e investigadas en su entorno cotidiano, favoreciendo la comodidad y confianza en cada uno de sus integrantes. Además, con estos estudios no se pretende generalizar, pues se apela a la exploración y descripción detallada de sucesos específicos. 

Por otra parte, este tipo de investigación, permite poner de manifiesto tanto la realidad subjetiva como aspectos explícitos de la realidad objetiva, conociendo en su totalidad a los sujetos de estudio, utilizando a favor, el alto nivel de flexibilidad que existe en las técnicas de investigación y habilidades sociales para obtener información del tema que se quiere indagar.
4.2. ENFOQUE DE INVESTIGACIÓN
En esa investigación, el enfoque utilizado es el descriptivo, “considerando que es un enfoque que remite a la descripción de fenómenos y/o situaciones que evalúan diversos componentes del problema a investigar”, ya que busca especificar las características y manifestaciones del vínculo fraterno que se mantiene entre el hermano y la persona en situación de discapacidad visual, involucrando a tres familias distintas residentes en la Región Metropolitana, las cuales constituyeron nuestros estudios de casos y permitieron acceder al reconocimiento y caracterización de roles establecidos entre hermanos.
4.3. MÉTODO DE INVESTIGACIÓN
Como método de investigación, se utilizó el estudio de casos, el cual “se entiende como un proceso de indagación que se caracteriza por el examen detallado, comprehensivo, sistemático y en profundidad de los casos objetos de estudio. Como forma de investigación, el estudio de casos se define por su interés en casos particulares, en la indagación del caso y el producto de esa indagación.”

Para fines de la investigación, la modalidad utilizada fue el estudio colectivo de casos, pues el interés se centra en la indagación de un fenómeno, población o condición general. “El estudio no se focaliza en un caso concreto, sino en un determinado conjunto de casos. No se trata del estudio de un colectivo, sino del estudio intensivo de varios casos“.

4.4. MÉTODO DE RECOLECCIÓN DE DATOS
Para llevar a cabo lo anterior, se crearon instrumentos que permitieran detectar cuál es el rol que están asumiendo los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, definiéndolos y caracterizándolos para posicionar a este hermano sin discapacidad en un rol específico, además de considerar la información otorgada por todo el grupo familiar. 
Los instrumentos creados y utilizados para recopilar información consistieron en entrevistas en profundidad,
 entendiendo estas como una técnica en la que el entrevistado puede expresar todos sus sentimientos y pensamientos de forma libre, conversacional y poco formal, sin tener en cuenta lo “correcto” del material recogido, pues lo que se busca es ir más allá de las respuestas superficiales. A causa de ello, la aplicación de las entrevistas se realizó de forma individual y en un espacio cómodo para cada uno de los entrevistados, ya que cada entrevista fue grabada previa autorización del entrevistado.
Al momento de realizar las entrevistas en profundidad, se considera necesario que las entrevistadoras no emitan juicios de valor y mantengan un cuidadoso equilibrio entre ahondar en búsqueda de una contestación más completa y el ahondar demasiado, exponiéndose a influir en las contestaciones.

Posteriormente, se organizó y clasificó la información recopilada para establecer rasgos característicos que definen el rol existente entre hermanos. Tal rol fue nombrado por las investigadoras y caracterizado, tomando en cuenta las diversas clasificaciones de tipos de familia.
4.5. DESCRIPCIÓN DE INSTRUMENTOS DE INVESTIGACIÓN
Los instrumentos creados fueron cuatro entrevistas en profundidad, dirigida a cada integrante perteneciente a la familia de la persona en situación de discapacidad visual, es decir:

· Persona en situación de discapacidad visual.

· Hermanos

· Madre

· Padre
Las entrevistas están constituidas por un promedio de 14 preguntas para cada miembro familiar, las cuales están dirigidas a obtener información sobre:

· Conocimiento del diagnóstico y enfermedades asociadas.

· Conformación y caracterización de la vida familiar.

· Responsabilidades parentales.

· Caracterización de la relación entre hermanos (relación fraternal).

· Caracterización de la relación entre padres e hijos (relación filial).

· Aspecto emocional de cada integrante de la familia desde el conocimiento del diagnóstico en adelante.
4.6. SELECCIÓN DE UNIDAD DE ANÁLISIS

En esta investigación, la unidad de análisis es de tipo No Probabilística, ya que no depende de la probabilidad, sino de las causas relacionadas con las características del problema a investigar, que en estos tres estudios de caso corresponde al rol de los hermanos de personas en situación de discapacidad visual. 

Por otro lado, esta unidad de análisis aborda a sujetos – tipos, ya que el objetivo es analizar los valores, experiencias y estilos de vida de este determinado grupo, además de la profundidad, calidad de la información, y no la cantidad o estandarización.

Es por esto mismo, que la unidad de análisis está enfocada en los hermanos de cuatro personas en situación de discapacidad visual pertenecientes a FUNDALURP de la Región Metropolitana, y sus respectivas familias.
Los jóvenes en situación de discapacidad visual cumplieron con los siguientes requisitos para ser sujetos de investigación:

· Encontrarse entre los 20 y 35 años de edad.
· Tener por lo menos un hermano mayor de 18 años de edad.
· Vivir con al menos uno de sus padres.

· Vivir o haber vivido con algún hermano durante más de 15 años.

· Ser residente de la Región Metropolitana.

· Disposición y disponibilidad horaria tres días a la semana.

· Ser parte de FUNDALURP
En cuanto a los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, cumplieron con los siguientes requisitos para ser sujetos de investigación:
· Edad igual o superior a los 18 años de edad.

· Vivir o haber vivido en el mismo domicilio con el hermano en situación de discapacidad visual por más de 15 años.
· Ser residente de la Región Metropolitana.

· Disposición y disponibilidad horaria tres días a la semana.

Mientras que para los padres, los únicos requisitos que cumplieron para ser sujetos de investigación son:
· Vivir con la persona en situación de discapacidad visual.

· Haber participado en la crianza y formación de sus hijos.

· Ser residente de la Región Metropolitana.

· Disposición y disponibilidad horaria tres días a la semana.
4.7. DESCRIPCIÓN DE APLICACIÓN INSTRUMENTAL
Es necesario mencionar que en un inicio, esta investigación tuvo como estudios de casos a estudiantes pertenecientes a la sección de adultos del Colegio Santa Lucía. Sin embargo, por no encontrar la cantidad de adultos que cumplieran con los requisitos necesarios para llevar a cabo la investigación, es que se realizó un cambio de institución, tomando nuevos estudios de caso pertenecientes a la Fundación de Lucha Contra la Retinitis Pigmentosa (FUNDALURP).

Tras realizar este cambio de institución, se estableció contacto con Gustavo Serrano, Presidente de FUNDALURP, quien facilitó y contactó en primera instancia a las familias que cumplían con los requisitos solicitados en la investigación. El respaldo entregado por el Presidente de la Fundación permitió que las familias confiaran y se sintieran seguras para acceder a ser entrevistadas.
La aplicación de los instrumentos se realizó en un periodo de cinco meses, en los cuales se aplicaron trece de las catorce entrevistas totales. Los instrumentos que fueron aplicados estaban dirigidos a: 

· Madres (3)

· Padres (2)

· Hermanos (4)

· Personas en situación de discapacidad visual (4) 
En cuanto al lugar y fecha de aplicación, cada familia tuvo la posibilidad de elegir de acuerdo a su comodidad y disponibilidad durante la semana, propiciando un ambiente grato, de seguridad y mayor confianza para ellos. 

Sin embargo, pese a lo anterior, se presentaron las siguientes dificultades en el transcurso de la aplicación de los instrumentos:  

· Reiterada postergación de la entrevista por uno de los padres de familia, eliminándose finalmente tal instrumento de aplicación.
· Aplicación de instrumentos a altas horas de la noche, producto de la ausencia de la familia durante el día y los fines de semana.

· Aplicaciones postergadas por festividades, fechas familiares importantes y situaciones laborales de los entrevistados.
Por otro lado, dos aplicaciones destinadas a hermanos no se lograron realizar, esto a causa de conflictos familiares, poca comunicación entre la familia e independencia de estos hermanos.

Pese a lo anterior, se puede destacar que la mayor parte de las entrevistas se llevaron a cabo de forma idónea y con muy buena disposición por parte de las familias involucradas.
4.8. DESCRIPCIÓN DE UNIDAD DE ANÁLISIS
Para la realización de esta investigación, se entrevistaron a tres familias, las cuales presentaban diversas características de constitución o conformación entre ellas. 
Por consiguiente, para comprender fluidamente el análisis de los instrumentos, se realizará una descripción de cada familia entrevistada. Para ello, se otorgó a cada familia un número que los identificará durante esta investigación. Además, en el análisis se usarán nombres ficticios para respetar la identidad de las personas entrevistadas.
Por otro lado, se debe aclarar que la abreviación “SDV”, hace refencia a la persona en situación de discapacidad visual.
A continuación, se describirá la composición de cada familia entrevistada:

Familia 1: Esta familia se encuentra constituida por ambos padres, la persona SDV y dos hermanas, la mayor de estas, se identificará como “Hermana 1 – Familia 1”, mientras que la hermana menor como “Hermana 2 – Familia 1”.
· Hermana 1 – Familia 1
· Hermana 2 – Familia 1
· Persona SDV – Familia 1
· Padre – Familia 1

· Madre – Familia 1

Familia 2: Esta familia se encuentra constituida por ambos padres, un hermano y dos personas SDV, el mayor se identificará como “Persona SDV 1 – Familia 2”, mientras que el menor como “Persona SDV 2 – Familia 2”.
· Hermano – Familia 2
· Persona SDV 1 – Familia 2
· Persona SDV 2 – Familia 2
· Padre - Familia 2
· Madre – Familia 2

Familia 3: Esta familoia se encuentra constituida por ambos padres (participando sólo la madre en esta investigación), una persona SDV y un hermano. Estos integrantes, se identificarán de la siguiente manera:
· Hermano – Familia 3

· Persona SDV – Familia 3

· Madre – Familia 3
CAPÍTULO V

PRESENTACIÓN Y ANÁLISIS DE RESULTADOS 
5.1. TÉCNICA DE ANÁLISIS DE DATOS
Los instrumentos aplicados en esta investigación, corresponden a entrevistas individuales dirigidas a cada miembro de las familias, las cuales debieron ser transcritas y analizadas. 

Por consiguiente, la técnica de análisis utilizada es conocida como “análisis de contenidos”, la cual se entiende como un procedimiento interpretativo que se basa en el supuesto de que las respuestas verbales de un sujeto, ante muchas situaciones, proporcionan información acerca de sus motivos, esto con la finalidad de descubrir los significados tanto manifiestos como latentes. Para ello, esta técnica de análisis clasifica y codifica los diferentes elementos en categorías, las que representan de forma más clara el sentido de lo expresado en cada entrevista.
5.2. DESCRIPCIÓN DE CATEGORÍAS
Luego de realizar las entrevistas individuales a cada miembro de las familias, se identificaron las siguientes categorías, esto con la finalidad de analizar la información recopilada. Las categorías mencionadas, son:
a) Familia: 
Categoría orientada a identificar la estructura familiar, la relación entre ellos y  la independencia de algunos de sus integrantes.
b) Hermanos: 
Categoría orientada a conocer los aspectos afectivos con respecto a su hermano en situación de discapacidad visual, la relación fraternal existente, los cambios producidos en tal relación en el transcurso del tiempo y el rol que ha desarrollado en relación a su hermano SDV.
c) Madres: 
Categoría orientada a identificar las características de la relación fraternal, los cambios producidos en tal relación en el transcurso del tiempo, las herramientas de apoyo otorgadas a sus hijos y el rol desarrollado por el hijo sin SDV con respecto a su hermano SDV desde la perspectiva de la madre.
d) Padres:

Categoría orientada a identificar las características de la relación fraternal, los cambios producidos en tal relación en el transcurso del tiempo, las herramientas de apoyo otorgadas a sus hijos y el rol desarrollado por el hijo sin SDV con respecto a su hermano SDV desde la perspectiva del padre.
e) Personas SDV:
Categoría orientada a conocer los aspectos afectivos con respecto a su hermano sin SDV, la relación fraternal existente, los cambios producidos en tal relación en el transcurso del tiempo y el rol que ha desarrollado su hermano sin SDV.
5.3. ANÁLISIS CUALITATIVO DE LOS INTRUMENTOS APLICADOS

5.3.1. ENTREVISTA PARA HERMANOS
1. ¿Quiénes componen tu núcleo familiar?

La mayoría de los hermanos entrevistados señalan que viven con su familia completa (padres, hermanos en situación de discapacidad visual y en algunos casos sobrinos y parejas). 

Sólo uno de los hermanos no vive con su familia, pero mantiene permanente contacto con ellos.

Hermana 1 - Familia 1: “Vivo con mi mamá, mi papá, mi pareja, mis dos hermanas y mis tres sobrinas”.

Hermana 2 – Familia 1: “Vivo con mi hija, mi mamá, mi papá, mis dos hermanas, las parejas de ambas y mis sobrinas”
Hermano - Familia 2: “Vivo con mis dos papás y mis dos hermanos que tienen discapacidad visual”.
Hermano - Familia 3: “Actualmente vivo sólo con mi pareja”.

2. ¿Qué actividades realizan juntos como familia en donde compartan todos los integrantes de tu hogar?

La totalidad de hermanos entrevistados señalaron que generalmente comparten las comidas, onces y todas aquellas fechas importantes para la familia.

Hermana 1 -  Familia 1: “Generalmente compartimos en la hora de almuerzo y en la once, porque después cada uno hace lo suyo”.
Hermano - Familia 2: “Compartimos las comidas todos los días, cuando salimos de vacaciones siempre estamos en familia, igual en los cumpleaños”.

Hermano - Familia 3: “Compartimos los almuerzos, algunas onces y cuando alguno está de cumpleaños, generalmente nos visitamos…”

3. Cuéntanos, ¿qué momentos o actividades compartes con tus hermanos?

La mayoría de los hermanos entrevistados señaló que comparte actividades deportivas con sus hermanos en situación de discapacidad visual. Mientras que las otras hermanas indicaron que comparten actividades cotidianas pero siempre dentro de la casa.

Hermana 1 - Familia 1: “Las cotidianas, porque como vivimos juntas nos encontramos todo el día, así que conversamos y jugamos con las niñas…”
Hermana 2 – Familia 1: “Generalmente almorzamos juntos y compartimos fechas importantes como los cumpleaños, pero todo dentro de la casa…”
Hermano - Familia 2: “Con Marcos vamos al gimnasio y a veces a andar en bici. Con Antonio vamos seguido a andar en bicicleta y a subir cerros…”
Hermano - Familia 3: “La actividad que más hacemos es ir al estadio y a veces lo he acompañado a las competencias…”
4. Descríbenos cómo es la relación con tus hermanos, ¿ha sido siempre igual?

La mayoría de los hermanos entrevistados indicaron que la relación con sus hermanos en situación de discapacidad visual no ha presentado cambios en el tiempo, pero que si han vivido juntos el proceso de la discapacidad visual.

Sin embargo, uno de los hermanos señaló que la relación con sus hermanos en situación de discapacidad visual cambia constantemente de acuerdo a las actitudes, motivaciones y ganas de cada uno.
Hermana 1 – Familia 1: “Tenemos una relación buena, no ha tenido cambios en el tiempo, pero como todos los hermanos, a veces discutimos pero al rato conversamos nuevamente”.
Hermana 2 - Familia 1: “Rebeca siempre ha sido comprensiva y buena hermana, así que no he sentido un cambio en el tiempo”.
Hermano - Familia 2: “No, no ha sido igual, siempre cambia, depende también de sus actitudes y sus ganas, uno propone y ellos disponen…”
Hermano - Familia 3: “Es muy buena, más que cambios, ha sido un proceso el que hemos vivido juntos desde que él perdió la visión”.

5. Entre ustedes como hermanos, ¿existe la confianza suficiente para recurrir al otro ante problemas o cualquier tipo de eventualidad?

La totalidad de los hermanos entrevistados coincidieron en que existe la confianza entre ellos como hermanos para ayudarse ante problemas o cualquier otra eventualidad.

Hermana 2 - Familia 1: “Si, siempre que lo necesitamos nos apoyamos. Últimamente nos apoyamos harto en la labor de madre, es lo que más nos une”.
Hermano - Familia 2: “Sí, en general siempre. Más que afectividad lo hacen por necesidad, si necesitan ir al mall me llaman a mí, pero por un tema afectivo, son más cerrados, tratan de ser muy fuertes”.
Hermano - Familia 3: “De todas maneras, yo sé que cuento con él en caso de cualquier cosa, así como él cuenta siempre conmigo”.

6. ¿Qué cualidades y/o características destacas de tu hermano y de tu relación con él/ella?

La totalidad de los hermanos entrevistados señaló características positivas de sus hermanos en situación de discapacidad visual, prevaleciendo características como: comprensivo, buen hermano, compañero y preocupados de escuchar o apoyar.

En cuanto a la relación que mantienen con sus hermanos en situación de discapacidad visual, todos los hermanos indicaron mantener una buena relación, sana y de apoyo entre ellos.

Hermana 1 - Familia 1: “… la considero buena madre y buena persona en todo sentido Ambas tenemos buena relación, porque me escucha, me presta su hombro a veces y me aconseja para bien”.
Hermano - Familia 2: “Antonio es empeñoso y enfocado al objetivo… Marcos es un poco distinto, se frustra uno poco más, pero es muy bueno para organizar actividades. Las cualidades de ambos, trascienden la relación que tenemos juntos… las características como se complementan con nuestra relación.”
Hermano - Familia 3: “… es buen hermano, perseverante, sabe escuchar y es buen compañero. Nuestra relación es muy sana, con excelente comunicación, jamás hemos sentido envidia uno del otro, siempre estamos pendientes de lo que el otro necesita…”

7. ¿Cómo te enteraste de la situación en que actualmente se encuentra tu hermano?

La totalidad de los hermanos entrevistados indica que se enteraron de la situación de discapacidad del hermano por su propia familia, si no eran los mismos hermanos quienes se lo comunicaban, eran los padres. Además, la mayoría señala que es un proceso que vivieron juntos, por ende, era algo que sólo necesitaban que se los confirmaran.
Hermana 1 – Familia 1: “MI mamá creo que me contó, entendí lo que significaba y estuve muy triste…”
Hermana 2 - Familia 1: “Rebeca me contó y me explicó de qué se trataba, a veces también lo hablábamos con mi mamá…”
Hermano - Familia 2: “No sé muy bien como me enteré, es un poco evidente lo que me pasó, de repente me di cuenta que tenían problemas a la vista… Antonio es más grande que yo y tiene problemas a la vista desde que tengo uso de razón, por otro lado, Marcos es más chico que yo, peros sus problemas de visión se manifiestan desde que es chico”.
Hermano - Familia 3: “Más que enterarme, yo viví el proceso con él desde que todo comenzó…”

8. ¿Qué sentiste al conocer la situación de discapacidad que afectaba a tu hermano?

En esta pregunta, los hermanos entrevistados manifestaron diversas sensaciones al conocer la situación de discapacidad visual en que se encontraba el hermano, entre estas sensaciones se encuentran: la pena ocasionada por la noticia, la responsabilidad que se venía a futuro y la naturalidad de la situación por vivir desde pequeño la situación de discapacidad visual de uno de sus hermanos.
Hermana 1 - Familia 1: “Me sentí muy triste, me costó aceptar que le haya ocurrido a ella”.
Hermana 2 – Familia 1: “Sentí mucha pena, yo era más chica, tenía 15 años y recuerdo la pena de ese día”.
Hermano - Familia 2: “Es más bien una situación natural, porque lo vivo desde que tengo uso de razón, no era algo extraño”.
Hermano - Familia 3: “Responsabilidad de lo que venía a futuro, compromiso y saber que tendría que apoyarlo siempre, más aún cuando mis papás ya no estén para él”.
9. ¿Acudiste a algún cercano o especialista cuando te enteraste de la situación en que se encontraba tu hermano?

La totalidad de los hermanos entrevistados señaló que no acudieron a un cercano o especialista cuando se enteró de la situación de discapacidad visual en que se encontraba el hermano, pues todos abordaron y conversaron el tema en familia.
Hermana 1 - Familia 1: “No, no fue necesario porque los conversamos en familia cuando ocurrió”.

Hermana 2 – Familia 1: “No, sólo lo conversamos como familia”.
Hermano - Familia 2: “No fue necesario, siempre se conversó en familia”.
Hermano - Familia 3: “No, a nadie, todo lo abordamos juntos como familia”.

10. En aquel momento, ¿alguien te explicó lo que significaba el diagnóstico y la discapacidad visual?

La totalidad de los hermanos entrevistados señalan que la explicación del diagnóstico y de la discapacidad visual se los explicó la madre o el mismo hermano en situación de discapacidad visual, por ende, reconocen que tal explicación no fue muy clara y tuvieron que investigar por otros medios.
Hermana 1 - Familia 1: “No sé si fue una explicación, pero mi mamá nos comentó sobre la enfermedad que afecta a Rebeca”.
Hermana 2 – Familia 1: “No, pero ella nos comentó lo que podía llegar a pasar”.
Hermano - Familia 2: “… entiendo más o menos a qué corresponde, pero no soy especialista en el tema. Nadie me lo ha explicado muy bien, sólo sé por lo que he investigado yo”.
Hermano - Familia 3: “Más que explicarme, me transmitieron lo que el especialista había dicho, nadie en especial me explicó lo que era la discapacidad visual”.

11. Al conocer la situación de discapacidad visual de tu hermano, ¿percibiste algún cambio en tu vida y/o relación familiar?

La mayoría de los hermanos entrevistados indicaron que no percibieron cambios en sus vidas ni en su relación familiar, pues fue un proceso el que vivieron y a ello se tuvieron que acomodar.

Hermana 1 - Familia 1: “El cambio notorio que ocurrió fue el estado de ánimo de mi mamá, pues a ella le ha costado aceptar la enfermedad, lo que la tiene bastante triste”.

Hermana 2 – Familia 1: “No, siempre ha sido todo igual”. 
Hermano - Familia 2: “No, es parte de mi vida no más”.
Hermano – Familia 3: “Es un proceso que se dio, nos acomodamos a la situación que estábamos viviendo, no fue un cambio brusco, las cosas se fueron dando y nosotros nos fuimos adaptando”.
12. ¿En qué medida, la situación de discapacidad visual de tu hermano influyó en tus relaciones sociales?

La mayoría de los hermanos entrevistados indicaron que la situación de discapacidad visual de sus hermanos no influyó en sus relaciones sociales, pues no comparten las mismas amistades.

Por otro lado, un hermano señaló que la situación de discapacidad visual de sus hermanos si influyó en sus relaciones sociales, pues debía integrarlos en su grupo de amistades.
Hermana 1 – Familia 1: “No influyó en nada, ya que no compartimos las mismas amistades”
Hermana 2 - Familia 1: “En mis relaciones sociales no afectó en nada, no tenemos los mismos amigos”.
Hermano - Familia 2: “Si influyó, yo creo que si no tuvieran eso, sería distinto, uno los tiene que integrar y luego uno se tiene que adaptar, es una relación especial”.
Hermano - Familia 3: “Deje de salir un poco para pasar tiempo con él, pero no influyó en mis relaciones sociales, no perdí amigos ni nada parecido”.
13. ¿En alguna instancia, tus padres destinaron tareas específicas para ti y tu hermano? ¿qué tipo de tareas eran?

La totalidad de los hermanos entrevistados coincidió en que cada uno realiza las tareas que les corresponde, señalando que sus padres no destinaron tareas específicas para cada uno, pero que si les solicitaron ayuda. Por lo tanto, todos los hermanos ayudan en lo que les es posible.

Hermana 1 - Familia 1: “No, no hay tareas claras porque cada uno se preocupa de hacer sus cosas y si alguien necesita ayuda, lo ayudamos”.
Hermano - Familia 2: “En general a todos le han exigido lo mismo. Si a alguno le cuesta hacer alguna tarea, lo hace otro. Exigen a cada cual según lo que puedan hacer”.
Hermano - Familia 3: “Sí, pero tareas básicas como ordenar la pieza, ordenar la bodega, pero esas cosas las hacemos desde chicos, después ni siquiera nos pedían que las hiciéramos porque nosotros sabíamos lo que le correspondía a cada uno”.
14. ¿Sientes que tus padres supieron potenciar de forma correcta la relación entre ustedes como hermanos?

En esta pregunta, las respuestas estuvieron dividas, pues la mitad de los hermanos señaló que sus padres no potenciaron de forma correcta la relación entre los hermanos. Mientras que la otra mitad de los hermanos indicaron que sus padres si potenciaron de buena manera la relación entre ellos como hermanos.

Hermana 1 - Familia 1: “No, mis papás nunca nos dijeron que teníamos que ser hermanables, yo creo que con el tiempo fuimos aceptándonos como hermanos…”
Hermana 2 - Familia 1: “No, es que acá no somos muy de estar juntos, como que cada uno anda por su lado”.
Hermano - Familia 2: “Sí, totalmente, creo que es por ellos que tenemos tan buena relación”.
Hermano - Familia 3: “Sí, hicieron bien su labor de padres, siempre nos fomentaron la unión como hermanos y el estar juntos cuando lo necesitáramos”.
15. ¿En algún momento optaste por algún rol con respecto a tu hermano? ¿Por qué ese rol y no otro? Caracteriza ese rol.

La mayoría de los hermanos entrevistados coincidieron en que no adoptaron algún rol específico con respecto a su hermano, pero reconocieron que empezaron a prestar más atención a sus hermanos en situación de discapacidad visual.

Sólo uno de los hermanos reconoció haber adoptado un rol más paternal, lo cual fue para que sus papás notaran algunos aspectos que estaban pasando por alto.

Hermana 1 - Familia 1:  “No, no siento haber tomado otro rol aparte del de hermana”.
Hermana 2 - Familia 1: “No tomé ningún rol, pero si empecé a tener más atención con ella”.
Hermano - Familia 2: “Puede ser, un rol más paternal. A veces mis papás no les exigen tanto y por otro lado yo inconscientemente, tomé el lugar de hermano mayor y trato de hacerles ver a mis papás, las cosas que ellos no ven”.
Hermano - Familia 3: “No, jamás me sentí como su padre o un lazarillo que lo acompañara a todas partes, siempre me he sentido como su hermano”.

16. ¿En algún momento te sentiste responsable de acompañar en mayor medida a tu hermano?

En esta pregunta, la mayoría de los hermanos entrevistados coincidieron que se sintieron responsables de acompañar en mayor medida a sus hermanos en situación de discapacidad visual.

Sólo una de las hermanas entrevistadas indicó que no siente responsabilidad de acompañar en mayor medida a su hermana en situación de discapacidad visual, pues señala que su hermana es independiente y no es mucha la ayuda que necesita.

Hermana 1 - Familia 1: “No, porque ella hace todo sola y si necesita apoyo, acude a su pareja”.
Hermana 2 - Familia 1: “Sí, aunque ella es bien independiente con sus cosas”.
Hermano - Familia 2: “Sí, puede ser, es una responsabilidad que asumí”.
Hermano - Familia 3: “Sí, luego de que él empezó a quedar ciego yo supe que me tocaría acompañarlo y apoyarlo en lo máximo que pueda”.
17. Si tuvieras que definir la relación que tienes con tu hermano utilizando una palabra, ¿esta cuál sería?

La totalidad de los hermanos entrevistados utilizó palabras positivas para definir la relación que tienen con sus hermanos en situación de discapacidad visual, entre estas palabras prevalecieron: compañía, confianza y amistad.

Hermana 1 - Familia 1: “Es una relación de compañía”.
Hermana 2 – Familia 1: “Una relación de confianza”.
Hermana - Familia 2: “Con Antonio es una relación de admiración, mientras que con Marcos, es una relación de compañía…”
Hermana – Familia 3: “Creo que tenemos una relación de amistad”.

18. Desde tu perspectiva, ¿qué significa la discapacidad visual en tu vida y en la de tu hermano?

En esta pregunta, los hermanos entrevistados entregaron respuestas divididas, la mitad de ellos definió la discapacidad visual como una limitación en la vida de sus hermanos. Mientras que la otra mitad de hermanos definió la discapacidad visual como algo que ya es parte de sus vidas, que no les parece tan extraño y les permite darse cuenta de los problemas que puede tener una persona.

Sin embargo, todos los hermanos coincidieron en que la situación de discapacidad visual es sus hermanos significa limitación e impotencia.

Hermana 1 - Familia 1: “Es una limitante porque se pierde la independencia en cosas cotidianas como ir a comprar… para mi hermana debe ser igual”
Hermana 2 - Familia 1: “Para mi es algo que ya no me parece tan extraño como antes, es más común porque tengo asumido lo que viene a futuro… en cambio, para la Romi ha sido complicado… pero igual siento que lo tiene asumido y sus hijas le dan el incentivo para seguir haciendo su vida”.
Hermano - Familia 2: “Yo creo que es parte de mi vida, significa darme cuenta de los problemas que tiene cada persona, cada familia. En ellos significa impotencia, yo creo.”
Hermano - Familia 3: “Significa una limitación, o más que eso una dificultad para realizar ciertas actividades, pues Arturo hace muchas cosas, pero claro, hay otras que difícilmente él podrá hacer”.

19. Si tuvieras que pensar en el futuro, ¿cómo percibes a tu hermano?

En esta pregunta, los hermanos entrevistados otorgaron respuestas divididas, sólo dos de ellos perciben a sus hermanos en situación de discapacidad visual llevando una vida independiente y haciendo las actividades que a ellos les gustan.

Una de las hermanas no consigue imaginar a su hermana en situación de discapacidad visual cuando ya pierda la visión en su totalidad. Mientras que otro de los hermanos entrevistados, cree que en un futuro encontrarán la cura de la retinitis pigmentosa, para que sus hermanos en situación de discapacidad visual vuelvan a ver.
Hermana 1 – Familia 1: “… la verdad es que no me la imagino en un tiempo más cuando ya no vea nada. La verdad me cuesta, no puedo”. 
Hermana 2- Familia 1: “… Rebeca va a poder seguir haciendo las mismas cosas que hacía antes”.
Hermano - Familia 2: “Yo creo que en un futuro, encontrarán la cura para la retinitis. Entonces los podrán operar y volverán a ver”.
Hermano - Familia 3: “Lo percibo como ahora, bien metido en el deporte y haciendo aquello que le gusta, sin miedo a lo que viene y dando la cara siempre”.

5.3.2. ENTREVISTA PARA PERSONAS EN SITUACIÓN DE DISCAPACIDAD VISUAL
1. ¿A qué edad y cómo fuiste diagnosticado?

Las cuatro personas entrevistadas fueron diagnosticadas entre los dos meses y los 21 años de edad, no existiendo una edad predominante al realizar el diagnóstico.

Persona SDV - Familia 1: “A los 21 años me diagnosticaron más o menos”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “A los 15 años fui diagnosticado”.

Persona SDV 2 – Familia 2: “Mis papás siempre comentaron que a los dos meses más o menos ya sabían”.

Persona SDV – Familia 3: “A los 17 años, pero desde muy chico tuve problemas visuales”.

2. En aquel momento, ¿alguien te explicó lo que significaba tu diagnóstico y lo que es la discapacidad visual? 
De las cuatro entrevistas realizadas, dos personas responden que el doctor es quien les explicó de forma general lo que significaba el diagnóstico. Dos de los cuatro entrevistados son quienes investigaron por sus propios medios lo que significaba su diagnostico.

Uno de los entrevistados especifica que es el doctor quien le explicó muy bien lo que significaba su patología. Mientras que, a dos de los entrevistados se le explicó lo que es la discapacidad visual, mientras que los otros dos no respondieron.

Persona SDV – Familia 1: “El doctor, en realidad me explicó a grandes rasgos lo que era la enfermedad”…”Él no me explicó lo que era la discapacidad visual”

Persona SDV 1 – Familia 2: “Mas o menos, después yo me puse a investigar”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Lo que yo sé, es lo que he buscado en internet”.
Persona SDV – Familia 3: “Lo que es el glaucoma y desprendimiento de retina, me lo explicaron muy bien”…”no, nunca nadie se sentó a hablar conmigo para explicarme lo que significaba y las cosas que me pasarían en esta situación”.

3. ¿Tienes alguna enfermedad asociada? ¿Cuál?

De las cuatro personas entrevistadas, tres no presentan ninguna enfermedad asociada, mientras que la cuarta persona, padece una enfermedad metabólica. 

Persona SDV – Familia 1: “No, solo durante el embarazo de mi primera hija tuve un episodio de presión alta”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “No, ninguna”.
Persona SDV 2– Familia 2: “Tengo resistencia a la insulina”.
Persona SDV – Familia 3: “No, ninguna”.

4. ¿Cómo consideras que es tu salud? ¿Por qué?

Las cuatro personas entrevistadas consideran que gozan de buena salud.

Persona SDV – Familia 1: “A parte de la retinitis, tengo buena salud, porque trato de cuidarme en todo sentido”

Persona SDV 1 – Familia 2: “Considero que es buena”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Yo considero que es buena”.
Persona SDV – Familia 3: “Yo me encuentro una persona sana, muy sana, de hecho por eso hago mucho deporte”.
5. ¿Quiénes componen tu núcleo familiar?

Todos los entrevistados conviven con sus padres, en dos casos, algunos de sus hermanos ya se independizaron.

Persona SDV – Familia 1: “Mi pareja y mis dos hijas, ellos son mi familia”… “Y en la casa vivo con mi mamá, mi papá, dos hermanas, una sobrina y la pareja de mi hermana”.

Persona SDV 1– Familia 2: “Mi papá, mi mamá y mis dos hermanos”.

Persona SDV 2 – Familia 2: “Mi papá, mi mamá y mis dos hermanos”.

Persona SDV – Familia 3: “Mi papá, mi mamá y mi hermano”.

6. ¿Qué actividades realizan juntos como familia en donde compartan todos los integrantes de tu hogar?

De las cuatro entrevistas realizadas, en una de ellas se expone que existe una relación netamente basada en algunas conversaciones y en compartir las fechas importantes. Y en las otras tres familias, se comparten actividades extras a la vida cotidiana en el hogar.

Persona SDV – Familia 1: “Con el resto de la familia (mamá, papá y hermanas), depende mucho del horario, a veces topamos en el almuerzo y compartimos todos juntos”…“A veces nos organizamos para estar juntos en familia para las fechas importantes”.

Persona SDV 1 – Familia 2: “Salir a andar en bicicleta, salir a caminar, lo cual hacemos seguido”.

Persona SDV 2 – Familia 2: “Almorzamos juntos, de repente hacemos viajes y salimos a caminar con mi papá”.
Persona SDV – Familia 3: “Toda la semana compartíamos”…”Somos muy unidos con mis abuelos paternos, así que íbamos mucho a visitarlos”.

7. Cuéntanos, ¿qué momentos o actividades compartes con tu hermano?

De acuerdo a las respuesta de las entrevistas realizadas, tres personas comparten gran número de actividades con sus hermanos, mientras que una no tiene actividades en común más que la de los quehaceres del hogar.

Persona SDV – Familia 1: “Es raro porque no compartimos mucho… no compartimos muchas cosa desde chicas”…”Lo que siempre hacemos es conversar”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “En casi todas, a veces él me invita y otras yo, es mutuo”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Salimos a hacer compras, jugamos futbol con pelota con cascabel… y de vez en cuando, hacemos trekking”
Persona SDV – Familia 3: “Nos gusta mucho el futbol, estuvimos yendo mucho al estadio, casi todos los fines de semana”…”Me acompaña en las competencias más importantes y en algún momento fue mi guía de trekking”.
8. Descríbenos cómo es la relación con tu hermano, ¿sientes que ha presentado cambios en el transcurso del tiempo?

De las cuatro entrevistas, se desprende que dentro de la familia 1, la persona SDV mantiene una relación poco cercana con sus hermanos.

Los hermanos SDV de la familia 2 tienen muy buena relación con el hermano sin discapacidad, mejor que la que tienen entre ellos dos. Mientras que la persona SDV de la familia 3, considera que tiene buena relación con su hermano, por lo tanto, tres de las cuatro personas entrevistadas, mantienen una buena relación con sus hermanos sin discapacidad.

Persona SDV – Familia 1: “Es buena pero distante”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Encuentro que es buena relación, de confianza y no ha cambiado con el tiempo. Con Claudio comparto más”.
Persona SDV 2– Familia 2: “Hay buena relación, nos contamos las cosas, pero creo que tengo mejor relación con Claudio”.
Persona SDV – Familia 3: “La relación siempre fue igual, los intereses eran distintos pero la relación nunca cambió para mal, hemos sido siempre unidos”.
9. Si tuvieras que elegir una palabra para definir la relación con tus hermanos ¿cuál sería?

De acuerdo a lo respondido, se puede decir que en la entrevista, correspondiente a una familia en la cual son más de dos hermanos, la persona SDV considera que la relación con uno de sus hermanos es más cercana que la otra.  Otras dos entrevistas correspondientes a dos personas SDV de la misma familia, consideran que la relación con su hermano sin discapacidad posee mayores cualidades que la relación entre ambos. Mientras que, en la familia donde son dos hermanos, la persona SDV considera que su relación con su hermano es incondicional.
Persona SDV – Familia 1: “Con Luisa, familia. Mientras que con Fernanda, algo parecido a amiga”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Con Claudio la relación que tenemos es de partner, es como mi mejor amigo. Con Marcos tenemos una relación de hermanos”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Con Claudio es una relación de amistad y con Antonio, relación de hermanos no más”.
Persona SDV – Familia 3: “Una relación incondicional”.
10. Entre ustedes como hermanos, ¿existe la confianza suficiente para apoyarse en situaciones problemáticas o en cualquier eventualidad?

De las cuatro entrevistas realizadas, tres consideran tener la confianza para acudir a los otros hermanos, bajo toda circunstancia. Mientras que una de la persona 2 SDV considera tener más confianza con su hermano sin discapacidad.

Persona SDV – Familia 1: “Tenemos la confianza para contarnos algunas cosas, si nos pasa algo, nos unimos”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “La mayor confianza es con Claudio, es el que me acompaña siempre. Con Marcos no se ha dado mucho”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Sí, le cuento secretos a ambos, con los dos tengo harta confianza”.
Persona SDV – Familia 3: “Siempre hablamos, si él necesita mi apoyo o yo el de él, yo se que ambos estaremos para el otro”.
11. ¿Qué cualidades y/o características destacas de tu hermano y de tu relación con él?

En las entrevistas a las personas SDV de las familias 1 y 2, los hermanos consideran que con al menos uno de sus hermanos pueden describir una buena relación. Mientras que la persona SDV de la familia 3, mantiene una relación de buenas cualidades con su hermano.

Persona SDV – Familia 1: “Con Fernanda tenemos buena relación, conversamos harto, ella de chica fue la que se hizo cargo de mi porque mi mamá  tenía que trabajar mucho, entonces con ella hay un poco mas de confianza”. “Con Luisa empatizo menos”. “Con Rolando siempre fue buena relación, por un momento lo sentí haciendo el rol de papá”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Considero que Claudio es compañero, amigo y busca siempre la seguridad. Mientras que de Marcos destaco que conseguimos llevar una buena relación”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Que los dos son amigables y simpáticos, pero tengo una relación más cercana con Claudio”.
Persona SDV – Familia 3: “Destaco su incondicionalidad, que es buen compañero, buen amigo y que entre nosotros somos muy hermanables”.

12. En el contexto familiar, ¿Con quién sientes mayor apoyo y/o confianza? 

De las cuatro personas entrevistadas, dos de ellas consideran tener mejor relación con su mamá o su papá. Por otro lado, otra persona entrevistada reconoce tener mejor relación con su hermano sin discapacidad, mientras que otra de ellos considera que tiene igual confianza con todos en su familia.

Persona SDV – Familia 1: “Con mi mamá, ella es la que siempre me ha acompañado”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Siempre he sentido más confianza con Claudio”.

Persona SDV 2 – Familia 2: “No sé, con todos siento la misma confianza”.
Persona SDV – Familia 3: “Siento mayor apoyo con mis papás”.
13.  ¿En alguna instancia, tus padres destinaron tareas específicas para ti y tu hermano? ¿Qué tipo de tareas eran?

De los cuatro entrevistados, solo uno considera que ha habido cambios en cuanto a las tareas que cada uno de los integrantes de la casa debe realizar. Mientras que los otros tres mencionan que todos hacen todo por igual.

Persona SDV – Familia 1: “Si, siempre. Mi mamá evita que haga todo…limpiar el patio por la luz y los cachureos”.
Persona SDV 1– Familia 2: “Siempre han sido iguales para todos, del hogar, de la cocina, lavar ropa, quehaceres personales”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “No, solo nos piden ordenar nuestras piezas y si hay algo que hacer, ayudamos los que estamos”.
Persona SDV – Familia 3: “Nunca hubieron roles o tareas familiares, todos teníamos claro las cosas que habían que hacer en la casa, se repartían”.

14. ¿Sientes que tus padres supieron potenciar de forma correcta la relación entre ustedes como hermanos?

De acuerdo a las respuestas obtenidas de las cuatro entrevistas, se puede decir que tres de ellos consideran que sus padres supieron potenciar la relación entre hermanos. Mientras que una persona considera que no lo hicieron bien.

Persona SDV – Familia 1: “No, ni antes ni después del diagnóstico, porque como dije anteriormente, todos hemos sido muy distantes”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Sí, porque nunca hubo diferencias ni peleas entre nosotros”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Sé que sí, pero no sé cómo lo hicieron”.
Persona SDV – Familia 3: “Sí, lo hicieron bien, nunca se sentaron a decirnos que éramos hermanos y debíamos apoyarnos, pero lo hicieron indirectamente y lo hicieron bien”.

15. ¿Sientes que tu hermano adoptó un rol distinto al de hermano? Caracteriza ese rol.

De los cuatro entrevistados, dos consideran que su hermano sin discapacidad no optó por ningún rol frente a ellos, mientras que otro de los entrevistados menciona que se sintió más acompañado por dos de sus hermanos y finalmente, el cuarto considera que más que un rol, el hermano debió hacerse cargo de su propia vida.
Persona SDV – Familia 1: “Fernanda es como mi segundo apoyo después de mi mamá y mi hermano Rolando fue como mi papá”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “No, siempre ha sido hermano”.
Persona SDV 2 – Familia 2: ”No, siempre lo sentí como un hermano”.
Persona SDV – Familia 3: “No, más que haber adoptado o asumido un rol, él tuvo que hacerse más independiente”…”Tomar otro rol fue que tuvo que hacerse cargo el mismo de sí”.
16. Fuera del núcleo familiar, ¿Cómo crees que es tu forma de relacionarte con otros? 

De las cuatro entrevistas realizadas, tres de ellos consideran tener buena relación con el medio, dentro de los cuales uno prefiere mantener relación con personas mayores que él. Mientras que otro entrevistado se percibe más introvertido.

Persona SDV – Familia 1: “Yo soy muy introvertida y aún más después de la enfermedad porque me da vergüenza que quizás la gente no sepa lo que yo pueda tener y me tratan como una persona común y corriente, como una persona sana”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Yo creo que es normal, como todos, soy muy sociable, escucho y ayudo demasiado en general”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Creo que tengo buena relación con los demás, aunque no me gusta mucho salir con gente de mi edad, prefiero relacionarme con personas más grandes que yo”.
Persona SDV – Familia 3: “Me relaciono bien con la otra gente, no creo ser pesado, me gusta conversar, aconsejar, contar mi experiencia, no le tengo mala a nadie”.

17. Desde tu perspectiva, ¿Cómo percibes tú y tú hermano la discapacidad visual?

De acuerdo a las respuesta de las entrevistas realizadas, una de ellas considera que ha sido muy difícil para su familia, a pesar de tenerlo asumido y sus hermanos también. Mientras que otro de los entrevistados, menciona que en un comienzo fue un gran golpe, pero con el tiempo ha logrado retomar su vida. Por otro lado, los otros dos entrevistados consideran que ya es algo común den su vida diaria.

Persona SDV – Familia 1: “Ha sido muy difícil, especialmente para mí familia, porque personalmente es algo que tengo muy asumido”…”Mis hermanos entienden que la retinitis no tiene cura, asumieron eso y no le dan más vueltas al tema”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “No sé como la perciben mis hermanos, pero para mí ya es algo común”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “Yo siento que para todos es algo normal, hemos crecido en esta situación”.
Persona SDV – Familia 3: “Para mi hermano realmente no sé, porque nunca lo hablamos, ese tema no se toca mucho”…”Para mí, al principio, fue un golpe súper fuerte, porque perdí muchas cosas de un día para otro”.

18. Si tuvieras que pensar en el futuro, ¿cómo percibes la relación con tu hermano?

De acuerdo a las respuestas obtenidas en las entrevistas, se puede decir que, tres de los cuatro entrevistados consideran que la relación va a seguir siendo buena en el futuro, mientras que, el cuarto, cree que más adelante no habrá relación.

Persona SDV – Familia 1: “Sinceramente, yo creo que en el futuro no vamos a tener mucha relación, porque yo tengo planes de salir de Santiago, entonces eso va a dificultar la relación que tenemos”.
Persona SDV 1 – Familia 2: “Con Marcos va a seguir siendo igual, porque vamos a seguir viviendo juntos, pero como Claudio se va a casar, espero que eso no influya en nuestra relación ni que nos alejemos tanto”.
Persona SDV 2 – Familia 2: “No sé, yo creo que nos vamos a seguir llevando bien, igual que ahora”.
Persona SDV – Familia 3: “La percibo tan buena como hasta ahora, somos buenos amigos y eso con el tiempo dudo que se pierda”.
5.3.3. ENTREVISTA PARA MADRES
1. ¿Cómo puede describir la relación de sus hijos? ¿Ha notado cambios en esta con el transcurso del tiempo?

De acuerdo a las respuestas dadas por las madres, se puede decir que dos de las tres entrevistadas consideran que sus hijos tienen una buena relación entre ellos, mientras, que la tercera, considera que sus hijos tienen una relación distante.

Madre – Familia 1: “La relación entre ellos es distante”.
Madre – Familia 2: “En general tienen súper buena relación entre los tres, mejor relación hay entre Claudio con ellos dos, más que entre ellos dos juntos pero yo noto cierta rivalidad entre Claudio que ve y sus hermanos”.
Madre – Familia 3: “Es una relación muy buena”… “El único cambio que he notado es que mi hijo mayor se fue de la casa”. 
2. ¿Cómo madre percibió que su hijo haya adoptado algún rol específico o distinto al de “hermano” tras enterarse de la situación de discapacidad visual en que se encontraba su hermano? Descríbalo. 

Las tres madres consideran que alguno de sus hijos adoptó un rol distinto al de hermanos con respecto al hermano en situación de discapacidad visual.

Madre – Familia 1: “La protegen más, Rolando y el otro hermano, antes de irse de la casa se preocupaban mucho de ella. Todos en general la cuidan”.
Madre – Familia 2: “Sí, todo el mundo lo nota, se hace cargo de sus hermanos”... “En la medida de lo que puede, los acompaña y apoya”.

Madre – Familia 3: “Ahora grande lo veo más preocupado, y dispuesto a lo que su hermano quiera, a ayudarlo como él puede dentro de sus posibilidades, y en el fondo no se si es protegerlo, pero el debe pensar que nosotros no vamos a existir para siempre”.

3. ¿A quiénes acudieron en el momento de comunicar al hijo sobre la situación de discapacidad visual en que se encontraba el hermano? ¿De qué manera hicieron partícipe al hijo sin discapacidad?

Las tres madres no recurrieron a algún especialista o algún apoyo especial para informar la noticia, todo se realizó en familia.

Madre – Familia 1: “Yo les comuniqué, fue algo muy difícil y es algo de lo que no me gusta conversar…”
Madre – Familia 2: “Nosotros siempre conversamos sobre el tema, desde que son chicos, porque para nosotros fue un tremendo tema, no conocíamos la enfermedad, no sabíamos de que estaban hablando…fue un tremendo shock, porque primero Antonio y después Marcos, entonces es un tema que acá en la casa no lo escondemos…ahora se asumió, pero es un tema que realmente nos costó mucho”.
Madre – Familia 3: “No necesitamos ayuda gracias a dios, pero sufrimos mucho como familia, la única ayuda que nosotros recibimos es la fe. No fue necesario un psicólogo, un psiquiatra”... “Como yo trabajaba en un colegio católico, y mi marido también, cuando empezó con este problema, el colegio lo único que hacía era apoyarnos mediante oraciones”.

4. Tras lo explicado con anterioridad, ¿sintió que le otorgaron las herramientas necesarias para guiar y/o apoyar el desarrollo de su hijo sin discapacidad en el ámbito personal y entre hermanos? Explíquelo.

Dos de las tres madres consideraron que en familia lograron guiar el proceso de desarrollo del hijo sin discapacidad. La tercera mamá  no logra responder adecuadamente la pregunta.
Madre – Familia 1: ”Yo sólo me encargué de pedir que la cuidaran”.
Madre – Familia 2: “Como familia guiamos todo el proceso entre hermanos, creo que lo hicimos bien y eso se ve en los chiquillos”.
Madre – Familia 3: “El colegio nos acompañó en todo este proceso, ellos fueron el pilar donde encontramos la fuerza y compañía que necesitábamos y estuvieron siempre pendientes de mis dos hijos, lo que nos ayudó a guiarlo para que fuera más independiente”.

5. ¿De qué manera se distribuyen las tareas del hogar entre los hermanos?

De acuerdo a las respuestas, las tres madres consideran que no hubo distribución especial entre hermanos, todos hacen de todo.

Madre – Familia 1: “No hay distribución de tareas, cada uno tiene sus cosas por hacer”.
Madre – Familia 2: “Todos hacen de todo, ponen la mesa, se preparan sus cosas”... “Cada uno hace sus quehaceres personales, no se hace distinción”.
Madre – Familia 3: “La labor de ellos era estudiar, yo generalmente me dedicaba a hacer las cosas, pero ellos sabían que debían ordenar su pieza y sus cosa personales”.

6. En cuanto a las actividades realizadas por los hermanos, ¿qué actividades realizan en conjunto y cuáles de forma individual?

Una de las madres considera que como hermanos no tienen muchas actividades en común, cada uno en su lado. Otra de las madres menciona que comparten generalmente los espacios en el hogar y realizan actividades fuera de este. La tercera mamá, menciona que hacen actividades fuera del hogar.

Madre – Familia 1: “A veces almuerzan juntos”...”Como hermanos no tienen muchas actividades en común, hace mucho tiempo que no hacen planes fuera de la casa”.
Madre – Familia 2: “Andan en bicicletas dobles, Claudio con Antonio andan harto, a veces salimos los cuatro, salen a caminar con el papá cuando van a comprar”.
Madre – Familia 3: “Iban al estadio todos los fines de semana, a Ricardo siempre lo veo estudiando y Arturo siempre en el deporte”.

7. Como madre, ¿qué cambios ha observado en las actividades realizadas por los hermanos, ya sea conjunta o individualmente? 

Dos de las madres han notado cambios en las actividades que los hermanos realizan, mientras que la tercera mamá, considera que cada uno de sus hijos hace sus cosas como siempre.

Madre – Familia 1: “No hay grandes cambios, cada uno siempre se ha encargado de hacer sus propias labores, las cuales son siempre dentro de la casa, ya que no comparten actividades fuera del hogar”.
Madre – Familia 2: “Siento que en la medida que han ido creciendo, se han alejado un montón, y es obvio porque los intereses van cambiando”…”Hacían más ejercicio, salían más, ahora cada uno está en su propio mundo”.
Madre – Familia 3: “Cuando mi hijo tenía visión salían más a fiestas”…”iban más al estadio”

8. En el rol de madre, ¿cómo ha potenciado usted la relación entre sus hijos?

De acuerdo a las respuestas de las madres, cada una ha tenido su propia posición con respecto a esta labor, de de las madres han mencionado que a través de actos y palabras han demostrado lo que es hermandad, mientras que la tercera madre ha incitado a acompañar a la persona en situación de discapacidad visual.

Madre – Familia 1: “Me he encargado de que las niñas acompañen a su hermana si es que yo no puedo, pero siempre alguien está atento a ella”.
Madre – Familia 2: “Nosotras somos tres hermanas  y somos bien ayudadoras entre nosotras, yo les he inculcado que ellos deben ayudarse y cuidarse, usamos como ejemplo que somos las tres mosqueteras y espero que eso les haya servido para replicarlo entre ellos”.
Madre – Familia 3: “Siempre les digo que son hermanos, que en las buenas y en las malas tienen que estar siempre”.

9. Describa la relación con su hijo sin discapacidad y los cambios que en esta relación han existido.

Las tres madres coinciden en que tienen muy buena relación con sus hijos sin discapacidad visual.

Madre – Familia 1: “Siempre hemos tenido buena relación, a veces discutimos pero se nos pasa”.
Madre – Familia 2: “Muy cercana, yo me siento identificada con él, somos muy parecidos, metidos en todo y muy inquietos”.
Madre – Familia 3: “Muy buena, siempre ha sido igual, siempre he sido muy mamá”.
10. Si tuviera que pensar en el futuro, ¿cómo vislumbra la relación entre los hermanos?

Cada una de las madres tiene una visión positiva con respecto a la relación de sus hijos, esperan que la relación se mantenga y mejore.

Madre – Familia 1: “Espero que en un futuro su relación mejore, porque deben apoyarse entre ellos, más cuando nosotros como padres ya no estemos”.

Madre – Familia 2: “Yo sé que Claudio se va a hacer cargo, no quisiera que tuviera una mochila muy pesada porque no es fácil vivir con discapacidad, uno no sabe que va a pasar en el futuro, pero hemos criado chiquillos autovalentes que se las van a poder arreglar, pero no en un 100%, uno siempre necesita de otras personas, a si que creo que eso lo va a suplir Claudio, no me cabe la menor duda”.

Madre – Familia 3: “Que siempre sigan unidos, en las buenas y en las malas, porque uno nunca sabe, y que se ayuden como puedan”.
5.3.4. ENTREVISTA PARA PADRES
1. ¿Cómo puede describir la relación de sus hijos? ¿Ha notado cambios en esta con el transcurso del tiempo?

La totalidad de los padres entrevistados señalan que la relación entre sus hijos es buena, que entre ellos existe comunicación y que tal relación no ha presentado cambios con el transcurso del tiempo.

Padre - Familia 1: “Yo digo que es buena, hay comunicación. No he notado cambios…”
Padre - Familia 2: “Los dos que tienen problemas visuales son un poco dependientes de su hermano que tiene visión, pero siempre han tenido buena relación”.
2. ¿Cómo padre percibió que su hijo haya adoptado algún rol específico o distinto al de “hermano” tras enterarse de la situación de discapacidad visual en que se encontraba su hermano? Descríbalo.

Los padres perciben que sus hijos no adoptaron un rol distinto al de hermano, que quizás el hijo que no se encuentra en situación de discapacidad visual asumió el rol de hermano mayor, pero no otro.

Padre  -  Familia 1: “No, siempre se han tratado igual”.

Padre - Familia 2: “Su hermano con visión siempre los ayudó, asumió el rol de hermano mayor”.
3. ¿A quiénes acudieron en el momento de comunicar al hijo sobre la situación de discapacidad visual en que se encontraba su hermano? ¿De qué manera hicieron partícipe al hijo sin discapacidad?

Ambos padres entrevistados comunican que no acudieron a especialistas ni a nadie, pues trataron la situación como familia, conversando siempre entre ellos.

Por otro lado, señalan que no hicieron partícipes a sus hijos de una manera especial, pues estos, autónomamente asumieron la situación de discapacidad visual de sus hermanos. 
Padre - Familia 1: “No acudimos a nadie, sólo lo conversamos como familia… creo que solos se hicieron partícipes de la situación”.
Padre - Familia 2: “No fue necesario acudir a ningún especialista… Claudio es el segundo hijo, cuando tenía uso de razón su hermano ya tenía la retinitis… no fue un cambio tan drástico ya que vivió con eso desde pequeño…”
4. Tras lo explicado con anterioridad, ¿sintió que le otorgaron las herramientas necesarias para guiar y/o apoyar el desarrollo de su hijo sin discapacidad en el ámbito personal y entre hermanos? Explíquelo.

Los padres entrevistados señalaron que explícitamente no guiaron ni apoyaron el desarrollo de sus hijos sin discapacidad, pues como familia conversaban de lo que ocurría y con eso era suficiente para que ellos pudieran desarrollarse sin dificultad, tanto de manera personal como fraternal.

Padre - Familia 1: “Yo siento que no fue necesario, como todos lo conversamos cuando nos enteramos de lo que pasaba… después como padre no lo conversé… cuando quedan solos ellos conversan más”.
Padre - familia 2: “Yo creo que sí, siento que a Claudio lo preparamos implícitamente, sobre todo dentro de las conversaciones que como familia manteníamos sobre el tema”.
5. ¿De qué manera se distribuyen las tareas del hogar entre los hermanos?

Ambos padres entrevistados señalan que las tareas del hogar se realizan entre todos los hermanos, que no se hacen distinciones de labores, pues cada uno sabe lo que debe realizar.

Padre  -  Familia 1: “Cada uno hace sus cosas… entre ellos se acomodan”.
Padre  -  Familia 2: “Todos hacen de todo… no se hicieron distinciones”.
6. En cuanto a las actividades realizadas por los hermanos, ¿qué actividades realizan en conjunto y cuáles de forma individual?

Los padres entrevistados señalaron que las actividades en conjunto son generalmente la celebración de fechas importantes y algunos deportes, pero que individualmente cada uno realiza sus actividades, ya sea labores en el hogar, salir a estudiar o trabajar.

Padre - Familia 1: “Cada uno lleva su vida, se juntan para las fechas importantes principalmente…”
Padre - Familia 2: “Cada uno hace sus cosas, en conjunto generalmente hacen deporte y se reúnen para las fechas importantes…”
7. Como padre, ¿qué cambios ha observado en las actividades realizadas por los hermanos, ya sea conjunta o individualmente?

Ambos padres entrevistados coinciden en que no se han observado cambios en las actividades que sus hijos realizan, ya sea de forma conjunta o individualmente, señalan que siempre han hecho las mismas actividades.

Padre  -  Familia 1: “No he visto cambios, siempre ha sido igual”.
Padre - Familia 2: “las actividades las han compartido desde siempre y las actividades individuales tampoco han cambiado…”

8. En el rol de padre, ¿cómo ha potenciado usted la relación entre sus hijos?

En esta pregunta los padres entrevistados sólo coincidieron en que ambos han tratado de potenciar la relación de sus hijos, pero uno de los padres, señala que sus consejos nunca fueron relevantes como para haber potenciado correctamente la relación entre sus hijos.

Padre - Familia 1: “… no soy muy comunicativo, entonces para mí es muy difícil potenciar la relación entre ellos, cuando estamos en la mesa conversamos, pero nada más allá de eso… los aconsejo en cosas mínimas, entonces no tienen mucha relevancia”.
Padre - Familia 2: “He potenciado la relación haciéndolos más hermanables, juntándolos y haciéndolos sentir esta cosa en común…”.
9. Describa la relación con su hijo sin discapacidad y los cambios que en esta relación han existido.

Los padres entrevistados coinciden en que mantienen una buena relación con sus hijos sin discapacidad y que no se han existido cambios en esta relación.

Padre - Familia 1: “Nuestra relación es buena y no he presenciado cambios…”
Padre - Familia 2: “Muy buena relación, ha sido un gran apoyo para nosotros desde siempre”.
10. Si tuviera que pensar en el futuro, ¿cómo vislumbra la relación entre los hermanos?

En esta pregunta los padres entrevistados no coincidieron en sus respuestas, pues uno de ellos señala que la relación de sus hijos será complicada a futuro donde actualmente cada hijo hace su vida. Mientras tanto, otro padre señala que espera que sus hijos mantengan una buena relación, pues los educaron para ello.

Padre - Familia 1: “Yo veo difícil la relación entre ellos… si es media difícil acá, después será más complicado”.
Padre - Familia 2: “Yo espero que sea buena, por lo menos hemos preparado a Claudio para eso… yo quisiera que fueran independientes entre ellos, por lo menos la independencia del trabajo la tiene Antonio y Claudio… mientras que Marcos aún está estudiando y espero que haga lo mismo…”

5.4. ANÁLISIS DE CATEGORÍAS

A continuación, se analizará cada categoría anteriormente específicada.
5.4.1. Categoría Familia:
	CATEGORÍA
	ANÁLISIS

	Familia
	Las tres familias entrevistadas se encuentran constituidas por un padre, una madre y sus respectivos hijos,“vivo con mis dos papás y mis dos hermanos con discapacidad visual”, las cuales, de acuerdo a la familia desde el enfoque sistémico, cumplen con ser un sistema formado por seres vivos, tener un proceso de desarrollo que permite su crecimiento y complejización de su organización. Por otro lado, como familia son un sistema abierto, en interacción permanente, el cual está estructurado a su vez por varios subsistemas, los cuales se conforman por relaciones fraternales, parento-filiales y conyugales.
De acuerdo a la descripción de las familias, las personas que conforman el hogar son los padres y los hijos, sin embargo, de las tres familias entrevistadas, en dos de ellas, al menos uno de los hijos sin SDV se ha independizado.
Por consiguiente, independiente a la constitución de cada familia, la mayoría de ellas comparten características básicas y cumplen funciones propias, como la biológica, educativa, económica, psicológica, cuidado físico, afectividad y entrega de valores. Sin embargo, todas las familias entrevistadas buscan el equilibrio global u homeostasis, asegurándose que ninguno de sus miembros crezca o disminuya desproporcionadamente.
Por ende, tras la aplicación de los instrumentos, se desprende que tanto la Familia 2 como la Familia 3, pertenecen al tipo de familias nutridoras, en las cuales su estructura se caracteriza por ser flexible, con límites claros entre sus miembros y demarcaciones nítidas entre los subsistemas, por lo tanto, existe un equilibrio que permite adaptarse a los cambios. En este tipo de familia, el desarrollo individual es muy importante, como también lo es el funcionamiento total del sistema, lo cual estimula el crecimiento, la libertad de comunicación, la expresión de sentimientos y pensamientos, la sociabilidad y la autonomía de cada integrante. Tal flexibilidad permite entender que los integrantes de la familia pueden equivocarse sin crear una imagen negativa de sí mismos, favoreciendo un clima de comodidad, seguridad e identidad aún cuando existan desacuerdos e incertidumbres.
Por otro lado, la Familia 1 en su totalidad, se adhiere a las características que corresponden al tipo de familia conflictiva – despegada, en la cual las normas son poco claras y resistentes al cambio, provocando que los límites sean indefinidos entre los subsistemas o bien no se mantenga la comunicación con las otras personas de la familia, tal como lo expresó una de las hermanas: “… acá no somos muy de estar juntos, como que cada uno anda por su lado” , lo cual señala que cada miembro se mueve en órbitas aisladas, interesándose más en sí mismos que en la relación que podrían establecer con otros.


5.4.2. Categoría Hermanos
	CATEGORÍA
	ANÁLISIS

	Hermanos
	El vínculo se entiende como la manera particular en que un sujeto se conecta o relaciona con otro, creando una estructura particular para cada caso y para cada momento, por ende, no es extraño que la totalidad de los hermanos entrevistados señalen que generalmente comparten actividades con todo el grupo familiar, ya sea en las vacaciones o alguna comida, tal como lo señala el hermano de la Familia 2: “compartimos las comidas todos los días, cuando salimos de vacaciones siempre estamos en familia, igual en los cumpleaños”. Sin embargo, esto cambia cuando se pregunta por relaciones compartidas entre hermanos, pues aún cuando la mayoría señala que realiza actividades junto a su hermano SDV, una de las hermanas de la Familia 1, indica que comparten sólo las actividades cotidianas y siempre dentro del hogar: “generalmente almorzamos juntos y compartimos fechas importantes como los cumpleaños, pero todo dentro de la casa”.
En cuanto a la relación fraternal, esta se identifica como uno de los lazos más duraderos que puede tener una persona, pues se extiende desde la infancia y puede prolongarse a lo largo de toda la vida, ya que es un vínculo natural y significativo, donde los hermanos juegan roles importantes en diversos aspectos del desarrollo mutuo. Por lo tanto, esto explica que la mayoría de los hermanos entrevistados no reconozcan cambios en la relación fraternal con el transcurso del tiempo, pues ellos mismos señalan que han vivido juntos el proceso de la discapacidad visual: “… más que cambios, ha sido un proceso el que hemos vivido juntos desde que él perdió la visión”.
Por otro lado, el vínculo fraterno permite que los hermanos realicen el aprendizaje de dar y recibir, apoyándose mutuamente, tal como se desprendió en una de las preguntas realizadas a los hermanos, quienes en su totalidad indicaron que existe la confianza entre ellos para ayudarse ante problemas o cualquier otra eventualidad: “… yo sé que cuento con él en caso de cualquier cosa, así como él cuenta siempre conmigo”. 
De acuerdo a lo anterior, es importante señalar que todos los hermanos indicaron mantener una buena relación, mencionando sólo características positivas de sus hermanos en situación de discapacidad visual, prevaleciendo aquellas como: comprensivo, buen hermano, compañero y preocupado de apoyar; lo cual permite ubicar este vínculo fraterno en el tiempo de unión, el que se caracteriza por ser el momento de coincidencia de los hermanos, donde ya no son rivales y se unen para ser complices: “Arturo es buen hermano, perseverante, sabe escuchar y es buen compañero”.
Abordando el proceso de diagnóstico, la totalidad de los hermanos indicó que se enteraron de la situación de discapacidad del hermano por sus padres y a veces por el mismo hermano SDV, señalando la mitad de los hermanos que fue un proceso que vivieron juntos y que por lo tanto más que sentir pena, asumieron la responsabilidad y el compromiso, mientras las otras hermanas se centraron en la tristeza y en las interrogantes que trae consigo la discapacidad visual. Pese a ello, ninguno de los hermanos entrevistados acudió a un especialista para abordar tal situación, sino que todo fue conversado y abordado en familia.
Tras enterarse del diagnóstico de los hermanos SDV, los hermanos comunican que no percibieron cambios en su relación familiar ni social, pues indican lo siguiente: “es un proceso que se dio, nos acomodamos a la situación que estábamos viviendo, no fue un cambio brusco, las cosas se fueron dando y nosotros nos fuimos adaptando”, “en mis relaciones sociales no afectó en nada, no tenemos los mismos amigos”, lo que tiene coherencia con lo estipulado por Montse Freixa, quien dice que los hermanos mayores de la persona SDV son más adaptables socialmente, permitiendo entre ellos una relación más estable en la adultez.
En cuanto a las tareas específicas de los hermanos, se desprende de las entrevistas que la totalidad realiza las tareas que les corresponde: “no, no hay tareas claras porque cada uno se preocupa de hacer sus cosas y si alguien necesita ayuda, lo ayudamos”. A causa de esto, la mitad de los hermanos señaló que sus padres no potenciaron de forma correcta la relación entre los hermanos; mientras que la otra mitad de los hermanos indicaron que sus padres si potenciaron de buena manera la relación fraternal: “sí, hicieron bien su labor de padres, siempre nos fomentaron la unión como hermanos y el estar juntos cuando lo necesitáramos”. Por lo tanto, las malas o nulas orientaciones destinadas a los hijos sin SDV provocaron que el proceso de adaptación en la Familia 3 quedará con vacios o desprendimientos familiares, lo que actualmente provoca que cada uno se encargue sólo de hacer sus cosas.
En cuanto al rol, la mayoría de los hermanos coincidieron en en que no adoptaron algún rol específico con respecto a su hermano, pero reconocieron que empezaron a prestar más atención a ellos. Sin embargo, uno de los hermano reconoció haber adoptado un rol más paternal con la finalidad de que sus papás observaran algunos aspectos que estaban pasando por alto. Tal situación se puede entender con que los hermanos de personas SDV pasan por fases que se refieren a la aceptación de la realidad y al mismo rol social que ellos empiezan a desempeñar tras conocer la situación que afecta al hermano, donde empiezan a sentirse responsables de cuidar y acompañar en mayor medida al hermano en SDV: “… luego de que él empezó a quedar ciego yo supe que me tocaría acompañarlo y apoyarlo en lo máximo que pueda”.
Mientras tanto, en la relación fraternal, los hermanos entrevistados definieron con palabras positivas la relación que poseen con sus hermanos SDV, entre las palabras prevalecieron las siguientes: compañía, confianza y amistad. 

Por otro lado, al comunicar lo que significa la discapacidad visual en sus vidas y en la de sus hermanos SDV, las respuestas fueron divididas, entendiéndola en primera instancia como una limitante para quienes la poseen, mientas que para ellos como hermanos es algo “normal”, que es parte de sus vidas y no les parece tan extraño.
En definitiva, al pensar en el futuro, dos de los hermanos vislumbran a su hermano SDV llevando una vida independiente y haciendo sus actividades favoritas, mientras que una tercera hermana no concibe imaginar a su hermana con perdida total de visión, esto cuando otro de los hermanos piensa en una cura para la retinitis pigmentosa devolviendo así la visión a sus hermanos.


5.4.3. Categoría Madres
	CATEGORÍA
	ANÁLISIS

	Madres
	La relación fraternal, está caracterizada porque las personas que la conforman son miembros pares, es decir, se mantiene una relación simétrica, con el mismo nivel de autoridad. Los miembros de éste subsistema aprenden a negociar, expresar sus sentimientos, manifestar sus ideas y pensamientos en un ambiente de pertenencia y cariño. Por ello, considerando los resultados de las entrevistas, la visión de las madres de la Familia 2 y de la Familia 3 con respecto a la relación que mantienen sus hijos es que: “en general siempre tienen buena relación”, pese a que en una de las familias uno o más hermanos se han independizado. Por otro lado, la madre – Familia 1, considera que “la relación entre ellos es distante”, familia en la cual dos de los hermanos sin discapacidad se han independizado.

Pese a que el rol es innato en las familias, esto puede variar en aquellas en que existe un integrante en situación de discapacidad, pues los roles pueden cambiar, especialmente con los hermanos sin discapacidad, tal como lo señalan las tres madres entrevistadas, las cuales consideran que al menos uno de sus hijos (en el caso de las familias en las que son más de dos hermanos sin discapacidad) han adoptado el rol de hermano mayor tras comprender la situación de discapacidad en la que se encuentra su hermano, rol en el cual se acentúan características que dan énfasis a la protección, acompañamiento y preocupación, manifestando que “todo el mundo lo nota, se hace cargo de sus hermanos”... “En la medida de lo que puede, los acompaña y apoya”.
En relación al diagnóstico, éste se realizó dentro de un rango entre los 2 meses y los 21 años de edad, proceso que se vivió completamente en familia, por ello, una de las madres manifiesta que “no necesitamos ayuda gracias a dios, pero sufrimos mucho como familia, la única ayuda que nosotros recibimos fue la fe.”. Por lo tanto, se debe señalar que la información sobre la situación de discapacidad del miembro de la familia, se realizó principalmente por quien la padecía o por sus padres, “nosotros siempre conversamos sobre el tema, desde que son chicos, porque para nosotros fue un tremendo tema”, utilizando la conversación como principal modo de tratar la situación como familia, a excepción de la Familia 1, en la cual el tema no se aborda en gran medida y por motivos emocionales, la madre no puede terminar de responder la pregunta. 
Por consiguiente, las orientaciones de las madres para guiar el desarrollo de su hijo sin discapacidad, en el caso de las Familias 2 y 3, fueron netamente la conversación en familia, sin solicitar el apoyo de un especialista; a excepción de  de la madre - Familia 2, que menciona que solicitaron un psicólogo para apoyar a uno de sus hijos en situación discapacidad cuando este debía cambiarse de colegio, pero no lo consideró necesario para orientar a su hijo sin discapacidad: “como familia guiamos todo el proceso entre hermanos, creo que lo hicimos bien y eso se ve en los chiquillos”. Mientras tanto, la madre – Familia 3, manifiesta que utilizaron como apoyo a la institución en la cual trabajaban, un colegio católico que los acompañó constantemente durante la escolaridad de sus dos hijos: “el colegio nos acompañó en todo este proceso, ellos fueron el pilar donde encontramos la fuerza y compañía que necesitábamos, estuvieron siempre pendientes de mis dos hijos”. Sin embargo, la madre – Familia 1, por aspectos emocionales, no puede dar respuesta a la pregunta, lo cual indica que, de acuerdo a lo estipulado dentro del marco teórico, la madre aún se encuentra en el proceso de duelo, donde la confusión y los sentimientos de aceptación, el rechazo y culpabilidad se mezclan fuertemente, provocando efectos emocionales y psicológicos en la madre. Se debe tener en cuenta que todas las familias investigadas debieron vivir este proceso de duelo y aceptación, el cual es necesario para afrontar la nueva situación que están viviendo.
En relación a la perspectiva de las madres sobre las actividades que realizan los hermanos, las madres – Familia 2 y 3 manifiestan que los hermanos comparten diversas actividades fuera del hogar, “andan en bicicletas dobles, Claudio con Antonio andan harto, a veces salimos los cuatro, salen a caminar con el papá cuando van a comprar”… “iban al estadio todos los fines de semana, a Ricardo siempre lo veo estudiando y Arturo siempre en el deporte”. Mientras que la madre – Familia 1 menciona que, “a veces almuerzan juntos”...”Como hermanos no tienen muchas actividades en común, hace mucho tiempo que no hacen planes fuera de la casa”, de lo cual se desprende que las actividades que realizan en conjunto, se relacionan a las actividades diarias del hogar y las fechas importantes como los cumpleaños y los festivos. En esta última familia, la madre percibe que estas actividades se han mantenido en el transcurso del tiempo, sobre todo porque conviven a diario, mientras que, las madres de la Familia 2 y 3, mencionan que las actividades que realizan sus hijos han disminuido en el transcurso del tiempo, lo cual atribuyen a cambios de intereses y la falta de visión de sus hijos. 
La labor de las madres, ha sido potenciar la relación de sus hijos, utilizando diversas “estrategias” que ellas mismas comunicaron. En el caso de la Familia 2, donde hay dos personas en situación de discapacidad visual, la madre menciona que: “somos tres hermanas  y somos bien ayudadoras entre nosotras, yo les he inculcado que ellos deben ayudarse y cuidarse, usamos como ejemplo que somos las tres mosqueteras y espero que eso les haya servido para replicarlo entre ellos”. La madre – Familia 3 manifiesta que “siempre les digo que son hermanos, que en las buenas y en las malas tienen que estar siempre”. Mientras tanto, la madre – Familia 1 comenta que “me he encargado de que las niñas acompañen a su hermana si es que yo no puedo, pero siempre alguien está atento a ella”. De lo que anteriormente se expone, se desprende que la mayor orientación dentro de la familia para vivir este proceso, ha sido la comunicación que existe entre ellos como núcleo familiar. La conversación constante ha sido fundamental para sobrellevar este proceso. Esto se acentúa si existe una buena comunicación (en este caso) entre madre e hijo sin discapacidad, relación que se define como una desigualdad entre los miembros que la componen, lo cual es necesario para que los padres puedan guiar y proteger a sus hijos. Esta relación existe en distinta medida en las tres madres entrevistadas y sus hijos. Se pone de manifiesto que esta relación es muy buena en los tres casos y las madres esperan que en el futuro esta relación se mantenga e incluso, en el caso de la Familia 1, mejore.


5.4.4. Categoría Padres
	CATEGORÍA
	ANÁLISIS

	Padres
	Los padres señalan que la relación fraternal entre sus hijos es buena, pues existe comunicación y no se han presenciado cambios a través del tiempo. Por ende, se podría decir que los miembros de esta relación se mueven en un ámbito de cariño mutuo, donde aprenden a negociar, expresasar sus sentimientos, manifestar ideas y a defender opiniones, permitiendo una relación adecuada con el otro. Uno de los padres señaló: “los dos que tienen discapacidad visual son un poco dependientes de su hermano que tiene visión, pero siempre han tenido buena relación”.
En cuanto al rol, los padres percibieron que sus hijos no adoptaron un rol distinto al de hermano, pero si asumieron el rol de hermano mayor, el cual se encarga de acompañar, compartir, escuchar y guiar al hermano en SDV; pues está permitido que los roles cambien en aquellas familias donde hay un integrante en situación de discapacidad, esto, donde el hermano empieza a asumir su rol social.
Al enterarse del diagnóstico, los padres no acudieron a especialistas que los guiaran u orientaran en el desarrollo de la relación fraterna entre sus hijos, sólo abordaron el tema como familia. Por ende, no hicieron partícipes a tales hijos de una manera especial, cada uno lo hizo de forma implícita, sin saber si lo hacían de manera correcta: “no acudimos a nadie, sólo lo conversamos como familia… creo que solos se hicieron partícipes de la situación”. Por lo tanto, guiaron y protegieron a sus hijos como ellos creían que era correcto.
De acuerdo a lo anterior, se puede señalar que implícitamente guiaron y apoyaron el desarrollo de sus hijos sin discapacidad, pero hablaron en conjunto de la situación de discapacidad de sus hijos. 

En cuanto a las tareas del hogar, ambos padres entrevistados coinciden en que estas se realizan entre todos los hermanos, que no se hacen distinciones de labores, pues cada uno sabe lo que le corresponde realizar: “cada uno hace sus cosas… entre ellos se acomodan”… “todos hacen de todo… no se hicieron distinciones”.
En relación a las actividades realizadas de manera individual y en conjunto, los padres señalan: “Cada uno lleva su vida, se juntan para las fechas importantes principalmente…”, no observando cambios en estas actividades y agregando: “las actividades las han compartido desde siempre y las actividades individuales tampoco han cambiado…”.

En cuanto a la forma en que cada padre ha potenciado la relación fraternal de sus hijos, los entrevistados sólo coincidieron en que ambos han intentado potenciar la relación entre los hermanos, pero el padre – Familia 1 indicó que sus consejos nunca fueron relevantes como para haber potenciado de forma correcta tal relación: “… no soy muy comunicativo, entonces para mí es muy difícil potenciar la relación entre ellos, cuando estamos en la mesa conversamos, pero nada más allá de eso… los aconsejo en cosas mínimas, entonces no tienen mucha relevancia”.
Por otro lado, al abordar la relación que estos padres mantienen con sus hijos si discapacidad, ambos indican que mantienen una buena relación y que no se han presenciado cambios en ella, señalando lo siguiente: “muy buena relación, ha sido un gran apoyo para nosotros desde siempre”.

Sin embargo, en el momento en que los padres deben pensar en el futuro y vislumbrar la relación fraternal de sus hijos, los padres entrevistados no coinciden en sus respuestas, pues el padre – Familia 1 es sincero al señalar: “Yo veo difícil la relación entre ellos… si es media difícil acá, después será más complicado”. Mientras que el padre – Familia 2 indica el deseo de que sus hijos mantengan una buena relación, pues los educaron para ello durante todos estos años.


5.4.5. Categoría Persona SDV

	CATEGORÍA
	ANÁLISIS

	Persona SDV
	La retinitis pigmentosa es una patología visual que puede ser de carácter hereditario, pero que no tiene una edad promedio de diagnóstico, por lo que las personas SDV fueron diagnosticadas a diferentes edades, pero con similares síntomas. La realización del diagnóstico se produjo después del chequeo pertinente y en los cuatro casos entrevistados, el doctor fue quien les explicó lo que significaba su diagnóstico, en las personas SDV – Familia 1 y Familia 2, la explicación se realizó a grandes rasgos, mientras que en la Persona SDV – Familia 3, tuvo una explicación más profunda sobre el diagnóstico. En ninguno de los casos se abordó el tema de “discapacidad visual”, “el doctor en realidad me explicó a grandes rasgos lo que era la enfermedad”…”Él no me explicó lo que era la discapacidad visual”. Fueron los mismos afectados quienes indagaron más en el tema, buscando en internet u otras fuentes. 
Independiente de la patología visual que padecen, los cuatro consideran que gozan de buena salud. Dos de las familias comparten mucho en los momentos libres, “salir a andar en bicicleta, salir a caminar, lo cual hacemos seguido”, “almorzamos juntos, de repente hacemos viajes y salimos a caminar con mi papá” y en cuanto a las actividades que realizan solo con los hermanos, en las Personas SDV 1 – Familia 2, Persona SDV 2 – Familia 2 y Persona SDV – Familia 3, se mantiene una relación muy buena, en la cual salen de paseo, hacen ejercicio, etc, “salimos a hacer compras, jugamos futbol con pelota con cascabel (…) y de vez en cuando, hacemos trekking”, a excepción de la Persona SDV – Familia 1, quien manifiesta que la relación que mantiene con los hermanos es distante por diversas razones, “es raro porque no compartimos mucho (…) no compartimos muchas cosas desde chicas”…”Lo que siempre hacemos es conversar”. 
Además de lo anterior, las personas SDV consideran que la relación que mantienen con sus hermanos ha sido siempre igual, los principales cambios que han notado es que en la medida que van creciendo, los intereses van cambiando y que posiblemente por eso no comparten tanto como antes, mientras que la Persona SDV – Familia 1 manifiesta que la relación siempre ha sido igual, no ha variado en el tiempo pero es una relación distante. 
Para definir la relación que las personas SDV tienen con sus hermanos, las personas han utilizado términos en los cuales las características principales son de compañerismo, solidaridad, apoyo, etc, términos como “una relación incondicional”, “Con Claudio la relación que tenemos es de partner, es como mi mejor amigo. Con Antonio tenemos una relación de hermanos”.

En relación al apoyo y confianza, en el caso de la Persona 1 SDV – Familia 2, siente confianza con su hermano sin discapacidad, es a quien puede acudir bajo toda circunstancia, mientras que las Personas SDV – Familia 1, Persona 2 SDV – Familia 2 y Persona SDV – Familia 3 sienten mayor confianza con sus padres porque son quienes más tiempo los han acompañado por diversas razones.

En el ámbito de las actividades del hogar, todos manifiestan que las tareas que deben realizar son para todos iguales “siempre han sido iguales para todos, del hogar, de la cocina, lavar ropa, quehaceres personales”, a excepción de la Persona SDV – Familia 1, quien menciona “mi mamá evita que haga todo… limpiar el patio por la luz y los cachureos”.
Por otro lado, un aspecto fundamental a considerar es la forma en la que los padres logran potenciar la relación entre sus hijos; de acuerdo a esto, es que las Personas SDV – Familias 2 y 3, están de acuerdo en mencionar que sus padres si lograron potenciar esta relación, “lo hicieron bien, nunca se sentaron a decirnos que éramos hermanos y debíamos apoyarnos, pero lo hicieron indirectamente y lo hicieron bien”. Situación que deja de manifiesto que existe una muy buena relación en el núcleo familiar, mientras que la Persona SDV – Familia 1 manifiesta que “no hay buena relación, ni antes ni después del diagnóstico”.

En cuanto al rol, las personas SDV 1 – Familia 2, Persona SDV 2 – Familia 2, consideran que su hermano no adoptó ningún rol de hermano mayor, la Persona SDV – Familia 1 considera que dos de sus hermanos adoptaron un rol distinto al de hermano, “Fernanda es como mi segundo apoyo después de mi mamá y mi hermano Rolando fue como mi papá”. La Persona SDV – Familia 3, considera que “más que haber adoptado o asumido un rol, él tuvo que hacerse más independiente”, lo cual hace alusión a que dentro de los efectos de la situación de discapacidad visual, el hermano debió adquirir otros compromisos y obligaciones, en este caso, tuvo que hacerse más independiente, ya que la mayor parte del tiempo y atención estuvo dirigida a la Persona SDV.
La situación por la que están atravesando las tres familias es muy difícil de afrontar, sin embargo, en caso de Persona SDV 1 – Familia 2 y Persona SDV 2 – Familia 2, consideran que ya es una situación normal, ya que el hermano sin discapacidad nació cuando su hermano ya había adquirido la patología visual, por lo tanto ha crecido en ese contexto “yo siento que para todos es algo normal, hemos crecido en esta situación”.
En relación al futuro del vínculo fraternal, las Personas SDV – Familias 2 y 3, consideran que la relación con sus hermanos se mantendrá en el tiempo ya que siempre han tenido comunicación, mientras que la Persona SDV – Familia 1 manifiesta que en un futuro la relación no va a perdurar, ya que siempre han tenido dificultades en relacionarse y cada uno está haciendo su vida.

Las personas entrevistadas, en su mayoría consideran tener muy buena relación con sus hermanos, son con quienes realizan la mayor cantidad de actividades y a quienes más consideran a la hora de hacer planes. De forma implícita se han educado los hermanos para poder afrontar esta difícil situación, en la cual cada uno aporta y apoya de la forma y en la medida que puede.


CAPÍTULO VI
CONCLUSIONES
CONCLUSIONES
De acuerdo a los datos recopilados tras la investigación, se puede dar respuesta a los objetivos y preguntas planteados al comienzo de esta, pues de la investigación realizada se desprenden las conclusiones que a continuación se detallarán.
En la relación fraternal no se observan cambios en el momento en que uno o más de los hermanos nace o adquiere la discapacidad visual, esto ocurre desde la perspectiva de los hermanos, pues ellos señalan que más allá de observarse cambios en la relación, lo que ellos perciben es que viven juntos el proceso de la discapacidad visual, acompañándose, entregándose apoyo emocional y adaptándose de forma inconsciente a tal situación producto de que van viviendo juntos el día a dia. Sin embargo, desde la perspectiva de las madres, ellas si perciben cambios en esta relación fraternal, cambios que no sólo se manifiestan en las actividades que ambos realizan, sino que también en su relación como hermanos, pues el hermano sin discapacidad inconscientemente asume la responsabilidad y el rol de un hermano mayor aunque no lo sea, y empieza a hacerse cargo y/o preocuparse en mayor medida del hermano en situación de discapacidad visual.
En cuanto a las características propias de los hermanos de una persona en situación de discapacidad visual, todos los hermanos SDV (situación de discapacidad visual) indicaron características positivas hacia su hermano, prevaleciendo caracteristicas como: solidarios, compañeros, amigos, responsables, incondicionales y buenos hermanos. Pues de la investigación se pudo desprender que todos los hermanos intentaban ser guías de sus hermanos SDV y ayudar a sus padres en la tarea de vivir con personas en situación de discapacidad visual. Por ende, tanto en las familias de tipo nutridoras, como en la familia conflictiva – despegada se observó que los hermanos buscaban ayudar a sus padres, lo hicieran de forma correcta o no, pero todos los hermanos perseguían el mismo objetivo, el cual es ayudar a cargar el peso y a compartir las responsabilidades que sus padres tienen adheridas en relación al hijo en situación de discapacidad visual.
En relación a las orientaciones que cada familia desarrolló para fomentar la relación fraternal, se desprende que la mayoría de ellas intentó orientar a sus hijos, pues las dos familias nutridoras lo hacían de forma implícita mediante ejemplos familiares y a través de la misma comunicación que mantenían a diario, donde se conversaba de discapacidad visual con todos los integrantes de la familia, desde el día en que se enteraron del diagnóstico de sus hijos. Sin embargo, la familia conflictiva – despegada no desarrolló orientaciones específicas que apoyaran o guiaran el desarrollo y la relación fraternal, pues uno de sus integrantes reconoce que el tema de discapacidad visual no se aborda en su presencia pero señala que quizás si se conversa en su ausencia.

En relación a la identificación del rol desarrollado por los hermanos de personas en situación de discapacidad visual, este corresponde al rol de hermano mayor, el cual es caracterizado como hermano responsable, protector, compañero, solidario, amigo y buen hermano. Por consiguiente, los factores que definen este rol es la relación y la comunicaicón que existe entre la familia, la forma en que los padres potenciaron la relación fraternal, el contacto frecuente con el hermano en situación de discapacidad visual, así como también la compañía y el compromiso asumido por el hermano sin SDV al momento de entender la situación que afecta a su hermano.
En cuanto a las características del vínculo que se establece entre los hermanos y las personas en situación de discapacidad visual, están la compañía, el compromiso, el apoyo, la responsabilidad y el cariño que estos hermanos sienten entre sí. Pues este vínculo está basado principalmente en la buena relación que existe entre estos hermanos, aún cuando en una de las familias esta relación es un tanto distante, pero el vínculo fraterno se encuentra igual presente, ya que ambos hermanos saben que pueden solicitar ayuda al otro y recurrir a él cuando lo necesiten, ya que ante la adversidad siempre se estarán apoyando.
La relación entre los padres y sus hijos sin discapacidad visual es muy cercana, sin embargo, existen diferencias en esta relación según el tipo de familia. Pues, en las familias nutridoras la relación es muy cercana, se identifican entre ellos y se comunican lo suficiente para ayudar al miembro de la familia que se encuentra en situación de discapacidad visual. Mientras que la familia conflictiva – despegada, aún cuando tienen buena relación entre madre – hijas, la relación entre estas últimas con su padre es muy distante, no existiendo la comunicación ni el apoyo necesario para ayudar al miembro de la familia que se encuentra en situación de discapacidad visual. 
Por consiguiente, tanto el rol desarrollado por los hermanos de personas en SDV pertenecientes a FUNDALURP como el vínculo existente entre estos se encuentra influenciado por las orientaciones que los padres otorgaron a sus hijos, así como la comunicación constante y el apoyo incondicional entre ellos; aún en aquellas familias que no consiguieron ser tan cercanas por falta de unión y orientaciones pertinentes para guiar y fomentar el desarrollo y autonomía de cada uno de sus integrantes.
En definitva, las conclusiones desprendidas de esta investigación, serán comunicadas y entregadas al Presidente de FUNDALURP, esto con la finalidad de otorgar una visión preliminar de aspectos familiares en los cuales la Fundación podría hacerse partícipe, entregando orientaciones y potenciando en mayor medida tanto a sus integrantes como a sus familias.
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ANEXOS

ANEXO 1: 
ENTREVISTA PARA HERMANOS/AS DE PERSONAS EN SITUACIÓN DE DISCAPACIDAD VISUAL

	Nombres:
	

	Apellidos:
	

	Fecha de nacimiento:
	
	Edad:


1. ¿Quiénes componen tu núcleo familiar?
2. ¿Qué actividades realizan juntos como familia en donde compartan todos los integrantes de tu hogar?

3. Cuéntanos, ¿qué momentos o actividades compartes con tus hermanos?

4. Descríbenos cómo es la relación con tus hermanos, ¿ha sido siempre igual?

5. Entre ustedes como hermanos, ¿existe la confianza suficiente para recurrir al otro ante problemas o cualquier tipo de eventualidad?

6. ¿Qué cualidades y/o características destacas de tu hermano y de tu relación con él/ella?
7. ¿Cómo te enteraste de la situación en que actualmente se encuentra tu hermano?

8. ¿Qué sentiste al conocer la situación de discapacidad que afectaba a tu hermano?
9. ¿Acudiste a algún cercano o especialista cuando te enteraste de la situación en que se encontraba tu hermano?

10.  En aquel momento, ¿alguien te explicó lo que significaba el diagnóstico y la discapacidad visual?

11. Al conocer la situación de discapacidad visual de tu hermano, ¿percibiste algún cambio en tu vida y/o relación familiar?

12. ¿En qué medida, la situación de discapacidad visual de tu hermano influyó en tus relaciones sociales?

13.  ¿En alguna instancia, tus padres destinaron tareas específicas para ti y tu hermano? ¿Qué tipo de tareas eran?

14.  ¿Sientes que tus padres supieron potenciar de forma correcta la relación entre ustedes como hermanos?

15.  ¿En algún momento optaste por algún rol con respecto a tu hermano? ¿Por qué ese rol y no otro? Caracteriza ese rol.
16.  ¿En algún momento te sentiste responsable de acompañar en mayor medida a tu hermano?

17.  Si tuvieras que definir la relación que tienes con tu hermano utilizando una palabra, ¿esta cuál sería?

18.  Desde tu perspectiva, ¿cómo percibes la discapacidad visual?

19.  Si tuvieras que pensar en el futuro, ¿cómo percibes a tu hermano?

ANEXO 2:
ENTREVISTA PARA MADRES DE PERSONAS EN SITUACIÓN DE DISCAPACIDAD VISUAL

	Nombres:
	 

	Apellidos:
	

	Fecha de nacimiento:
	
	Edad: 


1. ¿Cómo puede describir la relación de sus hijos? ¿Ha notado cambios en esta con el transcurso del tiempo?
2. ¿Cómo madre percibió que su hijo haya adoptado algún rol específico o distinto al de “hermano” tras enterarse de la situación de discapacidad visual en que se encontraba su hermano? Descríbalo. 
3. ¿A quiénes acudieron en el momento de comunicar al hijo sobre la situación de discapacidad visual en que se encontraba el hermano? ¿De qué manera hicieron partícipe al hijo sin discapacidad?
4. Tras lo explicado con anterioridad, ¿sintió que pudo entregar las herramientas necesarias para guiar y/o apoyar el desarrollo de sus hijos sin discapacidad en el ámbito personal y entre hermanos? Explíquelo.
5. ¿De qué manera se distribuyen las tareas del hogar entre los hermanos?
6. En cuanto a las actividades realizadas por los hermanos, ¿qué actividades realizan en conjunto y cuáles de forma individual?
7. Como madre, ¿qué cambios ha observado en las actividades realizadas por los hermanos, ya sea conjunta o individualmente? 
8. En el rol de madre, ¿cómo ha potenciado usted la relación entre sus hijos?
9. Describa la relación con su hijo sin discapacidad y los cambios que en esta relación han existido.
10. Si tuviera que pensar en el futuro, ¿cómo vislumbra la relación entre los hermanos?

ANEXO 3:
ENTREVISTA PARA PADRES DE PERSONAS EN SITUACIÓN DE DISCAPACIDAD VISUAL

	Nombres:
	

	Apellidos:
	

	Fecha de nacimiento:
	
	Edad: 


1. ¿Cómo puede describir la relación de sus hijos? ¿Ha notado cambios en esta con el transcurso del tiempo?

2. ¿Cómo padre percibió que alguno de sus hijos haya adoptado algún rol específico o distinto al de “hermano” tras enterarse de la situación de discapacidad visual en que se encontraba su hermano? Descríbalo. 
3. ¿A quiénes acudieron en el momento de comunicar a los hijos sobre la situación de discapacidad visual en que se encontraba el hermano? ¿De qué manera hicieron partícipe a los hijos sin discapacidad?

4. Tras lo explicado con anterioridad, ¿sintió que pudo entregar las herramientas necesarias para guiar y/o apoyar el desarrollo de sus hijos sin discapacidad en el ámbito personal y entre hermanos? Explíquelo.

5. ¿De qué manera se distribuyen las tareas del hogar entre los hermanos?
6. En cuanto a las actividades realizadas por los hermanos, ¿qué actividades realizan en conjunto y cuáles de forma individual?

7. Como padre, ¿qué cambios ha observado en las actividades realizadas por los hermanos, ya sea conjunta o individualmente? 

8. En el rol de padre, ¿cómo ha potenciado usted la relación entre sus hijos?

9. Describa la relación con sus hijos sin discapacidad y los cambios que en esta relación han existido.

10.  Si tuviera que pensar en el futuro, ¿cómo vislumbra la relación entre los hermanos?

ANEXO 4:
ENTREVISTA PARA PERSONAS EN SITUACIÓN DE DISCAPACIDAD VISUAL

	Nombres:
	

	Apellidos:
	

	Fecha de nacimiento:
	
	Edad: 


1. ¿A qué edad y cómo fuiste diagnosticado?

2. En aquel momento, ¿alguien te explicó lo que significaba tu diagnóstico y lo que es la discapacidad visual? 
3. ¿Tienes alguna enfermedad asociada? ¿Cuál?

4. ¿Cómo consideras que es tu salud? ¿Por qué?

5. ¿Quiénes componen tu núcleo familiar?
6. ¿Qué actividades realizan juntos como familia en donde compartan todos los integrantes de tu hogar?

7. Cuéntanos, ¿qué momentos o actividades compartes con tus hermanos?

8. Descríbenos cómo es la relación con tus hermanos, ¿sientes que ha presentado cambios en el transcurso del tiempo?
9. Si tuvieras que elegir una palabra para definir la relación con tus hermanos ¿cuál sería?

10. Entre ustedes como hermanos, ¿existe la confianza suficiente para apoyarse en situaciones problemáticas o en cualquier eventualidad?

11. ¿Qué cualidades y/o características destacas de tus hermanos y de tu relación con ellos?
12. En el contexto familiar, ¿Con quién sientes mayor apoyo y/o confianza? 

13. ¿En alguna instancia, tus padres destinaron tareas específicas para ti y tus hermanos? ¿Qué tipo de tareas eran?
14.  ¿Sientes que tus padres supieron potenciar de forma correcta la relación entre ustedes como hermanos?

15.  ¿Sientes que alguno de tus hermanos adoptó un rol distinto al de hermano? Caracteriza ese rol.

16. Fuera del núcleo familiar, ¿Cómo crees que es tu forma de relacionarte con otros? 
17. Desde tu perspectiva, ¿Cómo percibes tú y tus hermanos la discapacidad visual?
18.  Si tuvieras que pensar en el futuro, ¿cómo percibes la relación con tus hermanos? [image: image1.png]
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En la presente investigación, se utilizan los términos “hermano o hermanos” , “hijo o hijos”, lo cual hace alusión tanto género femenino como masculino. Esto con la finalidad de permitir una lectura y comprensión fluída para el lector.


Desde ahora en adelante, la Fundación Lucha Contra la Retinitis Pigmentosa aparecerá con la sigla de FUNDALURP.


Mientras que persona en situación de discapacidad visual, se abordará como persona SDV.
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