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RESUMEN

El presente Trabajo de Fin de Grado muestra un andlisis detallado de las
principales consecuencias e impactos que tiene la dislexia tanto en el nifio que la
presenta, como en su familia. Para ello, se han consultado diversas fuentes de autorias
fiables sobre el tema abordado. A mayores y con el fin de obtener informacion de
primera mano, se ha empleado una técnica de investigacion cualitativa a traves de
entrevistas personas que se llevaron a cabo a cuatro familias que tienen al menos a un
menor con diagndstico de dislexia. En ellas se les pregunt6 sobre los efectos y el
proceso de su convivencia con dicho trastorno en lectoescritura, desde su deteccion
hasta la actualidad. Por otro lado, se analizaron cualitativamente las conversaciones con
el software Nvivo, para resaltar aquellas consecuencias y repercusiones mas relevantes
que tiene este trastorno para las familias.

Este estudio tiene como principal objetivo visibilizar los principales impactos
que tiene la dislexia en este nivel sistémico. De manera analoga, se realiza un estado de
la cuestidn sobre la escasa ayuda que se les brinda en numerosas ocasiones a este grupo
de personas, centrando la mirada en las duras condiciones a las que tienen que hacer
frente las personas que conviven con dicha dificultad especifica de aprendizaje.

Los resultados obtenidos y analizados minuciosamente muestran unas notables
consecuencias en los diversos aspectos de la vida de las familias y en el menor. Asi
mismo, la influencia que ejerce su entorno en ellos también conllevara efectos. Sin
embargo, también se resaltan ciertas fortalezas que se pueden desarrollar con la dislexia;

como es la resiliencia.

Palabras clave: familia, dislexia, menor, investigacién, impacto negativo, ayudas.




1. INTRODUCCION.

Este Trabajo de Fin de Grado de Magisterio en Educacion Primaria, con
mencion en Audicién y Lenguaje, muestra un estudio de investigacion acerca del
impacto que tiene en el nifio y en su familia el trastorno especifico de aprendizaje con

afeccion en el area lectora, cominmente conocido como dislexia.

En este estudio se pretende divulgar informacidn acerca de la dislexia, asi como
la esencialidad de su término para servir de referente de aquellas dificultades especificas
en el desarrollo de la lectoescritura que conlleva y, del mismo modo, la gran
importancia que tiene para los nifios un diagnéstico precoz para minimizar los efectos
negativos en sus vidas. Por otro lado, también se ofrece un analisis detallado de
entrevistas que se llevaron a cabo a cuatro familias, en las cuales se tratan aspectos
como el proceso de la deteccion del trastorno; los elementos de ayuda para las familias;
los principales cambios que ha experimentado el sistema familiar; y las perspectivas que

tienen tanto los progenitores como el propio nifio disléxico hacia el futuro.

Debido a que la dislexia tiene una elevada prevalencia en la poblacion mundial,
entre un 4-10%, resulta imprescindible su visibilidad. También es necesario sensibilizar
a la sociedad sobre las condiciones y sufrimientos a los que tienen que hacer frente cada
dia las familias que conviven con dicho trastorno, que aln siguen siendo
mayoritariamente desconocidos en la actualidad. Uno de los aspectos que mas
preocupacion causa entre los progenitores es la falta de informacion en los centros
educativos, asi como la ignorancia sobre la necesidad de la aplicacion de adaptaciones
adecuadas para estos nifios que garanticen el desarrollo integral de su persona. Pese a su
origen neurobioldgico, con un trabajo multidisciplinar y cooperativo entre familia y
escuela es posible ir superando progresivamente las diversas dificultades y procurando

una consecucion de objetivos orientados a la minimizacion y superacion de la dislexia.

A partir de los datos y experiencias aportadas por las familias, el presente
documento arroja informacidn de interés. Sirve como facilitador de conocimientos para
el entendimiento de la dislexia en el ambito familiar, tanto para otros progenitores que
se encuentren en las mismas condiciones, como por profesionales educativos que

actualmente trabajen con ella o que estén formandose.




2. JUSTIFICACION.

Como futura maestra y especialista en Audicion y Lenguaje, enfrentarse al
conocimiento de los diversos trastornos que se pueden encontrar en los centros
educativos es esencial. Por ello, opté por investigar acerca de la dislexiay,
especificamente, en cdmo este trastorno especifico en lectoescritura afecta a las
familias. Ellas son la fuente de apoyo emocional para los nifios, ademas de ser con
quienes establecen los vinculos y sentimientos mas fuertes. Para comenzar, expondré
inicialmente las funciones principales de los maestros en AL, que son quienes tratan
este trastorno en el area lectora. La eleccion del tema, por tanto, se debe a que considero
gue existe aun un gran desconocimiento del tema por la sociedad. Sopeso de gran
importancia y urgencia solventar dicha situacion y es por ello haber realizado el
presente estudio para tratar de ofrecer mi pequefia aportacion. Cualquier trastorno tiene
una parte visible que cualquier persona puede ver, pero también otra cara invisible que
solo sufren quienes conviven de cerca con ello. Por ende, se pretende quedar reflejadas
también en dicho documento las consecuencias emocionales, sociales, econémicas e
inversiones de tiempo que tienen que hacer diariamente las familias por sacar adelante a
sus hijos y ayudarles a solventar sus dificultades. Se debe pretender conseguir un
desarrollo 6ptimo e integral de los nifios y garantizar que se les ofrezcan las
oportunidades y adaptaciones necesarias, cualesquiera que sean, tanto en el hogar como

en la escuela.

Indispensable destacar el papel esencial que tienen las familias en el servicio de
apoyo emocional, social y educativo para sus hijos. La realidad es que las consecuencias
para el nifio disléxico van mas alla del &mbito académico, puesto que tiene severas
repercusiones psicolégicas. Su motivacion, autoestima, sentimiento de capacidad e
incluso autoconcepto se ven gravemente perjudicados. En ocasiones incluso se sienten

torpes e incapaces de llegar al mismo nivel que el resto de comparieros.

Las entrevistas realizadas a las familias han servido para llevar a cabo el estudio
de la dislexia como un proceso, pero también para visibilizar experiencias reales a la
que hacen frente. En innumerables ocasiones, los progenitores se sienten solos en esta
lucha contra un sistema educativo y unos profesionales que en muchas ocasiones

minimizan sus situaciones y repercusiones, tratando de justificar que sus hijos son




simplemente despistados o0 vagos. Luchas por la evaluacion y diagnostico de sus hijos
hechos en los colegios por parte de instituciones publicas se ha vuelto algo frecuente y
sienten que deberian tomarse medidas al respecto. En el 111 Encuentro de familias al que
pude acudir el pasado 25 de marzo de 2022 organizado por la asociacion vallisoletana
de Vallalexia, acudieron Lorena Pérez y Alicia Rey, dos orientadoras educativas
pertenecientes a la Junta Directiva Apoecyl. En dicha charla, se trato el tema de la
atencion a las DEAs en Castillay Leon y en ella se podia observar caras de padres y
madres a los que cantidad de preguntas y preocupaciones abordaban sus mentes. Se veia
un clima también de disgusto frente a la calidad educativa y de orientacién que ofrece el
sistema educativo de esta comunidad. Como en todas las situaciones, siempre hay casos
excepcionales de gratitud y sentimiento de conformidad, pero no fue lo que se pudo
advertir. Muchas familias se han sentido afectados psicoldgicamente por la falta de
atencion que han recibido sus hijos en los colegios, asi como comentarios que se les ha
hecho a ellos por preocuparse por conseguir una simple evaluacién y diagnostico. A
veces, incluso, denuncian situaciones en las que sefialan: “Las guerras con los colegios
se pierden” y piden “no tener que depender de la suerte para que evaluen a mi hijo”.
Igualmente, tienen serias inquietudes por la falta de sensibilizacion e informacion que
sienten que hay en las escuelas y en los distintos profesores con los que van
coincidiendo. También reflejaban el exceso de carga que en ocasiones se les solicita a
las familias, cuando realmente apenas se les ofrece informacion u orientaciones para
saber como actuar. Asi mismo sefialaron: “Los colegios no son un elemento igualador o
equilibrador de desigualdades”. Pese a que confian en las acciones y educacion que les
ofrecen los maestros a sus hijos, reconocen que no ven reflejado el apoyo que deberian
brindarles en situaciones como estas. Del mismo modo, el cambio de etapa les genera
angustia, en especial el salto a Bachillerato y el acceso a la Universidad, aunque es
cierto que se sienten agradecidos y felices por los avances que progresivamente se han

ido consiguiendo.

Todos estos aspectos se veran reflejados y expuestos en este trabajo, tras haber

Ilevado una investigacion cualitativa de datos aportados por familias.




3.0BJETIVOS.
3.1.0BJETIVOS GENERALES.

= Visibilizar el impacto de la dislexia en las familias para sensibilizar a la

sociedad.
3.2.0BJETIVOS ESPECIFICOS.

e Analizar cualitativamente los principales impactos que tiene la dislexia en el
sistema familiar.

¢ Indagar acerca de la influencia que las familias consideran que tiene el ambito
educativo sobre su hijo con dislexia.

e Exponer la necesidad de un diagndstico precoz y del término de dislexia en la
sociedad.

o Reflejar los puntos fuertes y debiles que presentan los miembros familiares que
tienen un nifio con dislexia.

e Exponer el proceso de identificacion y convivencia con la dislexia en las
familias.




4. MARCO TEORICO.

4.1.AUDICION Y LENGUAJE.

4.1.1. ¢Quées?

Audicion y Lenguaje es una especialidad ligada con el contexto y marco
educativo, la cual se encarga de: diagnosticar, prevenir, evaluar, dar un pronostico e
intervenir en los trastornos del lenguaje y la comunicacion humana. Al respecto,
Fombona y Pascual (2020) indicaron que estos profesionales se encargan de facilitar y
favorecer la comunicacion, ademas de trabajar en aquellos trastornos relacionados con
la articulacidn, el habla, la voz, la expresion o comprension; entre otros. Los alumnos
con los que intervienen presentan dificultades en la adquisicion de la comunicacién
humana o que la han perdido, ya sea por motivos neuroldgicos, sensoriales, evolutivos,
fisicos 0 ambientes.

Dicha figura se comenzd a integrar al sistema educativo ordinario gracias a la
divulgacién del Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de Ordenacioén de la Educacion
Especial. En esta ley se instauran las directrices para la incorporacion en los centros
escolares de personas con minusvalias. La finalidad de su comienzo en el ambito
educativo era dar una respuesta educativa a aquellos alumnos que, actualmente, se
denominan alumnos con necesidades educativas especiales. No obstante, no seran tan
usuales estos educadores especialistas hasta la llegada e insercién de la Ley Organica
1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del Sistema Educativo. Pese a que hoy
en dia sigue sin ser obligada su presencia en los colegios, es algo positivo y a destacar el
incremento de puestos en la escuela ordinaria. Ofrecen una intervencién en un amplio
rango de edad, desde la etapa de Educacion Infantil hasta superiores, aunque suele ser
mas frecuente encontrarla hasta Primaria. En los Centros de Educacion Especial los
maestros de AL son indispensables.

4.1.2. Principales funciones del especialista en Audicion y Lenguaje.

Los profesionales especialistas en este &mbito educativo se enfrentan a tareas de
gran responsabilidad. Desde el momento inicial hasta el planteamiento del alta de un
alumno, son diversas las funciones de los maestros de AL. Entre ellas, la Federacion de
Ensefianza de CC.0O0. de Andalucia (2009) indica algunas de ellas:

1. Fomentar la prevencion de problemas de lenguaje.




2. Diagnosticar y evaluar, mediante pruebas individuales o colectivas, la existencia
0 no de un trastorno de la comunicacion o el lenguaje.

3. Aumentar las capacidades comunicativas y linguisticas mediante la implantacion
de un tratamiento, dentro o fuera del aula.

4. Asesorar a padres y a maestros, sobre todo, en aquellos casos de nifios que sigan
un tratamiento.

5. Realizar tareas también de &mbito comunitario, que, aunque fuera de la escuela,
son de gran interés, tales como charlas informativas o contactos con centros de
salud.

6. Fomentar su autoformacion con la realizacion de investigaciones relacionadas

con el lenguaje.

4.2. DISLEXIA.

4.2.1. ¢Qué es ladislexia?

La dislexia es una dificultad especifica de aprendizaje (DEA), con una base
neurobioldgica que afecta a entre el 3% y 10% de la poblacién. Es imprescindible
indicar que no es una enfermedad, es un trastorno especifico de aprendizaje y una
condicidn del nifio que la tiene. Esto significa que presenta sefiales de estado de
anomalia en los procesos del desarrollo, en este caso del lenguaje. Sin embargo, con
esfuerzo y trabajo constante si tiene solucién hasta llegar a solventar las diferencias
significativas respecto a los nifios de su misma edad. Ademas, Rello (2018) indica: “La
dislexia es universal, aunque tiene manifestaciones diferentes en las distintas lenguas,
en funcién de cuan transparente y regular sea su ortografia, y también en funcion de
otros factores como el tipo de alfabeto que use”. (p. 54)

Pese a la creencia de la mayor parte de la poblacion, no afecta a la inteligencia
general. Se descarta, por tanto: baja capacidad intelectual, problemas emocionales,
ambiente desfavorecido, discapacidades sensoriales... Y una vez descartado esto, se
debe observar que haya un desfase de dos 0 méas afios por debajo de lo que les
corresponde a los nifios por edad cronoldgica en las diversas pruebas aplicadas.

Tal y como indican Lopez et al. (2015) los efectos en la escuela son serios, pues
la realidad es que la transmision de conocimientos en la mayoria de las materias emplea

la lectoescritura. Por ende, se debera prestar atencion a consecuencias motivacionales.




4.2.2. Definicion e importancia del término.

Etimologicamente, la palabra dislexia proviene del griego dvcie&ia. Esta
compuesta por el prefijo dys, que significa mal, dificultad; mas lexis cuyo significado es
palabras; ademas del sufijo -ia que designa cualidad. Por lo tanto, el término hace
referencia a la “cualidad de las dificultades con las palabras”.

Sin embargo, Rello (2018) alude a que existen cuatro etapas en su la historia de la
palabra:

1. Hasta finales del siglo XIX. Comenz6 la identificacion de personas con
problemas de lenguaje y de lectura, que en general eran pacientes con afasia
adquirida, debido a traumas cerebrales que afectaban al lenguaje.

2. Entre 1895y 1950. Se descubri6 la condicion de dislexia de desarrollo y se
comenzaron a analizar sus causas Y caracteristicas. Es entonces cuando
comienza el concepto de dislexia que tenemos en la actualidad.

3. Etapa de evolucion (1950-1970). EI campo de la dislexia se abrié a un mayor
numero de profesionales de la medicina y la educacion. EI concepto fue
evolucionando en funcidn de como iba avanzando la ciencia.

4. Finalmente, las teorias modernas (desde 1970 hasta la actualidad) han sentado la

base de nuestro conocimiento actual sobre la dislexia. (p. 31)
La International Dyslexia Association (2002) consensud otra definicion:

La dislexia es una dificultad especifica del aprendizaje de origen neurobiolégico.
Se caracteriza por dificultades en el reconocimiento preciso y fluente de las
palabras (escritas) y deficit en la decodificacion (lectora) y en la escritura. Estas
dificultades resultan de un déficit en el componente fonoldgico del lenguaje. Son
inesperadas (discrepantes) en relacion con otras habilidades cognitivas (que se
desarrollan con normalidad) y una adecuada instruccién escolar. Como
consecuencias secundarias, pueden presentarse problemas en la comprension de
la lectura y una experiencia lectora reducida que puede afectar al incremento del

vocabulario de la base de conocimientos.

Sin embargo, en la actualizacion de 2013 del Manual diagndstico y estadistico de los
trastornos mentales (DSM-V), en su quinta edicion, dejé de utilizar la palabra dislexia
para emplear el término trastorno especifico del aprendizaje. Una vez detectadas las

dificultades en el sujeto, se deberia pasar a especificar donde se da el trastorno. Si




presenta dificultades en la lectura, con afeccion en la precision en la lectura de las
palabras o en la velocidad o fluidez de la lectura y comprension lectora; es lo que se
refiere al término tradicional de dislexia. Esta definicion es el referente actual més

aceptado por los terapeutas profesionales y psicélogos.

Por otro lado, resaltar la gran importancia que tiene la existencia de una
definicién para esta dificultad especifica de aprendizaje, al igual que para cualquier
trastorno en el alumnado. Reid (2016) enfatiza en como de importante puede ser una
definicion y sefiala diversos motivos por los que es necesario alcanzar una definicion

gue sea comUnmente aceptada en la sociedad:

La asignacion de apoyos y recursos.
- Proporcionar una explicacion y comprension a profesores y profesionales.
- Permitir una mejor comprension para padres y familias.

- Permitir un mejor autoconocimiento individual, y finalmente ayudarles a

desarrollar un mecanismo de afrontamiento.
- Permitir que el individuo se centre en sus fortalezas.
- Informar de la naturaleza de una intervencion adecuada y dirigida.

- Permitir una investigacion fiable y valida, ya que se pueden usar muestras bien

definidas para una investigacion mas detallada.

Todas estas razones, ademas de dar sefia de identidad, apoyan consecuentemente
la existencia de “etiquetas” en los niflos y nifias con dislexia. Lejos de ser una
connotacion negativa y de estigma meramente académico, las definiciones puntualizan
qué sujetos podran obtener la etiqueta y quiénes no. No tener esta etiqueta en pleno
siglo XXI trae consecuencias ciertamente negativas para los nifios disléxicos, pues se
les impide en numerosas ocasiones llegar a obtener ayudas tales como: apoyo de calidad
en la escuela y adaptaciones en sus vidas diarias; el acceso a dinero publico; un mejor
entendimiento; e incluso tolerancia por el profesorado, empresas y las propias familias.

Tal y como sefialan Morgan y Klein (2000):

La cuestion de las definiciones no es meramente una cuestion académica, ya que

las definiciones determinan quién recibe la etiqueta que puede actuar como




pasaporte para acceder al dinero publico, a un apoyo apropiado y a la posibilidad
de una respuesta mas empatica de los profesores, empresas, supervisores y otros.
Existe una tension entre los deseos de los investigadores para clasificar
claramente las dificultades de acuerdo con las causas subyacentes y las

implicaciones politicas, sociales y econdmicas de tales categorizaciones. (p.29)

4.2.3. Etiologia.

La etiologia de la dislexia ha sido y es un tema que ha generado debate y
polémica en las Gltimas décadas, puesto que han expuesto diversas causas para intentar
explicar su origen e incluso ha habido quienes se han atrevido a cuestionar su
existencia. Sin embargo, se han llevado a cabo importantes estudios de neuroimagen a
lo largo del tiempo, los cuales han interpretado que la dislexia posee una base
neurobioldgica. En cuanto a las Ultimas investigaciones, gracias a técnicas de
neuroimagen como electroencefalogramas (EEG) e imagenes por resonancias
magnéticas funcionales (fMRI), se han descubierto cambios funcionales y estructurales
del cerebro. Para empezar, Cuetos et al. (2019) redactaron que:

A nivel estructural se ha encontrado que los nifios disléxicos tienen menor

volumen de materia gris que los controles en la zona temporo-parietal izquierda.

En esta area se lleva a cabo el procesamiento fonoldgico, por lo tanto, es

probable que esta alteracion sea la responsable de las dificultades fonoldgicas

gue presentan estos nifios. También se ha visto que tienen menor volumen de
materia gris en la zona occipito-temporal izquierda. Aqui es donde se procesan
las letras y palabras escritas (se le llama el area de la forma visual de las
palabras), por lo que se desarrolla con el aprendizaje de la lectura, de manera
que puede ser consecuencia de las dificultades lectoras mas que la causa. Por el
contrario, hay zonas en las que los disléxicos tienen mayor cantidad de materia
gris que los controles, especialmente en el hemisferio derecho, lo que sugiere
circuitos alternativos y una diferente organizacion cerebral.

Tambien se ha encontrado que los disléxicos tienen mas reducidos ciertos tractos

subcorticales, esto es, conjuntos de axones, que conectan las areas corticales

como el fasciculo arqueado que une la parte posterior del hemisferio izquierdo,
en concreto el area de Wernicke donde se reconocen los fonemas, con la parte

mas anterior, en el area de Broca desde donde se pronuncian los fonemas y

palabras. (p. 23)
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A nivel funcional, se afiade:
Y efectivamente, los estudios con resonancia magnética funcional y con
magnetoencefalografia han encontrado una menor actividad cortical en los
disléxicos en esas mismas areas del hemisferio izquierdo, en el area temporo-
parietal izquierda cuando realizan tareas de procesamiento fonoldgico, y en el
area occipito-temporal, asi como en la zona inferior del frontal izquierdo cuando
leen. Por el contrario, estos nifios muestran una mayor actividad en zonas
simétricas del hemisferio derecho, lo que parece confirmar que utilizan circuitos
alternativos en el hemisferio derecho. (Cuetos et al., 2019, p. 24)

Es mas, Rello (2018) explica que la dislexia tiene un origen bioldgico: “Este tipo de

estudios defienden la existencia de una base genética en la dislexia, en la que el

componente genético influiria un 60% aproximadamente, mientras el 40% restante se

deberia a factores ambientales.” (p. 40)
Asumiendo la idea del factor hereditario y genético:

No obstante, la arquitectura genética subyacente a la dislexia debe ser compleja
y multifactorial, esto implica una combinacion poligénica — dos 0 mas genes
contribuyen al fenotipo- y heterogénea -el mismo trastorno puede ser causado

por multiples origenes en diferentes individuos-. En esta linea un extenso

numero de estudios han sefialado los siguientes genes en relacion con la dislexia:

DYXICI, DCDC2, KIAA0319, previamente asociado con déficit fonologico en
personas con dislexia, DY X3, DY X4, DYX5, DYX6, DYX7, DY X8, DYX9y
ROBO entre otros. (Rello, 2018, p.40)

Toda esta informacion previamente citada es de gran interés y que necesita ser
conocida, pues puede ayudar a entender a padres de nifios con dislexia que, si existe
algun caso en la familia, es probable que sea la causa de que su hijo lo presente.

4.2.4. Importancia de un diagnostico precoz.

La dislexia, como cualquier dificultad o trastorno, requiere de una intervencion
precoz para intentar minimizar las posibles consecuencias negativas en la vida del nifio
en los diferentes &mbitos. Sin embargo, conseguir un diagnostico de dislexia no es nada
facil. Lo que mejor explica las dificultades especificas de aprendizaje en la lectura es
gue no exista ningun factor que lo explique. Por ejemplo, la inteligencia de estos nifios

no esta afectada. Unicamente se puede observar en su manifestacion escrita, tanto en

11



escritura como en lectura y tiene solucion. Por ello, pese a que en Educacion Infantil
hay ciertas maestras que si notan sefiales de alerta en alumnos disléxicos y muchas
veces aciertan, es complicado de observar hasta que no se toma contacto con las letras o
se inicia el proceso lector y escritor en los primeros cursos de Primaria. Por ello, indica
Rello (2018) que los profesionales rara vez suelen emitir un informe diagndstico antes
de los 7 afios, pues es cuando se suele comenzar a adquirir la lectoescritura. La mayoria
de los padres tienen la preocupacion porque sus hijos sean evaluados y diagnosticados
tempranamente cuando ven indicios de dislexia, pero la tardanza en la evaluacién y en
la emisidon del informe tan solo ocasiona que aumente ain mas su inquietud. Por ello, la
mayoria de las personas y familias coinciden en que no hace falta esperar a tener la
confirmacion de un diagndéstico para comenzar a tratarlo, puesto que desde la escuela 'y
en casa se puede trabajar en aquellos aspectos con dificultades. De este modo, se ayuda
a evitar problemas mayores que afecten a la autoestima del nifio, motivacion e incluso
decepcion consigo mismos. Hay diversos estudios que demuestran que la dislexia esta
asociada con fracaso escolar si no se les aportan los recursos suficientes y apoyo a los
alumnos. Cuanto antes se trabaje con ellos, mayor sera la plasticidad cerebral para
adquirir conocimientos lectoescritores y mayor la predisposicion al esfuerzoy a la
aceleracion del ritmo de aprendizaje a leer. Desde el centro educativo, los orientadores y
maestros podran disefiar diferentes programas de intervencion preventiva de las
dificultades, adaptandose a cada caso concreto e individual. Tal y como sefiala Rello
(2018), no hay dos casos iguales de dislexia:
Cada nifio tiene un ritmo diferente de aprendizaje. Sin embargo, problemas
recurrentes en la lectura y en la escritura nos proporcionan posibles indicios de
dislexia, que se manifestaran de un modo diferente segiin el momento del
desarrollo. Las manifestaciones de la dislexia son diferentes segin la edad y no
todas las personas muestran todos los sintomas. (p.42)
El tener confirmado un diagndstico frecuentemente origina sentimientos encontrados en
las familias: entre felicidad por saber qué tiene el sujeto y angustia por saber como
empezar a ayudarle y qué consecuencias tendré la dislexia en sus vidas.
Sin embargo, existe también un problema que dificulta ain mas el diagndstico en
Espafia: el idioma es considerado una lengua “transparente”. Asi lo indica Tomé (2015):
Las lenguas transparentes son aquellas en las que el grafema coincide con el

fonema, es decir, en los que a una letra le corresponde, por lo general, un sonido.
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En las opacas (inglés, francés...), por el contrario, un grafema (la letra A, por
ejemplo), puede pronunciarse de varias formas (‘a’, ‘ei’...). En la lectura el

primer paso fundamental es este ensamblaje entre los fonemas y los grafemas.

Este suceso ocasiona que su deteccion no sea facil, puesto que expertos como la
empresa Social Change Dyslexia (2019) consideran la dislexia como un trastorno
oculto en Espafa: “Puede no ser detectada y permanecer como una 'dificultad’, con
mayor frecuencia en las lenguas con ortografias transparentes como el espafiol”.
Ademas, este idioma es rico morfolégicamente gracias a la gran variedad de prefijos y

sufijos que se le puede afadir a la raiz de las palabras.

Cuando cualquier alumno muestra sefiales que indican problemas con la lectura
0 escritura, el maestro le deriva al orientador para que le evalte por medio de test de
lectura. Sin embargo, son pocos los diagnosticos que se dan con esta etiqueta. Algunos
de estos motivos es que lo catalogan como un mero retraso lector, pues no tienen la
completa certeza los profesionales de que sea dislexia. Si vamos més alld y volvemos a
la idea de que la comunidad cientifica y educativa no tiene del todo aceptada esta idea,
para ellos unicamente seran dificultades mas o menos graves en el area de la lectura.
Ademaés, un diagndstico de esta dificultad especifica de aprendizaje es complejo, pues
requiere de al menos 2 o 3 sesiones, debido al elevado nimero de tareas que hay que

completar. Asi se indica, en la teoria, el siguiente proceso de evaluacion:

Normalmente, el primer dia se comienza con una pequefia entrevista a los padres
en la que se les pregunta sobre el historial familiar, escolar y médico del nifio y
sobre las causas que pudieran generar los problemas lectores (ausencias
repetidas al colegio, problemas familiares, calificaciones, etc.), para después
pasar a evaluarle la lectura, pues si no esta por debajo de lo esperado no se puede
hablar de dislexia. Después se les pasa una prueba de inteligencia, otra de
atencion y otra de memoria, asi como cuestionarios de problemas atencionales
para los padres y profesores. En las siguientes sesiones se realizan el resto de las
pruebas de percepcion prosddica, procesamiento fonologico, velocidad de
denominacion, escritura, etc. Y con todos los resultados se toma la decision

sobre el diagnostico. (Cuetos et al., 2019, pp. 94-95)

Pese a que afecta a 1 de cada 10 alumnos, hay pocos casos que cuentan con una
intervencion especializada y adaptada a ellos, lo cual afecta a familias y educadores.
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4.3.LA DISLEXIA EN EL SISTEMA FAMILIAR.

La dislexia es una dificultad especifica de aprendizaje (DEA) que tiene un gran
impacto en la vida del sujeto que la tiene, pero también en los familiares con quienes
convive. Sin embargo, la sociedad tiende a minimizar los diversos efectos negativos que
conlleva debido al desconocimiento que sigue habiendo respecto al tema en la
actualidad. Presenta dificultades en la lectura y en la escritura en el nifio que, sin una
intervencion especializada para cada caso, se van trasladando al futuro del sujeto. El
impacto dependera en gran medida del apoyo que las familias y el entorno educativo

brinden al disléxico.
4.3.1. Impacto en el menor.

Los nifios, especialmente hasta el final de la etapa de Educacion Primaria, son
seres que estan en pleno aprendizaje y desarrollo en todos los ambitos: desde lo
académico con los conocimientos en las diversas areas, hasta lo personal y psicologico.
Esto hace que estas edades sean claves y marquen en gran medida el futuro de estos
nifos.

4.3.1.1. Sefales de alerta y consecuencias en el nifio.

La dislexia tiene manifestaciones especialmente en la lectoescritura. Algunas de
las sefiales que pueden alertarnos a los adultos para detectarlo son, segun Cuetos et al.
(2019):

e Problemas para memorizar los sonidos que le corresponden a cada letra del
abecedario, asi como en el aprendizaje de qué forma escrita le corresponde a
cada sonido.

e Esfuerzo notable en las letras que tienen gran semejanza visual y fonoldgica
(como d/b/p/q), aquellas que se pronuncian distinto segun la vocal que les sigue
(como sucede con la g, ¢), en las palabras largas y en las pseudopalabras.

e Sentimientos de fobia por la lectura y la escritura, especialmente en la escuela,
pues les supone enormes esfuerzos.

e Dificultades en los tres componentes del procesamiento fonologico:

- Enla conciencia fonoldgica, la cual es la capacidad para percibir y

manipular los sonidos del habla.
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- Enla memoria verbal a corto plazo y en la capacidad de recuperar
rdpidamente cualquier estimulo verbal.

- Denominacion répida o capacidad de recuperar de manera rapida y
automatizada los nombres de los estimulos verbales.

Dificultades para rimar y acceder al Iéxico.

Posibles dificultades con las matematicas.

Las complicaciones con la lengua materna se pueden trasladar a otras segundas

lenguas, como suele ser el inglés.

Alteraciones en la percepcion prosddica, es decir, en la apreciacion del tempo, la
acentuacion y la entonacion del habla dada por el ritmo.
Errores frecuentes en la escritura:

- Sustitucién de letras (59%)

- Omision de letras (26%)

- Fallos de insercion de letras (13,5%)

- Transposicion del orden de las letras (1,5%)

En cuanto a la escritura, Cuetos (2009) sefiala que la estructuracion simple de

una frase requiere de la puesta en funcionamiento de tres sistemas diferentes:

- Conceptual: es el primero que surge en la escritura espontanea. Se refiere al
acto de pensar en qué se va a contar. Un buen funcionamiento de este
sistema conllevaria una expresion correcta y ordenada de las ideas que el
sujeto quiere expresar, atendiendo a los conocimientos que posee.

- Linguistico: encargado de convertir los mensajes o ideas que se quieren
transmitir en palabras y frases. Es decir, consiste en dar forma a las ideas en
abstracto por medio del lenguaje. En este segundo sistema son esenciales:
los signos de puntuacion, las reglas de conversion de fonemas en grafemas y
las formas ortograficas de las palabras (en especial de las arbitrarias). Y es
que a través del aprendizaje de las letras se desarrolla la via subléxica de la
escritura 'y con la formacion de las representaciones ortogréaficas
(acomparfiado de la lectura y escritura en repetidas ocasiones) se desarrolla
la via Iéxica.

- Motor: son los movimientos que realizamos los sujetos con la mano para
transformar las letras en palabras con su forma concreta sobre un soporte.

Con el tiempo, rapidamente se automatiza, aunque exige de ciertas
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habilidades psicomotrices. No obstante, los sujetos con dislexia suelen
mover y sujetar el lapiz con exactitud y soltura, por lo que no es una

dificultad para ellos generalmente.

Es por ello, que la gran mayoria de fallos que tienen los nifios disléxicos surgen
en el segundo componente o sistema, es decir, en el linguistico. Particularmente

podriamos indicar que en la conversion fonema-grafema.

Tal y como indica Rello (2018), la dislexia aparece acompafiada muchas

veces por TDAH o TDA, discalculia, disgrafia, sindrome de estrés visual, lateralidad

cruzada, altas capacidades o fortalezas.

Consecuentemente, a nivel psicoldgico tiene un alto componente emocional

negativo. Estos nifios suelen llegar a casa del colegio pensando que son “torpes” o
menos capaces que el resto de comparieros. Incluso su autoestima, autoconcepto y

motivacion llega a ser minima o escasa. Ademas, otras posibles consecuencias son:

Dificultades para sentirse integrado en su clase.

Sentimiento de incapacidad frente a ciertas tareas.

Sentimiento de culpabilidad y decepcion por no cumplir las expectativas de sus
familias.

Pensamiento constante de estrategias que les permitan encajar con la sociedad.
Vivir alerta para evitar situaciones que les causen sufrimiento.

Lectura en voz alta en el colegio puede llegar a ser una “tortura” para ellos,
puesto que es momento en el que aumentan las burlas de compafrieros e incluso
maestros.

A diario, el nifio tiene que enfrentarse a un entorno escolar en el que sienten
fracasados, excluidos e incomprendidos.

Exigirles lo mismo que al resto de comparfieros y en las mismas condiciones solo

aumenta la brecha con el resto y su sentimiento de incapacidad.

Pese a que es normal que tengan miedos, es necesario ayudarles a que se

minimicen, puesto que generalmente estos Unicamente pueden conducir
involuntariamente al fracaso. Es algo de lo que debemos alejar a los nifios, al igual

que de sobrepresionarles.
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4.3.1.2. Fortalezas.

Como bien se ha indicado anteriormente, los nifios que viven dia tras dia con la
dislexia deben convivir con dificultades y baches afiadidos que cualquiera de sus
compafieros. Sin embargo, lo que mas cuesta ver de este trastorno, es que también les
permite desarrollar numerosos valores y puntos donde realmente destacan. Si bien es
cierto que son mas los problemas en cuanto a la manifestacion escrita del lenguaje,
también lo es que son més creativos. Asi Nierga (2019) indica: “La dislexia es una
dificultad, es verdad, pero te puede ensefiar a observar. Y a desarrollar el pensamiento
creativo”. Ella es madre de una nifia con dislexia y redacta también: “Ahora sé que tener
dislexia te obliga a desarrollar otras capacidades para compensar, a desarrollar una
astucia para ser original, innovar y dar respuestas a los problemas que van apareciendo”.

(Nierga, 2019, Prologo, p. 10)

Ademas, si hacemos un recorrido por la historia de los famosos, podremos
encontrar que grandes famosos también fueron disléxicos. Ejemplos de ellos son
cientificos como Isaac Newton; actores como Tom Cruise; 0 artistas prestigiosos como
Walt Disney. Han sido nifios y personas que, pese a su trastorno en el lenguaje, han
conseguido cumplir sus suefios y llegar tan lejos como en su dia se propusieron. Son
ejemplos de motivacién para hacer sentir que la dislexia no impide alcanzar ninguna
meta, aunque exija mas esfuerzo y apoyo. Por ello, es necesario hacer especial hincapié
en que la resiliencia es una de las grandes fortalezas de los disléxicos.
Independientemente de las veces que fallen, vuelven a intentarlo. Esto es sin duda un
don que les hace muy especiales y que les acompafia toda su vida. Hay &mbitos en los
gue podran destacar mas, como en los estudios o trabajos que requieran de desempefio,
inteligencia o creatividad... entre otras aptitudes. Asi se indica: “Es verdad que hay una
alta proporcion de disléxicos que destacan en actividades artisticas y en profesiones en
las que es importante la capacidad de procesamiento de imagenes” (Rello, 2018, pp. 17,
18)

Rello (2018) cuando relata su experiencia personal teniendo dislexia, cuenta
como ella ha sido capaz de llegar a ser licenciada en Linguistica y doctora en
Informaética gracias a los puntos fuertes en los que destaca. Algunos de ellos son:
habilidades visoespaciales, memoria declarativa, emprendimiento, creatividad, vision

periférica, pensamiento holistico y “fuera de la caja” o novedoso... entre otras. Es més,
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ella misma indica que, en términos generales, casi la totalidad de disléxicos van a
conseguir adquirir el dominio suficiente en la lectoescritura como para poder llegar a ser

funcionales en sus vidas cotidianas.

En cuanto a personalidad, este trastorno les ayuda a ser mas inteligentes
emocionalmente, con grandes habilidades para conectar consigo mismos y con su
entorno o a desarrollar la exploracion de diferentes métodos con los que llegar a sus

metas.

4.3.2. Impacto en la familia.

4.3.2.1. Papel que desempefian los padres y madres.

La familia es sin duda el soporte central de los nifios. A menudo, son los
progenitores quienes suelen detectar desde una edad temprana este trastorno por medio

de diversos sintomas que observan en su hijo.

La incondicionalidad de los padres (ya sea en cualquier forma de union en la
pareja) es basica para conseguir ayudar y apoyar a cualquier nifio con dislexia. Su papel
preciso requiere de gran delicadeza desde el momento en que les comunican a sus hijos
que presentan este trastorno. Por ello, podriamos decir que el papel mas importante que
ejercen es el de apoyo emocional y social. Es imprescindible que los padres 0 madres
tengan informacion y conozcan lo que es la dislexia. Esto les ayudara a elaborar
estrategias positivas que les ayuden a desarrollar plenamente sus capacidades y a
reforzar sus fortalezas; ademas de que facilitara la convivencia familiar y ajustar las
expectativas que se tienen. De hecho, estas practicas pueden disminuir las dificultades
educativas a las que se enfrentan muchos de ellos y a mantener su motivacion por las
tareas. Ellos son el ejemplo a seguir por sus hijos y, por tanto, sus acciones y actitudes
cuentan mucho. Segun sefialan Martinez y Hernandez (2022) el mostrar predisposicion
por escucharles y comprenderles; el dedicar tiempo a sus tareas y dificultades e incluso
ser su “salvavidas” en medio del caos que puede ocasionar la dislexia en los nifios

puede contribuir a que se de un desarrollo adecuado de su autoestima.

La realidad de estas familias no siempre tiene una cara “bonita”, que se ve
reflejada especialmente gracias a su interés incondicional por ayudar y ver felices y
progresando a sus hijos. A menudo, tienen que batallar con muchas fases complicadas y

momentos de angustia e incertidumbre. La dislexia si de algo requiere, es de muchisimo

18



esfuerzo y tiempo, tanto por parte del nifio como de sus familias. Inevitablemente, los
progenitores viven la mayor parte de las horas diarias pendientes de sus hijos y teniendo
que sacrificar muchas cosas e incluso oportunidades que serian buenas para ellos. Si a
esto le afladimos que esta dificultad especifica de aprendizaje no tiene una
manifestacion y progresion fija y continua, pueden llegar a sentirse incluso desbordados
o0 incapaces en esta dificil tarea. Es por ello, que contar con la colaboracion de
profesorado y profesionales especialistas en este trastorno es esencial para las familias.
De esta manera, podréan confiar en ellos en que les ofreceran la mejor educacion con las
medidas adaptativas necesarias que requieran, asi como pedirles informacién u
orientaciones cuando lo necesiten. Este trabajo coordinado y cooperativo entre familias
y escuela es imprescindible para minimizar las dificultades y evitar el desarrollo de
actitudes de ansiedad e impotencia. Tal y como indican Angulo et al. (2012): “El
alumnado con dificultades especificas de aprendizaje rinde méas cuando esta en un
entorno estable donde se sienten seguros”. (p.45) Esto es aplicable tanto en el entorno

educativo como familiar.

Como bien se indico anteriormente en el presente trabajo, la dislexia presenta un
supuesto componente genético. Esto hace que las familias en las que algin miembro
presente este trastorno, puede verse aumentado el sentimiento de culpabilidad de que su
hijo también lo tenga, que conlleva también a malestar y preocupacion. Es un aspecto
gue necesita ser trabajado y hablado con los familiares, dado que no ayudara en ninguno
de los casos. Por otro lado, existe otro problema afiadido y son las barreras que puede

generar el sistema educativo:

Finalmente, los padres de un disléxico desempefian un papel preciso que
requiere de mucha mano izquierda y mucha delicadeza: defender los derechos de
su hijo en un sistema escolar rigido, lleno de reglas de funcionamiento oscuro,
dominados por problemas presupuestarios que limitan las intervenciones

particulares. (Pannetier, 2017, p. 161)
Papel de otros familiares.

El afrontamiento positivo hacia la dislexia por parte del nifio es necesario, puesto
gue de ese modo se podra asegurar un progreso consecutivo y eficaz hacia minimizar e
incluso solventar numerosas dificultades. Es por ello que la implicacion de los padres y

madres, junto con sus actitudes, ayudaran en gran medida a ello. Algunas de estas
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acciones y disposiciones de las familias recogidas por Martinez y Hernandez (2022)

son.

e Ejercer de facilitadores de todo lo que pueda propiciar una mejoria en el nifio.

e Transmitir al nifio el apoyo emocional que necesita.

e Mantener la esperanza de la mejoria y el éxito.

e Aprender a convivir con el disléxico y ser comprensivo con todas sus
peculiaridades.

e Informarse de las caracteristicas generales de sus dificultades, pero también de
las individuales, descubriendo el perfil de sus puntos fuertes y débiles,
descubriendo las cosas en las que destaca, para hacerle sentir que no todo son
debilidades.

e Buscar el asociacionismo, que permitird conocer y recibir el consejo de familias
que ya han pasado antes por o mismo.

e Fortaleces su autoestima, agradecer y valorar su esfuerzo.

e Crear vinculos positivos de comunicacion, facilitando la buena coordinacion con
el profesorado que lo atiende.

e Procurar actitudes de escucha y de compresion a los problemas que puedan
presentarse.

e Crear en casa un ambiente estructurado en las rutinas, que mejorard y ayudara al
nifio en su estabilidad, en la organizacién de sus tareas y de su vida en general.
La constancia y la regularidad son importantes.

o [...]

e Programar con el nifio las horas de estudio de cara a los examenes, tareas
asignadas y trabajos de larga duracion.

o [...]

e Evitar actitudes de sobreproteccidn, que conviertan a los nifios en mas
dependientes y menos resolutivos.

o Ejercer de modelos lectores para el nifio e inculcar el gusto por la lectura,
aunque esta sea leida, cuidando la prosodia y la entonacion.

e Educar con la accion, con las actitudes y con el ejemplo.
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e No dramatizar su realidad, ofreciendo explicaciones ajustadas a la edad y
necesidades que el nifio vaya planteando. La dificultad en el aprendizaje de la
lectura es eso, una dificultad, no un impedimento.

e Ayudar al nifio a aceptar sus limitaciones y elaborar positivamente las
frustraciones.

e Vivir el tiempo y las tareas sin estrés.

e Darle una explicacion adecuada para que pueda entender qué le pasa y en qué
consisten sus dificultades.

e Conocer los intereses del nifio y utilizarlos como elementos motivacionales.

e Facilitar la participacion en actividades extraescolares que le puedan ser utiles
para explorar sus puntos fuertes.

e Permitir un abordaje de las dificultades que presente el nifio lo méas
multidimensional posible, dando entrada a los profesionales que puedan ayudar.

e Ofrecer técnicas de estudio adecuadas: disponer de variedad de materiales y
recursos para ayudarle en el manejo de la comprension y el estudio, como por
ejemplo el subrayado, los resimenes o los mapas mentales.

o [...]

e Mandar al profesorado notas explicativas cuando no haya conseguido finalizar la

tarea, a pesar de haberle dedicado el tiempo y esfuerzo necesario. (pp. 46-49)

Garcia et al. (2022) indican que las familias deben evitar las comparaciones con
otros semejantes, asi como no convertir a la dislexia en el centro de la vida familiar ni
que enturbie las relaciones. Del mismo modo, viene sefialado procurar un buen
Ambiente Alfabetizador Familiar (AAF), lo cual indican que: “Es el conjunto de
oportunidades y recursos que la familia ofrece al nifio que facilitan el desarrollo de la
lectoescritura, asi como la importancia y el tiempo que la familia otorga a este aspecto

mediante actividades”. (p. 110)
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5. METODOLOGIA.
5.1.ELECCION DE UNA METODOLOGIA CUALITATIVA.

Para desarrollar el presente trabajo de fin de grado, se ha optado por una
metodologia cualitativa. Se trata de un método de investigacion que se ha empleado
tradicionalmente en las ciencias empiricas y cuyo objeto son aspectos no susceptibles de
cuantificacion. Dicha metodologia resalta por ser inductiva en la que, a partir de unos
interrogantes previamente planeados, se irdn incorporando hallazgos durante la
indagacion. Ademas, permite ir afiadiendo otras cuestiones que ayudaran a comprender
mejor el tema de estudio que se esta tratando. En la misma linea, tiene una perspectiva
holistica, puesto que tiene una vision global del fenémeno que se esta tratando y estudia
cualquier elemento que esté relacionado con el contenido. Otro gran aspecto a destacar
es que se busca analizar en profundidad tan solo a un pequefio grupo de sujetos,
buscando especificidad en la realidad analizada. A partir de las ideas e hipotesis que se
van generando, con la metodologia cualitativa se van generando futuras lineas de

investigacion.

En el proyecto presentado, se ha optado por llevar a cabo una técnica de
recogida de datos en una categoria de observacion directa. Concretamente, por medio de
entrevistas en profundidad, las cuales han servido a su vez como instrumentos de
recogida de datos de la investigacion. Esto se debe a que se pretende conseguir
informacidn de primera mano respecto a qué consideraciones tienen las familias acerca

del impacto que tiene la dislexia en sus vidas.

Por otro lado, indicar que la investigacion de este trabajo pretende ser una
primera aproximacion a un estudio mas profundo basado en la “Teoria Fundamentada”
(Grounded Theory). Dicha teoria (TF) fue propuesta por Glaser y Strauss en 1967, en el
libro “The Discovery of Grounded Theory”. Gracias a esta aproximacion, surgiran
hipétesis conceptuales debido a la variedad de los sucesos y datos empiricos recogidos.
En cuanto a tal proceso, en el estudio de Requena et al. (2006) se indica: “El andlisis
propuesto se realiza baja lo aplicacion sistematica del método comparativo constante y
los criterios de muestreo tedrico y saturacion conceptual de las categorias encontradas”.
(p.21) Como elementos esenciales resaltar los codigos que surgen tras la codificacion

selectiva de los discursos por constructos y apartados. De ahi se obtienen categorias
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centrales y subcategorias que finalmente, tras un proceso de interrelacion y un método
comparativo constante, constituiran la teoria formal del proyecto. Concluyendo, esta
investigacion es un analisis exploratorio que sirve de punto de partida de un estudio méas

amplio que se podria llevar a cabo en lineas futuras de investigacion.

Por todo lo anterior, el motivo principal de esta eleccion se debe a que el tema
del proyecto es poco abordado por la sociedad. Los datos obtenidos por medio de las
entrevistas serviran de inicio para exponer una explicacion tedrica sobre el fendmeno
tratado del impacto de la dislexia en la familia. De este modo podremos acercarnos de
manera inductiva a la realidad social. A partir de lo observado, se ofrecera una
interpretacion de la indagacion resaltando aquellas preocupaciones y sucesos que mayor

impacto genera el trastorno en las familias.
5.2.DISENO.

Poblacion y muestra

La poblacién seleccionada para llevar a cabo son familias que poseen, al menos,
un nifio con dislexia. Concretamente, se ha tomado la muestra de 5 progenitores:
dividida en tres madres residentes en la provincia de Valladolid y una pareja de
progenitores (padre y madre) que actualmente viven en Segovia. De ellos, excepto una
madre, todos los hijos acuden a centros de ensefianza publica desde su inicio escolar y
una de ellas refleja la necesidad de haber cambiado de centro educativo al nifio,
argumentando malas actitudes por parte del colegio hacia su realidad con la dislexia.
Dado que este estudio consiste en un analisis exploratorio, no se ha pretendido alcanzar
los niveles de saturacién, mas bien se ha buscado una primera toma de contacto con la
poblacién de interés para ir planificando potenciales sistemas de categorias en prevision

de la posible realizacién de estudios mas completos sobre el tema en cuestion.

Las madres y el padre se encuentran en un rango de edad de entre 30 y 50 afios
de edad, por lo que podemos concluir que son familias jévenes. Del mismo modo, su

poder adquisitivo y cultural es medio-alto.
Meétodo de recogida de datos.

Para la obtencion de informacion respecto al tema, se ha optado como ya sefialé

anteriormente, por el instrumento de las entrevistas como recogida de datos. Se realizo
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una a cada participante de manera individual, excepto al matrimonio que participé en la
misma de forma conjunta. Dos de las entrevistas se hicieron de manera presencial y
otras dos se completaron por llamada telefénica. EI motivo es el interés por obtener las
ideas de primera mano Yy establecer contacto cercano con los progenitores. Todas ellas
se grabaron con el mavil, tras la firma de un consentimiento autorizado entregado a las
familias previamente. (Ver Anexo I) Posteriormente, se transcribieron en un documento

de Word para no perder ninguna parte de la informacion y tenerla en soporte digital.

Las entrevistas estaban compuestas por cuatro preguntas abiertas, formuladas de
manera clara para no generar dudas en la informacion que se solicitaba a las familias. La
ventaja del empleo de este tipo de preguntas es que, las madres y padres a partir de esas
preguntas, pueden comentar mas aspectos que puedan generarse a partir de ellas. La
cantidad de datos por tanto serd mayor y la variedad, por ende, también se vera
aumentada. Afloraran todos aquellas cuestiones que los progenitores consideren de
relevancia para destacar en las conversaciones y el consiguiente analisis se vera

enriquecido. Las cuatro preguntas abiertas se dividen en el siguiente planteamiento:

- Diagnostico: recopilar informacion para detallar quiénes fueron los que
observaron las primeras sefiales de alerta y como se efectud el diagndstico, asi
como en qué momento o etapa académica lo advirtieron.

- Elementos de ayuda: en esta seccion de la entrevista seran las familias quienes
puedan dar a conocer aquellas personas, elementos, asociaciones, etc. que les
hayan servido de ayuda para apoyar y convivir desde el inicio con la dislexia.

- Cambios en sus vidas: tanto a nivel psicologico, emocional o afectivo como a
nivel econdmico, social o de tiempos es relevante que en este apartado los
progenitores narren cuéles han sido los mas significativos en su dia a dia. Con
ello se captaran datos de la doble cara de este trastorno.

- Perspectivas de futuro: los padres y madres reflejan las inquietudes y visiones
de cara a un futuro en las vidas de sus hijos. Ademas, seguramente se obtenga
informacidn a mayores sobre ciertos aspectos positivos que valoren gratamente

en sus nifos.

El margen de tiempo para realizar este proceso tomd en torno a cuatro y seis

semanas, en los meses de marzo y abril del presente afio. Debido a las posibilidades
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y limitaciones por condiciones de cada familia, hubo que adaptarse a sus

necesidades tanto en tiempos como en el medio de realizar las entrevistas.
Proceso de construccion de categorias.

Siguiendo el modelo de la Teoria Fundamentada, la informacion obtenida
por las entrevistas y transcrita en documentos digitales de Word, se codifico en
diversos codigos. Para ello, fue pertinente el uso del software de pago de analisis de
datos cualitativos “Nvivo 127, disponible en algunos de los ordenadores de la

Facultad de Educacion y Trabajo Social de Valladolid.

Las codificaciones se generaron tras un proceso reflexivo y constante de
comparacion por similitudes y diferencias de cada frase de cada una de las
entrevistas. Algunas de las oraciones, al referirse al mismo contenido, se pudieron
agrupar en breves parrafos de conversacion. De esta manera, se permitio generar tres
categorias claves y centrales que dinamizan el estudio y, a partir de ella,
subcategorias que encasillan aspectos relacionadas con ellas. Cada una de ellas
formaron un nodo en el software. Sin embargo, este proceso exige de reajustes y
revisiones continuas para asegurarse que la codificacion es la correcta, puesto que es
imprescindible que las categorias estén formadas por cédigos de informacion
interrelacionada y no dispar. A partir de ellas, se establecié una tabla del sistema de
categorias en el que se incluyeron el nimero y nombre de cada categoria 'y
diferentes subcategorias; definiciones al respecto de cada una de ellas y un ejemplo
de referencias literales que las familias hicieron en las entrevistas en aquellas
subcategorias mas pequefias. Esto sirve para justificar su importancia en la

investigacion segun lo que dicen los progenitores. (Ver Anexo 1)

Una de las ventajas de Nvivo es que, al ser un programa de tratamiento de
informacidn cualitativa, arroja resultados visuales y concisos de la indagacion que
pretendemos conseguir para su posterior andlisis de datos. En el presente trabajo, se

emplearon mapas conceptuales y mapas jerarquicos para presentar las conclusiones.
Control de validez y fiabilidad: revisién del tutor.

La informacion de la investigacion se obtuvo de primera mano por parte de
las entrevistas a las familias y por la busqueda de informacion respecto al tema en

autorias fiables y publicadas. Sin embargo, todo estudio necesita que sea sometido a
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un control exhaustivo de validez y fiabilidad. El analisis de lo expuesto es coherente
con lo expresado por los participantes del estudio y el analisis compartido con otros
expertos en la materia. Las condiciones en las que se ha realizado el estudio
Unicamente han permitido que estos criterios sean validados por parte del
profesional encargado de tutelarlo. Su tarea principal ha sido aportar ayuda y
consejos en aquellas maneras dptimas para analizar la informacién y de asegurarse
de que lo aqui expuesto concuerde con la realidad social. El trabajo ha sido revisado

en varias ocasiones por él.

6. ANALISIS DE DATOS.

6.1. INTERPRETACION Y PRESENTACION DE RESULTADOS
MEDIANTE MAPAS CONCEPTUALES.

Para llevar a cabo un andlisis cualitativo del impacto que tiene la dislexia en la
familia, resulta necesario establecer una serie de categorias y subcategorias al respecto.
(Ver Anexo I11) En cada uno de estos elementos, se incluyen a su vez subapartados que
emergen para aclarar cada uno de los puntos y aspectos que afectan de una manera
favorable o desfavorable en el desarrollo del hijo con el trastorno especifico de
aprendizaje. Ademas, se incluyen las perspectivas que los progenitores tienen respecto
al futuro de su hijo disléxico, incluyendo tanto las preocupaciones como las estrategias
que les permite enfrentarse de manera positiva a ello. De este modo, obtenemos el

sistema de categorias que a continuacién se describe:

La figura 1 muestra las cuatro categorias principales que emergen del impacto
que tiene la dislexia en las familias. Cada una de ellas esta colocada en un orden
consecutivo para dar una imagen procesual de cémo afecta el trastorno especifico en el
sistema familiar desde que se esta buscando su diagndstico hasta que se detecta y se
convive con €l. No solo se hace referencia al presente, también de cara al futuro del nifio

con dificultades.
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Figura 1.
Categorias principales del impacto de la dislexia en la familia.
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Impacto en la familia: se define como las consecuencias de la convivencia con la

[]
dislexia de los nifios en sus familias.

En la figura 2 se sefialan las principales subcategorias que surgen a partir de la

categoria central del impacto en la familia. En este caso se muestra la busqueda del
diagndstico de dislexia por parte de las familias. En ella tanto progenitores como
profesionales inician un camino de deteccion a partir de diversas sefiales de alerta que

van observando.

Figura 2.
Subcategorias relacionadas con la busqueda del diagnéstico de dislexia de las familias.
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o Busqueda de un diagnoéstico: momento en el que las familias y/o los profesionales,

a partir de aspectos que observan en el nifio, se informan e inician el proceso de

evaluacion y diagnostico.




o Lineas de actuacion: formas de actuar en el proceso de obtencion de un
diagnostico de dislexia en el nifio, tanto por parte de los progenitores como de
los profesionales.

» Bulsqueda de informacion: actuacion encauzada en la indagacion e
investigacion del diagndstico de dislexia a partir de cuestiones y sefiales
observadas tanto por las familias como por los expertos que rodean al
nifo.

e Personal: los propios progenitores son investigan y se informan
sobre qué es la dislexia y cuéles son sus sintomas.

e Profesional: las familias acuden a expertos para averiguar aspectos
sobre el trastorno, ya sea con sefiales de alerta observadas o sin
ellas.

= Otros movimientos: aquellas actuaciones que tanto las familias como los
profesionales llevan a cabo para indagar sobre la dislexia en los nifios y ser
conscientes de su posible presencia, a partir de la realidad que
experimentan con el sujeto dia a dia.

¢ De los progenitores: los padres reinen informacion de primera
mano a partir de sus experiencias.

e De los profesionales: los expertos toman medidas para conseguir
una evaluacion del nifio.

¢ Sin diagndstico aun: son aquellas situaciones en las que, por
diversos motivos, no se ha podido conseguir una evaluacion ni

diagnosticos definitivos todavia.

En la figura 3 se sefiala cobmo el descubrimiento de la dislexia por las familias
requiere de unos mecanismos que les ayuden a detectarlo. En consecuencia, esto tendra

un impacto emocional en el sistema familiar que puede ser positivo o negativo.
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Figura 3.

Subcategorias relacionadas con el descubrimiento del diagnéstico de dislexia de las

familias.
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o Descubrimiento del diagndstico: momento en el que se confirma que el nifio es

disléxico tras el proceso de busqueda de informacion y la evaluacién por parte de

un profesional.

o Mecanismos de deteccion del diagnostico: conjunto de recursos, acciones,
intervenciones y pruebas que sirven para detectar la presencia de dichas
dificultades especificas de lectoescritura en el sujeto.

o Impacto emocional del diagndéstico: repercusiones a nivel emocional en las
familias tras la confirmacion del dictamen.

= Negativo: afecta desfavorablemente en el &nimo y emociones de los
progenitores el descubrimiento del trastorno en sus hijos.

= Positivo: efectos favorables y sensacion de tranquilidad en los familiares
tras la obtencion de la confirmacion del diagndéstico de dislexia en el hijo.

o Convivencia con el diagnéstico: afrontamiento a la realidad del dia a dia con la

dislexia, tanto por parte del sujeto como de sus familiares cercanos, asi como su

impacto en los diferentes ambitos de su vida.

En la figura 4 se destaca una de las partes centrales de la investigacion: la
convivencia con la dislexia en las familias. Las personas entrevistadas permitieron con
sus entrevistas establecer una division en tres niveles: sistémico, individual de cada uno

de los miembros y relacional entre ciertos miembros familiares.
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Figura 4.

Subcategorias relacionadas con la convivencia con el diagndstico de dislexia por parte

de las familias.
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En la figura 5 se sefiala una aclaracion respecto a la convivencia con la dislexia
en el nivel individual. Para ello, se establecen subcategorias para cada uno de los
miembros de la familia, como son: el menor disléxico, los hermanos, el padre y la
madre. En cada una de ellas resulta preciso analizar los costes que tiene el trastorno en

cada uno de los familiares, asi como su impacto emocional y conductual.
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Figura 5.

Subcategorias relacionadas con la busqueda del diagnéstico de dislexia a nivel

individual por los miembros de la familia.
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o A nivel individual: forma en que la dislexia afecta a los principales miembros
familiares en los diferentes ambitos.
= Menor: afectacion en el nifio con dicho trastorno especifico en las diversas
areas de su vida.
e Impacto emocional: efectos en el &nimo y situacion emocional del
nifio disléxico con las dificultades que acarrea.
o Positivo: efectos positivos en el estado animico del nifio
disléxico pese a las dificultades que presenta.
o Negativo: repercusion negativa en el propio sujeto debido a la

convivencia con el trastorno especifico.
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e Coste: aquellas consecuencias que tiene en aspectos materiales o
funcionales de su vida.

e Impacto conductual: forma de afectar en el comportamiento del
sujeto debido a la dislexia.

= Madre: impacto que genera en la progenitora la presencia de la dislexia en
su hijo.

e Impacto emocional: consecuencias que tiene la dislexia en el estado
animico de la madre.

o Positivo: repercusion favorable en la madre tras la
convivencia con la dislexia de su hijo.

o Negativo: efectos negativos en el estado animico de la
progenitora pese a las dificultades del hijo disléxico.

e Coste: los diversos sacrificios que hace la progenitora para que su
hijo pueda desarrollarse e ir solventando las dificultades esenciales
ocasionadas por la dislexia.

e Impacto conductual: impresion que tiene la dislexia en el
comportamiento de la madre.

= Padre: impacto que genera el trastorno especifico en lectoescritura del nifio
en el padre.

e Impacto emocional: afectacion en las emociones del progenitor a
causa de la convivencia con las dificultades de su hijo disléxico.

o Positivo: repercusion favorable en el padre de la convivencia
con la dislexia de su hijo.

o Negativo: efectos negativos en las emociones del progenitor
debido a las dificultades del hijo disléxico.

e Coste: involucracion del padre en diversos aspectos para poder
ofrecer al nifio un desarrollo integral superando las dificultades del
trastorno.

e Impacto conductual: impacto en la conducta del progenitor tras la
convivencia con la dislexia en su descendiente.

= Hermanos: individuos que tienen relacién con el nifio disléxico debido a

compartir hogar y/o mismos progenitores.

32



e Impacto emocional: como afecta en los animos y emaociones del
hermano convivir con la dislexia del nifio.

o Positivo: afectacion favorable en los hermanos de la
convivencia con la dislexia del disléxico.

o Negativo: efectos negativos en las emociones de los
hermanos debido a las dificultades del nifio disléxico con el
gue conviven.

e Coste: sacrificios a los que se enfrentan los hermanos por tratar de
ayudar al nifio disléxico.
e Impacto conductual: efectos que tiene en la conducta del hermano

la convivencia con el nifio que presenta las dificultades.

Es en esta figura 6 donde se muestra la convivencia con el diagndstico en el
nivel relacional. Las principales relaciones en las que tiene consecuencias la dislexia
son entre los conyuges; entre los progenitores y el hijo; y entre los hermanos. Por tanto,
se puede diferenciar elementos que sirven de unidn entre ellos viviendo con la dislexia

en sus hogares, pero también elementos que les separen.
Figura 6.

Subcategorias relacionadas con la convivencia con el diagnoéstico de dislexia a nivel

relacional entre los miembros de la familia.
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o A nivel relacional: forma en que la dislexia afecta a los principales miembros
familiares en los diferentes ambitos.
= Entre conyuges: afectacion en la pareja de progenitores tener un
descendiente con dislexia.

e Elementos de distancia: aspectos o situaciones que conllevan un
ajamiento en la pareja, pudiendo llegar incluso a separarse.

e Elementos de union: aspectos o situaciones que conllevan un
acercamiento en la pareja, generando un reforzamiento de la
relacion.

= Relacion progenitores-hijo: interaccion y grado de unidn entre los padres y
madres con sus hijos con dislexia tras la convivencia con las dificultades
del trastorno.

e Elementos de distancia: circunstancias 0 momentos que llevan a
disminuir el vinculo entre dichos miembros familiares.

e Elementos de union: momentos y circunstancias que llevan a
aumentar la conexidn entre progenitores y el nifio disléxico.

= Entre hermanos: relacion entre el nifio con dislexia y su 0 sus hermanos en
el hogar y en los diferentes &mbitos.

e Elementos de distancia: aquellos aspectos que generan desafecto o
desapego entre los hermanos debido al trastorno.

e Elementos de unién: momentos y aspectos que generan mayor lazo

y union entre el nifio con dislexia y su o sus hermanos.

Si queremos una muestra de como afecta a nivel sistémico la convivencia con la
dislexia, en esta figura 7 se puede observar que existen actuaciones para afrontar los
efectos que tiene el trastorno en la familia y también las consecuencias. Estas ultimas se
han unido esencialmente en 5 subcategorias: econdmicas, laborales, sociales, tiempo y

emocionales.
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Figura 7.

Subcategorias relacionadas con la convivencia con el diagndstico de dislexia a nivel

sistémico familiar en diversos ambitos de sus vidas.
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o A nivel sistémico: convivencia con la dislexia entre los miembros de la unidad
familiar.
= Actuacion: maneras de enfrentarse la familia a dicho trastorno especifico y
a las diversas dificultades que presenta el nifio con dislexia.
= Consecuencias: efectos en las diferentes dimensiones de la vida y recursos
de la familia.

e Econodmicas: afectacion en el nivel econémico en la familia y gasto
en recursos necesarios para ayudar al hijo disléxico.

e Laborales: efecto que tiene en la posibilidad de asistencia y
ocupacion del puesto de trabajo de los miembros de la familia
debido al cuidado del nifio disléxico.

e Sociales: impacto que tiene en las relaciones sociales de la familia
en su conjunto debido a la dislexia de uno de sus hijos.

e Emocionales: efectos en el estado animico y emocional del sistema

familiar en su unidad debido al presente trastorno.




o Felicidad: sentimiento de alegria al considerar que el
trastorno permite el desarrollo del nifio disléxico
progresivamente.

o Lucha: sentimiento de esfuerzo constante frente a las
dificultades que genera la dislexia en el nacleo familiar.

e Tiempo:

o Del nifio: el propio individuo con dislexia debe sacrificar
mucho tiempo a las diversas tareas cotidianas y escolares
para sacarlas adelante.

o De los progenitores: la pareja de progenitores debe sacrificar
e invertir mucho de su tiempo en ayudar a solventar las

dificultades de su hijo con dislexia.

En la figura 8 se expone un aspecto de gran relevancia para las familias: las
perspectivas que tienen acerca del futuro del menor con dislexia. Principalmente se

sefialaron gque tienen miedos, pero también estrategias para afrontarlos.
Figura 8.

Subcategorias relacionadas con las perspectivas que tiene la familia respecto al futuro

del nifio con dislexia.
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o Perspectivas de futuro: planes, intenciones y pensamientos que tiene el sistema

familiar acerca del futuro del nifio con dislexia.
o Miedos: aquellas inquietudes que presentan las familias y el sujeto en vista a

enfrentarse a un futuro en las diferentes dimensiones de la vida.
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o Estrategias de afrontamiento: maneras de enfrentarse a la realidad de la
convivencia con el trastorno de cara a la planificacion e imaginacion del futuro
del nifio.

] Ambito educativo: entorno educativo en el que convive diariamente el nifio con

dislexia.

En la figura 9 se muestra la segunda categoria central del estudio: el &mbito
educativo. A partir de ella hay subcategorias con los principales agentes con los que
convive el nifio con dislexia en su entorno escolar como los profesionales, los
comparieros, otras familias y el sistema educativo. A su vez, en cada una de ellas se

expone que puede observarse un papel obstructor o colaborador por parte de ellos.
Figura 9.

Categorias y subcategorias principales relacionadas con los principales elementos y
agentes del &mbito educativo que las familias consideran que tienen un efecto en la

vida del nifio con dislexia en las escuelas.
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o Compafieros: nifios con los que se relaciona el nifio disléxico dentro del colegio.
o Ayuda: aquellos comparieros que tienen un comportamiento de cercaniay
apoyo al nifio con dislexia.
o Burla: conjunto de nifios del colegio que emiten comportamientos o actitudes

de burla y exclusion hacia el nifio con dislexia.
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o Otras familias de la clase:

o Quejas: familias que emiten alguin descontento frente a las adaptaciones que
recibe el nifio disléxico en la escuela.

o Soporte: aquellos progenitores que tratan de apoyar a los nifios con dislexia'y a
sus familias en el colegio.

o Profesionales:

o Profesores: educadores encargados de solicitar la evaluacion del nifio con
dislexia al orientador para su diagnostico, asi como el encargado de garantizar
en el aula una educacion de calidad en la que se ensefien los contenidos
adaptandose a sus dificultades.

= Colaboradores: docentes implicados en ofrecer una educacion de calidad y
adecuada a los nifios con dislexia en el colegio.

= Obstaculizadores: educadores que no entienden ni apoyan en el aula
educativa al nifio con dislexia.

o Directores: alto cargo del centro educativo, encargado de impulsar aquellas
medidas que busquen la mejoria para toda la comunidad escolar.

= Colaboradores: directivo educativo que es un apoyo para el alumno
disléxico y promueve las ayudas necesarias para €l en el colegio.

= Obstaculizadores: dirigente del centro que no colabora en ofrecer ayudas al
nifio con dislexia ni tampoco muestra empatia hacia la situacion de las
familias.

o Orientadores: expertos en el asesoramiento, evaluacion y diagnostico a partir
de diferentes pruebas y observaciones de los nifios con dificultades y
trastornos.

= Colaboradores: experto que orienta, evalla y establece pautas para ayudar
al desarrollo del disléxico en el centro escolar.

= Obstaculizadores: Especialista asesor del centro educativo que limita la
evaluacion y apoyo del nifio con dislexia.

o Sistema educativo: estructura de ensefianza integrada por un conjunto de

instituciones y organismos que regulan, financian y prestan servicios para el
ejercicio de la educacion, segun dicta el Estado.
o Obstructor: limitaciones que genera el sistema educativo hacia el aporte de

ayudas y entendimiento hacia los nifios con dislexia en los colegios.
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o Colaborador: ofrecimiento por parte del Estado de recursos y ayudas que
faciliten el desarrollo y aprendizaje de los nifios con dislexia en el aula.
"1 Otros contextos: aquellas personas, instituciones o recursos que han contribuido y

colaborado en el apoyo a las familias de los nifios con dislexia.

En la figura 10 se muestra la ultima categoria relacionada con otros contextos
que las familias mencionaron durante las entrevistas como elementos que les han

ayudado durante el proceso de deteccion y convivencia de la dislexia de sus hijos.

Figura 10.
Tercera categoria central de otros contextos y sus subcategorias que tienen influencia

positiva en la vida del nifio con dislexia.

o Asociaciones: agrupaciones y entidades que asesoran a las familias de nifios

con dislexia.
o Familias en las mismas condiciones: otros progenitores que viven en su dia a

dia con el mismo o similares trastornos y que han sido soporte para las familias

de los nifios con dislexia.
o Librosy articulos: recursos impresos y digitales publicados que han aportado

conocimiento sobre la dislexia a los progenitores y a los menores.

o Profesores particulares: educadores que han colaborado en el desarrollo y

mejora de las dificultades del nifio con dislexia en el aula.
o Psicélogos vy psiquiatras: expertos que han sido soporte psicologico para la

unidad familiar en la convivencia con la dislexia.
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o Internet: conjunto de paginas web que disponen de material de consulta e

informacidn sobre este trastorno para las familias.

6.2.INTERPRETACION Y PRESENTACION DE RESULTADOS
MEDIANTE MAPAS JERARQUICOS.

Llegados a este apartado en el analisis de datos tras el proceso de investigacion
Ilevado con este trabajo de fin de grado, resulta necesario obtener una vision general del
impacto que tiene la dislexia para las familias. Por ello, siguiendo el esquema
anteriormente presentado, se realizara un estudio detallado de cada categoria con sus

respectivas subcategorias. De este modo, quedaran establecidos tres mapas jerarquicos

Para entender cdmo se interpretan estos mapas, indicar que la categoria del
cuadrado mayor es aquella que mas impacto ha considerado la familia que tiene en sus
vidas debido a la dislexia. Posteriormente y del mismo modo, se van observando
cuadrados que van disminuyendo de tamafio segln vaya decreciendo la importancia que
le dan los progenitores. Otro aspecto a tener en cuenta son las diferentes tonalidades de
colores, las cuales van de un color mas oscuro si las familias han incidido mas en ellas y
mas claras en el caso contrario., los cuales apareceran destacados en para reflejar la
mayor o menor importancia que las familias entrevistadas han reflejado a lo largo de las

entrevistas establecidas previamente con ellas.

El fin de esta seccion es ofrecer una vision que permita esclarecer la informacion
expuesta en el proyecto gracias al empleo de una metodologia cualitativa basada en la
Teoria Fundamentada.

En el presente proyecto de investigacion, la cuestion central es el impacto que
tiene la dislexia en las familias del nifio que la posee. Por ello, actualmente se
encuentran en el epigrafe central de la indagacion llevada a cabo estos meses. Tras un
analisis cualitativo, se puede destacar que el asunto en el que mas consecuencias han
experimentado las familias es en la convivencia con el trastorno especifico. (Ver Anexo

IV) Para hacerlo de manera detallada, lo iré desglosando en subcategorias principales.

En la figura 11 se observa que las familias dan mayor importancia, dentro de las
lineas de actuacion que llevan para obtener informacion respecto al diagndstico, a los

movimientos alternativos que los progenitores hacen para su consecucion.
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“Evidentemente no aguanté mas la espera interminable y fui a hablar con la
orientadora nueva. Me planté en el pasillo a esperarla para contarla la situacion y que

le evaluase.”

Por otro lado, en cuanto a la busqueda de informacion las familias dan mayor
peso a la averiguacion que hacen ellos mismos personalmente, que a la que llevan por

iniciativa propia los profesionales del centro educativo.

“Los unicos que vimos la realidad e insistimos en que evaluase el orientador a nuestra
hija en repetidas ocasiones fuimos nosotros. Incluso le llevamos fotos hechas en casa

’

de la letra en espejo de los deberes.’
Figura 11.

Mapa jerarquico establecido respecto al impacto que genera la busqueda de

informacidn de un diagnostico de dislexia en la familia.

Tedmaman

OTROS MOVIMIENTOS BUSQUEDA DE INFORMACION
DE LOS PROGENITORES PERSONAL

PROFESIONAL SIN DIAGNOSTICO
PROFESIONAL

En la figura 12 se muestra una presentacion de la informacion de la categoria del
descubrimiento del diagnostico. Lo més claro es el impacto emocional que tiene para las
familias descubrir que su hijo tiene este trastorno especifico en lectoescritura. Hay un
debate en sentimientos encontrados. Sin embargo, se puede observar que es algo

superior los efectos positivos que tiene respecto a los negativos. Asi sefialan que
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finalmente esta confirmacion les ayuda a entender la realidad del trastorno y cdmo
afecta en sus hijos.

“Respireé, respiré con ese diagnostico. No sabes lo que es no saber nada cierto, que
todo sean conjeturas tuyas y que nadie te ayude. Llamé a mi marido que establa
trabajando y en seguida se lo conté. Llorando, de felicidad. Vas a decir ¢ de felicidad?
Te juro que de felicidad. Felicidad de saber que esa mujer me habia escuchado, que por

fin sabia lo que tenia mi hijo y podriamos ayudarle.”

Por otro lado, también consideran esenciales los mecanismos de deteccion que

se llevan a cabo para su deteccion.

“En Italia dio la casualidad que coincidio con un nifio disléxico y nos dimos cuenta de
que nuestro hijo era similar. Ahi saltaron nuestras alarmas para confirmar nuestras

sospechas.”
Figura 12.

Mapa jerarquico establecido respecto al impacto que genera el descubrimiento del

diagnostico de dislexia en la familia.

Moeomanma

POSITIVO NEGATIVO
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Es a partir de la figura 13 donde se concluye que las familias ante todo
consideran que las mayores repercusiones de la dislexia las sufre el menor,

concretamente teniendo un impacto emocional esencialmente negativo en el sujeto.

“Le he visto apagarse. Se siente torpe, inutil, dice que siendo disléxico nunca va a

’

conseguir hacer nada bien como sus comparieros.’

Ademas, estos efectos se ven trasladados al comportamiento del nifio y su forma

de afrontarlo.

“Estos nifios ademas son muy resilientes. Porque fallan mil veces, pero no tiran la
toalla, lo vuelven a intentar. Y una vez y otra. Al final se hacen a tener que hacer asi las

’

cosas.’

Pero esto no es todo, ademas les genera costes que conllevan las diversas

dificultades a las que hacen frente (en términos materiales, de tiempo...).

Para continuar, el siguiente nivel al que mas impacto la familia es el del sistema
familiar, conformado por cada uno de los miembros que conviven en el mismo hogar y
con el nifio que presenta dichas dificultades especificas. Con el fin de esclarecer los
datos, subrayamos el gran impacto que tiene la dislexia en cuestiones de tiempo.
Aunque los progenitores mas, el mismo sujeto que sufre las dificultades también se
debe implicar diariamente segun las familias en sus tareas para tratar de solventar las

dificultades y superar la dislexia.

“El tenerle que dedicar muchisimas horas en casa, al final agota. Es un agotamiento
constante para las familias.”; “Hasta los 10 aiios ha sido horroroso. La nifia se
guedaba sin salir al parque ni a extraescolares porque no la daba tiempo mas que a los

B

deberes y encima la PT le daba tareas extra...’

Consecuentemente, aungue ambos progenitores se ven afectados por la
convivencia con la dislexia, se puede ver como la madre es la que carga, en términos
generales, con el peso mayoritario del trastorno. Esto lleva a un elevado coste monetario
y de sacrificio de la progenitora (econémico, social, material...); asi como una

afectacion desfavorable en su estado animico.

“Porque el nifio va saliendo adelante en gran parte por mi, porque me pongo todos los

dias a hacer deberes con él, a ayudarle a comprender los problemas.”
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Por otro lado, otra de las cuestiones mas mencionadas por las familias es la
brecha de distanciamiento causado por la convivencia con la dislexia entre el

matrimonio de progenitores.

“Hay muchos problemas que no se ven de la dislexia. Hay discusiones constantes entre
mi marido y yo y es verdad que muchas familias no pueden con la situacion y deciden

’

separarse.’
Figura 13.

Mapa jerarquico establecido respecto al impacto que genera la convivencia con el

diagnostico de dislexia en la familia.

ANIVEL INDIVIDUAL ANIVEL SISTEMICO
MENOR CONSECUENCIAS
IMPACTO CONDUCTUAL TIEMPO EMOCIONAL
IMPACTO EMOCIONAL PROGENITORES FELICIDAD
NEGATIVO
o) LUCHA
COSTE
ECONOMICO LABORAL
POSITIVO
MADRE PADRE e
COSTE IMPACTO EMOCIONAL IMPACTOEE...
NEGATIVO NEGATIVO ACTUACION
ANIVEL RELACIONAL
IMPACTO CONDUCTUL. || ENTRE CONYUGES PROGENITO...
ELEMEN... ELEMENTOS ...
ELEMENTOS DE DISTANCIA
IMPACTO CONDUCTUAL COSIE
ENTRE HERM...

Mediante la figura 14 respecto a la categoria del &mbito educativo, se puede
observar que las familias entrevistadas dieron mayoritariamente importancia a como les
impacta a ellos las actitudes de obstruccién y limitacion que tienen los diferentes
profesionales hacia su hijo en la escuela. Esencialmente lo reflejan en los profesores.
“Entonces se lo comenté a la profesora y decia que era algo normal. Que era movido,
despistado y torpe, asi sin mas, pero que con el tiempo se iria calmando y centrando.

Me dijo que no le diese tanta importancia, que no la tenia porque aun era pequerio.”
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Consecuentemente, en cuanto a los compafieros del nifio en el aula, los
progenitores consideran que abundan las situaciones de burla.
“Le dijeron que era torpe y que le tenian que ayudar siempre los profesores. Que era
un enchufado. Me cont6 que llegaron incluso a tirarle de los mofletes y a darle
collejas...”

En cuanto a las demas familias de la clase, también les impacta negativamente
sus actitudes de queja respecto al trato de su hijo en la escuela.

i

“Entre los padres de algunos compariieros lo vieron como... no sé, un trato de favor.’
Figura 14.

Mapa jerarquico establecido respecto a los efectos que genera el ambito educativo en
el nifio disléxico segun las consideraciones de las familias.

Gracias a la figura 15 se puede realizar un analisis de la categoria de otros

contextos, en los cuales las familias destacaron esencialmente seis dimensiones, hay uno
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que claramente brilla. Se trata de las Asociaciones. Con ello las familias reflejan que
estas entidades son de gran ayuda para ellos y para familias que se encuentren en sus
mismas situaciones.

“Fue mi luz cuando conoci la asociacion. Gracias a ella consegui entender mucho de la
dislexia y empecé a entender que no podia exigir lo mismo a mi hijo que a mi hija ni a
compararle con los demas nifios de su edad. De verdad, se lo recomendaria a todos los
padres.”

A continuacion, inciden en el papel esencial que los expertos como psicologos y
psiquiatras han tenido y siguen teniendo en sus vidas y en las de sus hijos disléxicos.
“Desde que comencé a llevar al nifio al psicologo y después al psiquiatra, noté que
poco a poco iba a mejor. Sobre todo su autoestima se vio reforzada.”

Posteriormente, quisieron remarcar en igual medida que los recursos como libros
y articulos son medios de soporte y asistencia que consideran importantes para
sobrellevar el impacto de la dislexia en sus familias y, especialmente, en el hijo que la
presenta.

“Buscando un libro para leer con el nifio, encontré que Leonardo da Vinci era
disléxico. Me estuve informando y me le lei y decidi llevarsele a mi hijo. Gracias a este
libro el nifio aceptd positivamente que tener dislexia no le haria ser torpe ni menos
capaz que sus amigos.”’

También resaltan la figura de los profesores particulares como personas que han
contribuido al desarrollo y solucién de muchas de las dificultades de los nifios.

“La nifia ha mejorado mucho gracias a la profesora particular que tuvo el aiio pasado.
Venia dos veces por semana, Unicamente a clases de lengua. Emple6 ademas
metodologias activas, desde mapas mentales hasta el visual thinking.”

Finalmente, otro aspecto que reflejan con su esencialidad es el permanecer en
contacto con familias en las mismas condiciones.

“Juntarse con familias parecidas a tus circunstancias ayuda. Hablar con ellos, no
sentirte tachado de incomprendido... te ayudan mucho en el ambito emocional y te
sientes respaldado en la responsabilidad y tu lucha viendo a otros padres y madres
comentando su situacion también. Hay muchos que incluso ves que estan peor que ti.”
Por ultimo, aungue con su cierta importancia, sefialan también la ayuda que les

ha brindado el recurso Web de internet, tan actual en nuestros dias.
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“La misma noche que me enteré que mi hijo tenia dislexia me puse a investigar in

Internet. Me ayudo mucho a ir teniendo informacion.”

Figura 15.

Mapa jerarquico establecido respecto al impacto positivo que generan otros contextos
en el desarrollo del nifio que tiene dislexia.

En conclusién, por medio de la interpretacién de las diversas figuras de mapas

jerarquicos, hay un claro reflejo de que la vision mayoritaria del impacto que tiene la
dislexia en las familias es en términos negativos. Del mismo modo, no resaltan grandes
aspectos de ayuda por parte del entorno educativo. No obstante, destacan otros

contextos ajenos que si les han resultado de gran ayuda y apoyo en sus vidas.
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7. CONCLUSIONES.

La investigacion presentada en el presente trabajo ha arrojado datos de gran
interés. Por un lado, se ha podido obtener una vision cercana de la dislexia como un
proceso desde que es diagnosticada en el menor y en como afecta a los diferentes
miembros de la familia, relatado por ellos mismos. Sorprendentemente, cabe destacar
que la postura del ambito educativo segun los progenitores entrevistados es escasamente
colaboradora con sus hijos en las escuelas; asi como la existencia de una falta de
desconocimiento respecto al tema por los diferentes profesionales que tienden echar la
culpa al nifio como un sujeto despistado o vago, sin ser realmente conscientes que son

dificultades que genera el trastorno.

Por otro lado, el impacto de dicho trastorno especifico en lectoescritura afecta
segun los entrevistados es mayor del que se puede pensar. No se limita a unas
consecuencias emocionales, las cuales son muy notables, sino que van mas alla. Desde
grandes inversiones econdmicas en diferentes especialistas, como logopedas o
profesores particulares, entre otros, que les ayuden esencialmente en mejorar sus
dificultades; hasta grandes sacrificios en cuestion de tiempos que los mismos nifios y
sus progenitores le dedican diariamente a las tareas académicas y de su vida cotidiana
para tratar de ayudar al menor disléxico. El tiempo social de la pareja se ve, en
consecuencia, notablemente reducida por este mismo motivo. Para muchos matrimonios
esta situacion se vuelve especialmente complicada. Puede llevarles a romper su

relacion.

En esencia, las mismas familias confirman el sentimiento de falta de
informacion y sensibilizacion respecto a su dura realidad y la del nifio. También su
sentimiento de impotencia al ver que las instituciones publicas tardan en exceso en
evaluar y emitir un diagndstico, el cual les va a permitir conseguir ayudas y
adaptaciones en el presente académico y en el futuro laboral. Realmente son victimas en
medio de tanto desorden que genera la dislexia en sus vidas. Ellos mismos relatan que el
trastorno cuando llega a sus vidas les genera alteraciones y caos en sus vidas, aunque
también afirman que la confirmacion de un diagndstico es algo necesario para entender

la realidad a la que tienen que hacer frente con el menor.
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7.1.LIMITACIONES Y OPORTUNIDADES.

Con el trabajo de fin de grado llevado a cabo sobre el impacto de la dislexia en
las familias, se ha podido exponer las ideas principales y sentimientos que un pequefio
grupo de progenitores ha aportado por medio de unas entrevistas personales.
Igualmente, ha permitido la oportunidad de llevar a cabo la basqueda activa de
informacion contrastada por medio de diversas fuentes y autores relevantes en el ambito

de esta investigacion.

Las limitaciones han consistido esencialmente en no haber podido contar con
una mayor muestra de padres y madres, lo cual hubiese permitido obtener mayor
informacidn de la cuestion tratada y ampliar el estudio. Incluso se podria haber
perseguido una investigacion mas profunda con el fin de alcanzar los niveles de
saturacion. Las condiciones de este analisis dificultaron ademas la optimizacion de los
criterios de fiabilidad y de validez. No obstante, la humildad del planteamiento del
analisis exploratorio llevado a cabo, puede servir para justificar un punto de partida con

la finalidad de poder ampliar estas investigaciones en un futuro.
7.2.LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION.

Si Gnicamente se pudiese sefialar un aspecto destacable de este proyecto de cara
a un futuro, seria seguramente la gran importancia que tiene seguir investigando sobre el
impacto que tiene este trastorno especifico en lectoescritura para la unidad familiar.
Dado que el estudio es un analisis exploratorio que sirve como punto de partida para un
estudio mas amplio que trate el tema, una posible futura fuente de investigacion que se
podria plantear seria el motivo por el que en los Gltimos afios se ha tendido a disminuir
la evaluacion del alumnado, en el que se ha observado tanto por los progenitores como

docentes sefales de alerta de dislexia, asi como la confirmacién de casos.

Es evidente que, durante la etapa de Educacién Infantil y Primaria, se producen
los momentos decisivos en el desarrollo de las capacidades y habilidades de los nifios.
Por ello, para permitir que sepan desenvolverse en el dia a dia y ser capaces de
conseguir todo aquello que se propongan, la escuela y la familia deben unir sus fuerzas
para conseguir superar un camino lleno de barreras, trabajando cooperativamente. Por

ello, otra futura linea de investigacion que se podria plantear es la creacion de
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programas que sirvan para potenciar un trabajo colaborativo y constante entre estos

sectores tan imprescindibles en la vida de cualquier alumno con dificultades especificas.

Por otro lado, extender la presente investigacion con la elaboracion de un
cuestionario con preguntas abiertas y cerradas que se enviarian a diferentes asociaciones
de dislexia por nuestro pais, seria un gran acierto. De esta manera, se podria conseguir
una vision méas amplia de las opiniones y experiencias que tienen numerosas familias
respecto al tema, las cuales nos arrojarian informacion mas variada y méas datos acerca

de cédmo viven el trastorno.
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9. ANEXOS.

Anexo I. Consentimiento informado para las familias.

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion.

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta
investigacion con una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol
en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por MARIA RODRIGUEZ
FERNANDEZ, de la Universidad de VALLADOLID. La meta de este estudio es
ANALIZAR EL IMPACTO DE LA DISLEXIA EN LAS FAMILIAS.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder a preguntas
en una entrevista. Esto tomard aproximadamente 60 minutos de su tiempo. Lo que
conversemos durante estas sesiones se grabara, de modo que la investigadora pueda
transcribir después las ideas que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que
se recoja sera confidencial y no se usara para ningtin otro propdsito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas al cuestionario y a la entrevista serdn codificadas usando
un numero de identificacion y, por lo tanto, serdn anénimas. Una vez trascritas las
entrevistas, las grabaciones seran destruidas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en
cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las
preguntas durante la entrevista le parecen incomodas, tiene usted el derecho de
hacérselo saber a la investigadora o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacién, conducida por MARIA
RODRIGUEZ FERNANDEZ. He sido informado (a) de que la meta de este estudio es
ANALIZAR EL IMPACTO DE LA DISLEXIA EN LAS FAMILIAS.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas
en una entrevista, lo cual tomara aproximadamente 60 minutos.

Reconozco que la informacidn que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no sera usada para ninguin otro propdsito fuera de los de
este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas
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sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo
decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre
mi participacién en este estudio, puedo contactar a MARIA RODRIGUEZ FERNANDEZ
en el siguiente nimero de teléfono: 626073019.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada y que
puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya
concluido. Para esto, puedo contactar a MARIA RODRIGUEZ FERNANDEZ al nimero
de teléfono anteriormente mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
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Anexo I1. Tabla del sistema de categorias del estudio.

Impacto en la familia Consecuencias de la
convivencia con la
dislexia de los nifios
en sus familias.

Busqueda de un Momento en el que

diagnostico las familias y/o los
profesionales, a
partir de aspectos
que observan en el
nifio, se informan e
inician el proceso de
evaluaciony

diagndstico.

Lineas de actuacion Formas de actuar en

el proceso de
obtencion de un
diagndstico de
dislexia en el nifo,
tanto por parte de los
progenitores como de
los profesionales.

1.1.1.1 Busqueda de informacion

11111 Personal Los propios “No sabia que fuese
progenitores dislexia porque era
investigan y se mami primeriza y no




informan sobre qué
es la dislexia y cuéles

son sus sintomas.

estaba informada del
asunto claro... pero
poco a poco las dudas
te comen y miras en
internet, en libros... y
preguntas a la gente

il

en el cole y fuera.’

1.1.1.1.2 Profesional Las familias acuden “Recurrimos a un
a expertos para especialista en
averiguar aspectos Valladolid y le
sobre el trastorno, ya | llevamos durante 1
sea con sefiales de ano a terapia visual.
alerta observadas o También la hicieron
sin ellas. una valoracion externa
en este centro externo
y claro, el orientador
de alli no podia
pasarle pruebas ya
pasadas en el cole. Asi
que la actualizo el
WISC y la mir6 las
funciones ejecutivas...
e incluso la pas6
ademas otras pruebas
de aprendizaje.”
1.1.1.2 Otros movimientos Aquellas actuaciones

que tanto las familias
como los
profesionales llevan
a cabo para indagar
sobre la dislexia en
los nifios y ser

conscientes de su
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posible presencia, a
partir de la realidad
gue experimentan
con el sujeto dia a
dia.

11121

De los progenitores

Los padres reinen
informacion de
primera mano a
partir de sus

experiencias.

“Pues me di cuenta yo
en Infantil ... cuando el
nifio estaba en
Segundo de Infantil.
No se me olvidara.
Veia que el nifio todo
lo que tenia letras le
causaba rechazo
Maria. Si, rechazo. No
soportaba mirar a los
carteles ni las fichas
de clase. Se lo
ensefiaba y le

causaban angustia.”

11122

De los profesionales

Los expertos toman
medidas para

conseguir una

evaluacion del nifo.

“Entonces ya fue
cuando nos llamo la
profesora alarmada y
nos dijo que si la
permitiamos que
alguien que ella
conocia le evaluase,
porque notaba que
habia cosas... pues
que claro, que no
cuadraban y que veia
ella. A lo que
claramente la dijimos
que si, que por

bl

supuesto.’
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11123

Sin diagndstico aun

Descubrimiento del

diagnostico

Mecanismos de deteccion

del diagndstico

Son aquellas
situaciones en las
que, por diversos
motivos, no se ha
podido conseguir una
evaluacion ni
diagnésticos

definitivos todavia.

Momento en el que
se confirma que el
nifio es disléxico
tras el proceso de
busqueda de
informaciony la
evaluacion por
parte de un
profesional.
Conjunto de
recursos, acciones,
intervenciones y
pruebas que sirven
para detectar la
presencia de dichas
dificultades

especificas de

“Hemos tenido que
pasar mucho tiempo
en Alemania e Italia
pues por-...
circunstancias
personales y trabajo,
gue son nefastas. Si
sumamos eso a las
dificultades en general
de mi hijo, esto
complico bastante y
sigue complicandolo
actualmente para tener

un diagnostico.”
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Impacto emocional del

diagnostico

lectoescritura en el

sujeto.

Repercusiones a
nivel emocional en
las familias tras la
confirmacién del
dictamen.

Afecta
desfavorablemente
en el &nimoy

emociones de los

progenitores el

descubrimiento del
trastorno en sus

hijos.

Efectos favorables y
sensacion de

tranquilidad en los




1311

Convivencia con el

diagnostico

A nivel individual

Menor

Afrontamiento a la
realidad del dia a
dia con la dislexia,
tanto por parte del
sujeto como de sus
familiares cercanos,
asi como su impacto
en los diferentes
ambitos de su vida.
Forma en la que la
dislexia afecta a los

principales miembros

familiares en los
diferentes ambitos.

saber nada cierto, que
todo sean conjeturas
tuyas y que nadie te
ayude. Llamé a mi
marido que estaba
trabajando y en
seguida se lo conté.
Llorando, de felicidad.
Vas a decir ¢de
felicidad? Te juro que
de felicidad. Felicidad
de saber que esa mujer
me habia escuchado,
que por fin sabia lo
que tenia mi hijoy

podriamos ayudarle.”
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13111 Impacto emocional Efectos en el animo y
situacion emocional
del nifio disléxico
con las dificultades
que acarrea.
131111 Positivo Efectos positivosen | “Nos ha ayudado
el estado animico del | mucho, bueno y en
nifio disléxico pese a | especial a la nifia,
las dificultades que saber que tiene
presenta. dislexia. Ayuda a
entender las
dificultades y a
explicarse ella misma
que no es torpe como
decia siempre, que no
es que el resto puedan
y ella no, sino que
necesita otros tiempos
y otras formas de
llegar a la misma
informacién, pero
vamos que estan mas
que capacitados.”
131112 Negativo Repercusion negativa | “Le he visto apagarse.
en el propio sujeto Se siente torpe, indtil,
debido a la dice que siendo
convivencia con el disléxico nunca va a
trastorno especifico. | conseguir hacer nada
bien como sus
comparieros.”
13112 Coste Aquellas “En casa no dejamos

consecuencias que

de estar trabajando
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tiene en aspectos
materiales o
funcionales de su

vida.

con ella. La nifia desde
pequefia se tiraba las
tardes enteras para
terminar los deberes.
Eran las 10 de la
noche y ya desde
Tercero de Primaria
seguia con los deberes
y estudiando. Les
cuesta muchisimo mas
tiempo completar las

il

tareas.’

13113 Impacto conductual Forma de afectar en “Estos nifios ademds
el comportamiento son muy resilientes.
del sujeto debido a la | Porque fallan mil
dislexia. Veces, pero no tiran la
toalla, lo vuelven a
intentar. Y una vez y
otra. Al final se hacen
a tener que hacer asi
las cosas.”
1312 Madre Impacto que genera
en la progenitora la
presencia de la
dislexia en su hijo.
13121 Impacto emocional Consecuencias que
tiene la dislexia en el
estado animico de la
madre.
131211 Positivo Repercusion No se han encontrado

favorable en la
madre tras la
convivencia con la

dislexia de su hijo.

referencias en el

discurso.
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131212 Negativo Efectos negativos en | “No te imaginas qué
el estado animico de | desazén ver que tu hijo
la progenitora pese a | no avanza en este
las dificultades del aspecto por mucho que
hijo disléxico. le ayudes cada dia y

que le causa angustia
tan solo ver letras.”

13122 Coste Los diversos “Porque el nifio va
sacrificios que hace | saliendo adelante en
la progenitora para gran parte por mi,
gue su hijo pueda porque me pongo
desarrollarse e ir todos los dias a hacer
solventando las deberes con él, a
dificultades ayudarle a
esenciales comprender los
ocasionadas por la problemas.”
dislexia.

1.3.1.2.3 Impacto conductual Impresién que tiene “He empezado a
la dislexia en el entender mucho de la
comportamiento de dislexia y que no
la madre. puedo exigir lo mismo

a mi hijo que se les
puede exigir a los
demas o lo que le
puedo exigir a mi
nina.”

1.3.1.3 Padre Impacto que genera
el trastorno
especifico en
lectoescritura del
nifo en el padre.

13.13.1 Impacto emocional Afectacion en las

emociones del

progenitor a causa de

64



la convivencia con

las dificultades de su

hijo disléxico.
131311 Positivo Repercusion No se han encontrado
favorable en el padre | referencias en el
de la convivencia discurso.
con la dislexia de su
hijo.
131312 Negativo Efectos negativos en | “Muchas veces me
las emociones del dice mi marido “es
progenitor debidoa | que no lo puedo
las dificultades del soportar”, “no puedo
hijo disléxico. mas...
1.3.1.3.2 Coste Involucracidn del “Para Naturales mi
padre en diversos marido la hace
aspectos para poder | esquemas para que sea
ofrecer al nifio un otra forma de ver tanta
desarrollo integral informacién escrita de
superando las una manera mas
dificultades del visual, aclarar la
trastorno. informacion
presentada... *
1.3.1.3.3 Impacto conductual Impacto en la “En un principio negd
conducta del el diagnostico. Menos
progenitor tras la mal que ahora ya
convivencia con la entiende la realidad y
dislexia en su siempre da mas y mas
descendiente. por el nifio. Es un
padre maravilloso y le
entiende.”
13.14 Hermanos Individuos que tienen

relacion con el nifio

disléxico debido a
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compartir hogar y/o

mismos progenitores.

13141 Impacto emocional Como afecta en los
animos y emociones
del hermano convivir
con la dislexia del
nifo.

131411 Positivo Afectacion favorable | No se han encontrado
en los hermanos de la | referencias en el
convivencia con la discurso.
dislexia del
disléxico.

131412 Negativo Efectos negativos en | No se han encontrado
las emociones de los | referencias en el
hermanos debido a discurso.
las dificultades del
nifio disléxico con el
gue conviven.

1.3.1.4.2 Coste Sacrificios alos que | “No la hace falta que
se enfrentan los estemos encima de ella
hermanos por tratar | constantemente como
de ayudar al nifio con nuestros hijos con
disléxico. dislexia. Es mas, ella

suele ayudarles,
especialmente al
pequefio. Deja de
estudiar ella por
ayudarles a sus
hermanos. Tenemos
mucha suerte en este
aspecto.”

13143 Impacto conductual Efectos que tiene en | No se han encontrado

la conducta del

hermano la

referencias en el

discurso.
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A nivel relacional

convivencia con el

nifio que presenta las

dificultades.
Impacto que tiene
la dislexia en las
diferentes

relaciones que

surgen dentro del

sistema familiar

entre sus miembros.

1.3.2.1.1 Elementos de distancia Aspectos o “Hay muchos
situaciones que problemas que no se
conllevan un ven de la dislexia. Hay
ajamiento en la discusiones constantes
pareja, pudiendo entre mi maridoy yoy
llegar incluso a es verdad que muchas
separarse. familias no pueden con
la situacion y deciden
separarse.”
1.3.2.1.2 Elementos de unidad Aspectos 0 “También tener mucho

situaciones que
conllevan un
acercamiento en la
pareja, generando un
reforzamiento de la

relacion.

apoyo en casa de tu
familia es méas que
basico. Por mi parte
de mi marido el que
mas. Porque esta
madre cuando llegaba
a casa, se sentia sola

tirando de todo.”
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1.3.2.2.1 Elementos de distancia Circunstancias o “Los adolescentes con
momentos que llevan | dislexia se alteran, ya
a disminuir el no se dejan ayudar
vinculo entre dichos | tanto, se resisten mas
miembros familiares. | a nuestras ayudas...
Nos retan a los padres.
Esto causa realmente
un trauma, porque
tenemos que ser muy
constantes para no
dejar que gane la
batalla.”
1.3.2.2.2 Elementos de unidad Momentos y No se han encontrado
circunstancias que referencias en el
llevan a aumentar la | discurso.
conexion entre
progenitores y el
nifio disléxico.

13231 Elementos de distancia Aquellos aspectos No se han encontrado
gue generan referencias en el
desafecto o desapego | discurso.
entre los hermanos
debido al trastorno.

1.3.2.3.2 Elementos de unidad Momentos y aspectos | “Porque la hermana
gue generan mayor es “brillante”
lazo y unién entre el | digamos. Una

“empollona” como la
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13321

A nivel sistémico

Econémicas

nifio con dislexia'y
su o sus hermanos.

Convivencia con la
dislexia entre los
miembros de la

unidad familiar.

Afectacion en el
nivel econdmico en
la familia y gasto en
recursos necesarios
para ayudar al hijo
disléxico.

Ilaman los nifios. Es
mas, ella suele
ayudarles. A veces...
puesto esto lo tipico
que la pican
diciendola “es que
eres una empollona, es
que eres una listilla”.
Pero se lo toman bien
eh, sin envidias y les
gusta que esté con

ellos.”

“Luego
econémicamente
también estoy
agradecida de poderle
pagar los recursos que
necesita. Va al

69



logopeda varios dias
junto con su hermano
pequefio. Que, si no
queria taza, toma
racion doble. No es
pagar solamente lo de
uno, se multiplica por
2. Pero bueno, no me
guejo porque sé que es
dinero bien invertido.
Luego también
profesores
particulares que no
todos te valen.
Sesiones de psicologos
si quieres llevarles...

>

es todo y caro.’

1.33.2.2

Laborales

Efecto que tiene en la
posibilidad de
asistencia y
ocupacion del puesto
de trabajo de los
miembros de la
familia debido al
cuidado del nifio

disléxico.

“En cuanto al ambito
laboral... no, no nos
ha afectado. Los dos
tenemos por suerte
turno de mafiana y no
hemos tenido que
pedir ni permisos ni
horas para salir...
cuando llevamos a la
nifia a algun sitio.
Ademas, suele
coincidir que las
sesiones a las que
vamos sobre todo del
logopeda son por la

>

tarde, asi que nada.’
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1.3.3.2.3 Sociales Impacto que tiene en | “A nivel social y de
las relaciones vida social si que quita
sociales de la familia | tiempo, porque la nifia
en su conjunto necesita echarle
debido a la dislexia mucho tiempo a los
de uno de sus hijos. estudios y deberes y
nosotros estamos muy
pendientes. Asi que
apenas nos queda
mucho tiempo libre
para disfrutar en salir
con amigos y otras
actividades que antes
st haciamos.”
1.3.3.24 Emocionales Efectos en el estado
animico y emocional
del sistema familiar
en su unidad debido
al presente trastorno.
133241 Felicidad Sentimiento de “La verdad es que
alegria al considerar | cada dia nos
que el trastorno sorprende lo valientes
permite el desarrollo | que somos y el coraje
del nifio disléxico gue le echamos a todo.
progresivamente. La dislexia no nos ha
frenado en este
aspecto a ninguno.”
1.3.3.2.4.2 Lucha Sentimiento de “A veces el camino se

esfuerzo constante
frente a las

dificultades que

pone muy cuesta
arriba. Pero al final

abres los 0jos, miras
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genera la dislexia en

el ndcleo familiar.

al frente y dices con
todo voy a por ello por
ayudarle y que sea
feliz.”

1.3.3.25 Tiempo Inversiones que
tienen que hacer los
miembros familiares
en cuanto a tiempo
de sus vidas.
1.3.3.25.1 Del nifio El propio individuo “Hasta los 10 afios ha
con dislexia debe sido horroroso. La
sacrificar mucho nifia se quedaba sin
tiempo a las diversas | salir al parque ni a
tareas cotidianas y extraescolares porque
escolares para no la daba tiempo a
sacarlas adelante. mas que los deberes y
encima la PT la daba
tareas extra...”
1.3.3.25.2 De los progenitores La pareja de “El tenerle que

141

Perspectivas de futuro

Miedos

progenitores debe
sacrificar e invertir
mucho de su tiempo
en ayudar a solventar
las dificultades de su

hijo con dislexia.

Planes, intenciones
y pensamientos que
tiene el sistema
familiar acerca del
futuro del nifio.
Aquellas inquietudes
que presentan las

dedicar muchisimas
horas en casa, al final
agota. Es un
agotamiento constante

il

para las familias.’

“Pero el futuro de él

es algo que nos
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adaptandose a sus
dificultades.

2311

Colaboradores

Docentes implicados
en ofrecer una
educacion de calidad
y adecuada a los
nifios con dislexia en

el colegio.

“De esta profesora
siempre voy a tener
buenas palabras y de
agradecimiento. Mi
hijo esta en un colegio
pequefio, cerca de un
pueblo de Valladolid, y
esto ayuda a que al
final tengan los profes
un trato cercano. Esta
profesora ha ido
ayudando a mi hijo
toda la etapa de
Primaria, desde 1° que
es cuando estuvo con
ellayle
diagnosticaron, hasta
ahora que estd en 6°y

>

ya acaba aqui.’

2312

Obstaculizadores

Educadores que no
entienden ni apoyan
en el aula educativa

al nifio con dislexia.

“Entonces se lo
comenté a la profesora
y decia que era algo
normal. Que era
movido, despistado y
torpe, asi sin mas,
pero gue con el tiempo
se iria calmando y
centrando. Me dijo que
no le diese tanta
importancia, que no la
tenia porque adn era

pequerio.”

2.3.2

Directores

Alto cargo del centro

educativo, encargado
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de impulsar aquellas
medidas que busquen
la mejoria para toda

la comunidad
escolar.
2321 Colaboradores Directivo educativo “El director nos dijo
que es un apoyo para | que estuviésemos
el alumno disléxico y | tranquilos, que a
promueve las ayudas | partir de ahora iban a
necesarias para él en | estar super atentos y
el colegio. ayudarian a nuestro
hijo. Le incluiria
dentro de las personas
buenas que conozco.”
2.3.2.2 Obstaculizadores Dirigente del centro | “A mi
que no colabora en psicolégicamente el
ofrecer ayudas al director me hundié.
nifio con dislexia ni Me dijo que me
tampoco muestra replantease las cosas,
empatia hacia la que mi hijo no tenia
situacion de las nada. Que yo estaba
familias. loca y que si el nifio
estaba asi era por mi
culpa. Nunca quiso
que le evaluasen.”
2.3.3 Orientadores Expertos en el

asesoramiento,
evaluacion y
diagndstico a partir
de diferentes pruebas
y observaciones de
los nifios con
dificultades y

trastornos.
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233.1

Colaboradores

Experto que orienta,
evalla y establece
pautas para ayudar al
desarrollo del
disléxico en el centro

escolar.

“«

stamos mirando
institutos para el afo
que viene y
contactamos con el
orientador para que
nos ayudase en esta
decision. Bueno,
majisimo nos puso en
contacto con el
orientador de un
centro concertado y
este nos dijo que se le
pondrian todas las
adaptaciones y ayudas
necesarias y que,
aungue estaban
informados sobre la
dislexia, que con la
llegada del nifio
seguirian

>

formandose.’

235502

Obstaculizadores

Especialista asesor
del centro educativo
gue limita la
evaluacion y apoyo

del nifio con dislexia.

“En tercero de
Primaria el orientador
le paso a la nifia el
WISC y la dio una
puntuacién normal.
Nos dijo que entonces
nuestra hija no tenia
ningln problema, que
éramos muy pesados.
Que dejasemos de
escribir tanto a la
tutora y que ya
veiamos que la nifia no
tenia ningln

problema, que
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Anexo I11. Mapa conceptual de la categoria impacto de la dislexia en las familias.
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Anexo V. Mapa jerarquico general del proyecto.
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