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Ana |. Blanco Garcia

0. Introduccion

Los principios y directrices de actuacién en el mundo de la discapacidad han seguido una
evolucién claramente positiva en las ultimas décadas, apostando cada vez mds por
conseguir alcanzar unas metas similares a las del resto de las personas.

Este estudio tiene su génesis en un primer acercamiento a las vidas y problemas de las
personas disléxicas desde sus propias defi niciones de la situacién. Segiin la «tesis de la
voz excluida», los métodos narrativos facilitan el acceso a los puntos de vista y a las
experiencias de los grupos oprimidos, que carecen del poder de hacer oir sus voces a
través de los cauces tradicionales del discurso académico. Como observa Bowker (1993),
vivimos en la época de las biografias; una época en la que la reconstruccién de las
experiencias personales, biografi cas de los sujetos estd recobrando la importancia que
antafio tuviera como modelo de comprensién del mundo que es su entorno de
experiencia.

El recurso a los métodos narrativos para la reconstruccién de la experiencia personal y,
mediante ésta, el acceso al entramado vital que configura el sentido con el que los actores
sociales viven y sienten sus vidas permite soslayar lo que Connerton (1989) denomina el
«olvido obligado» que impone el razonamiento abstracto, y en lugar de ello, nos permite
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acceder al contenido emocional de la experiencia humana que los métodos de
informacién objetivos suprimen.

1. Planteamiento de la investigacion

La Asociacién Britanica de Dislexia define la dislexia como: “Una compleja afeccién
neuroldgica de origen constitucional. Los sintomas pueden afectar a muchas areas
funcionales y del aprendizaje, y puede ser descrita como una difi cultad especifica en la
lectura, la ortografia y la escritura. Una o mds de estas 4reas pueden estar afectadas.”

No estd causada por una deficiencia mental, o un defecto sensorial, ni por problemas
emocionales o privaciones culturales.

En la actualidad, que la dislexia se debe a un trastorno de la migracién neuronal durante
el periodo fetal, es la teoria mas aceptable por cuanto que explica los diferentes tipos de
dislexias, asf como la gran variabilidad de las manifestaciones en cada sujeto. Una de las
caracteristicas de este trastorno es la gran variabilidad de manifestaciones que pueden
darse y que hace que, en la préctica, no haya dos disléxicos iguales (Lépez Escribano 2007)

Es importante saber que, durante mucho tiempo, y de forma muy especial en Espafia, la
Dislexia fue cuestionada y, sencillamente, ignorada. La principal consecuencia de esto ha
sido que no se contemplara o se desarrollara de una forma tangencial en los planes de
estudio de Magisterio y, por tanto, que el profesorado, uno de los principales pilares en la
deteccién del problema, no se encuentre debidamente formado para dicha deteccién. Este
desconocimiento se ha constatado en diferentes trabajos (Alzina 2006, Camino Roca 2005).
2 Como docente en diferentes titulaciones que forman profesionales cualifi cados para la
atencién a los distintos problemas de aprendizaje (dislexia entre ellos) y por nuestra
trayectoria investigadora en este campo se establece contacto con la Asociacién Dislexia
sin Barreras -de dmbito nacional en Espafia -, en la que constatamos que habia un
problema recurrente entre sus principales preocupaciones: los disléxicos (cuya
discapacidad nada tiene que ver con su nivel de inteligencia) se autodefinfan como
“tontos”, “retrasados”, “torpes”, “vagos”, tenfan graves problemas de autoestima -que
trabajaban con gabinetes psicoldgicos - y tanto ellos como sus familiares, se sentfan
desconcertados, no sabian explicar qué era lo que les pasaba (aunque eran conscientes de
ser diferentes), los problemas escolares eran mdltiples y la legislacién educativa en
Espafia no los contemplaba como un grupo con Necesidades Educativas Especiales (NEE).

Con anterioridad a la LOGSE, la atencién a los alumnos con importante discapacidad o
graves problemas de aprendizaje o comportamiento se dirigia a la concentracién en
centros especificos diferenciados de los centros normalizados. El concepto de Necesidades
Educativas Especiales, derivado de las propuestas de integracién y normalizacién
extraidas del informe Warnock (1981) supuso que parte de los recursos materiales y
personales empleados en aquellos centros se trasladaran a los centros ordinarios,
permaneciendo en los centros especificos los casos de mayor gravedad. Aquellos alumnos
de menor gravedad con especiales dificultades en el aprendizaje compartirian los
aprendizajes impartidos en el aula ordinaria con el resto de compafieros, si bien
necesitaban unas adaptaciones para intentar conseguir el maximo de objetivos que
propone el curriculo de su grupo, ya fueran adaptaciones no significativas de acceso al
curriculo (metodologia, temporalizacién, espacios, materiales, apoyos puntuales...) o
incluso supresién de uno o varios objetivos del curriculo: es el caso de las adaptaciones
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significativas. Ante la necesidad de atencién individualizada especifica, se cred el modelo
de aula de Apoyo a la Integracién en la que estos alumnos con difi cultades son atendidos
por especialistas en Educacién Especial en tiempo mas o menos prolongado, asesorados
por profesionales (psicopedagogos) pertenecientes a los equipos de atencién
psicopedagdgica (EAPs), siendo ésta una de las innovaciones més destacadas de la LOGSE
junto con la obligatoriedad de la Formacién Permanente del Profesorado (art. 56.2).

La Ley Orgénica 2/2006 de Educacién (LOE) abandona el modelo de “integracién” escolar a
favor de un modelo de “inclusién”, en el que ya no se trata de que el alumno se ajuste al
sistema educativo en el que se le pretende integrar, sino de ajustar el propio sistema
educativo a la diversidad de su alumnado.

Se retoma la corriente paidocéntrica que tanta influencia tuvo en movimientos

renovadores en el dmbito educativo siendo precursores de la Escuela Nueva.

No es ajeno a este hecho el reciente interés que ha habido en muchos paises por conocer
exactamente lo que es la dislexia, su etiologia, sintomas y consecuencias. A pesar de que
muchas personas con dificultades de lectura y escritura todavia son reacios a reconocer
su discapacidad o diversidad funcional, muchos ya debaten abiertamente sobre los
problemas que encuentran en un mundo lleno de letras. Esta sinceridad ha favorecido un
entendimiento mds profundo de la dislexia y de los problemas relacionados con esta
discapacidad invisible (lema del 11 Congreso Nacional de Dislexia, celebrado en Diciembre
de 2006 en Palma de Mallorca).

La constatacién en primera persona del desconocimiento de esta difi cultad de
aprendizaje, que en nuestro caso particular se denominé inmadurez; la distancia entre lo
que la investigacién cientifica interdisciplinar ha mostrado y la practica ausencia de
tratamiento acordes con ella (Verdugo 2003); la existencia en otros paises de una
legislacién especifica, ausente en el nuestro y la relacién entre dislexia y fracaso escolar
son los motivos por lo que retomamos la perspectiva de la Sociologia acerca de la
Educacién especial, para abordar este problema social (la incidencia de esta discapacidad
se estima que esta en torno al 8% de la poblacién mundial y existe en todas las culturas,
sea cual sea el idioma en el que hayan sido socializados) y también socioldgico, pues
tratamos de comprender por qué era éste el estado de la cuestion.

Este propésito se hacia atin mas urgente en un momento en el que prolifera, tanto en
discursos politicos como académicos, la idea de que se ha evolucionado hacia una escuela
inclusiva como fruto de la evolucién de las investigaciones en educacién especial
(Carreras Tudur{ 2003).

2. El marco tedrico: la sociologia acerca de la
educacion especial

Entre los sociélogos que se han ocupado de la educacién especial podemos hacer dos
grupos: (i) los que practican la Sociologia para la educacién especial y los que consideran
este campo de forma critica, elaborando lo que hoy conocemos como Sociologia acerca de
la educacién especial (Bogdan 1989); (ii) los primeros entrarian dentro de la tradicién
sociolégica del enfoque estructuralfuncionalista, cuya preocupacién esencial es el
mantenimiento del orden y el equilibrio social y su principal objetivo, en el caso que nos
ocupa, es ajustar o acomodar a los discapacitados en el resto de la sociedad. Desde esta
perspectiva el discapacitado es tratado como un tipo de desviado, es decir, como una per
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sona que no se acomoda a lo que el resto de la sociedad defi ne como “normal” (serfan una
suerte de “extrafios”en la terminologia ya cldsica de Becker, 1971).

Para estos autores, los medios para conseguir la integracién serian fundamentalmente: la
mejora en el diagnéstico, la subsiguiente intervencién terapéutica y el uso de nuevas
tecnologfas. Por ello, sus investigaciones se dirigen sobre todo a realizar informes sociales
que den cuenta de la extensién y distribucién de la deficiencia con el fin de calcular los
recursos de manera mas efi ciente, y poder hacer previsiones y planes de “ajuste”.

Sin negar la importancia que tal tratamiento posee, debemos no obstante ser conscientes
de algunas objeciones a este planteamiento. Entre ellas, estd el hecho de que, como
sefialan Rutter et al. (1970) el niimero de nifios defi cientes que uno encuentra depende en
gran medida de los criterios que se adopten para definir la deficiencia. Es decir que,
aunque las categorias de “clientes” puedan parecer muy claras, en muchas ocasiones no
son el resultado de factores objetivos, sino que son el producto de construcciones sociales,
de la interaccidn cotidiana en contextos diversos y de los procesos de negociacién entre
los diferentes actores implicados. Asi, por ejemplo, como Schwartz y Jacobs (1984)
muestran, serfa muy dificil que médicos, psicélogos y/o psiquiatras, que sean partidarios
de diferentes paradigmas tedricos coincidieran en diagnosticar a un nifio como autista. Y
lo mismo podemos decir en el caso de la dislexia. De hecho, como hemos comprobado en
nuestra investigacién, no hay coincidencia sobre todo entre profesores y logopedas o
psicopedagogos. Mientras que la desorientacién es muy elevada entre los primeros, los
especialistas suelen estar mds de acuerdo en sus apreciaciones, al menos en un nivel
general. La encuesta realizada por Camino (2005) entre profesores y alumnos
universitarios corrobora esta afirmacién.

En segundo lugar, estd el hecho de que la concepcién funcionalista subyacente a este tipo
de aproximaciones hace que los conflictos desaparezcan en este tipo de trabajos de
educacién especial. Parece que se asume que todos los profesionales trabajan por el bien
de los nifios discapacitados y, asi, las relaciones de poder entre los grupos implicados se
consideran irrelevantes. De este modo, la educacién especial queda convertida en un
problema socioldgico, cuando en realidad también es un problema social®. Realizar esta
distincién es importante, porque convertir los problemas de los discapacitados en meros
problemas socioldgicos (psicolégicos o médicos) y despojarles de su dimensién social
puede en realidad estar ocultando una concepcién moral que debe ponerse de manifi esto.
Tratar a los disléxicos (y a los discapacitados en general) desde un punto de vista
“cientifico-médico” implica despojarles de la capacidad de negociar su propia definicién.
Los convierte en ciudadanos de segunda categoria, a quienes se les otorgan instrucciones
acerca de cémo comportarse y sobre quienes se dibuja una trayectoria que no ponga en
cuestién los intereses de otros grupos (como pueden ser los profesores que tienen que
atender a su especifi cidad o los alumnos cuyo ritmo de aprendizaje es mas 4gil). Todo ello
basandose en la idea de que la tnica verdad es la que se desprende de las investigaciones
cientifi cas e ignorando la multidimensionalidad del comportamiento humano y de la
identidad personal, que es esencialmente social.

No estamos con estas reflexiones, despreciando el punto de vista profesional o
“cientifico” - en el sentido mas rancio del término -, sino sefialando que éste no es un
espacio lineal, sino un espacio esencialmente contradictorio, porque también estd
permeado por las relaciones sociales en las que actdan los investigadores. Y que, por
ejemplo, puede haber resultados de investigaciones contradictorios entre si o que, ain
cuando fueran coincidentes, los canales por los que fluye y se distribuye dicha
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informacién estdn politicamente condicionados. Esto puede tener como resultado una
distribucién desigual de los mismos por clases sociales o por cualquier otra caracteristica
sociodemogrifi ca relevante desde el punto de vista socioldgico.

Siguiendo estas observaciones, los autores que se alinean en la postura que hemos
denominado Sociologia acerca de la Educacién Especial se interesan sobre todo por
observar de manera critica el desarrollo, la organizacién y el cambio de la propia
Educacién Especial, cuestionando las bases mismas sobre las que se asienta (Dexter 1956;
Faber 1968; Goffman 1961, 1963; Scheff 1966; Saranson y Doris 1979; Tomlison 1982;
Barnes 2003; Campbell y Oliver 1996; Filkenstein 1980; Hunt 1996; Longmore y Umansky
2000; Oliver 2004). Las tradiciones tedricas en las que se asientan sus estudios son las del
conflicto y los enfoques interpretativos y fenomenoldgicos. Es esta perspectiva la que nos
ha parecido més pertinente para estudiar el caso de la dislexia y, por ello, pasaremos a
continuacién a exponerla mas detenidamente.

Los tedricos del conflicto consideran a éste como un elemento endémico en todas las
instituciones sociales y, por lo tanto, presente también en la Educacién Especial. De este
modo, sus trabajos buscan los conflictos entre profesiones, entre profesionales, entre
estos y los padres, entre los alumnos “normales” y los “especiales” y los conceptos de
poder y coercidn tiene para ellos un fuerte poder explicativo.

Las perspectivas neomarxistas del conflicto en educacién se centran en la idea de que una
determinada estructura educativa es el resultado de las luchas politicas e ideoldgicas de
diferentes clases sociales. Segun ellos, entender el funcionamiento de una parte
cualesquiera del sistema educativo implica desvelar los intereses de clase a los que esta
sirviendo. Por ejemplo, para Bowles y Gintis (1977) el coeficiente de inteligencia (CI) no es
mas que un mecanismo de legitimacion de la desigualdad y no una medida real de la
capacidad intelectual de las personas. Bourdieu y Passeron (1997) sefialan que el sistema
capitalista demanda unas competencias culturales, al margen de las que se pueden
adquirir en las escuelas, que muchas familias no poseen, por su posicién de clase y que
hacen que las clases sociales mas bajas estén sobrerrepresentadas en las clasifi caciones
de retardados.

Si miramos pues, desde esta perspectiva, surgen preguntas como: ;En interés de quién se
crea realmente un sistema de educacién especial?; ;Por qué se crean categorias de
clasificacién y procesos de seleccién tan complejos?; ;Cémo se legitiman dichos
procesos?; ;Quién tiene poder para legitimarlos?

Fijado el punto de mira en estas cuestiones, es importante saber cédmo se llevan a cabo
esos procesos, qué negociaciones simbdlicas tienen lugar en la interaccién cotidiana entre
los sujetos implicados en la Educacidén Especial, cémo se llega a la definicién de una
situacién (con las consecuencias que esto tiene para la accién, tal como expuso W.
Thomas, 1928). Esto nos conduce a las perspectivas interpretativas y fenomenoldgicas y,
en concreto, al interaccionismo simbélico como enfoque que nos permite comprender el
signifi cado de la situacién, observando al grupo que define al objeto més que al objeto en
si mismo. No importa tanto la consecucién de la verdad, sino la comprensién del proceso
por el cual se desarrolla un significado. En ciertos periodos histéricos y entre ciertos
grupos, puede por ejemplo dominar una definicién o un conjunto de definiciones del
mundo o de los objetos, y esto depende de la perspectiva dominante en el mundo en el
que se aplica. Los términos clave para entender las conductas son: perspectiva, defi
nicidn, signifi cado e interaccién.

Configuragoes, 5/6 | 2012



24

25

26

27

28

Dislexia, escuela y exclusion social: un estudio desde la sociologia acerca d...

Lo importante es entender que las personas definen los objetos y que son estas
definiciones y los procesos mediante los que se definen los elementos relevantes para
entender la conducta humana. Incluso nuestro “si mismo” es un producto de la
autodefinicién que hacemos sobre nosotros. Llegamos a ser objetos para nosotros mismos
y nuestro self no es otra cosa que la defi nicién que elaboramos de ese objeto. Es una
construccién social y como tal empiricamente observable a través del lenguaje, tal como
refere Mead (1934, 1964, 1982)."

Desde esa perspectiva los estudiantes discapacitados no existen en un sentido absoluto. El
término genérico discapacitado y las correspondientes categorias de discapacidad son
formas de pensar acerca de los demas, formas de establecer categorias, que son dtiles
para la interaccién cotidiana, pero que pueden tener consecuencias no deseadas.

Los recuentos y las definiciones de conceptos como el retraso mental son temporales y
representan a las fuerzas sociales y politicas mayoritarias. Afi rmar que se tiene una
medida verdadera o una definicién precisa es afirmar la supremacia de una definicién y
de una metodologia sobre otras, pero no debe ser confundido con la verdad en un sentido
estricto. No obstante, los interaccionistas no son idealistas radicales. No niegan la
existencia de una realidad externa que permanece en contraste con los seres humanos y
que es capaz de resistir la accién que va dirigida hacia ella (Blumer, 1980). En lo que
quieren poner el acento es en el hecho de que las caracteristicas fisicas, conductuales,
sociales y mentales de los nifios entran en el proceso a través del que emerge el signi
ficado, pero no de manera determinista. No ser capaz de leer, no aprobar un examen, no
poder andar o tener dafio cerebral son los datos desde los que se van a desarrollar las
definiciones, pero no determinan cémo deben ser defi nidas las personas que tienen estas
caracteristicas, ni si deben ser tenidas en cuenta especialmente. Asi, por ejemplo, el
disléxico tiene problemas para leer, escribir, coordinar sus movimientos, comprender
situaciones, pero son aquellas personas de su entorno que tienen el poder para definir la
situacién de una u otra forma, las que decidiran si esto se debe designadamente a una
discapacidad o a falta de interés, o a falta de atencién familiar.

Es importante que nos demos cuenta de que la definicién que damos a una cierta
condicién puede ser tan influyente en la conducta de la persona que es asi defi nida, como
la realidad fisica que le hace diferente.

La discapacidad es siempre interactiva. El efecto que provoca una defi nicién determinada
se deriva y se afirma en la interaccién. Desde este punto de vista, la discapacidad cambia
en la medida en que se modifica la forma en que pensamos acerca de ella. Los “clientes”
piensan acerca de la discapacidad de manera diferente a como lo hacen los profesionales
o los responsables de las organizaciones que les proporcionan servicios y es necesario
conocer las diferentes definiciones tanto intergrupales como dentro de los mismos
grupos. Schrag y Divosky (1975) sefialan c6mo para algunos especialistas en difi cultades
de aprendizaje éstas afectan al 40% de los escolares, mientras que otros afirman que no
son mas que un diagndstico inventado. Estas diferencias pueden deberse a la disparidad
de intereses entre los colectivos afectados. Por ejemplo, a los logopedas les puede
interesar que haya mas alumnado con difi cultades de aprendizaje y a los profesores, que
haya menos, pues en un caso, la demanda de servicios redundard en una mayor
proyeccién social y rentabilidad econdémica, y, en el otro, en sobrecarga de trabajo
especializado para el que en la mayoria de los casos no se estd preparado y que no
conlleva ninglin incremento retributivo. Es decir, hay que conocer la cultura profesional
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del grupo y las limitaciones estructurales bajo las que operan los especialistas para
entender el signifi cado situacional de las defi niciones de la discapacidad.

Los programas de atencién a alumnos con necesidades educativas especiales son parte de
las escuelas, de los sistemas sociales, de las naciones. Las definiciones, las formas de
pensar no se establecen en el vacio ni son construidas al azar, sino que reflejan los
valores, las normas, en general los elementos culturales y estructurales.

Otra cuestién importante es hacer notar que en el momento en que nosotros rotulamos a
alguien, lo etiquetamos, comenzamos a verlo dentro de una categoria. Al hacer esto,
aplicamos un conjunto de expectativas y presunciones acerca de las razones de su
comportamiento que antes podian no ser tenidas en cuenta. Esto puede tener un
resultado positivo o negativo, pero no puede ser mas una cuestién irrelevante. Debemos
ser conscientes de que nuestras defi niciones de los demas cambian sus circunstancias,
pues la forma en la que un individuo se defi ne a si mismo es una funcién de la interaccién
y se construye a través de ella.

Las personas pueden verse a s{ mismas como disléxicos, retrasadas mentales, o rechazar
estas definiciones. Pero que se sientan orgullosas o avergonzadas por ello depende en
buena medida de la influencia de los otros signifi cativos (padres, maestros, amigos).
Todos interpretamos los gestos y las acciones de los demads en un intento por vernos como
nos ven los demds y de este modo elaboramos nuestro autoconcepto. Esta circunstancia es
muy importante en cualquier proceso de rehabilitacién.

Por ultimo, sefialar la dimensién moral de las definiciones. El término discapacidad nos
habla acerca de lo que la sociedad ve como normal o anormal, como deseable o no, como
justo o injusto.

A pesar de insistir en el respeto a la diversidad, lo cierto es que el peso de la modernidad,
con su necesidad de uniformizacién sigue siendo ain muy grande. No es ajeno a ello el
funcionamiento de un sistema capitalista neoconservador, que sigue necesitando mano de
obra abundante, poco critica y especializada en tareas cada vez mdas puntuales, lo que les
hace perder la visién de conjunto y destruye su capacidad subversiva. Un proceso de
alienacidn creciente, en el que cada trabajador no se siente solidario con su compafiero,
puesto que es “diferente”, cuando en realidad se trata de la poblacién mas uniformizada
cultural-mente de la historia, a raiz de los procesos de globalizacién y glocalizacién®. Un
sistema en el que ser diferente sigue implicando ser desigual.

La forma en la que pensamos acerca de las personas con discapacidades esta llena de
juicios sobre lo bueno y lo malo, lo normal y lo anormal (Bogdan y Bliken 1997). El
significado de la discapacidad en la educacién especial va mas all4 de las diferencias en lo
fisico, lo conductual o lo psicoldgico. La discapacidad tiene un significado simbdlico que
debe ser visto en términos de qué es lo que la sociedad ensalza y qué es lo que degrada.
Debemos comprender las ideas de la sociedad acerca de la inteligencia, la confianza, la
belleza o el triunfo para entender qué es lo que queremos decir cuando llamamos a
alguien con ironfa “retrasado” o “ciego como un topo”. Vivimos en una sociedad que
avergiienza a las personas con discapacidades.

Se comprenderd mejor asi por qué los problemas de los discapacitados no son sélo
técnicos sino también sociales y esto es lo que se intenta poner de manifi esto desde la
perspectiva que estamos analizando.
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3. Decisiones metodoldgicas

Alineado en forma muy cercana con la teoria que acabamos de exponer, estd un enfoque
particular de la investigacion, que le da la espalda al estudio de variables aisladas, a los
experimentos de laboratorio cuidadosamente controlados y a la obtencién de medidas
cuantitativas y recuentos de personas en categorias: el método cualitativo.

Las técnicas para realizar este tipo de estudios son muy variadas, pero mas que
detenernos ahora a revisarlas (ver por ejemplo, Plummer 1989, 2000; Taylor y Bogdan
1986; Schwartz y Jacobs 1980; Valles 1997), describiremos la que nos ha parecido mis
adecuada para encarar esta investigacién: las historias de vida, que son aquellos
documentos personales por medio de los cuales los sujetos revelan sus visiones o
experiencias personales, de las organizaciones y de otros aspectos del mundo en el que
viven, con sus propias palabras.

Reflejan y describen cierto periodo de la vida o toda ella, en lugar de narrar un incidente
aislado. Pueden producirse de manera espontdnea, como en el caso de los diarios
personales o pueden ser suscitados. En nuestro caso, se han recogido historias que ya
circulaban en la red (en péaginas de asociaciones de dislexia) y se han construido otras,
mediante la técnica de la entrevista en profundidad a través del correo electrénico®. A
éstas se han afadido otros materiales: testimonios espontdneos -que pueden consultarse
en foros especifi cos sobre dislexia- y articulos de prensa en los que se recogen, ademds de
las interpretaciones de los periodistas, las opiniones de afectados. Ademés de estos
documentos personales, se han manejado otros datos secundarios, como documentos
legales y defi niciones cientificas multidisciplinares- lo que consideramos “defi niciones
oficiales”- para ser contrastados con las definiciones personales y observar en qué medida
repercuten en el “autoconcepto”.

El andlisis de los datos se ha guiado hacia la bdsqueda de los confl ictos y las
contradicciones que forman parte de la vida cotidiana de este colectivo y del resto de los
grupos que interactiian con ellos. Estos conflictos son el resultado de la existencia de
intereses contrapuestos, cuestion que parece estar ausente en la literatura
“especializada” en el tema y que nosotros estimamos crucial para que la investigacién
tenga una aplicacién practica.

Desde esta perspectiva y a lo largo de este trabajo hemos tenido ocasién de “escuchar” a
personas que padecen dislexia, lo que en su mundo de la vida est4 significando; también
hemos oido a los que, siendo sus responsables (los padres), relatan las estrategias de las
que tienen que servirse para otorgarles un lugar dentro de la estructura social. A través
de sus relatos, hemos conocido también las estrategias que el profesorado y la
administracién utilizan para enfrentarse con un problema desconocido en el marco de
una escuela inclusiva y que paraddjicamente conducen a la exclusién.

El material que hemos recopilado a través de la técnica de la entrevista en profundidad,
asi como de otros relatos surgidos espontdneamente y que hemos localizado
fundamentalmente en las pdginas web de las asociaciones de disléxicos y los foros de la
red, nos ha permitido elaborar 9 historias de vida focalizadas en los problemas
relacionados con el padecimiento de la dislexia. Aunque en todas se observan aspectos
comunes, la seleccién se ha realizado teniendo en cuenta la fuerza con la que representan
los “tépicos” alrededor de los que giran las vidas de los disléxicos y de sus familias: (i)Los

Configuragoes, 5/6 | 2012



43

44

45

46

47

Dislexia, escuela y exclusion social: un estudio desde la sociologia acerca d...

conflictos intrapersonales y la pérdida de autoestima (“Pero ;qué me pasa?); (ii)La rigidez
de las estructuras burocraticas para responder a los problemas en el aula (“Vuelva usted
mafiana”); (iii)Las estrategias de lucha y resistencia de los padres por evitar los riesgos de
la exclusién social (“La guerra de los padres”); (iv)El incremento de las complicaciones a
medida que las exigencias lecto-escritoras se van haciendo mayores (“Los problemas
crecen”); (v)Las consecuencias no deseadas de una intervencién bienintencionada pero
basada en criterios no cientificos (“El genio de la escuela maravillosa™); (vi)Los resultados
negativos del desconocimiento de las causas de esta discapacidad (“Peor imposible™); (vii)
La falta de coordinacién entre las instituciones educativas (“Una de cal y otra de arena”);
(viii)La pérdida de poder por parte de los padres frente a las instituciones educativas
(“Correr sin moverse del sitio”) y por tltimo, (ix)Los esfuerzos de los disléxicos por tratar
de rentabilizar las posibilidades que su especial percepcién de la realidad les otorga
(“Experimentando con el don”).

La exposicion “in extenso” de todos estos relatos excede las limitaciones del presente
trabajo. Lo que ofrecemos es la descripcién y el andlisis de los conflictos y contradicciones
que son comunes a todos ellos y que pueden servir para conocer las vidas vividas de los
disléxicos y con ello elaborar una interpretacién sociolégica que nos permita comprender
de dénde surgen las barreras con las que se encuentran para integrarse en un mundo que
gira en torno a las letras y que actdian como mecanismos de exclusién social.

Nos hemos centrado en la biisqueda de los conflictos y contradicciones en las que estd
inmerso este colectivo (disléxicos, padres, profesores, especialistas, legisladores) en la
idea de que es desde esa perspectiva conflictivista y procesual, desde donde podremos
observar los diferentes intereses que persiguen cada uno de ellos. Esos intereses no son
personales, sino creados dentro del haz de relaciones sociales a las que pertenecen dichos
grupos y que son constitutivos de sus identidades. Ademdas son intereses desiguales,
jerarquizados, como consecuencia de la desigual distribucién del poder entre ellos, por lo
que la identidad del disléxico se construye como la negacién de la “normalidad” y por lo
tanto como una dis-capacidad.

Las barreras (Echeita 2003) que tienen que salvar son puestas por la sociedad en la que
viven, no por una condicién individual. Desenmascarar los mecanismos sociales que
impiden conseguir la igualdad es pues nuestro principal objetivo. Trataremos de poner de
manifiesto cémo esos conflictos son la base sobre la que se construye la identidad social
de los disléxicos y tienen como consecuencia el que se vean excluidos, se etiqueten como
tontos, torpes o vagos, tengan un autoconconcepto muy negativo y una baja autoestima y
para que sean mayoritariamente conducidos al fracaso escolar y, por ello, al riesgo de
exclusién social.

Esta no es pues una investigacién sélo descriptiva. Utilizamos la descripcién para
identificar victimas y, por tanto, culpables en un intento por modifi car la “gramatica de
la escuela” (Hargreaves y Fink 2002:17). Dentro de esa gramdtica es una barrera de primer
orden, por ejemplo, la configuracién educativa de los centros, que se convierten en meras
burocracias organizativas o agregados (Ferndndez Enguita 1999), en vez de ser
estructuras adhocréticas. Entendemos que el eje de la organizacion del trabajo escolar es
la formacién del alumnado y no los contenidos escolares.

La pregunta esencial serfa ;ja quién beneficia el estado de la cuestién?. Y, en este sentido,

escuchar todas las voces implicadas nos permitird avanzar en la constitucién de una
verdadera comunidad de aprendizaje, puesto que el ideal de la escuela inclusiva no puede
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conseguirse en una sociedad excluyente, que es aquella en la que se desenvuelven las
relaciones sociales de estos colectivos que analizaremos en la investigacion.

4. Resultados

En esta investigacién se han detectado conflictos entre diferentes colectivos implicados
en los escenarios sociales en los que se hace patente esta difi cultad de aprendizaje y que
la convierten en una discapacidad:

a) Los conflictos con el grupo de pares escolar son una constante en todos los relatos y
se hacen patentes a través de insultos y descalificaciones que los sittian al margen de uno
de sus grupos de pertenencia, que al mismo tiempo es uno de sus principales agentes de
socializacién.

“Mi hija es disléxica. Se lo descubrieron a los 11 afios al cambiar de colegio, porque
durante 7 afios, en su cole anterior, con gabinete psicopedagdgico, sus compafieros
se refan de ella, sus profesores la llamaban tonta y la psicéloga lo achacaba a falta
de madurez”

“Mi novio tiene dislexia, pero no se la detectaron hasta los 18 afios, motivo por el
cual repitié cuatro veces en su etapa escolar. Muchos amigos y profesores se
encargaron de decirle que era un vago y que no servia para nada”.

“Mi hijo no quiere ir al colegio. Dice que es tonto, que sus compaferos le dicen que
es “un matao”, que no sirve para nada, que siempre estd haciendo cosas raras, pero
no quiere cambiar de colegio porque tiene miedo a que le rechacen nuevamente.
Quiere seguir con ellos, porque tiene miedo a estar solo. Para él lo mas importante
del mundo es que le quieran y conseguir algin dia que sepan que no es tonto.”

b) Conflictos entre alumnos y profesores, que, como ya se ha sefialado, y
mayoritariamente desconocen las distintas manifestaciones de esta difi cultad. En muchos
casos saben que “algo no funciona” (porque los nifios no se adaptan a las normas
institucionalizadas), pero no saben determinar qué es. Esto les con-duce a aplicar en sus
diagnésticos cualquier explicacién que sea acorde con sus creencias: inmadurez, ausencia
de uno de los progenitores, familias de padres separados, sobreproteccién, falta de
supervision parental, celos, etc.

“Consulté con el profesorado, si no se podia tratar de un caso de dislexia, puesto
que el padre habia tenido similares experiencias durante su nifiez, y atin seguia con
problemas graves de ortografia y una gran reticencia al leer en publico.

Esta posibilidad fue rotundamente deshecha, porque como Pedro no mostraba
problemas de comprensién de ningun tipo, y sus dificultades se debian, de acuerdo
al profesorado, a inmadurez y poca disposicién al trabajo decian que poco a poco
Pedro lo irfa solventando por si mismo.”

“Yo tengo un hijo de 11 afios al que han tardado afios en diagnosticar la dislexia, y
aun hoy me veo en problemas para que el colegio admita esta posibilidad y le ayude,
para ellos es mas fécil decir que es un nifio vago, con problemas de concentracién,
porque asi la responsabilidad caerfa mas en la familia “que debemos educarle”.
Toda esta circunstancia llevé a mi hijo a sufrir ataques de ansiedad y con solo 10
afios a necesitar un terapeuta infantil. Su autoestima? por los suelos. Este afio yo
solo reclamé a sus profesores que a la hora de los exdmenes tuvieran en cuenta su
difi cultad, no he tenido mucho éxito... “

“En el colegio no tienen claro qué es la dislexia no saben cémo tratar al nifio incluso
me cuestionan que saque al nifio del colegio y lo lleve a un colegio especial, me
dicen que la culpa es mia porque el nifio estd asi por mi separacién, yo me separé
cuando mi hijo tenia 3 afios, ;C6mo pueden unos docentes estar tan desinformados
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de un problema que no sélo afecta a mi hijo estoy segura de que tiene que haber

mas nifios en el colegio?)”
Estos diagndsticos errdneos retrasan el inicio del tratamiento dentro y fuera del aula, lo
que se ha demostrado altamente perjudicial (Camino, 2005), porque cuanto mds tarde se
empiece, mas aversién se desarrolla a realizar aquellas tareas que resultan penosas
individual y socialmente y el prondstico es peor.

Por otra parte, los métodos que se utilizan no son eficaces, puesto que se atiende a las
causas externas que se cree que producen la falta de adaptacién a las tareas escolares y de
adaptacién al grupo “normalizado”. Como no se observa ninguna mejoria (lo que no es
extrafio pues estdn trabajando sobre 4reas equivocadas), se abre el conflicto, pues a ojos
de los profesores se convierten en casos molestos (inadaptados a la idea de aula
normalizada o “aula oficina” en la que cada cosa esta en su lugar), que les impiden llevar
un ritmo normal con el grupo. La prueba de que les resultan molestos es el ensafiamiento
con el que a veces los tratan imponiéndoles castigos o maltratdndoles: repetir varias
veces un enunciado, apartarlos en una mesa, collejas, tirones de pelo, descalifi caciones,
insultos, etc.

“A Pedro nunca le tomaron algiin examen oral, ni se le daba més tiempo, es mas, en

algunos ejercicios incluso, si algo estaba mal escrito, tenia que repetirlo 20 veces,

etc., algo que yo misma pude comprobar.

La orientadora insistia en que las pruebas habian salido confi rmando sus

capacidades media-altas, y propuso un plan de trabajo en el que se le mantenia

ocupado dos horas diarias para que creara el hdbito de trabajo. “

“Fue un verdadero infierno intentar seguir el plan, y no se volvié hacer seguimiento

En el cole, a pesar de todos los informes que les hemos presentado, insisten en que

deberia leer un ndmero determinado de palabras por minuto (;como los loros?), o

saber las tablas de multiplicar mas 4gilmente para poder pasar de cuarto de

primaria al siguiente curso.”

“En tercero de primaria se trabaja mucho con los problemas en matemdticas, lo que

era una cruz para Jimena, no entendia el enunciado y aunque supiera solucionarlo

no podia pues lo que ella lefa no tenia légica. Esperaba que la profesora estuviera

libre y se acercaba a preguntarle hasta su mesa -como ella les habia indicado que

hicieran-, entonces a voz en grito le decia que ya lo habia explicado y que por

norma no se lo iba a explicar a ella dos o tres veces, la agarraba apretando con

fuerza por el antebrazo y la llevaba tirando de ella hasta su silla, donde la arrojaba

con un empujén.”
Esta actitud refuerza el conflicto con el resto de los compafieros, quienes al ver a la figura
de autoridad desplegar ese comportamiento no aprenden actitudes democréticas de
respeto a las diferencias. Esto se disculpa diciendo que “los nifios son crueles”, cuando en
realidad no puede haber actitudes democraticas en una sociedad no democrética, que no
cuida de abortar cualquier brote o manifestacién contraria a la igualdad.

¢) Conflictos entre padres e hijos. A los padres, se les suele informar en las horas de
tutoria de que su hijo es vago, no se concentra, no tiene motivacién por el estudio,
descargando sobre ellos la responsabilidad de su incapacidad y produciendo una cadena
de actuaciones (al menos en un primer momento) que lleva a los castigos, reprobaciones,
descalificaciones, entre otros efectos. Esto a su vez puede conducir a conflictos entre los
padres, algunos de los cuales (portadores de un estilo de socializacién més autoritario) no
acaban de entender que la difi cultad es real y no depende de la voluntad de sus hijos.

“No soy capaz ni tengo deseos de relatar lo que han supuesto multitud de tardes
haciendo las tareas escolares, unas veces sobrada de paciencia, otras irritada con su
actitud de falta de atencidn, otras con la garganta dafiada de gritarle en la
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desesperacidn, otras con la rabia del castigo sin ver dibujos, otras llorando él y
llorando yo en silencio o a escondidas.

El padre de Marcos y yo estamos separados, que nuestra relacién era de absoluta
falta de comunicacién y muy conflictiva, que él nunca daba crédito a mi
preocupacién por Marcos. Marcos tiene muy dafiada su autoestima pues aunque
intentas no caer en insultos e desprecios, no es facil a veces evitarlos. Su padre le
llama tonto, le desespera cuando se pone con él a hacer los deberes, le dice multitud
de barbaridades que Marcos acata, pero lo hace con rabia, y cuando viene a casa
conmigo, con su madre, desata toda esa rabia contra mi. Pese a que conmigo hace
mejor los deberes, quiero decir sin tanta tensidn, sin lloros ni colle-jas, no respeta
mi autoridad, no me hace caso, ademds de distraerse (lo que ya se por entendido),
me pitorrea, se burla y cémo no me ensefia y saca toda su rabia contenida incluso
con cierta violencia.”

d) Conflictos de los padres con la administracién. La actitud de ritualismo (Merton,
1957) de los profesores, que no quieren aceptar ningtin cambio en sus ordenados espacios
de aprendizaje de clase media, para las clases medias, se traduce en este tipo de
conflictos. Normalmente, las medidas “ofi ciales” (diagnésticos sobre diagndsticos ya
realizados en el &mbito privado) se aplican tarde (y a veces como en la expresién popular
“mal y nunca”). Las evaluaciones de los equipos de orientacién, no sélo hay que
solicitarlas, en ocasiones con insistencia y una vez hechas incluso a veces no se aplican.
Pasan los cursos enteros desde que se pide una adaptacién curricular y finalmente no se
obtienen resultados positivos. Si pueden ser negativos como, por ejemplo, repetir curso,
pues la obsesién por los contenidos es omnipresente.

“Fernando es un nifio con 9 afios que fue diagnosticado con dislexia y défi cit de
atencién cuando tenfa 7 afios. En infantil la psicéloga del colegio nos decia a su
padre y a mi que algo no iba bien, pero no supo identificar el qué. Llevamos al nifio
a un centro psicoldgico municipal y al salir tuve la impresién de que la psicéloga
pensaba que yo no habia tenido nada que hacer aquel dia y de igual forma que vas a
ver escaparates, nosotros habiamos ido a verla. Posteriormente fue a un gabinete
psicolégico durante 4 6 5 sesiones, donde llegaron a la conclusién de que Fernando
era “muy majo”.

Cambiamos a un colegio concertado y religioso y de nuevo me plantearon que algo
fallaba. La psicéloga decidié que lo veria cuando pasaran 4 meses pues “tenia
mucho trabajo”, por lo que decidi llevarle a varios profesionales privados
(psiquiatra, neurdlogo, psic6logo), donde recibié el diagnéstico. Comenzé a ir a un
polideportivo del Instituto Municipal de Deportes de Madrid, para hacer
psicomotricidad. Alli conocimos a nifios con problemas iguales e incluso mayores,
que ademas iban al logopeda. En el colegio no recibié ningiin apoyo, pero si muchas
collejas, tirones de pelo y maltrato psicoldgico. Repiti6 2° de Educacién Primaria.
Tuvo que dejar la psicomotricidad que tanto bien le hacia, para ir al logopeda. Era
en un centro concertado con la Seguridad Social. De lunes a viernes: 1 hora de
desplazamiento, 30 minutos de tratamiento y otra hora de regreso. Grupos de al
menos 5 alumnos y quien mas o menos con problemas de atencién. A mitad de
curso decidi que solo irfamos tres veces a la semana y, al fi nalizar el curso, nos
despedimos definitivamente, pues el ritmo era agotador y apenas mejoraba.

He pedido a la administracién que centralicen psicomotricidad y logopedia, pues
solo hay un centro en Madrid donde se realizan ambas actividades y en horario de
mafiana.

Ahora tampoco podria ir a psicomotricidad al polideportivo que iba, por la edad.
Segun parece cuando se tienen 9 afios ya no se tienen problemas motores;?

Después de mucho insistir consegui que me recibiera el Equipo de Orientacién
Psicopedagdgica de la zona correspondiente al colegio. jMafiana perdida!. Pues
cuando hablé de dislexia me dijeron que ellos no tenian ningiin tipo de protocolo
con nifios con esa dificultad y como ya estaba diagnosticado..., me despacharon de
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nuevo, sin molestarse en ver al nifio para corroborar lo que decian los papeles que
yo llevaba. Tampoco supieron orientarme a donde llevar al nifio.

Al finalizar 2° de E.P. decidi llevarle a un centro de rehabilitacién médico
psicopedagégico. Después de una valoracién durante 13 dias, me dijeron que no
habia plazas aunque tampoco era un colegio idéneo para él.

Cambié de nuevo de colegio. Ahora estd en 3° E.P. en el Colegio Decroly en Guzman
el Bueno, 60 (Madrid). No recibe ningtin tipo de tratamiento. He tenido algunas
entrevistas con su tutora y con la psicdloga, y ........ no se como acabaremos el curso.
Mi hijo esta perdiendo su infancia y yo mi vida.”

e) Conflictos entre los orientadores y los profesores. Las recomendaciones de los

orientadores (logopedas, psicélogos o psicopedagogos) muchas veces no se cumplen, pues
dentro del aula el profesorado tiene el poder de organizar sin supervisién su docencia.

“Desde que Pedro comenzé 1° ESO he estado en continuas reuniones con el
profesorado. La primera reunién la mantuve con la nueva orientadora, quien ya
tenia la documentacién correspondiente de Pedro en el Centro, mi intencién era,
sobre todo, que antes de que Pedro apareciera en el Centro, el profesorado ya
tuviese informacién de primera mano, y para que -mi mayor preocupacién- se
evitaran comentarios negativos sobre su trabajo.

Lamentablemente, y a pesar de que la orientadora mantuvo esa reunién
informativa con todo el profesorado, comenzaron a “caer” comentarios e incluso
anotaciones en los cuadernos de Pedro referente a su caligrafia, ortografia y pre
sentacién de su trabajo.

Los comentarios siguen apareciendo, aunque solamente a nivel verbal, y Pedro
parece que estd llegando a la conclusién de que simplemente va a tener que
convivir con ello, y que el profesorado “no tiene ni idea de la dislexia”, seglin sus
propias palabras.

Algunos profesores siguen creyendo que Pedro est4 sobreprotegido, y que el tnico
problema que tiene es que no quiere trabajar. Claro, que no lo manifi estan
abiertamente, pero la realidad est4 ahi.

Las clases del Taller de Fomento se han cambiado por clases con la profesora de
P.T., y ain estd por ver cémo van a trabajar la problematica de Pedro, puesto que no
hay ninguna metodologia que se esté utilizando en los centros educativos
espafioles”.

Este panorama de conflictos intergrupales, al que se une la confusién conceptual de la que
mas adelante hablaremos, acaba repercutiendo en el autoconcepto de los afectados por
dislexia, quienes se consideran a si mismos tontos, vagos, retrasados y presentan unos
cuadros de angustia, frustracién y depresién que se somatizan en dolores de cabeza,
ansiedad generalizada, falta de motivacién para ir a la escuela, que hacen que sea muy
probable que la profecia se autocumpla.

“Soy un tonto y un inutil. No sirvo para nada y no se me da nada bien. Intento
esforzarme para que me salgan bien las cosas, pero todo me sale mal. He llegado
hasta aqui, pero me da igual todo lo que he hecho y lo que me vaya a pasar. No
valoro lo que he hecho porque ni me sirve ni me servird de nada porque soy tonto.
Soy un inttil, aunque sea tonto me doy cuenta de que soy un indtil. Ojald yo no
existiera, ojald nunca hubiera nacido y asi no me pasaria nada de esto porque todo
me sale mal. A veces s6lo veo una solucién para mis problemas ,pero no sé por qué
razén no lo hago.

Ojald hubiese tirado la toalla en los estudios hace tiempo y asi no hubiera llegado
hasta este punto. Los que me conocen bien dicen que admiran mi fuerza de
voluntad, yo me odio por tener tanta, si me hubiese rendido quizés no sufriria tanto
como ahora. Pero no me he rendido y vivo como un fantasma inttil que le da igual
todo y que solo quiere que le dejen en paz. Mis amigos no entienden cémo puedo
estudiar tanto. En clase, a veces me bloqueo cuando me hablan los profesores: no
entiendo lo que me dicen y no veo nada, siento que la gente me mira y me pongo
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rojo, pero soy incapaz de pensar en nada y pierdo el habla. Cuando estudio apenas

me entran las cosas. A veces, cuando estoy pensando en mi mis amigos me

preguntan ;Qué tienes? Y yo les respondo que estoy cansado, pero no les digo la

verdad. Estoy cansado de vivir. Ellos no lo entienden ...; 0 soy yo?

Intento entender lo que pone el libro pero no entiendo nada y me pongo triste. A

veces lloro mientras estudio y todo empeora mas. Otras veces siento que mi cuerpo

se pone muy tenso, siento como que todos los musculos hacen fuerza y que el

estémago se me aplasta. No puedo respirar y quiero gritar pero se me cierra la

garganta. Para que todo pare me muerdo el brazo y poco a poco me voy calmando y

puedo seguir estudiando, pero al cabo de un rato me vuelve a pasar y si los

mordiscos no funcionan me enrosco una toalla en el cuello y estiro impidiéndome

respirar hasta que para esa tortura. No estoy seguro pero creo que es ansiedad y sé

que me pasa por sentirme impotente al intentar hacer las cosas y que siempre me

acaban saliendo mal. jMaldita sea! ;Por qué no me rindo? ;Por qué lo sigo

intentando si igualmente no me sale nada? Es porque soy tonto. Solo veo una

solucién a todo esto, pero no la hago porque mucha gente se pondria triste”.
f) Por otra parte, las defi niciones “cientificas” o legales no son incontrovertidas’. Un
disléxico no sabe si es: un enfermo, un discapacitado, un trastornado mental o si
simplemente tiene una dificultad. Lo que sabe con seguridad desde que se escolariza es
que es diferente y que ese ser diferente es una desventaja. Todas las denominaciones
anteriores tienen su parte de verdad; lo que cambia es el punto de vista del que lo observa
y del que tiene poder para denominar. Después de todo, la desviacidén no es cualidad del
acto. Los desviados son aquellos a quienes la etiqueta se les ha impuesto con éxito
(Becker, 1971) y en este caso el proceso de rotulacién se realiza en la escuela. Antes de
ingresar en la organizacién/institucién escolar, un disléxico pasa desapercibido. Incluso
en ocasiones puede ser considerado un genio, pues sus capacidades resultan tan extrafas
para la vida normal, que pueden ser objeto de alabanza. El problema surge cuando son
institucionalizados y se enfrentan a una tarea (leer y escribir) que se ha convertido en el
eje de la diferenciacién social en nuestras sociedades del conocimiento.

De ser un personaje con connotaciones positivas pasa a ser una persona estigmatizada
(Goffman 1980); es decir, pasan a ser personas cuyo status principal (no lector
principalmente) les coloca dentro del colectivo de los extrafios, de los otros. Se convierten
asi en un colectivo en riesgo de exclusién. No es la escuela la que crea la dislexia, pero si
la que crea la discapacidad. Las discapacidades se derivan de patrones culturales que
definen las acciones humanas como aquéllas que puede hacer una persona “normal”
dentro de un marco socioeconémico que las estructura (Ferreira y Rodriguez, 2006). Los
intereses a los que sirve esa organizacién son los de las personas no discapacitadas, con lo
que el significado de la discapacidad se liga a las restricciones y por lo tanto a la
discriminacién.

En general, la dislexia parece manifestarse como un ritmo més lento en la consecucién de
ciertos logros. Pero ese ritmo lento no quiere decir que no se adquiera la destreza. La gran
cuestién que esto nos plantea es la referente a la velocidad; la necesidad de ser eficaz se
asocia a hacer las tareas en un espacio temporal corto (como si el beneficio capitalista
planeara continuamente por las escuelas). Hay que hacer las tareas con el minimo de
recursos y obtener el mdximo de rendimiento. Pero esto es un ritmo fabril (y para ellos,
febril), no un ritmo que se adecue a las diferentes necesidades que tienen las personas en
el sistema educativo (una verdadera educacién especial para todos, deberia estar menos
obsesionada con la produccién de individuos adiestrados para rendir eficientemente en la
fabrica capitalista).Atn aceptando una visién funcionalista del papel de las instituciones
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educativas de cara al mantenimiento del statu quo, lo que vemos es que en las actuales
sociedades de la informacién y el conocimiento, en las que se puede trabajar desde
diferentes puntos gracias a las TIC y por lo tanto, flexibilizar horarios, ir corrigiendo los
trabajos mediante el uso de instrumentos informatizados y estandarizados, interrumpir y
reanudar el trabajo en cualquier momento (pues no se rompen las condiciones necesarias
para el mantenimiento de grandes plantas industriales, por ejemplo,) resulta anacrénico
centrarse en la velocidad lectora o en el calculo mental. Es cierto que éstas pueden ser
habilidades que hagan a una persona mas vendible en el mercado, pero no convierte a los
que no las poseen en excluidos “naturalmente”, pues, gracias al uso generalizado de otras
herramientas de trabajo, pueden ser personas perfectamente “funcionales” para el
sistema.

La discapacidad se crea cuando se quiere emular en la clase los ritmos de la fabrica o de la
oficina, olvidando que hay otras maneras de trabajar efi cientes, y que tan importante
como la obediencia y la repeticién de tareas es la creatividad. Ademds, ser disléxico no
significa no ser capaz de leer, sino no leer a un ritmo determinado. La importancia
otorgada a la velocidad lectora por la escuela tiene que ver con la relevancia que adquiere
el tiempo (y su control) en el sistema capitalista. Fuera de un sistema tan obsesionado con
la efi ciencia en términos de beneficio empresarial, la dislexia no representaria un
problema. Incluso podria ser considerada algo positivo.® Por otro lado, en si mismos, los
disléxicos retan continuamente las defi niciones oficiales o los escenarios insti
tucionalizados, pues su manera de percibir el mundo, el espacio y el tiempo es diferente.
En un dmbito en el que la creatividad fuera valorada, ensalzada y animada, serian vistos
como individuos muy valiosos, pero lo que nos ensefian con sus experiencias son nuestras
preferencias sociales, que van dirigidas a la repeticidn, a la obediencia, al orden. El hecho
de que continuamente se haga referencia a su mala escritura, o a su desorganizacién lo
demuestra (notas en sus trabajos, comentarios despectivos, etc.) Resultan molestos
porque ponen en cuestién continuamente el orden (no sélo simbdlico, sino incluso fisico).

De hecho, suelen ser nifios con unas capacidades extraordinarias en otros terrenos (que
no tienen que ver con la organizacién capitalista). Es la organizacién social en la que
viven quien convierte sus aptitudes en invisibles. La expulsién del mundo de la
normalidad se basa en construcciones sociales y no en factores bioldgicos. La idea de la
diferencia como algo negativo se quiso paliar con la denominacién diversidad, que parece
algo mds neutro, pero lo que aparece continuamente son las connotaciones negativas de
la misma, sea llamada diversidad o diferencia. Lo cierto es que hay un grupo que son los
extrafios, los otros, que son tratados de manera diferente por un proceso de
categorizacién que hace “manejable” la realidad (tanto a los profesores como a los
alumnos). Es la aplicacién de un modelo médico que en éste como en otros campos (en la
salud, por ejemplo) deshumaniza los procesos en los que las personas se sienten
implicadas y crea barreras. De éstas dan buena cuenta las definiciones que nos
proporcionan nuestros documentos personales.

“Mi hijo es un dngel con un ala rota” (Gloria)

“Es esa sensacién que tienes de que algo siempre te va a salir mal” (Paco, 42 afios)
“Es algo sorprendente, es una pardlisis de la comunicacién y la expresién. Es una
carcel que impide ser totalmente libre al ser humano. Sin embargo, en ese misterio
de las conexiones neuronales, surge un combate espiritual: las impotencias contra
los deseos, la fantasia con la realidad. La utopia contra la propia fi losoffa. El pasado
contra el futuro.” (padre de Josué)

“Es un lastre constante que echa un pulso a mi voluntad y a la de quienes me
rodean” Juan, 18 afios
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“Es una caca. No te deja ni un momento estudiar porque tu cabeza puede pensar

que cuando termina la clase o cuando abren la piscina o cosas de esas. No entiendes

las preguntas del examen. También se pueden burlar de ti diciéndote, ja, ja has

suspendido. Suspendes y tus padres pueden pensar que no has estudiado. Pero lo

“bueno” es que cuando se han enterado tus padres de que tienes dislexia ya todo es

mejor” Alicia, 11 afios.
Sélo si nuestra mirada se dirige a observar cémo se forman las barreras en la interaccién
social, podemos abandonar la idea de la exclusién. El ideal de la escuela inclusiva (Echeita
2003; Martinez 2002; Verdugo 2003) pasa necesariamente por un cambio en la direccién
de nuestra mirada.

La identidad humana es esencialmente social. Si los disléxicos se defi nen de esas maneras
no es como resultado de una condicién individual, sino como consecuencia de una
relacién social en la que entra en juego esa caracteristica personal con las del contexto
social y escolar en los que se desenvuelven.

Y esto significa pensar en términos de diferencias; diferencias que se crean, se
reproducen y mantienen en la interaccién y que no tienen por qué signifi car exclusién.

Las barreras, los obstaculos que en las historias de vida recogidas hemos visto tienen su
origen sobre todo en esa perspectiva individual que corresponde al modelo médico que
sigue predominando en el abordaje del estudio de la discapacidad. Esto conduce a tomar
como objeto de la intervencidn al “paciente” y aleja nuestra mirada del contexto, de las
actitudes, los procesos, las practicas politicas y escolares que se aplican rutinariamente y
que son la clave para conseguir una educacién para todos y con todos.

5. Consideraciones finales

El estudio de este caso pone de manifiesto las contradicciones culturales y estructurales
de la educacién y de modo mas general, la distancia entre la cultura real y la ideal, pues
mientras se estdn modificando los marcos normativos que en teoria deberian conducir a
la normalizacién y al respeto a la diversidad, lo que se estd poniendo en préactica es una
presién hacia la conformidad que nos aleja del ideal de la diversidad posmoderna. Como
expone Santos Guerra (2002: 76): “La escuela tiene una inquietante funcién
homogeneizadora. Curriculo idéntico para todos, espacios iguales para todos,
evaluaciones similares para todos”.

En estas historias vemos cémo los padres luchan continuamente por conseguir dirigir las
acciones en otras direcciones (conseguir examenes orales, no copiar los enunciados de los
problemas, un poco mas de tiempo para realizar las tareas, etc.) y c6mo esas luchas son en
su mayor parte infructuosas.

Vemos cémo los profesores siguen insistiendo en précticas obsoletas debido a la
inconsistencia con los avances actuales en el estudio de la dislexia (como hacer repetir 20
veces una frase), lo que ademds demuestra el poder del profesor en el aula, pues aunque
estdn informados de que esa estrategia no es efi caz, la siguen utilizando. Las indicaciones
de los orientadores sélo se aplican si coinciden con sus creencias. No hay ninguna
correspondencia entre investigacion educativa y practica escolar. En los centros
educativos hay un “habitus” (Bourdieu, 1984) que da lugar a que los actores actien segin
sus percepciones, representaciones y estructuras cognitivas. En virtud de ese “habitus”
los profesores se hacen reacios a los cambios y consiguen adaptarlos para poder
reproducir una tradicién que impide la innovacién.
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La gramatica de la escuela®, consiste en un conjunto de préicticas y signifi cados impuestos
(no compartidos) por los grupos dominantes (administracién y profesorado) sobre los
alumnos y padres, que se convierten en grupos sin poder, cuya tnica estrategia es la
resistencia activa o la huida (los cambios de centro lo confirman). Esa resistencia conduce
a veces al enfrentamiento abierto, a la expresion del confl icto padres, por un lado, y
profesores y administracién, por otro.

Las sugerencias de los padres se siguen tomando como imposiciones e injerencias
impropias y esto demuestra el lugar que se les reserva: un lugar sin poder, en el que sélo
cabe plegarse a las decisiones orquestadas institucionalmente por los grupos dominantes.

Otra de las cuestiones que se ha hecho patente en la investigacién es que en muchos casos
la dislexia es un trastorno invisible para los docentes. La definicién social de la misma no
tiene implantacién. La difusién del conocimiento existente sobre ella ha fallado, con lo
que a los obstaculos reales que han de sal-var, se han construido otros afiadidos a causa
del desconocimiento. Un disléxico no sélo tiene dificultad real para leer, escribir; tiene
una dificultad afiadida que es hacer entender a los demds que esto es independiente de su
voluntad, es decir, que no es responsable de ello.

Los casos estudiados nos muestran que la mayoria del profesorado no tiene una
formacién adecuada, que le permita, no ya tratar la dislexia como corresponde en el aula,
sino ni tan siquiera reconocerla. Y éste es un punto de especial relevancia. La mayoria de
los profesores actan segin sus creencias o valores personales y no basiandose en criterios
o conocimientos cientificos, fruto de la investigacién educativa (Verdugo 2003). Es
importante tener en cuenta que nuestra sociedad actual proporciona continuos avances
en el conocimiento de ciertos procesos hasta ahora no bien comprendidos y ver las difi
cultades que se tiene para la incorporacién rapida de estos cambios. Es decir la
innovacidn lleva un ritmo maés alto que la instalacién de esos avances.

No puede aceptarse nunca mds la ignorancia del conocimiento, como no se acepta la
ignorancia de la ley. Esto es algo que afecta profundamente a un colectivo - el del
profesorado-, cuyo nivel educativo no se cuida como en otras profesiones, y que tiene un
poder sobre la vida de las personas que no debe dejar de subrayarse. No son ajenas a este
hecho las razones por las que los profesores han elegido esta profesién. Luis Samper
(1990: 128-129) cita investigaciones de varios pafses en las que parece que muchos
profesores lo son por falta de alternativas, por necesidad. En Espafia, la encuesta de Félix
Ortega y Agustin Velasco (1991:125) muestra que sélo el 15% de los maestros admite haber
elegido esta ocupacién por considerar que el Magisterio es una profesién que puede
mejorar la sociedad.

La ideas que subyacen son que la responsabilidad del aprendizaje estd en el alumno o
como mucho en su familia (si se trata de darle un aspecto mas sociol4gico). Pero lo cierto
es que lo que se evita siempre es dar paso a ideas alternativas sobre la validez de
cualquier persona para ocupar diferentes posiciones de poder.

En términos de identidad, la discapacidad sélo se entiende si miramos al contexto social
en el que surge y que es el que determina su sentido. Desde este punto de vista, lo que
observamos es el fracaso de la sociedad y sobre todo de la escuela en adaptarse a las
necesidades de las personas discapacitadas asi como sus estrategias de exclusién para con
este colectivo. La utilizacién de la repeticién de curso como unica estrategia para superar
las dificultades es sélo uno de los caminos que conducen a la exclusién y, por cierto, el
mas utilizado. Un nifio ciego no vera jamds, pero puede aprender de otras maneras. Los
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disléxicos nunca leerdn con fluidez y probablemente la disortografia les acompafie a lo
largo de sus vidas, pero repetir el curriculo expreso de un curso determinado no cambiard
la forma en la que su cerebro procesa la informacién. Lo que necesitan son herramientas
especificas de aprendizaje y otras formas de acceder a la informacién pues su problema
no es la inmadurez, sino la intolerancia de una institucién que parece desenvolverse de
espaldas a los cambios sociales y no sabe reconvertirlos en benefi cio de sus miembros.

Observar de manera critica el desarrollo, la organizacién y la implementacién de las
practicas de la educacién dirigida a un colectivo que, por presentar una diversidad
funcional, cae dentro del campo de lo que se ha venido dominando Educacién Especial,
nos permite poner de manifiesto los conflictos existentes entre las instituciones,
organizaciones y grupos de pertenencia y referencia en los que tiene lugar la interaccién
y evidenciar los mecanismos con que cada uno de ellos lucha por defender sus intereses,
lejos de actuar en benefi cio del menor, que es el objetivo central en el que descansa la
normativa que regula los principios de la escuela inclusiva.

Estos conflictos de intereses, lejos de ser irrelevantes, constituyen las barreras que
impiden su participacién en condiciones de igualdad dentro de los grupos e instituciones
que les confieren una posicién o status dentro de la estructura social y, por lo tanto, los
convierten en excluidos.

Entendemos la exclusién social como el “Proceso por el cual a ciertos individuos y grupos
se les impide sistematicamente el acceso a posiciones que les permitiria una subsistencia
auténoma dentro de los niveles sociales determinados por las instituciones y valores en
un contexto dado”(Castells 2001). Aunque es usual dar un papel central a los cambios en
el mercado de trabajo, y la consecuente segmentacién y precarizacién laboral, como
ambito inicial de la exclusidn, lo cierto es que son muchas las dreas donde las amenazas
de exclusién afloran. Ademdas del 4mbito laboral, se deben incluir el econémico, el
educativo, el relacional, el residencial y los relacionados con la salud y el acceso a las
nuevas tecnologias (brecha digital). Asi, las sociedades del conocimiento deparan nuevos
campos de cultivo para la exclusién, o lo que es lo mismo, impedimentos para el ejercicio
de la plena ciudadanfa, en términos de Marshall (1949). Subirats (2004: 96) obtiene los
diez principales factores de exclusién social a partir de la encuesta del PHOGUE 2000
(Panel de Hogares de la Unién Europea), que por orden de importancia son: desempleo
desprotegido, enfermedad o discapacidad, nivel formativo muy bajo, pobreza severa, falta de
experiencia laboral por trabajo doméstico, precariedad laboral, analfabetismo, aislamiento
relacional, precariedad econdmica asistida en el hogar y difi cultades econémicas en el
hogar. Varios de estos factores se combinan en el caso que hemos analizado, por lo que se
recomienda su visibilizacién asi como la de los confl ictos identificados, pues en el marco
de una escuela inclusiva la refl exién sobre ellos se transforma en una oportunidad para el
desarrollo personal y social, permite la aproximacién entre los agentes en conflicto y el
desarrollo del aprendizaje en condiciones de igualdad.
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NOTAS

1. Otros autores consideran mds precisa la definicién de Dislexia de 1975 de la World Federation of
Neurology. “Un trastorno que se manifiesta por la dificultad para el aprendizaje de la lectura a
pesar de una educacién convencional, una adecuada inteligencia y oportunidades socioculturales.
Depende fundamentalmente de alteraciones cognitivas cuyo origen frecuentemente es
constitucional.”

2. El propio titulo del libro de Camino Roca, “Dislexia jhecho o mito?” es bastante revelador al
respecto. Es cierto que el autor se enmarca dentro de los psicélogos que aceptan el origen
neurofisiolégico de la dislexia, pero no lo es menos que el titulo hace referencia a una larga
tradicién de “especialistas” que la han tratado (y la siguen tratando) como un mito.

3. Ver la distincién entre ambos términos en P. Berger (1980), Introduccién a la Sociologia,
Barcelona.

4. Ademis de la obra mds conocida de Mead (1934) Mind, Self and Society, hay a referir también
Mead (1964) Selected Writings. Indianapolis, in: Bobbs-Merrill e Mead (1982). The Individual and the
Social Self. Chicago: University of Chicago Press.

5. Manuel Castells hace referencia al concepto glocalizacién, entendida como la articulacién
entre lo global y lo local desde una visién urbana, como una nocién que hoy se aplica tanto a la
economfia (la ciudad como medio econémico adecuado para la optimizacién de sinergias) como a
la cultura (las identidades locales y su relacién dialéctica con el universalismo informacional de
base medidtica). La glocalizacién supone para él destacar el dmbito urbano y el papel gestor-
coordinador-promotor de los gobiernos locales para la implementacién de politicas que tienen en
cuenta unos referentes globales y que se posicionan respecto a ellos. En sintesis: globalizacién
mas proximidad. Castells también observa las paradojas actuales que dificultan ese proceso de

Configuragoes, 5/6 | 2012

21



Dislexia, escuela y exclusion social: un estudio desde la sociologia acerca d...

glocalizacién y que se ven reflejadas en continuos y diversos desajustes entre las autoridades
locales y los organismos internacionales. La conclusién que se deriva de su andlisis es que la
glocalizacién es hoy una realidad escasamente institucionalizada, pero no por eso menos fuerte.
Su regulacién solamente es posible si actdan los tinicos mediadores que tienen los medios de
comunicacién y la legitimidad formal para hacerlos: los gobiernos nacionales. Por su parte,
Armand Mattelart alude al citado proceso de glocalizacién desde el punto de vista del mercado.
Los ambitos local, nacional e internacional se consideraban a principios de siglo como compar
timentados, mientras que el nuevo esquema actual de representacién de la empresa y del mundo
asocia los tres niveles. Para Mattelart, toda estrategia de empresa en el mercado mundializado
debe ser a la vez global y local, y ello se traduce en lo que los empresarios japoneses expresan a
través del neologismo inglés glocalize.

6. Para ver las ventajas e inconvenientes de esta técnica de recogida de datos ver, por ejemplo,
Ardévol, E., Bertrdn, M., Callén, B., Pérez, C.( 2003): “Etnografia virtualizada: la observacién
participante y la entrevista semiestructurada en linea” in Athenea Digital, 3: 72-92

7. En el 4mbito médico estd catalogada como “una enfermedad rara, que conlleva un problema
especifi co de lectura, por el cual un individuo con visién normal no puede interpretar el lenguaje
escrito y por lo tanto no puede leer o lo hace muy lentamente y con gran dificultad. En este
ambito se consideran sindénimos: discapacidad primaria para la lectura, trastorno del desarrollo
para la lectura, ceguera verbal congénita y discapacidad especifi ca para la lectura. En la
Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE-10) (1993) se refieren a ella como Trastornos
especificos del desarrollo del aprendizaje escolar. En el 4mbito psicolégico se abandona la nocién de
enfermedad a favor del concepto algo mds vago de trastorno o incluso el algo menos dramdtico
de difi cultad especifi ca de aprendizaje. En el 4mbito legislativo se han hecho eco de esta dltima
acepcién en la nueva Ley Orgénica de Educacién (LOE)

8. 8 Ver por ejemplo Baudelot, C. y Establet, R. ((1975): La escuela capitalista en Francia, México, S.
XXI, pp. 239-247, en el que los autores exponen cémo el sistema de ensefianza y concretamente la
escuela primaria divide a los individuos en dos redes escolares diferenciadas que conducen a
destinos formativos y sociales muy distintos: la red primaria profesional y la red secundaria
superior. El objetivo de ambas es segtin los autores, la inculcacién de la ideologia burguesa, que
no siempre se realiza de forma explicita sino a través de las practicas escolares en un proceso no
exento de contradicciones. Y también el trabajo de Bowles, S. y Gintis., H. (1985): La instruccién
escolar en la América capitalista, Madrid, S. XXI, pp. 169-198 en el que los autores sostienen que
existe una correspondencia entre la organizacién de la vida en la escuela y el modo de organizar
el mundo del trabajo, particularmente en lo que se refiere a las relaciones de dominacién y
subordinacién que rigen en la economia capitalista para producir una fuerza de trabajo
fragmentada y sumisa. Para ellos, las relaciones sociales de la educacién son una réplica de la
divisién jerdrquica del trabajo y se refleja en la competencia institucionalizada entre los
estudiantes, los niveles diferenciados, las especializaciones, los centros diferenciados, etc.

9. ° David Tyack y Larry Cuban (1995) postularon que existe una gramética de la escuela, la cual
hace que una desviacién de nuestra concepcién encastrada de la escuela se sienta como una
expresién agramatical y sin sentido. Ellos describen cémo los esfuerzos de reforma, ya sean
buenos o malos, progresivos o conservadores, eventualmente son rechazados o desnaturalizados
y asimilados. David Tyack, D. y Cuban,

L. (1995) Tinkering Towards Utopia: A Century of Public School Reform. Cambridge, MA: Harvard
University Press
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RESUMENES

Presentamos los resultados de una investigacidén realizada a través de documentos personales,
obtenidos mediante la realizacién de entrevistas en profundidad que reflejan una realidad poco
estudiada hasta el momento desde el punto de vista socioldgico, cual es la de las personas
disléxicas en su entorno escolar y familiar. Se trata de un problema social que afecta a una
proporcién notable de la poblacién, pero que no ha sido calificada como tal por el entorno social,
por constituir hasta el momento un trastorno invisible. La perspectiva tedrica en la que se basa es
conflictivista e interaccionista y la metodologfa cualitativa. Adoptamos en consecuencia los
presupuestos de la sociologia acerca de la educacién especial con el propésito de describir lo que
significa ser disléxico en un mundo en el que la lectoescritura es un requisito esencial para la
inclusién social e intentar poner de manifi esto los mecanismos por los que esta difi cultad de
aprendizaje se convierte en una discapacidad.

In this work we present the results of a qualitative research about “dyslexia” from the point of
view of the actors (dyslexics themselves, their parents, and teachers). This is an unexplored
arena from sociology point of view, so we think it is an insightful approach. It constitutes a social
problem that affects an important volume of population, but for most, it remains hidden. We
have used a confl ictivist and interactionist theoretical approach and research methods such as
personal documents (life stories). We have worked in the perspective of the sociology “for”
special education as a way to help those who are never be heard.

Nous présentons les résultats d’une investigation réalisée a travers des documents personnels,
obtenus grice a la réalisation de interviews entretiens en profondeur qui reflétent une réalité
peu étudiée jusquau moment du point de vue sociologique, qui est celle des personnes
dyslexiques dans son environnement scolaire et familier. Il s’agit d’un probléme social qu’il
touche une proportion remarquable de la population, mais que n’a pas été qualifié comme tel par
I'environnement social, parce que constitue jusqu’au moment un dérangement invisible. La
perspective théorique sur laquelle il est basé est confl ictiviste et un interactionnaire et la
méthodologie qualitative. Nous adoptons en conséquence les présupposes de la Sociologie au
sujet de I’éducation spéciale avec I'intention de décrire ce qui signifie étre dyslexique dans un
monde dans lequel le lectoscripture est un prerequisite essentiel pour I'inclusion sociale et
essayer de mettre en évidence les mécanismes par lesquels cette diffi culté d’apprentissage
devient un discapacité.
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Mots-clés: dyslexie, exclusion sociale, conflit, interaction sociale, sociologie de I’éducation
spéciale, difficultés d’apprentissage

Keywords: dyslexia, social exclusion, conflict, social interaction, sociology of special education,
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