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Resumen

La tartamudez es un trastomo de la comunicacién poco co-
nocido. En nuestro idioma, son pocas las publicaciones que
sobre el tema existen y las actividades o programas dingidos
tanto a la formacién, como a la difusién del conocimiento del
trastorno. Desde finales de 1998, en el Instituto de Psicologia
de la Universidad Central de Venezuela se desarrolla un pro-
yecto que, entre otros, tiene los siguientes objetivos: atencidn
a los tartamudos y sus familiares; difusién del conocimiento
de la tartamudez y formacion de profesionales especializados
en el area. El desarmollo de este proyecto, desde 1998 hasta
el presente, ha permitido probar e implementar diferentes es-
trategias comunicacionales basadas en las TIC. En la medida
que, a nivel tecnolégico, se ofrezcan nuevas alternativas que
permitan probar opciones comunicacionales, éstas se podran
ir incorporando como herramientas que permiten un mejor
acercamiento a los beneficiarios del proyecto. Se discuten las
ventajas y desventajas, tanto educativas como comunicacio-
nales, de los soportes tecnolégicos utilizados.
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THE USE OF ICT IN THE STUTTERING DISORDER AWARE-
NESS

Abstract
Stuttering is rather an unknown speech disorder, In Spanish
literature, programs and activities related to this issue are in-
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sufficient. Since 1998, a specific project has been providing
assistance to stutters and their families as a way to spread
information about this particular disorder and to train profes-
sionals in this area. This project has allowed the application
of different speech strategies based on ICT. The sooner these
strategies are implemented, the more options and advantages
project users will encounter in the near future. At the moment,
educational and communicational pros and cons, related to te-
chnological supports, are being discussed.

Key words: Stuttering. ICT. Spreading Programs.

El uso de las TIC en la enseflanza y difusion de la Tartamu-
dez

1.~ Introduccién

La necesidad de crear un espacio para la difusién y enseian-
za de la tartamudez que diera respuestas a las necesidades
de informacién a los hispanopariantes se hizo patente cuan-
do en 1998 se disefi6 una estrategia basada en el uso de las
TIC para la recoleccién de la informacién que serviria de base
para desarrollar un proyecto de investigacion titulado “La tarta-
mudez desde la perspectiva de los tartamudos” que tenia por
objetivo investigar la tartamudez desde la perspectiva de los
tartamudos.

El primer paso ssguido para la recoleccion de la informacion
fue la creacién de un Grupo de Discusién Virtual (GDV) llama-
do TTM-L (Lista de Tartamudez), que posteriormente se convir-
tié en un Grupo de Apoyo Virtual (GAV) para tartamudos.

Al poco tiempo de iniciada la experiencia, se evidencié la nece-
sidad de ampliar la experiencia de! GAV con la creacién de un
sitio Web que suministrara informacidn sobre la tartamudez y
posteriormente con la incorporacién de Blogs que permitieran
a los mismbros del GAV contar con un espacio propio en el
cual pudieran plasmar sus reflexiones y experiencias en torno
a la tartamudez desde perspectivas muy especificas.
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En el presente trabajo se describira el uso que se le ha dado a
cada una de estas herramientas tecnolégicas y cdémo cada una
de ellas ha contribuido tanto a la difusién, ensefianza y pro-
duccién de conocimiento sobre la tartamudez, como a la aten-
cién de un numeroso grupo de tartamudos de habla hispana.

2.- Los GDV y la Tartamudez:

Un GDV puede definirse como un grupo de personas que, con
intereses comunes, utilizan las opciones que ofrecen los ser-
vicios de internet para conformar grupos e intercambiar opi-
niones sobre determinados temas mediante la utilizacién del
correo electrénico

Segun Saldafia y Luque (2001) los GDV o Listas de Correo,
“ofrecen la posibilidad de compartir conocimientos en una co-
munidad no jerarquizada o, al menos, no tan explicitamente je-
rarquizada como suslen ser los modelos docentes y cientificos
predominantes en el mundo real. Ello estimula la participacion.
Ademas, las caracteristicas del medio, el correo electronico,
posibilitan un formato de comunicacién flexible, en el cual ca-
ben textos con muy diverso grado de formalizacién y donde
no predominan convenciones que dificulten la multidireccio-
nalidad de las comunicaciones (Saldafia y Luque, 2001, pp.
144). Ademas de estas caracteristicas asociadas a la flexibili-
dad y al grado de formalizacitn, en el caso de la tartamudez,
se le ofrece al participante tartamudo un espacio de comuni-
cacion a través de la escritura que no les exige comunicarse
verbalmente y su identidad puede permanecer oculta mientras
lo consideren necesario; lo que facilita que la persona pueda
expresarse libremente, sin temor a las burlas o a la reaccidn
del interlocutor.

Con la creacién de TTM-L, no sélo logramos el objetivo que
inicialmente nos propusimos que fue recoger datos que nos
permitieran conocer lo que los tartamudos pensaban de la tar-
tamudez, sino que conformamos una Comunidad Virtual que
al poco tiempo se transformé en un “Grupo de Apoyo Virtual
{GAV)" que le ofrecla al tartamudo un espacio entre iguales
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donde los tartamudos percibian que:
Se les entendia.

Podian “mostrarse al mundo” tal cual eran, sin falsos roles y sin
necesidad de “esconder” su forma de hablar.

Podian expresar todo lo que deseaban sin necesidad de ha-
blar.

Compartian vivencias, experiencias y sentimientos con sus
iguales.

Conseguian alternativas para enfrentar su problema.

Igualmente, permitié a los no tartamudos que se interesaban
por el tema, la posibilidad de conocer qué es la tartamudez, las
vivencias de los tartamudos y aportar opiniones desde la pers-
pectiva de los no tartamudos, lo que trajo como consecuencia
el redimensionamiento de la percepcion que los tartamudos
tenian de la evaluacién que, de su forma de hablar, hacian los
no tartamudos. t

3.- Del GDV al GAV

A medida que el GDV se consolidaba y sus miembros se invo-
lucraban con mayor entusiasmo en las discusiones, se comen-
26 a observar que, de las simples discusiones sobre el tema,
se pasaba a relatar experiencias y vivencias. Los participantes
tartamudos, con unos altos niveles de involucramiento emo-
cional, empezaban a hablar sobre sus frustraciones, deseos,
aspiraciones, miedos, malestares y demas sentimientos que
acompafiaban su tartamudez. Se evidencié que no era posible
simplemente recoger la opinion de los tartamudos y trabajar-
fa, sino que era necesario, ademds de atender y trabajar las
demandas emocionales que dfa a dia se hacfan presentes,
construir y trabajar conjuntamente, entre todos los tartamudos
del grupo (investigador inciuido), las diversas visiones de la
tartamudez. Poco a poco iban emergiendo gran variedad de
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vivencias previas y nuevas que eran promovidas en cada indi-
viduo a partir de Ia participacion en el grupo y, en la discusién
de las mismas, se iban descubriendo tanto los aspectos comu-
nes como los divergentes en relacion a la manera de asumir y
vivenciar la tartamudez entre los miembros del grupo.

Reiteradamente, los participantes manifestaban su complacen-
cia por participar de las discusiones, pues manifestaban que
nunca habian tenido la oportunidad de hablar entre iguales de
su problema, compartir sus experiencias, sentimientos y emo-
ciones con personas que “los comprendian”, que “entendian”
de lo que ellos habiaban, pues, manifestaban que las pocas
veces que lo habian intentado hacer habia sido con “especia-
listas” (terapistas del lenguaje, psicblogos, médicos y deméas
profesionales) que no lograban “entender” o “interpretar” todos
los sentimientos, vivencias y emociones concomitantes al pro-
blema de falta de fluidez.

Los participantes manifestaban que el Grupo les permitia des-
cubrir que ellos no eran personas extrafias o anormales y que
sus vivencias no eran unicas o raras, sino que éstas eran com-
partidas por la mayoria de los otros tartamudos integrantes del
Grupo. Esto permitié que la tartamudez fuera desmitificandose
y los tartamudos empezaran a reconocerse como tales, con lo
cual se iniciaba un interesante proceso terapéutico de reflexion
y de aceptacién, que en la medida en que era trabajado por
cada uno, era compartido con los demas integrantes del Grupo
y motivaba a éstos a su propia reflexion que posteriormente
exponian ante el grupo.

Los tartamudos se “descubrian” revisando sus propios plan-
teamientos, discutiendo sus puntos de vista, exponiendo sus
creencias y, poco a poco, modificando sus actitudes y com-
portamientos en relacion a si mismos, hacia su tartamudez y
hacia las personas que los rodeaban a lo cuales al principio
acusaban de “culpables” de su problematica.

Los participantes aprendian a valorar su propia experiencia
como tartamudos, no a calificarla, ni a ocuitarla. Muy por el
contrario, la reconocian y aceptaban como un hecho para, a
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partir de alll abrirse a un mundo que, hasta el momento, perci-
bian como hostil y consideraban les estaba vedado. Manifes-
taban que, de nuevo, comenzaban a interactuar socialmente y
que poco a poco iban perdiendo el temor a hablar de su tarta-
mudez, a la vez que empezaban a buscar nuevas alternativas
que les permitieran enfrentar su problemética de una manera
mas racional y efectiva.

En la actualidad, este grupo estd conformado por 414 miem-
bros de diferentes naciones de habla hispana entre las que
se encuentran: Argentina, Bolivia, Chile, Colombia, Ecuador,
Espafia, Guatermala, México, Pert, Paraguay, Republlqa Do-
minicana, Uruguay y Venezuela.

[

Sus objetivos son:

Servir de espacio para que los tartamudos y personas intere-
sadas en el tema, puedan intercambiar experiencias en torno
a esta problematica.

- Ayudar a los tartamudos a:
- Conocer su tartamudez.
- Aceptar su tartamudez.

- Encontrar herramientas que le permitan manejar su tartamu-
dez.

- Permitir que personas no tartamudas puedan conocer la pro-
blemética del tartamudo y sus implicaciones.

Las discusiones que allf se dan giran en tomo a temas ta-
les como: La tartamudez y su fratamiento, las relaciones del
tartamudo con su entomo, sus miedos, logros y emociones,
experiencias vividas (tanto positivas, como negativas), la per-
cepcidn que se tienen del trastorno, el manejo de situaciones
especificas y cualquier otro aspecto relacionado con la tarta-
mudezy que sea del interés de los participantes.

142



@Eduweb

Ravista de fa de Informacién y C cién en Educactd

La metodologia de trabajo utilizada se podria sintetizar de la
siguiente manera: Luego de solicitar su inscripcién y ésta ser
aprobada, la persona que asi lo desee, envia un mensaje al
Grupo, generalmente relacionado con alguno de los temas an-
tes mencionados, recibe respuesta de uno o mas participantes
y se inicia una discusion. Se trabajan las creencias que afloran
y se proponen soluciones basadas en estrategias de accién
basadas en experiencias de los mismos participantes. El mo-
derador es un participante mas de! Grupo vy trata de intervenir
sélo en casos muy puntuales.

La conformacién de grupos a través del correo electrdnico
(Grupos de Discusién y Apoyo basados en la utilizacién del
Correo Electronico) permitié que:

- El tartamudo descubriera lo comin de su experiencia vital,
pues no es raro sncontrar que el tartamudo crea que él es el
tnico que, por padecer sl trastorno, sufre de la forma en que
lo hace.

- Se sintiera apoyado y comprendido pueéompartfa con un
grupo de iguales sus creencias, temores, angustias.

- Comenzara a hablar de su tartamudez: la tartamudez es algo
que se tiende a ocultar, algo de lo que no se habla. Gracias al
intercambio de informacién entre pares, el tartamudo compren-
de lo negativo de su posicién y las ventajas de hablar de su
problematica. Primero lo hace a través del Cotreo Electrénico,
con sus igudles, luego lo hace cara a cara con familiares y ami-
gos. Finalmente se conforman asociaciones y grupos de apoyo
presenciales en la medida que los escenarios geogréficos e
institucionales lo facilitan

- Trabajara sus miedos, odios y culpa.
- Estimulado por el Grupo y motivado por las experiencias de
sus pares, se enfrentara a situaciones de habla de las cuales

antes hula.

- Comenzara a buscar estrategias que le permitieran convivir
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con su problema, desechando la idea de “buscar la cura magi-
ca” que le posibilitara “dejar de ser tartamudo”.

4.- Sitio Web y Tartamudez:

A medida que las personas ingresaban a TTM-L, se observd
como una constante el desconocimiento que los tartamudos
tenian acerca del trastorno que ios aqueja y su deseo de in-
formacion sobre el tema. Es de hacer notar que para la épo-
ca en que se inicia la experiencia (finales de 1998) no existia
ninguna pagina web que, en espafiol, abordara el tema de la
tartamudez.

De igual manera, el administrador de la Lista constantemente
recibia solicitudes de Padres y Profesionales solicitando infor-
macién sobre la tartamudez y como atenderla,

A fin de satisfacer estas necesidades y demandas se decidio
crear un Website que se le llamd: “Nosotros los Tartamudos”
y cuyo saludo de bienvenida era: “Pagina Web creada por tar-
tamudos y para tartamudos, donde los no tartamudos también
son bienvenidos”. Ella nos permitié cumplir una doble funcién:
por una parte, suministrar informacion sobre la tartamudez a
todo aquel que estuviera interesado en el tema (tartamudo o
no) y, por la otra, se captan nuevos miembros para el GAV. Su
direccion actual es: hitp://www.ttmib.org

Actualmente, este website se divide en 17 secciones o temas:
£ Qué es la tartamudez?

¢ Como reaccionar delante de una persona qus tartamudea?
Manejando nuestra tartamudez

Consejos Utiles para padres maestros y médicos

Como podemos ayudar a nuestros hijos en el desarrollo armo-
nioso de su habla.
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Los sonidos en espafiol.

Derechos y responsabilidades de los tartamudos.

Derechos del nifio tartamudo en la escuela.

Tartamudos famosos. ~

El estudio cientifico de la tartamudez.

Bibliografia sobre tartamudez.

Blogs sobre tartamudez.

Documentos a disposicién de los usuarios.

La Asociacion Iberoamericana de la Tartamudez.
Asociaciones de tartamudos alrededor del mundo.

Nuestros Grupos de Apoyo.

Noticias y eventos sobre tartamudez.

En la actuaiidad, este sitio recibe un promedio de 50 visitas
diarias en su direccién hitp://iwww.ttmib.org .

5.- Blogs y Tartamudez:

Segun Roig (2007) los Blogs pueden definirse como: “...diarios
personaies publicados en Intemet...son recursos informativos
e interactivos, en los que una persona o grupo de personas,
infroducen por orden cronolégico noticias, opiniones, suge-
rencias, articulos, reflexiones o cualquier otro tipo de conte-
nido...”

Estos hacen su aparicién en 1997 cuando Dave Winer publica

Scripting news, una bitacora tecnoldgica y politica, que empe-
z4 a escribir en el mes de abril de ese afo. Muy prorto se po-
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pularizaron y se calcula que actualmente existen més de 73.2
millones de ellos.

En nuestro caso, esta herramienta comienza a utilizarse en el
2005 para llevar un registro publico de aquellas intervenciones
que se daban en TTM-L y que en opinién del moderador po-
dian ayudar a un mejor conocimiento de la tartamudez. Asl se
crearon los Blogs: “Los Tartamudos Opinan” y “Enfrentando la
Tartamudez". Posteriormente, en el website se abrié la seccién
“Blogs sobreTartamudez” y se invit6 a los miembros dei GAV a
que crearan sus propios blogs y en él comentaran o desarrolia-
ran algun tema especifico relacionado con la tartamudez, con
lo cual esta herramienta se convierte en un poderoso medio
educativo para la difusién del conocimiento de la tartamudez.

Hasta el momento, cinco miembros de GAV han creado sus
blogs y en ellos se tratan temas tales como: la medicina y la
tartamudez, experiencias terapéuticas, derechos de los tarta-
mudos, vivencias y experiencias cotidianas.

6.- A manera de Conclusiones:

Como se indicé anteriormente, nuestra experiencia comenz6
como una forma de recopilar la informacién necesaria para
esta investigacion y poco a poco se fue convirtiendo en un
Grupo de Apoyo Virtual. Ello puso en evidencia las bondades
que nos ofrecen las tecnologias de la informacion y la comuni-
cacién para compartir informacién y a través de ese compartir,
madificar creencias y actitudes y generar nuevo conocimiento
a través del intercambio y discusién.

Esta forma de Aprendizaje Colaborativo es posible gracias al
intercambio de informacion de experiencias vitales y su poste-
rior andlisis y reflexién. Cada participante ofrece informacién
que va mas alla de aquella que los profesionales que trabajan
en el 4rea hayan podido recoger y sistematizar en el desamolio
de su practica profesional.

Las vivencias compartidas, la discusién generada y la sistema-
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tizacién que cada participante realiza de su experiencia y su
posterior difusién a través de las herramientas tecnolégicas an-
tes descritas, permiten alcanzar objetivos educativos muchos
més altos que los esperados con metodologias tradicionales.

Es asi como, lo que comenzd como un Grupo de Discusién,
deriv6 en Grupo de Apoyo, y ha encontrado opciones de expre-
sién permanente, publica y virtual a través del sitio WEB y de
los Biogs. Ha canalizado las necesidades de encuentro perso-
nal a través de la creacién de grupos de autoayuda presencial,
asociaciones civiles y fundaciones. Todas estas altemativas
siguen teniendo como objetivo comin apoyar a los tartamu-
dos, lograr una mayor produccién de conocimiento asociado a
ia tartamudez y facilitar su difusién a todo el piblico interesado,
pues aln en nuestros dias ia tartamudez es un trastorno poco
conocido, es un saber por construirse.
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