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INTRODUCCION

La tartamudez es una gran desconocida en la sociedad que atrapa a quien la pre-
senta y la cataloga como alguien no ajustado a los estandares asumidos como nor-
males. Le niega asi la posibilidad de ocupar un lugar que por derecho le corresponde,
ya que en la actualidad se mantienen practicas y representaciones peyorativas y
marginalizadoras con las que ha de convivir diariamente el individuo con tartamudez,
que refuerzan su exclusion en los procesos sociales.

En el ambito institucional, bajo el amparo del dictamen experto de las ciencias
médicas, terapéuticas y educativas, las practicas se orientan a “modificar’ y “educar”
a la persona para que acepte la “peculiaridad” con la que convive. Con esto, se pone
la carga del cambio exclusivamente en la persona y no se da cabida a otras consi-
deraciones que asuman que, quiza, sea necesario plantear las rectificaciones y las
ensefanzas en el entorno, pues es este el marco de referencia en el cual se desen-
vuelve la persona con tartamudez y el que incide en sus condiciones vitales.

Mas alla de las practicas institucionales, las personas con tartamudez contintan
siendo objeto de representaciones que reproducen manifestaciones simbolicas ne-
gativas y estereotipadas. Esto es asi en el espacio publico y colectivo de las interac-
ciones cotidianas y también, aunque de manera mediata, a través de los esquemas
de percepcion producidos por los medios de comunicacion.

Estas practicas y representaciones, tanto institucionales como comunes, condu-

cen a estas personas a una marginacion social, laboral y escolar. Por ello, el des-
arrollo de este estudio no solo tiene una labor académica o analitica, sino que busca
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desmantelar tales representaciones con la movilizacion activa de las propias perso-
nas con tartamudez, mediante la reivindicacién de su derecho a tomar la palabra, a
asumir sus propias decisiones y ejercer una buena gestion de sus vidas.

Pero también, se pretende reflexionar sobre la orientacion de las politicas y es-
trategias publicas, para proponer medidas de mejora de diferente tipo, que constitu-
yan una verdadera y ambiciosa politica de apoyo a las personas con tartamudez y
sus familias. Se pretende asi garantizar que sus proyectos de vida se realicen en
igualdad de oportunidades que el resto de la poblacion.

Al ser la primera vez que se realiza un documento de este tipo, sus resultados
pueden producir una impresion similar al llamado efecto espejo, aquel que muchas
personas con tartamudez experimentan cuando se ven reflejadas en otro individuo
con el mismo trastorno. Antes de verse reflejadas pueden vislumbrar y presentir lo
que se van a encontrar, pero cuando la imagen se refleja nitidamente, el impacto es
mayor, pues suele ser mucho mas duro de lo que se intuia. Esta puede ser la primera
reaccion que despierta este trabajo: descubrir una realidad reveladora y asombrosa.
Lo primero, porque se revela a una sociedad que conserva practicas de rechazo y
discriminacion hacia los sujetos que tartamudean; lo segundo, porque asombra que
estas pautas de exclusion estén fuertemente arraigadas y aceptadas en la cultura
social de nuestro pais.

1.1. Finalidad del estudio

Este documento persigue varios objetivos dentro de su finalidad primordial de vi-
sibilizar a las personas con tartamudez y sus familias.

En primer lugar, busca identificar, destacar y difundir las necesidades y demandas
de los mismos.

Como segundo objetivo, los contenidos de este estudio pretenden reflejar una
nueva concepcion y tratamiento de la discapacidad derivada del “modelo social” que
considera a la persona como sujeto activo de derechos y, que por tanto, reclama a
la sociedad una nueva forma de relacionarse con la poblacion con tartamudez,

12



Introduccién

erradicando concepciones peyorativas y limitantes para permitir su verdadera inclu-
sion social.

En tercer lugar, aspira a que las personas con tartamudez tomen conciencia de
su papel protagbnico como agentes de su propia inclusion para que puedan alcanzar
los mayores niveles de vida posible incidiendo en los factores que les afectan.

El cuarto objetivo, pretende que la informacion recogida en este trabajo propor-
cione al conjunto de las Administraciones Publicas y a las instituciones que disefian
y gestionan programas y politicas, elementos claves que les permitan idear e instru-
mentar actuaciones y medidas adecuadas que den respuesta a los problemas, a las
demandas y a las necesidades de las personas con tartamudez y sus familias.

Para alcanzar estos propésitos el documento se estructura en seis capitulos a
los cuales antecede un primer bloque preliminar encabezado por una introduccion
en donde se explican los objetivos del trabajo y la metodologia que lo ha guiado.

El capitulo | ofrece informacion general de la tartamudez: concepto, causas, ma-
nifestaciones y aspectos psicosociales de la misma.

El capitulo Il realiza una aproximacion a las personas con tartamudez en términos
estadisticos y ofrece informacion cualitativa sobre sus perfiles sociales.

El capitulo Il describe las necesidades y demandas de esta poblacion, asi como
las esferas criticas para su inclusion social.

El capitulo IV centra su atencion en la articulacion asociativa y en estructuras de
apoyo de las personas con tartamudez en Espana.

El capitulo V revela los resultados del cuestionario difundido entre las personas
con tartamudez y sus familias, con la finalidad de conocer la opinion sobre distintas
dimensiones de la tartamudez.

El capitulo VI, a modo de colofon, recoge las conclusiones y ofrece algunas con-

sideraciones y propuestas de mejora.
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1.2. Enfoque metodolégico

Para la elaboracion de este estudio se ha utilizado una metodologia mixta, em-
pleandose especialmente técnicas de caracter cualitativo y otras de caracter cuanti-
tativo.

El trabajo se realiza aplicando técnicas de investigacion con datos primarios que
son los obtenidos directamente de la participacion de las personas con tartamudez,
sus familiares, los profesionales que les brindan apoyo, atencion o intervencion, ex-
pertos en la materia y los representantes de organizaciones sociales. Las técnicas
de captacion de estos datos primarios han sido fundamentalmente cualitativas, me-
diante entrevistas y relatos de vida de los diferentes informantes citados, con apoyo
de técnicas cuantitativas a través de fuentes de caracter bibliografico o documental
y la cumplimentacién de un cuestionario.

Cuando no existen investigaciones de tipo cuantitativo basadas en encuestas o
sondeos de base estadistica, o son escasas las de tipo cualitativo, lo vivido, lo ex-
perimentado y lo percibido por las propias personas constituyen la mayor y mejor
fuente de datos para ilustrar y contrastar con ellos lo que se ha investigado por otras
vias. Por ello, en este estudio priman las técnicas de corte cualitativo, puesto que
es la mejor forma de abordar una realidad que no se encuentra reflejada en términos
estadisticos y apenas es tratada en estudios que no sean de caracter estrictamente
médico o relacionados con terapias psicolégicas o logopédicas.

Con el fin de ofrecer mayor validez y objetividad al estudio se han explorado di-
versos perfiles de manera independiente para que dieran sus propias versiones a
los temas planteados. Esto permiti6 examinar e interpretar el alcance que tiene la
tartamudez no solo a escala individual, sino también desde un punto de vista grupal.

Técnicas de investigacion cualitativas
Entrevistas
Salvo lo compendiado en estudios de tipo clinico y terapéutico, la tartamudez no

se encuentra documentada, lo que da lugar a poner en marcha ciertos instrumentos
para recabar informacién sobre ella. La entrevista ha resultado ser una técnica eficaz
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Introduccién

puesto que ha permitido conocer las experiencias y las percepciones de los infor-
mantes sobre el tema que nos ocupa.

Se han realizado seis entrevistas en profundidad a varios perfiles que de distintas
maneras y de primera mano viven y perciben una condicién especifica como lo es la
tartamudez. Los perfiles de los entrevistados son:

Madre de menor afectado por tartamudez.

Hombre con tartamudez de 40 afios que trabaja por cuenta propia.

Hombre con tartamudez de 30 anos que trabaja por cuenta ajena.
Logopeda que trabaja con personas con tartamudez y patologias asociadas.
Psicologo que trabaja con personas con tartamudez y patologias asociadas.
Representante de Fundacion de personas con tartamudez y afectada.

o gk wh =

Relatos de vida

Muy cercano a la entrevista en profundidad, el relato de vida es una herramienta
que trata de recoger un nimero de relatos que tengan representatividad dentro del
colectivo que se estudia.

La acumulacién de relatos permite categorizar la informacion y establecer com-
paraciones o coincidencias a partir de realidad de sus propios actores. Los relatos
de vida corresponden a episodios determinados de sus vidas que se relacionan con
su tartamudez.

1. Padre de nifio de tres afios y nueve meses con tartamudez.

2. Joven de dieciocho afios con tartamudez que se encuentra cursando grado
medio de formacion profesional.

3. Mujer de veintisiete afios, representante de Fundacién de personas con tar-
tamudez y afectada.

4. Hombre con tartamudez perteneciente a Fuerzas y Cuerpo de Seguridad del
Estado.

Técnicas de investigacion cuantitativas

Asimismo, para llevar a cabo el estudio se ha recurrido a fuentes secundarias
con el fin de enmarcar la investigacion y complementar los datos primarios obtenidos
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con las técnicas anteriormente citadas. Algunas de estas fuentes son estadisticas,
base de datos e informes que en su mayoria se refieren a las personas con disca-
pacidad. Ademas, se han examinado fuentes de caracter bibliografico o documental,
las cuales vienen recogidas en el apartado de Bibliografia.

Estas fuentes secundarias son:

1. Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependen-
cia (EDAD 2008), realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE).

2. Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad. IMSERSO. Actualizada
a 31 de diciembre de 2014.

3. Informe “El impacto de la Crisis Econdmica en las Personas con Discapacidad
y sus Familias”. Elaborado por INTERSOCIAL para el CERMI, 2009.

Cuestionario

Con la finalidad de conocer la situacion actual de las personas con tartamudez,
asi como explorar y analizar las discriminaciones por ellas sufridas con motivo de su
discapacidad, se difundi6 por la Fundacion Espafola de la Tartamudez un cuestio-
nario durante el periodo comprendido entre el 1 de julio y el 31 de agosto de 2016.

La colaboracion de esta organizacion, que ha animado a sus asociados a res-
ponder las preguntas planteadas, se ha traducido en la recepcién de sesenta y cuatro
(64) cuestionarios que han sido cumplimentados por personas con tartamudez o por
familiares directos o allegados, todos residentes en Espana.

Creemos necesario sefialar que, si bien la muestra no es ni puede tomarse como
una estadistica representativa de la poblacion con tartamudez, debido a que el mé-
todo utilizado para la difusion del cuestionario no sigue ninguna de las dos estrategias
(aleatoriedad y estratificacién) que permiten garantizar esa representatividad, si con-
sideramos que los 64 cuestionarios ofrecen un tamafio de muestra capaz de garan-
tizar la representatividad y validez de los resultados, teniendo en cuenta, ademas,
gue vienen complementados con multiples relatos de vida y entrevistas de diversas
personas con tartamudez y profesionales de distintas disciplinas con experiencia en
apoyo, atencion o intervencién con esta poblacién y sus familias.

16



Capitulo |

LA TARTAMUDEZ COMO CONCEPTO Y SITUACION PERSONAL
Y SOCIAL

1.1. Definiciéon

La tartamudez en un trastorno de la fluidez del habla, caracterizada por unos
comportamientos primarios, visibles y audibles por todos (repeticiones, bloqueos y
prolongaciones), todos ellos involuntarios. Pero también se caracteriza por unos com-
portamientos secundarios, no visibles a las demas personas, como son el miedo, la
ansiedad o la evitacion, entre otros, que pueden condicionar la vida de las personas
con esta peculiaridad'.

La tartamudez, también conocida como disfemia, es un trastorno de la comuni-
cacion (no un trastorno del lenguaje), que se manifiesta con interrupciones involun-
tarias del habla que pueden venir acompafadas de guifios rapidos de los ojos,
temblores de los labios y/o de la mandibula o muecas de la cara u otra parte superior
del cuerpo que una persona que tartamudea usa en un intento por hablar. Ciertas si-
tuaciones, como hablar en frente de un grupo de personas o hablar por teléfono,
tienden a hacer que el tartamudeo se vuelva méas severo, mientras que otras, como
cantar o hablar, a menudo lo mejoran.

"Gran parte de las personas que tartamudean prefieren usar el término peculiaridad para referirse
a la tartamudez.
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La tartamudez afecta entre el 1,5% al 2% de la poblaciéon adulta, siendo la pro-
porcion de personas que tartamudean mayor (4:1) en el sexo masculino que en el
femenino. Asimismo, es frecuente que aparezca en familias donde hay algin miem-
bro con este problema, ya que los factores genéticos estaran intimamente relacio-
nados con el desarrollo de la tartamudez?.

La tartamudez comienza, de modo caracteristico, entre el segundo y cuarto afo
de vida, aunque se suele confundir con las dificultades propias de la edad a la hora
de hablar. Al final, solo uno de cada 20 nifios presentara tartamudez persistente del
desarrollo o disfemia.

Tradicionalmente se clasificaba la disfemia en tres tipos: clénica, tonica o mixta.

« Latartamudez clénica, que es la mas conocida, consiste en repeticiones in-
voluntarias, bruscas y explosivas de silabas o palabras.

« Latartamudez ténica se caracteriza por la interrupcion total del habla, durante
cierto tiempo, por espasmos o inmovilidad muscular fonatoria que bloquean
totalmente la emision de sonidos, por lo que frecuentemente se asocia con
movimientos de cabeza, pies 0 manos del afectado.

+ La tartamudez mixta es la mas frecuente y combina los sintomas de las dos
anteriores.

En la actualidad, gracias a nuevos sistemas de evaluacién de la tartamudez como
la electromiografia o la nasolaringoscopia, se sabe que lo que realmente sucede a
nivel muscular es muy diferente a lo que se “suponia” ocurria, existiendo tantos tipos
diferentes de tartamudez como personas que tartamudean.

El discurso de la persona que tartamudea con frecuencia incluye repeticiones de
palabras o partes de las palabras, ademas de prolongaciones de los sonidos del

2 Al respecto, vease: YAIRI, E., AMBROSE, N., & COX, N.: Genetics of StutteringA Criticfal Review.
Journal of Speech, Language, and Hearing Research, 39(4), 771-784. 1996; y SANGORRIN, J.: Dis-
femia o tartamudez. Revista de Neurologia, 41(1), 43-46. 2005.
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habla. Estas disritmias se dan con mas frecuencia e intensidad entre las personas
que tartamudean que entre la poblacién general. Algunas personas que tartamudean
parecen estar muy tensas o "jadeantes" al hablar.

1.2. Causas

Cada dia tenemos mas estudios e investigaciones que nos revelan el origen neu-
rolégico de la tartamudez. Seria en el area premotora del cerebro, la encargada de
la programacion de los movimientos del habla, la que tendria diferente actividad que
las personas que no tartamudean. Se han encontrado también en multiples estudios,
una implicacion directa de los nucleos de la base, relacionando como era de esperar,
el sistema limbico, encargado de las emociones, con la falta de fluidez. Las emocio-
nes no serian pues, el origen UGltimo como se pensd siempre, sino que existira una
predisposicion a nivel neuroldgico para desarrollarla. Si bien, el sistema limbico sera
el encargado, en ocasiones, de su exacerbacion o desencadenamiento. Esta impli-
cacion explicaria, en parte, la variabilidad de la tartamudez.

En la actualidad, los especialistas, investigadores y clinicos tienen mas clara las
causas de la tartamudez, estableciendo dos grupos diferenciados de disfluencias.
Unas serian parte del proceso evolutivo de adquision del lenguaje, mientras que las
otras serian indicadoras de riesgo de persistencia. Para ciertos autores?, las disfluen-
cias pueden ser clasificadas en: tipicas y atipicas. Las primeras son aquellas que
sufren de manera temporal los nifios de entre 2 y 5 afos; y las segundas son propias
de un comportamiento disfémico, es decir persistente.

Los factores genéticos se deducen porque muchas personas que tartamudean
tienen ascendientes directos con este trastorno, aunque si bien se vienen realizando
estudios al respecto, todavia no se ha podido demostrar de manera absoluta.

Por su parte, los factores sociales influyen de manera considerable ya que mu-
chos oyentes piden hablar de manera fluida y deprisa a la persona que tartamudea,

3Es el caso de GREGORY, H. y HILL, D.: Differential evaluation-Differential therapy for stuttering
children. in Curlee RF. Ed. Stuttering and related disorders of fluency, 1999.
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0 mantienen representaciones negativas de rechazo y burla que actian como agra-
vantes del trastorno. Cuando todos estos factores se interrelacionan, producen gra-
ves problemas psicologicos.

1.3. Tratamiento

La tartamudez en general es diagnosticada por un logopeda, un profesional que
esta educado especialmente para evaluar y tratar a individuos con trastornos de la
voz, el habla y el lenguaje.

El logopeda analizara tanto el habla disfluente del paciente como sus competen-
cias y habla fluida. En el caso de los nifios realizara un diagnéstico diferencial con
las disfluencias evolutivas, basandose en los criterios de riesgo. Actualmente existen
los siguientes: tener antecedentes familiares, ser varon, llevar mas de 8-10 meses
tartamudeando, presentar un subtipo de disfluencias propias de la tartamudez per-
sistente.

En los tratamientos tempranos en nifios en edad escolar la remision es posible
en un alto porcentaje. Para los adolescentes y adultos, cuyo porcentaje de remision
es mucho menor, el tratamiento ir4d enfocado a mejorar las condiciones de habla y
comunicacion, a lograr un tartamudeo de forma fluida, y a tratar de que la persona
controle el habla para no verse dominado por la tartamudez. En cualquier caso, la
aceptacion sera siempre un paso necesario para convivir con ella.

Ademas, en los adolescentes y adultos el tratamiento debera ser combinado in-
cluyendo también el de tipo psicolégico, donde los tratamientos relacionados con la
tartamudez estan orientados a mejorar la calidad de vida de la persona, ya que le
conceden, y con razén, gran importancia al entorno del individuo que influye en el
auto concepto e imagen de si mismo y su proyeccion en la sociedad.

Existe aun la creencia de que la tartamudez es un defecto que puede ser contro-
lado por medio de tratamientos adecuados y la disposicién de la persona para supe-
rar su problema. Esta creencia conlleva, por un lado, a que el individuo que
tartamudea busque afanosamente un tratamiento que le permita controlar su condi-
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cién, y por otro, a que las personas con quienes interactua le presionen para conse-
guirlo. Esto acarrea consecuencias, no solo negativas para el sujeto con tartamudez,
que al no lograr el éxito esperado experimenta sentimientos de fracaso e ineptitud,
sino también consecuencias perversas, puesto que, segun estudios, aquellos sujetos
con estigmas tales como la tartamudez, que se cree que son controlables, son méas
rechazados, severamente tratados y gustan menos, que los individuos cuyos estig-
mas son percibidos como incontrolables*.

Existen diferentes métodos y programas de tratamiento tanto para nifios como
para adultos que a menudo tratan la tartamudez de manera igual para todas las per-
sonas, obviando la individualidad de cada una e imposibilitando, por tanto, un trata-
miento eficaz.

Algunos de estos programas son el entrenamiento sistematico de la fluidez para
nifnos pequenos, la terapia personalizada del control de la fluidez, el programa de in-
tervencion en el tartamudeo, el sistema de desarrollo de la fluidez para nifos peque-
fos, el entrenamiento motor del habla, el programa de reglas para la fluidez, el
programa de fluidez Monterrey o el programa Lidcombe?®.

1.4. Aspectos piscosociales de la tartamudez

La persona con tartamudez suele tener una sensacion de pérdida total de control
asociada a no dominar una funcién esencial y cotidiana como es el habla. Esto ge-
nera grandes dificultades de tipo psicosocial referidos a sentimientos de frustracion,
sufrimiento emocional, depresion, ansiedad, fobia y rechazo social. La forma parti-
cular de expresion verbal de las personas con tartamudez hace que su socializacion
sea dificil, puesto que la sociedad no las percibe como interlocutores normales en
los procesos de comunicacion, y los condena a enfrentar diversas problematicas,

4“CROCKER, J.; MAJOR, B. & STEELE, C.: “Social Stigma” in GILBERT, DT.; FISKE, S.T. & LIND-
ZEY,G.: The handbook of Social Psychology. Vol. Il. Fourth edition. New York, Ma Graw-Hill, 1998.
5Sobre estas intervenciones, véase: FERNANDEZ ZUNIGA, A.: Guia de intervencién logopédica en
tartamudez infantil. Sintesis, Madrid, 2005.
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como falta de oportunidades de empleo y lograr ascensos e, incluso, plantea dificul-
tades en las relaciones interpersonales, sobre todo, en las relaciones de pareja.

Profesionales de distintas disciplinas con experiencia en apoyo, atencién o inter-
vencién con personas con tartamudez coinciden en destacar que los factores socia-
les inciden negativamente en la persistencia de la tartamudez, especialmente en
aquellas personas que psicolégicamente son mas influenciables a las presiones o
las criticas®.

El miedo a la critica del interlocutor, a perderle porque se canse o se irrite, y el
temor a ser interrumpido o menospreciado, pueden generar en la persona con tarta-
mudez una ansiedad social de gran impacto que impele a cortar la comunicacién
con los demés, acarreando con ello problemas en el desenvolvimiento de su perso-
nalidad.

No hay que olvidar que la comunicacién es consustancial al ser humano, que es
eminentemente un ser social, y que las diversas funciones (afectiva, reguladora,
etc...) que tiene la misma son basicas para el desarrollo de la persona. El que tarta-
mudea no solo sufre por el bloqueo, sino que las emociones que ello provoca le su-
ponen un gran padecimiento por la propia lucha que mantiene para evitar
tartamudear, pues se niega rotundamente a aceptar esa limitacion por sus connota-
ciones sociales y personales negativas’. En estas circunstancias adversas, la auto-
estima y competencia personal estan amenazadas por sentimientos de culpabilidad,
soledad y aislamiento.

La tartamudez es una discapacidad injustamente tratada que genera en la socie-
dad risa y burla, producto de la desinformacion y de la perpetuacion de clichés que
se siguen fomentando en los medios de comunicacion.

Los diversos enfoques que han surgido para explicar la tartamudez solo han sido
meros intentos de aproximacion a un fenémeno del cual empezamos recientemente

6 GARC[A HIGUERA, J.A.: Deja de sufrir por la tartamudez. Madrid, 2013.
" GARCIA HIGUERA, J.A.: Terapia psicoldgica en el tartamudeo: de Van Riper a la terapia de acep-
tacion y compromiso. Editorial Ariel, 2003.
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a tener indicios de su origen, y por este motivo se han desestimado las consecuen-
cias psicosociales que el mismo acarrea y que influye tanto en el habla de la persona
que tartamudea, como en importantes aspectos de su desarrollo personal y social.

La persona con tartamudez, aquejada de una situacion socialmente rechazada,

acumula vivencias y opiniones que no son tomadas en cuenta a la hora de teorizar
acerca del problema y de disefar las estrategias de intervencion para abordarlo.
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Capitulo I

DIMENSION CUANTITATIVA'Y CUALITATIVA DE LA TARTAMUDEZ

2.1. Dimension cuantitativa. Aproximacion estadistica
2.1.1. Analisis a partir de la EDAD 2008

Se estima que la tartamudez afecta entre el 1% y 2% de la poblacién mundial
adultay al 5% de la poblacién infantil, (solo en la Unién Europea afecta a 4,5 millones
de personas). En Espafia aln no se cuenta con estadisticas sobre cuantas personas
presentan esta peculiaridad, pero se cree que alrededor de 500.000.

La informacion estadistica sobre tartamudez en Espana es inexistente, lo cual
impide conocer la verdadera realidad de esta poblacién y, consecuentemente, dise-
Aar y ejecutar politicas o actuaciones que favorezcan su inclusién efectiva en la so-
ciedad en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos. Por ello en este
apartado se aludira a algunas caracteristicas generales significativas de la poblacion
con discapacidad recogidas en la EDAD 2008, marco de referencia de datos esta-
disticos en esta materia, para que sean un punto de partida en la comprension de la
realidad social y la calidad de vida de las personas con tartamudez, la cual se ira ex-
poniendo en los capitulos posteriores®.

8 Muchas de las fuentes estadisticas sobre discapacidad contienen informaciéon esencialmente del
ambito médico, que no ofrecen respuesta a las situaciones de discriminacion, inclusion, empodera-
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En nuestro pais se han elaborado tres grandes encuestas —todas confeccionadas
por el Instituto Nacional de Estadistica, INE— que han proporcionado una panoramica
sobre la realidad social y la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus
familias, pero ninguna recoge especificamente datos sobre la tartamudez.

La primera de estas encuestas fue realizada en 1986 y es conocida como la En-
cuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias (EDDM 1986), que supuso
el primer hito estadistico referido al &mbito de la discapacidad en nuestro pais.

La segunda gran encuesta sobre discapacidad se elaboré en 1999 y fue deno-
minada Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDS
1999), que se aplicd a la poblacion residente en domicilios particulares, excluyendo
a las personas con discapacidad que vivian en centros residenciales. Aunque ambas
encuestas basaron su definicion de discapacidad en la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), propuesta por la Organi-
zacion Mundial de la Salud, la EDDS 1999 renov6 su contenido teniendo en cuenta
las transformaciones conceptuales y de tratamiento en torno a la discapacidad al-
canzadas en la década de los noventa.

La tercera y Ultima de las grandes encuestas sobre la discapacidad elaborada en
Espafia es la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de De-
pendencia (EDAD 2008), aplicada por el INE en 2008 y disponible para su analisis
desde el 2010. Esta considerada como la fuente estadistica méas completa y repre-
sentativa en Espafia sobre discapacidad.

La EDAD 2008 introduce cambios metodolégicos significativos en atencién a los
progresos en la conceptualizacion y clasificacion de la discapacidad, la autonomia
personal y la dependencia, que tienen como referencia la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)®, en sustitucién de la

miento, participacion social, autonomia personal, etc. Ademas, si bien son interesantes, casi nunca
resultan del todo eficaces para analizar una cuestion de forma completa, bien porque no la cubren
totalmente o porque los datos no se encuentran actualizados. Sobre este tema véase: HUETE, A.:
La discapacidad en las fuentes estadisticas oficiales. Examen y propuesta de mejora. Cinca, 2011.
¢ La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) es una
clasificacion de la salud y estados relacionado con la salud desarrollada por la Organizacién Mundial
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CIDDM en la que se apoyaban las dos encuestas anteriores. Conforme a ello, la
identificacion de la poblacién con discapacidad no se centra en los datos médicos,
sino en las dificultades para realizar las actividades diarias, la manera en que perci-
ben sus limitaciones, la causa de las mismas, su nivel de serenidad y los apoyos
que reciben.

Con los criterios establecidos en la EDAD 2008, durante este afio en Espafa un
total de 3.847.854 personas residentes en hogares presentaban algun tipo de disca-
pacidad o limitacion en la realizacion de una actividad. Esta cifra sumada a la de
269.400 personas residentes en centros daba como resultado algo més de cuatro
millones de personas, suponiendo casi el 9% de la poblacion espafiola. De este por-
centaje, casi 2,5 millones correspondia a mujeres y 1,5 millones a hombres, es decir,
la poblacion de mujeres con discapacidad era del 60% frente a un 40% de hombres.
Para el caso de la tartamudez, como se expondra mas adelante, esta proporcion re-
lativa al sexo de las personas con discapacidad es diferente, puesto que estudios
epidemiolégicos indican que existe una menor incidencia en las mujeres que en los
hombres.

A efectos de la encuesta, se ha definido discapacidad como una limitacién de
larga duracion y por motivos de salud para realizar alguna de las actividades inves-
tigadas. Las personas con discapacidad se ven limitadas a causa de una deficiencia
corporal (fallo o falta de un 6rgano o sistema).

La EDAD 2008 ha considerado 44 tipos de discapacidades, clasificadas en 8 gru-
pos: visién, audicion, comunicacion, aprendizaje y aplicacion de conocimientos y
desarrollo de tareas, movilidad, autocuidado, vida doméstica e interacciones y rela-
ciones personales. La tartamudez se encuadra en el grupo de las discapacidades
relativas a la comunicacion.

de la salud (OMS). Segun el propio documento, permite “aportar un lenguaje estandarizado, fiable y
aplicable transculturalmente, que permita describir el funcionamiento humano y la discapacidad como
elementos importantes de la salud, utilizando para ello un lenguaje positivo y una visién universal de
la discapacidad, en la que dichas problematicas sean la resultante de la interaccion de las caracte-
risticas del individuo con el entorno y el contexto social”.
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La encuesta prescinde del estudio pormenorizado de las discapacidades en el
grupo de edad de cero a cinco anos, dada la dificultad que tiene su deteccion, ana-
lizdndose solo las limitaciones adaptadas a su edad. Por su parte, en la cifra estima-
tiva de 500.000 personas con tartamudez en Espafa, debe tenerse en cuenta que
no se habla de “nifios tartamudos”, puesto que el 5% de los nifos tienen disfluencias
entre los dos y cinco afios en la etapa de construccion del lenguaje y, por tanto, existe
la posibilidad de remision hasta en un 80% de los casos.

La EDAD 2008 incluye diferentes dimensiones como el estado de salud, la edu-
cacion las prestaciones socioeconémicas relacionadas con la discapacidad, el em-
pleo, la accesibilidad, la discriminacién por motivos de discapacidad y una serie de
caracteristicas socio demogréficas relevantes para el conjunto de las personas con
discapacidad.

En términos generales, las personas con discapacidad se enfrentan a grandes
dificultades para cubrir sus necesidades en diferentes ambitos de su vida: empleo,
salud, educacion, servicios, etc., y para hacer efectivos sus derechos en igualdad
de condiciones que los demas. Muchas de estas dificultades, coinciden con la per-
cepcion subjetiva de las personas con tartamudez que no son ajenas a la realidad,
necesidades y retos a los que se enfrenta a diario la poblacion con discapacidad'.

2.1.2. Base Estatal de Datos de Personas con Discapacidad

La Base Estatal de Datos de Personas con Discapacidad, actualizada a 31 de
diciembre de 2014, valord un total de 2.813.592 personas con discapacidad. De
estas, habria un total de 14.456 que se encontraban en la tipologia de discapacidad
expresiva, en la cual se incluirian las personas con tartamudez. Sin embargo, es pre-
ciso tener en cuenta que la informacion recabada y volcada en la Base Estatal de
Datos de Personas con Discapacidad ha sido tomada de los expedientes oficiales
de reconocimiento de grado de discapacidad, de acuerdo con lo que establece el

9Una informacion detallada sobre los principales indicadores de inclusién social de las personas
con discapacidad en Espafa puede verse en el Informe El impacto de la crisis econémica en las
personas con discapacidad y sus familias. Elaborado por INTERSOCIAL para el CERMI, 2009.
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articulo 4.2 del Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con dis-
capacidad y de su inclusion social. Conforme a ello, solo se traslada a la Base Estatal
la informacién referida a los rasgos que presenta la poblacién con discapacidad, sin
datos de identificacion. Por tanto, la Base no es un censo en sentido estricto, sino
que pretende ofrecer informacion estadistica general de la poblacién con discapaci-
dad, comprendiendo Unicamente a aquellas personas que voluntariamente han so-
licitado a los érganos administrativos competentes de toda Espafa la valoracion de
su grado de discapacidad, quedando fuera un numero indeterminado de personas
con tartamudez.

2.2. Dimension cualitativa. Algunos perfiles sociales de la poblaciéon con
tartamudez

Dentro de la poblacién con tartamudez, existen ciertos grupos que sufren una
discriminacién mas acentuada. Es el caso de los nifios y las mujeres con tartamudez.

La infancia es una etapa de desarrollo esencial para el ser humano. Durante la
nifiez se define nuestra propia identidad y la manera como nos relacionamos con el
mundo. Al tiempo que es un periodo decisivo para la persona, también demanda una
mayor proteccion. En los nifios, la tartamudez puede producir un sufrimiento intenso,
incluso, en sus formas moderadas o ligeras. Los nifios con tartamudez necesitan
apoyo y ayuda en los tres aspectos del problema: habla, emocional y social. Sin em-
bargo, las barreras con las que se encuentran dificultan o empeoran su situacion.
De ahi la importancia de que desde la salud, la educacién y su entorno familiar, asi
como desde la accion publica, se aborden las necesidades del nifio con disfluencias.
Esas necesidades pasan por la deteccion precoz y la atencién temprana de la tarta-
mudez.

En lo que respecta a las mujeres con tartamudez, debe senalarse que a pesar
de los logros y avances obtenidos en los Ultimos afos, tradicionalmente la sociedad
ha tendido a aislarla y segregarla, especialmente, porque su baja incidencia con res-
pecto a la del hombre, la cataloga, si cabe aiun més, como un ser fuera de los con-
textos “normales”. Este tipo de discriminacion, muchas veces sutil, sigue
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representando un grave problema que obliga a las mujeres con tartamudez a en-
frentarse a todo tipo de limitaciones y restricciones, mermando su capacidad de par-
ticipar y contribuir a la sociedad en la que vivimos.

Las dificultades para reconocer y abordar la situacion especifica de las mujeres
con tartamudez apuntan, principalmente, a dos hechos. Primero, las demandas y
necesidades de las mujeres con tartamudez no han sido delimitadas y concretadas,
sino que han sido consideradas como las de un grupo vulnerable (mujeres con dis-
capacidad) dentro de otro grupo vulnerable (personas con discapacidad), siendo ex-
cluidas por estos. Segundo, los factores de género y discapacidad han sido
considerados aisladamente, lo que impide una articulacién de estos dos enfoques vy,
consecuentemente, actuaciones conjuntas que permitan avanzar en este aspecto.

Por otra parte, dentro de la dimension social de la tartamudez, los familiares des-
empenan un papel crucial en el proceso de inclusion del miembro familiar con este
trastorno, ya que suelen ser quienes brindan de manera inmediata y permanente di-
versos apoyos para enfrentarse a los multiples obstaculos en sus distintas esferas.
No obstante la relevancia de su papel, se desconocen y, por tanto, se desatienden
las propias necesidades y demandas de estas familias, imposibilitandose una ver-
dadera y efectiva actuaciéon que fortalezca su papel de agente socializador de su fa-
miliar con tartamudez.

2.2.1. La infancia con tartamudez

Es habitual que los nifios entre 2 y 5 afos no tengan una fluidez total en el habla
hasta que aprenden a organizar las palabras y las frases. En algunos casos este tar-
tamudeo fruto de una fluidez aln emergente puede parecerse a los nifios que co-
mienzan a presentar tartamudez persistente. En aquellos casos se considera algo
evolutivo y no sera necesario realizar un tratamiento directo, el logopeda solo reali-
zard un seguimiento de su evolucion.

No obstante, hay que ser conscientes de que las disfluencias del nifio pueden

ser atipicas, es decir, propias de disfemia, por lo que es imprescindible diferenciarlas
de las tipicas para tratarlas lo antes posible.
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La deteccidn temprana o precoz de la tartamudez es vital para el futuro del nifio,
por lo que es muy importante derivar al nifio a un profesional especializado desde el
momento de aparicion, ya que cuanto mas cerca del inicio del sintoma se intervenga,
mejor sera el resultado.

“Mi hijo tiene ahora 3 arios y 9 meses, tuvo su primer antecedente de TTM a los

2 anos y 6 meses. Comprobé que ni aquellas personas con formacion académica
en medicina saben de qué se trata y que existen medios para poder preparar a la
persona que tiene TTM como a las personas que la rodean”.

Relato de vida 1

Si se confirma el diagnéstico, se debe comenzar lo antes posible el tratamiento
directo o indirecto, segun el caso, pues el lenguaje todavia no esta consolidado. A
esta edad, el cuadro clinico puede revertirse completamente o mejorarse ostensi-
blemente con un abordaje logopédico, que consistira tanto en trabajar y modular los
bloqueos y repeticiones del nifio como tratar los aspectos conductuales.

Hoy dia existen determinados métodos de diagnéstico' que reconocen la dife-
rencia entre los errores normales de la fluidez y las expresiones indicadoras del inicio
de una tartamudez, permitiendo establecer distintos tipos de tratamiento y de inter-
vencion, que pueden ser directamente con el nifio (intervencion directa) o a través
de sus padres (intervencion indirecta).

Aunque una nueva perspectiva de la atencién temprana propone la implantacién
progresiva de una “filosofia preventiva” como guia de la intervencién, donde los pro-
gramas incidan en el papel de la familia y las necesidades de la misma para propor-
cionarles mayor y mejor informacion, apoyo y asesoramiento a través de multiples
disciplinas, muchos profesionales no acaban de ser conscientes de la enorme im-
portancia que tiene la deteccion precoz de las disfluencias infantiles, y tampoco de
la necesidad de incluir en las intervenciones a los actores que conviven con el nifio
como clave para su adecuado tratamiento.

" Sobre este aspecto véase las investigaciones llevadas a cabo por los profesores RAMIG, P., and
DODGE, D.:The Child and Adolescent Stuttering Treatment and Activity Resource Guide. Delmar
Pub. 2009: GARCIA HIGUERA, J.A.: Deja de sufrir por la tartamudez. Madrid, 2013.
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La tartamudez en la infancia es una manifestacién que frecuentemente los pro-
genitores y otras personas de la familia, asi como los profesores en la escuela, en-
tienden que es recomendable, beneficioso y que es su deber llamar la atencion al
nifo por ese hecho. Asi, frente al tartamudeo piden al nifio que piense o respire
antes de hablar, que hable despacio, con calma, en la creencia de que el tartamudeo
necesita de correccion por no ser una forma adecuada de hablar. Por otra parte, el
resto de poblacién, incluso los propios nifios, reacciona a la tartamudez de otros,
riéndose, imitandole o haciendo mofa de su forma de hablar. Unas y otras reacciones
constituyen rechazo al modo natural de hablar del nifio, desencadenando en este
un sentimiento de no aceptacion por aquellos que le rodean.

“Mis abuelos paternos no aceptaban mi tartamudez y me metian presion.
Siempre estaban diciendo “Que podia”, “Que hablase bien”.
Entrevista 3

“Para mi familia, yo no era tartamudo, sino un nifio nervioso, y eso lo odiamos.
Los nervios vienen es por pensar que nos podemos bloquear, pero no porque sea-
mos nerviosos”.

Entrevista 2

Por el contrario, en muchos casos, el entorno mas cercano ejerce una sobrepro-
teccion sobre el menor que le cercena su autonomia y dificulta que pueda expresar
sus sentimientos, sus apetencias, sus decisiones.

Cuando estos tipos de relaciones de comunicacion se presentan de modo cons-
tante, el nifio comienza a relacionar su forma de hablar con desaprobacion, y va
construyendo su identidad personal en base a las reacciones de los demas, empe-
zando a desarrollar una serie de problemas de caracter psicol6gico que moldean su
comportamiento.

Si no se presta atencion y un tratamiento precoz e integral desde pequenos, la
tartamudez se acentuara en edades entre 8 y 13 afios, ya que en esta etapa los fac-
tores emocionales que aparecen pueden jugar un papel desencadenante especial
generando bloqueos, inseguridades y problemas que pueden marcar a la persona
para el resto de su vida.
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2.2.2. La mujer con tartamudez

Estudios epidemioldgicos indican que por cada mujer que tartamudea hay 4 hom-
bres que lo hace. Este fendbmeno no se encuentra del todo resuelto, aunque algunas
investigaciones' apuntan a que los hombres tienden a retrasarse mas en el habla y
lenguaje que las mujeres de la misma edad. De este modo, los varones tienen un
déficit cuando se trata del desarrollo del habla y lenguaje.

Independientemente de la menor incidencia de la tartamudez en las mujeres, se
debe recordar que, en general, las mujeres con discapacidad se encuentran some-
tidas a multiples factores desencadenantes de exclusion social. La informacién sobre
los indicadores sociales de exclusion social de la discapacidad en Espafia sefiala
que los niveles de formacion, actividad laboral, sistema sanitario y econémico de las
mujeres con discapacidad son sensiblemente inferiores a los de los varones con dis-
capacidad (ambos a su vez, inferior a los de la poblacién general)'®.

La conjugacién de estos valores negativos da como resultado una forma de dis-
criminacion especifica y distinta a la registrada en un Unico aspecto de nuestras
vidas. Es lo que se conoce como enfoque multiple de la discriminacién que no s6lo
esta relacionada directamente con dimensiones econbémicas, sino que tiene en
cuenta elementos sociales, histéricos o culturales.

Son precisamente los estereotipos negativos arraigados en la sociedad, aquellos
que mantienen una idea de la mujer con discapacidad como un ser débil, incapaz y
hasta de segunda categoria, los que provocan el distanciamiento e incrementan el
grado de discapacidad desde el punto de vista psicologico, y a los que se tienen que
enfrentar a diario las mujeres con tartamudez.

2Sobre este aspecto véase las investigaciones llevadas a cabo por los profesores Peter Ramig y
Darrel M. Dodge en The Child and Adolescent Stuttering Treatment and Activity Resource Guide.
Delmar Pub. 2009. En espafiol, la obra de José Antonio Garcia Higuera: Deja de sufrir por la tarta-
mudez. Madrid, 2013.

'3 Para conocer en profundidad estos datos, véase: HUETE, A.: Pobreza y exclusion social de las
mujeres con discapacidad. Editorial Cinca, 2013.
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La experiencia de las mujeres con tartamudez nos revela que pueden ser discri-
minadas de maneras semejantes, pero también de modo distinto a las mujeres sin
tartamudez y los hombres con tartamudez. Asi, las mujeres con tartamudez pueden
ser discriminadas del mismo modo que las mujeres que no tartamudean o que los
hombres con tartamudez; o bien, pueden sufrir discriminacion tanto por razon del
género y de la discapacidad, colocandola en una situacion de mayor vulnerabilidad.

2.2.3. Las familias con miembros con tartamudez

La familia es una pieza relevante en el proceso de inclusion social de las personas
con tartamudez, especialmente de los nifios y nifias con disfluencias. Es el entorno
familiar el que proporciona apoyos estables y continuos al miembro con tartamudez,
que ante reales condiciones de desventaja y menor igualdad de oportunidades frente
al resto de poblacion, suele depender o apoyarse en mayor grado o por mas tiempo
en su familia, que compensa o mitiga las necesidades de toda indole a las que debe
hacer frente la persona en su proceso vital. Sin embargo, y pese a ser la familia el
primer motor dinamizador de la inclusién de la persona con tartamudez en la socie-
dad, apenas se tienen en cuenta sus necesidades y demandas, ya que se priorizan
las actuaciones dirigidas directamente al miembro con tartamudez.

La tartamudez no es solo una circunstancia personal que concierne de modo ex-
clusivo a la persona que la tiene, sino que impacta y trasciende a su familia, y si
bien la magnitud del mismo se manifiesta con cierta variabilidad, dado que las fami-
lias no responden de la misma forma ante la presencia de la tartamudez, ni utilizan
los mismos recursos para afrontarla, lo cierto es que la vida familiar conlleva de una
u otra manera una desorganizacion y desajuste que afecta en el plano estructural,
organizativo, emocional.

Este impacto suele desconocerse 0 minimizarse pues se piensa que la tartamu-
dez es un mero problema del habla que no alcanza a considerarse como una disca-
pacidad y que su afrontamiento, es, exclusivamente, una funciéon educativa
socializadora de la familia. Pero segln la experiencia de las familias afectadas, la
incorporacion al sistema familiar de una persona con tartamudez presenta diferentes
momentos de tensién que van desde la noticia del diagnoéstico a nuevas situaciones
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que surgen a medida que pasa el tiempo: escolarizacion, adolescencia, busqueda
de empleo, relaciones personales...

La familia, al igual que cada miembro de manera individual ante la aparicion de
la tartamudez, experimenta una serie de sentimientos, muchas veces contrarios al
sistema de creencias de la persona, lo que hace que los oculte, los niegue y los re-
chace, incrementando de este modo el dolor y el aislamiento. Culpa, angustia, ner-
viosismo, frustracion, son algunos de los sentimientos que surgen ante el
desconocimiento de una nueva situacion y la falta de apoyos para enfrentarla.

“Al principio te sientes mal porque no puedes hacer nada, pero al iniciar pautas
que ademas puedes ensenar a los demas para comunicarse con tu hijo, ya no te
afecta, porque a él también lo ves mas comodo en su habla”.

Entrevista 1

“En mi opinién, el primer impacto de la tartamudez en la familia es ‘el no saber

qué hacer y dénde acudir’ y el sentimiento de culpabilidad inculcado a los padres
tras muchos afios de informaciones erréneas y mitos sobre el posible origen psico-
légico (emocional, cognitivo, conductual, psicolingdistico,..) de la tartamudez”.
Entrevista 4

“En mi experiencia he podido observar la necesidad de una guia de comporta-
miento cognitivo y conductual, no solo en las personas afectadas, sino también, y
sin menor importancia, en las personas mas cercanas, ya sea

familia o amistades,

aunque han sido muy utiles las guias editadas por la Fundacion Espafola

de la TartamudeZz’.

Entrevista 5

“Inicialmente todos hemos pasado por la sensacion de sentir lastima y poste-
riormente comprendimos que al no tratarse de una enfermedad, no habia razén
para darle tanta importancia al punto de estar “tristes” ya que mi hijo podria notarlo
y ese sentimiento si podria afectarle”.

Relato de vida 1
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La informacion, la orientacion y el asesoramiento son necesidades esenciales
que acompanfan a la familia en cualquier momento vital de la persona con tartamu-
dez, en especial en la infancia, y que no estan siendo cubiertas suficientemente.
Estas necesidades vienen prestandose practicamente en solitario por las organiza-
ciones creadas por las propias familias y afectados™.

“Yo recibi informacion y asesoramiento de la Fundacion. Fue el mejor apoyo

que pude tener, sobre todo, por ver gente ya adulta que se supera cada dia, y
puede trabajar y llevar una vida normal. La tranquilidad que nos transmite es tan
importante que no se imaginan lo que les agradecemos”.

Entrevista 1

“En los inicios de la aparicién de las primeras difluencias, los nifios y nias em-
piezan tartamudeando con cierta libertad. Es decir, pueden aparecer repeticiones
de sonidos, silabas y/o palabras, con mayor o menor frecuencia y numero de repe-
ticiones, pero ellos pueden comunicarse y expresarse con su entorno.

En estas primeras etapas, la preocupacion de los padres y madres sobre como
actuar y la falta de pautas por parte del pediatra o del docente, suele ser el primer
obstaculo con el que se encuentran las familias.

Actualmente, gracias a la Fundacion Espariola de la Tartamudez, las familias
pueden tener un primer contacto con personas y familias afectadas, que pueden
asesorar, informar, ayudar y acompanar a estas otras”.

Entrevista 4

“La familia con integrantes con tartamudez necesitan una informaciéon mas es-
pecifica y concreta ya que se encuentran inmersos en la propia situacion. En mu-
chas ocasiones, parte de la solucion se encuentra en el entorno del afectado’.
Entrevista 5

4 Como apoyo a los padres de nifios con tartamudez la Fundacion Espafola de la Tartamudez ha
publicado la obra de Guia de orientacion a padres que puede consultarse en la Pagina Web de la
Fundacion: http://www.fundacionttm.org/wp-content/uploads/2014/09/guia_padres.pdf
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La aparicion de la tartamudez altera a la familia como unidad social de diversas
maneras. El hecho se percibe como algo inesperado y extraino que rompe las ex-
pectativas a futuro delimitadas por practicas y discursos que sostienen las modali-
dades actuales de normalizacion, que propician un determinado modelo de éxito
social. En cualquier entorno sociocultural, ninguna familia desea que uno de sus
miembros presente discapacidad, por lo que la aceptacién o el rechazo de este in-
tegrante forma parte de un proceso cognitivo adherido a patrones culturales. Surge
un afrontamiento social que tiene que ver con el “qué diran” acerca de la persona
con tartamudez y emergen cuestionamientos por parte de las personas que estan
fuera de la familia, incluso por parte de la familia extensa. La propia familia sufre las
restricciones sociales impuestas a su familiar con tartamudez que debe enfrentarse
no solo a multiples desventajas sociales, sino ademas sufrir una percepcion publica
devaluada.

“La sociedad todavia piensa que los padres son culpables de la tartamudez de
su hijo, y se creen no solo estas acusaciones sino que se culpan de ello”.
Entrevista 3

“Durante muchos afios mi tartamudez era un tema tabu del que no se hablaba

en casa. Yo no podia contar como me sentia en algo, es una carga que la llevas tu
sola que no lo puedes compartir’.

Relato de vida 3

“Falta comprension y paciencia de la gente”.
Entrevista 1

“Tengo antecedentes y mi familia ya estaba acostumbrada, pero era un tema
tabu del que no se hablaba’.
Entrevista 4

“En mi familia no hay ninguna otra persona con tartamudez, asi que es un tema
muy tabu en mi familia. Las terapias no incluyen a la familia para hablar sobre
ello”.

Entrevista 3
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“Dependiendo de las edades de cada uno de los miembros de la familia, la tar-
tamudez suele generar estados de confusion e incomprension ante el desconoci-
miento de como afrontar dicha problematica, por ello es fundamental ponerse en

manos de un especialista que pueda orientar, no solo al afectado,
sino a la familia o personas con las que se convive”.
Entrevista 5

“Para mi familia mi tartamudez era un tema tabu, y nunca querian hablar de
ello”.
Relato de vida 4

También ocurre que en su propia familia, primer contexto socializador por exce-
lencia, la persona con tartamudez encuentra a menudo serias dificultades para ex-
presar sus sentimientos, sus apetencias, sus decisiones. La posibilidad de ejercer
su autonomia se ve constantemente cercenada en detrimento de una sobreprotec-
cion o incomprension hacia sus necesidades y apetencias.

Las familias sobreprotectoras tienden a manifestar conductas de apoyo y sobre-
proteccién en lugar de incitar a la actividad independiente que estimule la adquisicién
de responsabilidad personal y habilidades de vida autbnoma. En este contexto, se
coarta el desarrollo personal y la participacion en la vida comunitaria del miembro
con tartamudez, ya que alejarla del entorno social implica también un aislamiento y
una disminucién de los contactos sociales de los mas cercanos a ella que va en de-
trimento de su interaccion e integracion en la sociedad.

“Mi madre desde nifa me ha sobreprotegido, pero eso me ha hecho mas mal
que bien. Mi madre habla todo por mi. Pero esa ayuda hace que me sienta inca-
paz de enfrentarme al mundo”.

Relato de vida 3

“Desde la Fundacion Espanola de la Tartamudez se trabaja con las familias

para eliminar comportamientos de sobreproteccion’.
Entrevista 6
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El impacto de la tartamudez en la familia también se traduce en términos econ6-
micos. Por una parte, la capacidad de generacién de ingresos es menor en los ho-
gares de personas con tartamudez, teniendo en cuenta las grandes dificultades de
este miembro familiar en conseguir empleo y de calidad, y por otra parte, las familias
deben asumir gastos extraordinarios que se derivan de la tartamudez.

“Las necesidades de la familia con miembros con tartamudez no son las mis-
mas que las de las familias que no tienen integrantes con discapacidad, porque
nosotros tenemos gastos afiadidos”.

Entrevista 1

“La Seguridad Social no cubre mucho. Los tratamientos son escasos y pocas

las terapias que se dan. Hay que acudir a la privada donde los costos son mucho
mas elevados”.

Relato de vida 3

“Las terapias en la privada son considerablemente mas caras, pero si quieres
seguir un tratamiento, que practicamente es durante toda la vida, segun la persona
y la capacidad de aceptacion de la tartamudez, te genera enormes gastos”.
Entrevista 2

“Necesitaran asesoramiento y tratamiento logopédico individualizado, que fre-
cuentemente no esta cubierto por los servicios publicos, y que tienen que coste-
arse las familias a nivel privado”.

Entrevista 4

Algunos de estos costes no tienen una expresion monetaria directa, pero impac-
tan igualmente en la economia familiar. Las necesidades de apoyo y cuidado de los
ninos con tartamudez, por ejemplo, son cubiertos en gran medida por los propios fa-
miliares que no estan remunerados por realizar esta labor y, en cambio, han renun-
ciado temporal o, incluso, definitivamente a desarrollar una vida laboral retribuida,
suponiendo un importante coste de oportunidad para la economia doméstica. Ade-
mas, la tartamudez, especialmente en casos severos, genera otros costes de opor-
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tunidad que, aunque menos visibles, producen un efecto significativo en la calidad
de vida de las personas afectadas y sus familias (estrés y sobrecarga de los familia-
res, renuncia a las relaciones sociales etc.).

“Toda discapacidad requiere un trato adicional y especial lo cual se traduce no
solo en dinero, sino también en tiempo de dedicacién para desplazarse a la per-
sona especialista que lo trate y a las posibles actividades que deban hacerse”.
Relato de vida 1
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Capitulo Il

REALIDAD SOCIAL Y GRADO DE INCLUSION DE LAS PERSONAS
CON TARTAMUDEZ EN ESPANA

3.1. Necesidades y demandas de las personas con tartamudez en Espana

Pese a que en los ultimos afios la producciéon de estudios sobre los tratamientos
de la tartamudez enfocados a los efectos psicosociales que esta ocasiona ha ido en
aumento, lo cierto es que existe poca o nula investigacion sobre la vida con tartamu-
dez. Esta situacion viene motivada, entre otras razones, por el desconocimiento del
numero de personas con este trastorno, donde residen, qué limitaciones tienen, cbmo
es su vida laboral, educativa, sanitaria, etc. La ausencia de datos reales y precisos
sobre estos aspectos supone un serio inconveniente para conocer la realidad de esta
poblacién y sus necesidades concretas.

Las reflexiones y aportaciones sobre las necesidades y las demandas de las per-
sonas con tartamudez que se exponen a continuacion, se nutren fundamentalmente
de dos fuentes. Por un lado, la percepcién que tienen sobre sus necesidades las pro-
pias personas con tartamudez y sus familias a partir de un cuestionario difundido
entre las organizaciones de la tartamudez durante el periodo comprendido entre el
1 de julio y el 31 de agosto de 2016. Por otro, las necesidades identificadas por los
profesionales con distinto grado de experiencia en apoyo, atencion o intervencion
con estas personas, conforme a una entrevista que se difundié conjuntamente con
el cuestionario.
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Si bien en el siguiente capitulo se analizaran detenidamente los resultados del
cuestionario y las entrevistas, en este apartado identificaremos las categorias de ne-
cesidades que, segun las propias personas con tartamudez y los profesionales que
trabajan de forma directa con ellas, son las que se revelan en su dia a dia.

La identificacion de las necesidades y demandas de la poblacién con tartamudez
constituye un proceso complejo puesto que estas varian en funciéon de multiples va-
riables, entre las que se cuentan, el grado del tartamudeo, la edad de la persona, o
las condiciones personales, econdmicas, sociales y familiares. Ademas, las necesi-
dades no se mantienen necesariamente constantes a lo largo de la vida y, general-
mente, se producen con distinta intensidad.

Por tanto, las necesidades registradas en este documento deben considerarse
como aquellas que con mayor probabilidad pueden tener o surgir, pero que no deben
generalizarse a priori a todas y cada una de las personas con tartamudez, ni tampoco
delimitarse con el mismo grado e intensidad.

A efectos practicos y con el fin de ofrecer una vision lo mas completa de las ne-
cesidades que experimentan este grupo poblacional, se han identificado las tres ca-
tegorias mas comunes: necesidades cognitivas, necesidades emocionales y
necesidades materiales y de recursos.

Antes de exponer estas categorias, debe mencionarse que las declaraciones de
los participantes revelan que no suelen confiar a otras personas muchas impresiones
de sus necesidades ocasionadas por la tartamudez, las cuales guardan en su interior
como una suerte de fatalidad vivida en solitario. Sin embargo, cuando se les ofrece
espacios y son emplazados para que se expresen, lo hacen de manera copiosa. Ello
ha permitido que la informacion recabada sea abundante y rica en comentarios, opi-
niones y sugerencias que dan buena cuenta de la realidad social y el grado de inclu-
sién de este grupo social.

“Tengo mucho que decir”.
Relato de vida 4
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“Cuéntame por qué este estudio, como surgio la idea. Es que me parece muy
bien que se haga, que se muestre nuestra realidad. La gente se da cuenta de los
problemas de un ciego o de otra discapacidad, pero no sabe las limitaciones que

da la tartamudez”.
Entrevista 2

“Cuando el que me escucha no me esta juzgando yo puedo expresar lo que
siento”.
Entrevista 3

3.1.1. Necesidades cognitivas

Son las necesidades referidas al conocimiento que tiene la propia persona y su
familia sobre la tartamudez y las formas de afrontarla. Son las necesidades de infor-
macion, orientacion y asesoramiento que se dan en el momento de diagnosticar el
trastorno y, que ademas, aparecen de manera permanente a lo largo de todo el ciclo
vital de la persona con tartamudez.

Para los padres de hijos con tartamudez, la informacién, orientacion y acompa-
fAamiento en la etapa del diagndstico y en el proceso de aceptacion de la discapaci-
dad es de suma importancia por el impacto de la noticia. Los programas de atencion
temprana y las aportaciones de profesionales especializados son esenciales para
atender a las familias en estas primeras fases e iniciar intervenciones eficaces.

“Necesitamos informacion de los pediatras y de los profesores cuando se em-
pieza a manifestar la tartamudez. Los padres no sabemos qué hacer o a
quién acudir”.

Entrevista 1

“Inicialmente fuimos al pediatra pero su respuesta fue “dejarlo estar”. No con-
tentos acudimos al hospital y a partir de una serie de preguntas y respuestas al
nifio dijeron que era normal que se trabe, que “dejemos pasar un tiempo”. No con-
tentos buscamos logopedas especializadas en TTM y asi dimos con una logopeda
quien supo orientarnos en como desenvolvernos con él y en hacer un diagndstico”.
Relato de vida 1
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“Se necesita mas informacioén y ayuda desde un primer momento tanto a la per-
sona con tartamudez como al resto de la familia para afrontar la peculiaridad lo
mejor posible y de la forma mas natural que haya”.

Relato de vida 2

Se demanda formacion cualificada, que se tenga conocimientos sobre la tarta-
mudez pero, principalmente, se pide comprension y respeto por parte de los profe-
sionales que tienen contacto con las personas afectadas y sus familias.

“Cuando acudi a la logopeda me dijo que no podia hacer nada con mi edad.
Sali desolado’.
Entrevista 2

“Los profesores no estan preparados. Creen que es algo que no va con ellos”.
Entrevista 3

“Muchos padres ven la desinformacion tanto en los pediatras como en los pro-
fesores. Los pediatras le dicen a los padres que ya se les pasara, que
tampoco es para tanto”.

Relato de vida 3

La poblacion adulta con tartamudez considera que la informacién, orientacion y
asesoramiento es escasa y la que hay no es sostenida en el tiempo, ademas se echa
en falta en otras etapas de la vida (adolescencia, transicion a la vida adulta...) que
les impide o dificulta enfrentar las circunstancias diarias al carecer de recursos y ha-
bilidades para ello.

“Casi todo esta enfocado a la infancia. Cuando creces no hay nada, parece que
haya desaparecido el problema, pero este continua”.
Relato de vida 3

“Fundamentalmente se buscan tratamientos pero para los nifios. Para los adul-

fos parece que ya no se puede hacer nada. Es muy frustrante”.
Entrevista 3
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Los participantes también desconocen sus derechos como los instrumentos judi-
ciales y extrajudiciales de que disponen para reivindicar sus derechos.

“Hay desconocimiento de los mecanismos para emprender acciones cuando se
producen discriminaciones contra las personas con tartamudez”. “No existen me-
canismos que orienten sobre la manera de luchar contra actos discriminatorios”.
“Faltan medios econémicos y técnicos”.

Entrevista 6

La totalidad de los cuestionarios cumplimentados y entrevistas realizadas, coin-
ciden en sefnalar que la sociedad desconoce qué es y qué implica la tartamudez, y
que persisten representaciones culturales estereotipadas y estigmatizantes sobre
las personas con esta peculiaridad.

“Estamos rechazados por la sociedad para todo, para encontrar trabajo, pareja,
etc.”. “Te miran como bicho raro e incluso se han llegado a burlar y reir de mi tarta-
mudeZz”. “A la otra persona se le escapa la risa cuando tienes algtn bloqueo”. “No
me valoran”. “Recibimos mofa o burla por parte del receptor”. “La gente es tre-
menda, se rien, o no dejan que acabes de hablar, se salen de las colas porque tar-
das mucho en pedir algo, te terminan las frases, cambian de tema de conversacion
sin que puedas expresarte”. “No se acercan a ti solo por tartamudear y se rien a tu
costa o te miran como si tuvieras una enfermedad mental o grave”. “La sociedad
nos deja de lado”. “La gente no sabe como tratarnos y nos hieren en nuestra sensi-
bilidad”. “Se dan las tipicas sonrisas cuando hablamos y tartamudeamos y apare-
cen comentarios de tipo: jhabla bien!, jtartamudeas mucho!, etc.”. “Se piensan que
la persona con tartamudez es inferior”. “Infravalora a la persona que sufre tartamu-
dez desde el momento en que el interlocutor se da cuenta”. “Imitan la forma de ha-
blar, nos dejan de lado”. “La gente duda de mis aptitudes ante retos profesionales”.
“Los nifios son los mas crueles, incluso cuando estan sus padres que no les dicen
nada y se burlan también”. “No querer escucharte, no darte la oportunidad de co-
nocerte, considerarte menos valido por tu habla”. “La sociedad tiene una valora-
cién negativa de las capacidades de la persona”. “Sentimos que por una dificultad
en el habla te juzgan como poco inteligente”.

Respuestas al cuestionario

45



Las personas con tartamudez en Espanfa. Libro Blanco

“La gente se queda solamente en la parte del habla, en la parte mecanica, des-
conociendo que hay toda una serie de problemas asociado a ello; la tartamudez te
condiciona y te destroza la vida”.

Entrevista 2

“La informacion al respecto de la tartamudez es bastante escasa en nuestra so-
ciedad. Considero que es una problematica cultural, con base en el sistema edu-
cativo, donde todavia hay mucho que trabajar y luchar por un sistema educativo
basado en la concienciacion e integracion sobre diversos aspectos. La poblacion
mayoritaria suele requerir informacién cuando se presenta un caso en una perso-
nas cercana o en uno mismo”.

Entrevista 5

Demandas

« Establecer mas protocolos para la deteccion de la tartamudez y su posterior
derivacion a los profesionales adecuados.

+  Definir un protocolo interprofesional de atencién temprana de la tartamudez

dirigido a profesionales de la salud y de la educacion.

+ Atencion temprana igual para todos y con unos estandares normalizados para
todos los centros.

+ Fomentar la informacion y el apoyo desde las organizaciones representativas
de la tartamudez.

+  Ofrecer proteccion juridica ante la posible discriminacion social, académica o
laboral como consecuencia de la tartamudez.

+ Organizar talleres, jornadas, cursos, charlas, campafas de informacion y con-
cienciacion sobre la tartamudez dirigidos a la sociedad.
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3.1.2. Necesidades emocionales

Se refieren a los sentimientos que experimentan las personas con tartamudez
por la presencia de este trastorno en su vida. Los sentimientos que suelen presentar
van desde la verglienza a la ansiedad, pasando por el miedo o la frustracion. En ge-
neral, son personas que suelen sentirse frustradas dado que sienten que no tienen
control sobre su cuerpo y que, cuanto mas se esfuerzan en no tartamudear, consi-
guen el efecto contrario. En los casos mas graves estos sentimientos pueden llevar
a la depresion y al aislamiento social.

“Es un camino que recorremos en soledad”. “Resulta muy frustrante que no
presten atencion a lo que dices sino a como lo dices”. “Yo prefiero no hablar por-
que me da mucha vergtienza”. “Es tremendamente doloroso sentir que te dejan de
lado”. “Conozco gente que ha pensado en suicidarse porque no lo aguanta. La so-
ciedad es cruel y no le importa nada”. “Sientes rabia, frustracion, y mucho miedo”.
“Odio escucharme, odio escuchar a la gente que tartamudea, me siento frustrado”.
Respuestas al cuestionario

“Yo antes creia que era culpa mia. Se genera miedo, fobias, evitaciones,
ansiedad, no eres tu, eres lo que te dejan ser”,
Entrevista 2

“Soy muy reacio a conocer gente nueva. Yo sigo obsesionado con mi habla.
Cuando llevo 10 minutos hablando bien o 20 minutos hablando mal me
obsesiono con ello dias, semanas. Pienso por qué fue, esto o lo otro.

Vivo obsesionado con ello”.

Entrevista 3

“La tartamudez suele generar frustracion e incomprension en la persona, afec-
tando al sistema de relaciones interpersonales de la misma y derivando en estados
de ansiedad o depresion, asi como comportamientos antisociales”.

Entrevista 5

Por ello la necesidad de apoyo, contencién y sostén emerge en la totalidad de
los testimonios, independientemente del momento del ciclo vital que esté atrave-

sando.
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“La condicion que yo mas necesito a la hora de hablar es que la persona me
transmita confianza y seguridad en mi misma y la demanda es que se nos trate
como al resto de personas que no por tener esta peculiaridad somos menos que
nadie y que no haya burlas ni gracias ni chistes, que a ellos les hara gracia pero
nunca se han parado a pensar como nos sentimos nosotros”.

Relato de vida 2

“Esto te pasa durante toda la vida’.

“La aceptacion se da o porque estan es una familia fuerte que desde pequefio

te ha ensenado a valorarte o porque ti mismo has realizado un trabajo de acepta-
cion, pero esto es muy dificil y doloroso”.

“Hay etapas como la adolescencia que te marcan y alli hay pocos apoyos”.
Respuestas al cuestionario

El impacto emocional que ocasiona la tartamudez, a diferencia de otras discapa-
cidades, no parece tener una fase de ajuste definitivo. Aceptar la realidad, para mu-
chas personas, no es una opcién, y conviven con una perenne mezcla entre
impotencia y autocompasion. La tartamudez, para muchos, marca el devenir de sus
estados de animo, de su caracter, de su estar en el mundo.

“Esto te deja huella, te marca y te moldea la personalidad. Yo soy lo que la tar-
tamudez ha hecho de mi, no lo que yo quiero ser”.
Relato de vida 3

“El impacto que yo tengo es de rabia y de impotencia al no poder expresar lo

que yo siento de la forma que me gustaria y eso hace que repercuta en mi perso-
nalidad con el resto de personas”.

Relato de vida 2

“La tartamudez te limita, ya que te quitas campos, lo que sea con habla. Uno se
infantiliza porque no vive las cosas que hay vivir y en el justo momento”.
Entrevista 2

“La tartamudez te marca el camino, te limita en bastantes cosas o hace que
hagas cosas diferentes a las que quisieras hacer’.

Entrevista 3
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Demandas

+ Establecer programas de ayuda emocional dirigidos tanto a las personas con
tartamudez como a sus familias.

+ Potenciar actividades en las organizaciones representativas de la tartamudez
para mejorar la calidad de vida de sus asociados.

+ Formar a los profesionales tanto en tartamudez como en relaciones persona-
les.

+ Facilitar herramientas a las personas con tartamudez y sus familias para que
puedan gestionar sus conflictos.

3.1.3. Necesidades materiales y de recursos

Gran parte de los participantes expresa necesidades econdémicas. Esto aparece
vinculado al impacto econémico que tiene la tartamudez sobre la economia personal
y/o familiar.

Los costos de los servicios especializados —especialmente servicios de logopedia,
psicologos— son altos, mas alla de la cobertura que puede ofrecerse nivel publico
que suele ser escasa y en muchas comunidades ni siquiera se contempla este ser-
vicio. Se enfatiza en la necesidad de que exista una atencion integral y continuada
a la persona con tartamudez. El no contar con la necesaria atencion especializada
supone un gran desgaste, ya sea econémico o de energia fisica y mental en la bus-
queda de alternativas y soluciones.

“Las sesiones en el logopeda son muy pocas. O pagas en la privada o te que-

das sin tratamiento”. “Yo no puedo ir al psicélogo por la Seguridad Social, porque
dicen que no tengo nada. Si quiero un tratamiento, tengo que pagarlo de mi bolsillo
y eso resulta caro porque no vas una o dos veces unicamente,

sino que tienes que ir continuamente”.

Entrevista 2
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También se verifica el temor a un incremento de gastos junto a la reduccion de
los ingresos, por la dificultad de las personas con tartamudez de conseguir un trabajo.

“El no encontrar un trabajo va a multiplicar las dificultades”.

“Si al hecho de que no tenemos tratamientos gratuitos se le suma el que no
tenemos un trabajo estable o este es precario, como vamos a poder mejorar
nuestras condiciones”.

Entrevista 6

Se reitera la necesidad de contar con profesionales —especialmente en salud y
educaciéon— suficientemente formados en el tema de la tartamudez. Las familias que
estan atravesando el ciclo vital de la escolaridad de su hijo con tartamudez exponen
la necesidad de contar con una educacion inclusiva que esté preparada para detectar
precozmente la tartamudez y que no discrimine.

“Hace falta profesionales preparados”. “Falta mucha formacion tanto para
profesores como para los profesionales del sector salud que desconocen la
tartamudez y no acometen buenas practicas’.

Entrevista 5

Demandas

« Crear programas de formacién continua especializada en trastornos de la flui-
dez dirigidos a familias, profesionales de la educacion, de la salud y de la em-
presa.

+ Lograr financiacion para invertir en investigacion sobre el conocimiento de la
tartamudez.

+ Aumentar el nUmero de plazas publicas de logopedas en los centros médicos
y hospitales, para que puedan ofrecer servicios a las personas que presentan
tartamudez e incluir estos tratamientos individualizados en la sanidad publica
y en atencion temprana.
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+ Aumentar la financiacion de organizaciones no lucrativas de apoyo, asesora-
miento y acompafamiento a familias con miembros con tartamudez, ya que
hacen una gran labor como servicios de atencion a las familias.

3.2. Esferas criticas para la inclusion social de las personas con tartamudez

La tartamudez no es una peculiaridad que ponga en riesgo la vida de la persona,
pero cuando se vive desde dentro o se investiga un poco, nos percatamos de la can-
tidad de repercusiones que puede llegar a tener.

La percepcidn generalizada de la poblacién con tartamudez es que su condicién
mantiene en la sociedad una representacion estereotipada y estigmatizante. Esto
tiene consecuencias muy importantes para la persona afectada que sufre una deva-
luacion de su imagen personal y las consiguientes dificultades para su inclusién so-
cial.

La informacion que se expone a continuacion en diferentes contextos permite de-
ducir que las personas con tartamudez conforman un grupo vulnerable, en cierto
riesgo de exclusion, que requiere de practicas, normativa y politicas activas que pro-
muevan su inclusion como ciudadanos de pleno derecho.

3.2.1. En la esfera de la valoracién y acceso al grado oficial de discapacidad

Actualmente el reconocimiento de la situacion de discapacidad y consecuente-
mente el derecho a las prestaciones del sistema viene precedido por la aplicacion
de los baremos incluidos en los anexos del Real Decreto 1971/1999, de 23 de di-
ciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del
grado de discapacidad.

El anexo 1 consta de 16 capitulos que comprenden las pautas generales que
deben aplicarse en la valoracion y las normas para la calificacion de deficiencias y
limitaciones en la actividad de cada uno de los aparatos o sistemas. La disfemia o
tartamudez se encuentra recogida en el capitulo 14.3, que proporciona criterios para
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la valoracion de la discapacidad producida por los trastornos del lenguaje, especifi-
camente aquellos que afectan al habla o la voz'®.

Segun el baremo, para considerar que un sujeto presenta este trastorno, deberan
coexistir tres aspectos junto a la falta de fluidez: 1) tension muscular excesiva durante
el habla y ritmo respiratorio inadecuado; 2) ansiedad ante ciertas situaciones de co-
municacién social y 3) expectativa negativa del sujeto tartamudo ante su habilidad
en la diccién. Por tanto, para que la tartamudez pueda ser valorada como discapa-
cidad'® ser& preciso atender a factores fisiolégicos, psicologicos y situacionales, y
no deberé abordarse la valoracion antes de los 14 afios y sin que se hayan agotado
previamente todas las medidas terapéuticas'’.

De acuerdo a lo expuesto, debe sefialarse que el baremo se ha confeccionado y
se aplica bajo un criterio claramente médico o psicopatolégico, no valorando nada
que no haya sido previamente tratado, obedeciendo, por tanto, al paradigma mé-
dico-rehabilitador de la discapacidad que se enfoca en la deficiencia y sus repercu-
siones sobre las actividades que las personas no pueden realizar. Bajo esta
concepcion, los aspectos sociales o culturales casi nunca son valorados ni cuantifi-
cados por el profesional que realiza la evaluacion, que suele ser un psicélogo, ob-
viandose que principalmente son las propias caracteristicas del habla de la persona
con tartamudez las que dificultan la interaccidon entre estos individuos y sus factores
contextuales (personales y ambientales), debido a la estigmatizacion social de tal
trastorno.

'®La web de la Fundacion Espafiola de la Tartamudez www.fundacionttm.org contiene en el apartado
de publicaciones un manual detallado sobre el certificado de discapacidad para las personas con
tartamudez.

'6 Si bien un gran porcentaje del colectivo estan conforme y hasta reivindica el reconocimiento de la
situacion de discapacidad, otra parte se opone a ello porque cree que la condicion de discapacidad
rebaja su nivel de confianza y obstaculiza su crecimiento personal y social.

7 Dado que la conciencia del trastorno y la valoracion negativa de la diccion pueden tener una re-
percusion negativa (diagnosogenia), debera consultarse al especialista la posible repercusion ne-
gativa de la valoracion del trastorno como una discapacidad. Si la tartamudez forma parte de
enfermedades neuroldgicas que cursan con disartria o afasia, limitacion intelectiva o trastorno del
desarrollo del lenguaje, la valoracién se hara siguiendo los criterios de estos apartados.
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Conforme se estéa aplicando el baremo, la valoracién de la discapacidad estéa ba-
sada en la existencia de un proceso patolégico y en la severidad de las consecuen-
cias de la enfermedad y no en ella misma. Por tanto, un diagnéstico de tartamudez
por si solo no va a dar un grado de discapacidad, pues el criterio es que, no basta
con la falta de fluidez oral, sino que ademas deben cumplirse otros requisitos: tension
muscular excesiva, como pueden ser movimientos anormales de la mandibula o el
cuerpo a la hora de hablar; respiracién anémala y ansiedad o nerviosismo en situa-
ciones de habla.

“Las valoraciones no se hacen bien porque aunque le cuentes al psicologo que

la tartamudez te limita para hacer vida social, que es muy limitante en el dia a dia,
si no te ven tartamudear, pero gravemente, no te dan el certificado. Yo la primera
vez que fui apenas se noto la tartamudez, pero estaba muy mal psicolégicamente
y solo me dieron un 15%. La segunda vez fue al revés, fingi mucho mis bloqueos
para que me dieran el certificado”.

Relato de vida 3

“Desafortunadamente hay que exagerar un poco para que te den
un porcentaje alto”.
Relato de vida 3

“ La tartamudez es una discapacidad y requiere certificado? Aunque es indis-
cutible que, en funcién de la intensidad del trastorno se otorgue uno u otro grado,
lo cierto es que tartamudear, aunque no se acomparie con gestos extrafios y cho-

cantes, supone un gran sufrimiento para la persona que la discapacita
para muchas cosas”.
Entrevista 2

Es evidente que bajo estos criterios, el estigma social que, como el caso de la
tartamudez, puede ser altamente discapacitante, no es tenido en cuenta a la hora
de hacer la valoracion. El estigma social entendido como un atributo que diferencia
a una persona o a un grupo de personas frente a los demas y que genera una res-
puesta negativa de los grupos sociales dominantes, es un fendbmeno que se aplica
por igual a todo tipo de discapacidad. No obstante, es indudable que existen des-
iguales grados de estigma para las distintas discapacidades. Hay condiciones que
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tienen un potencial de estigmatizacién mas elevado, y es el caso de la tartamudez.
Tener tartamudez no significa inicamente padecer dificultades médicas o de comu-
nicacion. Expresarse de modo particular expone a la persona a un estigma mayor
en todos los contextos sociales: el hecho de no poder disimular el tartamudeo pro-
picia consecuencias muy graves para el afectado en todos los ambitos de su vida.

“La tartamudez puede llegar a ser muy discapacitante, desde edad temprana y,
sobre todo, desde la infancia y la adolescencia”.
Entrevista 2

“Cuando te estan evaluando, no te preguntan si has tenido problemas para
conseguir trabajo o si tienes una vida personal o, sobre todo, social satisfactoria.
Unicamente comprueban si te contorsionas cuando hablas’.

Relato de vida 3

Se esta produciendo, por tanto, una manifiesta inaplicacion del nuevo modo de
entender la discapacidad en el instrumento de valoracion de la misma. Esto, a pesar
de que en los Ultimos anos se han realizado numerosas actuaciones por parte de
las organizaciones representativas de la discapacidad, que han puesto de manifiesto
la necesidad de adecuar el actual procedimiento para el reconocimiento, declaracién
y calificacion del grado de discapacidad, a la legislacion que recoge el modelo social™
de discapacidad basado en los derechos humanos y a la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF/OMS-2001). Si bien se
ha realizado una modificacién del Real Decreto conforme a imperativo normativo,
esta solo lo ha sido a nivel meramente formal adecuando la terminologia a la CIF,
pero sin que se hayan realizado los cambios necesarios para seguir sus criterios.

Esta situacion produce consecuencias significativas para la proteccion de la per-
sona con tartamudez, puesto que el reconocimiento de la situacion de discapacidad
en Espana solo es aplicable a los sujetos que hayan obtenido de la autoridad admi-
nistrativa el certificado que acredite un grado de discapacidad superior a un 33%.

'8 El modelo social interpreta la discapacidad como un fenémeno importante, en gran medida, de las
estructuras opresoras de un contexto social poco sensible a las necesidades de las personas con
discapacidad.
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Asi, aquellas personas con tartamudez que no hayan alcanzado este porcentaje,
quedan al margen de recibir ciertos beneficios econémicos y sociales, pero también
se les excluye para ejercer acciones antidiscriminatorias.

Ademas, debe recordarse que el baremo de discapacidad también adolece de
las dificultades que supone la pluralidad de criterios de actuacion en todo lo relacio-
nado con la valoracioén, lo que ocasiona una descompensacion en el tratamiento de
las prestaciones y servicios, dependiendo de la Autonomia donde resida la persona.

“Dependiendo donde gestionen la solicitud, asi sera el grado que te den”.
“Hay mucha variabilidad dependiendo del Centro Base”.
Relato de vida 3

3.2.2. En la esfera educativa en todas sus etapas

Estudios y fuentes consultadas refieren que el acoso escolar y las burlas consti-
tuye la causa mas habitual para la severidad de la tartamudez y para incrementar
sus devastadoras consecuencias psicosociales.

La gran mayoria de adultos con tartamudez coinciden en sefalar que es en la
etapa escolar donde han padecido las mayores humillaciones, las cuales han venido
en forma de constantes burlas de sus compaferos o la incomprension del profeso-
rado, que desconoce la complejidad de una peculiaridad que abarca no solo aspectos
del habla y de la comunicacién, sino también aspectos psicoldgicos y sociales. Con
estas ofensas se presenta un determinado estado emocional de naturaleza negativa
semejante al miedo, turbacién, angustia e irritacion, que se demuestra con tension
en los gestos: frunciendo el cefio o cerrando los ojos. Esto lleva al nifio a actuar con
timidez y verglienza, mientras busca alternativas de comunicacion: cambia o evita
usar palabras por temor a bloquearse, prescinde de ciertos sonidos, evade leer en
voz alta o deja que otros terminen sus frases o que hablen por él.

“Era un nifo brillante, pero cuando habia que preguntar yo no levantaba la
mano. Cuando toca leer y se acerca tu turno se pasa muy mal, porque los nifios
son muy crueles, me insultaban”,

Entrevista 2
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“Acudia a clase y si me hacian una pregunta, preferia decir que no lo sabia
antes que verme contestandola en publico y que se rieran de mi”.
Entrevista 3

Es frecuente que los profesores delante del alumno con tartamudez se incomo-
den, irriten, impacienten, le presionen para que hable mas rapido, le finalicen las pa-
labras, le den instrucciones para que hable mejor o den muestras de sobreproteccion.

El desconocimiento que tiene la comunidad educativa sobre la tartamudez ha im-
pedido que se elaboren estrategias organizativas que ofrezcan respuestas eficaces
para abordarla como parte de la diversidad en el aula. El grado de sufrimiento de los
alumnos con tartamudez dependera, entre otros factores, de la forma en que el sis-
tema educativo valore las diferencias y asuma que la intervencién en este campo
debe implicar a varios profesionales e influir en toda la comunidad educativa.

“La discriminacion dependera del entorno, conozco distintos casos en que las
propias instituciones educativas miran hacia otro lado. En este caso, la ignorancia
y la falta de responsabilidad hacen mas propicio que el ambiente se vuelva mas
hostil con la persona que padece esta discapacidad”.

Relato de vida 1

“La escuela expone a quien tiene la tartamudez a situaciones innecesarias de
presion comunicativa. Dichas situaciones agravan la baja autoestima y el bloqueo
social y afectan negativamente la labor que se pueda estar desarrollando en posi-

tivo tanto en casa con la familia, como en la consulta con el logopeda”.
Relato de vida 3

Aunque cada vez hay mas informacién sobre la atencion educativa a la poblacion
con tartamudez en el marco escolar, todavia se observa que los docentes no estan
preparados para atender a este tipo de alumnos, ni para manejar las situaciones que
se presentan en el aula de clase. Persiste un desconocimiento sobre en qué consiste
este trastorno y las implicaciones que tiene a nivel emocional. No se han ofrecido
las herramientas que permitan llevar a cabo practicas adecuadas en la intervencion
con alumnos disfémicos en el contexto educativo.

56



Realidad social y grado de inclusion de las personas con tartamudez en Espana

“La pasividad educativa en los centros de enserianza acerca de los problemas

de la tartamudez en referencia a la integracion y apoyo social, supone un bloqueo
importante en la mejora o resolucion de la misma. Seria interesante reforzar rela-
ciones entre profesionales escolares y familias afectadas y optimizar el tratamiento
social en asociaciones de padres de alumnos, de cara a mejorar la ecuacion social
en estos ambitos”.

Entrevista 5

Aunque el enfoque interactivo, individual y ambiental en el marco educativo, que
conforme a un modelo de educacion inclusiva busca satisfacer las necesidades de
aprendizaje de todos los alumnos en escuelas regulares, viene aplicandose y fun-
cionando para algunas discapacidades —unas mas que otras— en el caso del alum-
nado con tartamudez presenta grandes deficiencias, puesto que no se han superado
las actitudes y comportamientos tradicionales y adversos para su integracion.

Como ya se ha sefialado, la tartamudez es percibida en el contexto social como
una caracteristica peyorativa y estigmatizante. En el ambito educativo suele obviarse
o banalizarse esta circunstancia bajo la creencia de que esta representacién solo la
tiene un bajo porcentaje de la comunidad educativa. Sin embargo, la realidad revela
que esto no es asi, y que la relacién entre vejacion y objeto de estigma (la tartamu-
dez) produce en la persona afectada un dafio proporcionalmente mayor que el de
cualquier desprecio no relacionado con su forma de hablar. La percepcion de la per-
sona con tartamudez de ser tratada de manera diferente y, a su vez, con un rango
social inferior, influye significativamente en su rendimiento académico, en sus rela-
ciones interpersonales y en su bienestar emocional, empujandole al aislamiento y a
la exclusion.

“El problema de la tartamudez no se conoce bien porque la gente piensa que
es menos de lo que es, que te atrancas al hablar y ya esta. Sin embargo, tiene
mucha carga psicologica y social y es importante que se sepa”.

Relato de vida 3

Cuando los nifios son aun muy pequefios, en la etapa preescolar, todavia no son
conscientes de tener un problema. Las burlas y las criticas se dan mas a partir de
los seis afos, de modo que el profesorado de educacioén infantil se convierte en una
pieza fundamental para el proceso de integracion del nifio con tartamudez.
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En la etapa escolar, los nifios pasan por un periodo conocido a menudo como
“infancia intermedia” y se enfrentan a nuevos desafios. La parte cognitiva les pro-
porciona la capacidad de evaluarse a si mismos, perciben lo que los demas ven de
ellos o forjan su autoestima. Una falta o escasa atencion en esta etapa supone un
factor determinante en la aparicion del fracaso escolar y en las relaciones interper-
sonales del nifio con disfluencia.

Por ello, una de las ventajas de los programas de atencién temprana en el marco
de la educacion infantil es que suponen una prevencion ante la eventual aparicion
de secuelas en nifios con tartamudez. La escuela infantil es el escenario privilegiado
para la prevencién y compensacion de desigualdades en el marco de la atencién a
ninos con disfluencia. El papel protagonista del maestro de educacion infantil es fun-
damental en el proceso de atencion temprana como prevencion de desigualdades o
de consecuencias negativas por las mismas, deteccion temprana de signos de
alarma, intervencién de caracter psicopedagogico y relacion con los padres.

Ademas de atender multiples necesidades, la atencion temprana en la etapa es-
colar permite realizar una educacion compensatoria, facilita la integracion y plantea
las necesidades y problemas de los nifios con disfluencia desde un encuadre edu-
cativo, y no asistencial y/o rehabilitador.

La legitimidad de la conexion entre la educacion infantil y la atencion temprana
reside en producir una atencién globalizada, favorecer la integracion, facilitar la ca-
lidad de vida de los nifios con disfluencia, pero también, enriquecer y mejorar el sis-
tema educativo en general.

“La escuela debe ser un refuerzo positivo para el nifio con tartamudez y una
ensenanza de diversidad para el resto de alumnos”,
Relato de vida 3

Para parte del colectivo, es la secundaria la etapa educativa en donde se han

sentido mas discriminados a causa de las burlas y el inicio de relaciones mas cerca-
nas con el sexo opuesto.
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“La edad del pavo es muy dificil para mucha gente con tartamudez porque es
cuando empiezan a gustarte los chicos”.
Entrevista 2

“Cuando te gusta una chica en el instituto te lo sueles guardar, el miedo a ser
rechazado es superior a las ganas de acercarte’.
Entrevista 3

En la etapa de estudios superiores o de formacion profesional no es usual que
las personas con tartamudez se sientan rechazadas. Sin embargo, parece que cier-
tas carreras universitarias estuvieran vetadas para las personas con tartamudez por
considerarlas inapropiadas para ser ejercidas por ellas y, por el contrario, otras son
las preferidas por el colectivo al suponer menos uso del habla.

“El magisterio es una carrera que nos discrimina. Escogi una carrera que no
existe, algo del magisterio enfocado a la audicion y lenguaje, para ser logopeda en
los colegios. Comencé las clases y a los 5 o0 6 dias una profesora me hizo leer en
voz alta y yo le respondi que tenia problemas y no me sentia muy comodo en leer
en voz alta, y me dijo que leyera despacio, pero al empezar a leer me bloqueé y no
segui. Ella me dijo delante de todos mis compaferos que si no podia leer que qué
hacia ahi en una carrera de ese tipo. Cuando terminé esa clase, me fui y no re-
gresé. Después me replanteé algo totalmente distinto, una Formacion Profesional
en donde todo lo que tuviera que hacer fuera manual,

algo que no tenia que hacer con mi voz”.

Entrevista 3

“Es un colectivo donde hay mucha gente informatica porque piensan que alli no
van a tener dificultades con el habla. Lo ven como una salida laboral donde su
habla les va a influenciar menos”.

Relato de vida 3

Algunos estudios como los idiomas son, para los sujetos que tartamudean, una

aspiracion muchas veces frustrada, debido a que tales aprendizajes son considera-
dos por muchos educadores como inalcanzables para este grupo de personas.
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“En el colegio habia dos niveles de inglés y mi profesor nunca me subié nivel,
aunque hubiese pasado el primero. Pensaba que era estipida por mi forma
de hablar’.

Relato de vida 3

“En idiomas o lo dices o te puntuan mal, pues no piensan que es por la tarta-
mudez que no hablas bien. Te ponen en un nivel inferior”.
Relato de vida

En los exdmenes de oposiciones, como quiera que hay una parte oral, si no se
ostenta el certificado de discapacidad, el tribunal calificador se inclina a pensar que
la materia, o bien no es conocida lo suficientemente por el opositor, o este es inse-
guro en su exposicion. Ademas, la duracion para realizar el examen oral es la misma
que para cualquier otra persona que no tartamudea, restandole tiempo y, por tanto,
condiciones de igualdad frente a los demés.

“En las oposiciones el tiempo es muy estricto y no nos dan mas. Cuando habla-
mos nos pueden malinterpretar. En muchos casos la gente solicita el certificado de
discapacidad nicamente para la oposicion. Para eso sirve mucho el certificado”.
Relato de vida 3

3.2.3. En la esfera sociosanitaria

Las dificultades a las que tienen que hacer frente las personas con tartamudez y
sus familiares en el marco sanitario tienen que ver con el desconocimiento de la tar-
tamudez, sus consecuencias y la forma de abordarla. Aunque existe un numero re-
ducido de profesionales médicos que se han sumado a la revision de la evolucion
de la tartamudez, en términos generales la practica médica referida a esta patologia
casi siempre no es la adecuada, y las quejas de los afectados concuerdan en senalar
en que no hay una debida y suficiente asesoria ni a pacientes ni a familiares.

“Hay médicos que, por desconocimiento, les dicen a los padres que los nifios lo
que quieren es llamar la atencion y que seguramente va a desaparecer”.

60



Realidad social y grado de inclusion de las personas con tartamudez en Espana

“Los pediatras no saben como tratar a estas personas, ni siquiera saben a cual
profesional derivar. Suelen decir a los padres que eso se le pasara al nifo

y no hay por qué preocuparse, perdiendo con ello un tiempo valioso

para el tratamiento”.

Relato de vida 1

No existe un momento preciso para diagnosticar la tartamudez que, usualmente,
no necesita ningln examen, sino una evaluacion conjunta de factores. Suele ser el
pediatra que deriva al logopeda como profesional encargado de evaluar y tratar a
las personas con trastornos de la voz, el habla y el lenguaje. El diagnéstico se basa
generalmente en la historia del trastorno, como por ejemplo, cuando se notd por pri-
mera vez y bajo qué circunstancias, asi como en una evaluacion completa del habla
y las capacidades del idioma. Sin embargo, estas valoraciones carecen de protocolo
0 guia de actuacién nacional que permitan actuar cuando llega un caso de tartamu-
dez y, ademas, no tienen en cuenta el factor social, por lo que es dificil lograr un tra-
tamiento y seguimiento idéneo que no vaya en detrimento de la persona.

“No existe un censo oficial sanitario que determine cuantos somos. No existe
un protocolo sociosanitario de diagnostico, seguimiento”.
Entrevista 2

“Que los pediatras estén informados acerca de los sintomas y las posibilidades

de que un nifo tenga difluencia es fundamental para su futuro”.

“La atencién a la tartamudez desde la Sanidad Publica es realmente lamenta-

ble. No saben ni qué hacer con nosotros. Automaticamente mandan al logopeda, y
esto por ejemplo con un adolescente puede fastidiarle la vida porque en estas eda-
des se siente panico de tartamudear. Al final solo aumenta mas la ansiedad, que
empeora las cosas, y asi no se consigue dejar de tartamudear”.

Respuestas al cuestionario

La atencion sanitaria a la persona con tartamudez es mas visible durante la in-
fancia. No obstante, existe una desigualdad intercomunitaria en los servicios de aten-
cion temprana que son valorados de manera muy distinta en cada Comunidad
Autbnoma. Aunque en varias Autonomias la atencién temprana se ha articulado en
torno a un enfoque social del desarrollo, ampliando la mirada a un aspecto psicoso-
cial del nifio, en muchas de ellas se mantiene un enfoque médico y rehabilitador,
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sumado a un desconocimiento casi generalizado de la tartamudez. Asimismo, y de-
pendiendo del lugar de residencia, se adolece de una coordinacién entre los equipos
de atencién temprana y la escuela, impidiendo el trabajo en redes que se comple-
menten y faciliten la calidad de vida familiar.

“Es necesario realizar programas de formacion del profesorado y de profesio-
nales sanitarios como pediatras, enfermeros, psicélogos, psiquiatras, asi como el
diseno de un Protocolo de Deteccion Temprana de la Tartamudez Interdisciplinar.
Con el fin de que, ademas de conseguir una deteccion e intervencion logopédica
temprana, podamos consensuar familia, profesiones de la educacion

y profesionales de la salud, un protocolo de actuacion comun.

Hoy por hoy, dicho protocolo de actuacion no existe, por lo que, generalmente,

la mayoria de los nifios y nifas que acuden a la consulta de logopedia, suelen ha-
cerlo por iniciativa de los propios padres, cuando la tartamudez esta establecida.
En tal caso, nuestro objetivo principal ira encaminado a ofrecer estrategias facilita-
doras de la fluidez a los padres, entorno escolar y con el propio nifio, con el fin de
que las disfluencias no lleguen a cronificarse. Es decir, aparezcan en mayor nu-
mero de repeticiones, bloqueos, tics, falta de respiracion, evitacion de situaciones
y personas, sentimientos de miedo y vergtienza, etc....llegando a influir, directa-
mente, en la libertad de eleccion, por parte del propio nifio o nifia, de poder expre-
sarse con voluntariedad y plena libertad”.

Entrevista 4

Como quiera que la intervencion en el ambito sanitario a las personas con tarta-
mudez se dirige, principalmente, a la infancia, existe una percepcion generalizada
de abandono asistencial por parte de la poblacién adulta, que considera que no tie-
nen posibilidad de evaluacion y seguimiento de su trastorno, y que las investigacio-
nes e innovaciones al respecto se centran en diversos tratamientos que no suelen
aplicarse a los adultos. En el caso de existir, estos se refieren a sesiones con el lo-
gopeda, las cuales suelen ser escasas e insuficientes, teniendo por tanto que acudir,
si quiere continuar con el tratamiento, a la consulta privada donde los costos suelen
ser mucho mas elevados. Esta situacién genera que muchos adultos con tartamudez
desistan de buscar tratamientos o apoyos que les permita afrontar su situacion con
herramientas que le hagan mas facil su vida.
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Fundamentalmente, las limitaciones y carencias del sistema sanitario publico la
vienen cubriendo las Fundaciones y Asociaciones de personas con tartamudez y sus
familiares, mediante el desarrollo de una labor informativa, investigadora, formativa,
asistencial, coordinadora y, en general, gestora de las actuaciones en este ambito.

3.2.4. En la esfera del acceso, la permanencia y progresion en el trabajo. Especial
referencia al empleo publico

El mercado de trabajo es un ambito que esconde factores determinantes que
marginan a las personas con tartamudez. Uno de los mas denunciados por expertos
en el tema es la dificultad de acceso a los procesos de selecciéon de personal y a la
dificultad de lograr promociones 0 ascensos, lo que provoca un gran sentimiento de
frustracion y rechazo.

El desconocimiento generalizado de la sociedad de qué es y qué implica la tarta-
mudez lleva, en muchas ocasiones, a que se asocie con limitaciones de tipo psiquico
o0 mental, y a creer que existen incompatibilidades entre las capacidades, competen-
cias y expectativas labores de las personas con tartamudez, y las expectativas, ne-
cesidades y tendencias del mercado laboral.

La tartamudez limita el acceso al empleo que, anadido a la propia fobia social
que suelen sufrir las personas que tartamudean, les margina y sume en una dura
realidad. Para la mayoria de personas con tartamudez, encontrar empleo supone un
enorme esfuerzo y resulta frustrante cuando comprueban que en los procesos de
seleccion pasan todas aquellas fases que no son presenciales, pero que, una vez
mantienen la entrevista, son relegados. Su tartamudez les condiciona para conseguir
un trabajo, aunque su nivel de formacién, experiencia o habilidades requeridas para
el empleo sean semejantes o, incluso, superiores a las del resto de candidatos que
no tartamudean. La consecuencia directa de esta estigmatizacion es una absoluta
discriminacion laboral que aleja a la persona con tartamudez no solo del tejido labo-
ral, sino del espacio social de la normalidad.

“La gente siempre es asi, si tienen para elegir, por qué me

van a elegir a mi. Hay candidatos que hablan muy bien, sin trabarse. Siempre
ha existido la discriminacion.”

Entrevista 2
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“Tal vez la mayor discriminacion se produce en el ambito laboral. En este plano
podemos decir que hasta en un 80% de los casos, las personas con tartamudez
no superan la entrevista personal, no por falta de méritos del demandante, sino por
prejuicios del entrevistador”.

Entrevista 6

“Me he sentido discriminado en la busqueda de empleo. Estuve mucho tiempo
buscando trabajo e hice un montonazo de entrevistas. En tres meses hice treinta y
en todas ellas me dijeron que no, o me dieron una palmadita en la espalda con
pena, y me dijeron que no tenia aptitudes. Yo he sentido que he dado el perfil per-
fectamente, pero yo era consciente de que atascaba mucho y no tienes

mucho tiempo”.

Entrevista 3

Por su parte, cuando una persona con tartamudez tiene empleo, se enfrenta fre-
cuentemente a una “segregacion horizontal”. Los empleos que tienen se concentran
en un numero muy limitado de sectores y profesiones que son, por lo general, menos
valorados socialmente. Ademas, sufren la “segregacion vertical” o, lo que es lo
mismo, ocupan puestos peor remunerados, de menor responsabilidad. Ademas, en-
cuentran mayores obstaculos en su desarrollo y promocion profesional.

“Hay mucha dificultad con los ascensos, hay miedo de entregar mayor respon-
sabilidad a una persona con tartamudez. Por mi parte estoy tratando de dar un
perfil bajo ante mi jefe para que me hagan indefinido, me siento mas comodo”.

Entrevista 3

Aunque en los ultimos afos se viene haciendo un esfuerzo en politica especifica
en materia de empleo y ocupacion para las personas con discapacidad, sigue siendo
un bien escaso y precario debido a que, entre otros factores, las actuaciones en
estos aspectos no tienen en cuenta las peculiaridades de integracion laboral que
cada discapacidad requiere. En lo que respecta a la tartamudez, la peculiar forma
de expresion verbal que conlleva debe ligarse a los estereotipos de una discapacidad
que causa risa, burla, mofa, asociada a una tendencia a preferir una estricta comu-
nicacion verbal en el trabajo, la cual debe ser fluida y clara. Se produce una falsa
correlacion entre la forma de comunicarse de la persona con tartamudez y su capa-
cidad para realizar cualquier actividad.
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Los sujetos con tartamudez se ven envueltos en un clima laboral donde son aco-
sados mediante bromas, insultos 0 agresiones de manera intencional o muchas
veces sutil, que afectan su dignidad y causan angustia, dolor, miedo, complejo de
inferioridad y hasta el suicidio.

“Se tiene que concienciar a los empresarios y a la Administracion que una
persona con tartamudez se desempena con la misma eficiencia que otra
persona en cualquier trabajo”.

Entrevista 2

“Al mercado laboral le cuesta admitirnos. Y tenemos la misma valia

que cualquier otra persona, solo que tardamos un poco mas de tiempo en decir
lo que mismo que otro”.

Entrevista 3

Incluso la discriminacién sufrida por las personas con tartamudez en el ambito
laboral ha estado recogida en el ordenamiento juridico espafol hasta hace bien poco.
La tartamudez era motivo de exclusion laboral para obtener un empleo publico, con-
forme al cuadro médico de causas de exclusion para el acceso a la condicion de fun-
cionario o a la de miembro de las Fuerzas Armadas y de las Fuerzas y Cuerpos de
Seguridad del Estado.

Mediante Acuerdo del Consejo de Ministros del 21 de octubre de 2005 se suprimio
la tartamudez como causa de exclusién en el acceso al empleo publico, mediante la
modificacion de las normas reglamentarias que contemplaran este requisito. Esta
medida debia aplicarse en todas las convocatorias de pruebas selectivas para el ac-
ceso a cuerpos o escalas convocados con posterioridad al Acuerdo.

“En el ario 2005 pude acceder a una plaza en el cuerpo de la Guardia Civil,
puesto que en ese afo la causa de exclusion para las personas con tartamudez
desaparecioé por acuerdo del Consejo de Ministros y con ayuda de la Fundacion

Espanola de la Tartamudez. En el afio 2006 acabé el periodo de formacion y pos-
teriormente realicé el periodo de practicas. En 2013 me examiné para un ascenso

y me quedé sin plaza. Me volvi a presentar en 2014 y obtuve una plaza pues
saqueé la puntuacion para ello, pero en este afo fue la primera vez que insertaron
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la prueba de entrevista personal como una prueba del proceso selectivo, siendo
excluido en 10 minutos de entrevista y resultando “no apto por habilidades de co-
municacion deficientes”, cosa que recurri ante los Tribunales, siendo desestimado
mi recurso al no existir un informe que contradijera la resolucion del Servicio de
Psicologia de la Guardia Civil, sintiendo una gran decepcion por la negativa

a mi ascenso’.

Relato de vida 4

Ademas, este acuerdo, a través del Real Patronato sobre Discapacidad, estable-
cia que el Gobierno debia adoptar un marco estable de colaboracién con el movi-
miento asociativo de las personas con tartamudez para la prevencion, rehabilitacion,
apoyo psicosocial y la insercion laboral de estas personas, cuestion que hasta la
fecha de realizacion de este estudio no se ha llevado a cabo.

3.2.5. En la esfera del acceso a los bienes y servicios publicos

La experiencia de la poblacion con tartamudez en el acceso y disfrute de los ser-
vicios publicos habla de las discriminaciones derivadas por las barreras de comuni-
cacion.

A menudo, cuando la persona con tartamudez solicita cualquier informacion, re-
aliza una gestion o interpone una reclamacion relacionada con cualquier servicio pu-
blico, suelen aparecer conductas y comportamientos discriminatorios por parte del
interlocutor, muchas veces sutiles y, en ocasiones, sin tener conciencia de ello.

“Mucha gente lo que hace es empeorar las cosas. Cuanto de dicen cosas como
“Habla mas despacio", "Tranquilo", "Respira hondo", "Relajate", "No te pongas ner-
vioso"... solo consiguen acentuar la situacién”. “Algtn funcionario me ha metido
prisa al hablar y me dijo que no podia bloquear la fila”.

Entrevista 2

“Alguna vez no me funciond el abono de transportes y por no hablar con el en-

cargado, me fui andando a mi casa’.
Relato de vida 3
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“Malos modos por parte de muchas personas de atencion al publico. No tienen
paciencia y te meten prisa”,
Entrevista 3

El uso del teléfono, bien llamando a los demés o recibiendo llamadas, plantea si-
tuaciones muy dificiles para la persona con tartamudez. Las llamadas provocan en
la persona con disfemia ansiedad y nerviosismo y, consiguientemente, bloqueos que
le impiden mantener o incluso terminar una comunicacion telefénica.

“El teléfono es muy complicado porque simplemente es tu voz y no te puedes
apoyar en gestos. Esto genera mucha ansiedad, incluso antes de llamar

y esto es muy dificil”.

Entrevista 3

“Evitamos mantener conversaciones telefonicas. En estos casos es cuando
hay menos fluidez”.
Relato de vida 3

Si bien la incidencia cuantitativa de esta discriminaciéon no es notable, aquellos
que la han sufrido la consideran especialmente humillante y dolorosa.

“Es muy habitual que te cuelguen el teléfono. Dicen “no te oigo bien” y cuelgan”
0 piensan que es una broma”.
Relato de vida 3

“No te toman en serio”.
“Me ignoran totalmente. Muchas veces he delegado en otra persona que haga
por mi la llamada”.
Entrevista 3
3.2.6. En la esfera de la imagen social y del respeto personal y grupal
Aunque todas las personas con tartamudez tienen la misma sensacion de blo-

queo cuando tartamudean, existen grandes diferencias individuales en cuanto a in-
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tensidad y frecuencia de los mismos. Puede tratarse de una peculiaridad perceptible
Unicamente por la audicion o, por el contrario, ser muy visible en muchos casos. El
grado de vision o audicion no se relaciona con la gravedad del trastorno. Asi, puede
darse un bloqueo acompanado de contorsiones faciales y peculiares movimientos
de los labios seguido de varias palabras fluidas o, por el contrario, podemos pregun-
tar a una persona con tartamudez y esperar su respuesta durante varios minutos
mientras su cara solo refleja intentos de articulacion.

Sea como fuere el caso, lo cierto es que la tartamudez es percibida por la socie-
dad como una caracteristica peyorativa. La mirada social hacia la tartamudez man-
tiene imagenes y actitudes, segln los patrones tradicionales culturales' que
identifican la imagen de la persona con tartamudez con la de un ser comico o con
trastornos psiquicos a causa de su tartamudeo. Esto acarrea consecuencias psico-
sociales muy graves que afectan a todas sus esferas vitales.

“A dia de hoy, todavia mucha, pero mucha gente cree que las personas con tar-
tamudez tienen algtin problema mental’.
Relato de vida 2

“El concepto de tartamudez ha sido mitificado y distorsionado durante mucho
tiempo y, por tanto, existen muchas falsas creencias o mitos

sobre este trastorno.

No se conoce y se sacan conclusiones sobre su origen sin base cientifica,

que son popularmente aceptadas,

simplificando enormemente el conocimiento sobre éste.

Cuando no sabemos dénde debemos mirar, no podemos ver.

Por lo que es necesario realizar programas de sensibilizacién de la poblacion

en general, con el fin de que el conocimiento sobre el trastorno sea mas acertado,
asi como estrategias para facilitar la comunicacion y fluidez a la poblacion que pre-
senta tartamudez’.

Entrevista 4

9La presencia de la tartamudez en las obras comicas y dramaticas se caracteriza por la imitacion
fiel de las diversas caracteristicas de este trastorno con la finalidad de producir la risa.
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Para comprender estas consecuencias es necesario delimitar la realidad social
de la persona con tartamudez, lo cual significa conocer y entender las implicaciones
del tartamudeo en su vida diaria. La particular forma de comunicarse conlleva en el
propio individuo un modo de actuacion determinado al percibirse en su condicién de
persona con tartamudez y, a la vez, una suerte de legado adquirido de la opinion que
tiene su entorno sobre su forma de hablar. Asi, la persona con tartamudez se sabe
condicionada por sus particulares limitaciones y se sabe condicionada por la repre-
sentacion social que dichas limitaciones implica.

Diversas investigaciones en psicologia destacan los sentimientos de exclusion
que conlleva la tartamudez: “Los factores sociales tienen una gran influencia: la exi-
gencia de hablar fluido y deprisa, pone en desventaja a las personas que sienten y
admiten esa presion, cuando hay que darse el tiempo necesario para pronunciar.
También el desprecio y la risa que provoca la tartamudez en algunos, sobre todo en
la infancia, tienen una influencia importante en la aparicion y mantenimiento de este
problema”.

Muchos de estos estudios tratan la tartamudez y su relacién con la ansiedad. Al-
gunos sostienen que la ansiedad es la causa de la tartamudez y otros argumentan
que la ansiedad es el mero resultado de la historia de la tartamudez. En cualquier
caso, se cree que la ansiedad es un aspecto central de la tartamudez?'. El tartamu-
deo es un proceso automatico y, por tanto, inconsciente, que se encuentra arraigado
en la persona precisamente por la frecuencia y repeticion. Cuando un sujeto evita
tener esa reaccion automatica, generalmente consigue lo contrario: que surja con
mayor rapidez. Inmediatamente, se produce en la persona una sensacién de lucha
por conseguir fluidez y evitar los bloqueos. Otros factores que alimentan esta lucha
aparecen al tratar de impedir las emociones asociadas a los bloqueos como la im-
potencia al hablar, la rabia, la frustracion, la verglienza, etc. A causa de tartamudear,
la persona experimenta que su condicidbn supone no solo una limitacién en sus po-
sibilidades de desenvolvimiento, sino también, la necesidad de enfrentar una per-
cepcion publica devaluada de su imagen. La poblaciéon con tartamudez, por tanto,
no se siente dignificada ni en su dimension individual ni en su dimensién social.

20 GARCIA HIGUERA, J.A.: Deja de sufrir por la tartamudez. Madrid, 2013.
21 E| especialista en la materia Barry Guitar asi lo recoge en su obra: Stuttering: An Integrated Ap-
proach to Its Nature and Treatment. Lippincott Williams & Wilkins, 2006.
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Las burlas, desprecios o sencillamente la falta de consideracion y respeto que
manifiestan sufrir las personas que tartamudean amenazan su dignidad como valor
inherente a su individualidad, afectando directamente al desarrollo de su personali-
dad. Los diversos estudios y fuentes consultadas advierten que los sujetos con tar-
tamudez estan muy influidos por la autoestima, creandose una estrecha relacion
entre esta y la aceptacion de la tartamudez. Una mayor autoestima permite tener
una percepcion mas positiva de su condicién e imagen y, consecuentemente, posi-
bilita alcanzar mas y mejores habilidades para su integracién social. Por el contrario,
aquellos que tienen un nivel bajo de autoestima suelen tener mayores problemas
para aceptarse, experimentando resultados negativos en su calidad de vida.

“En mi caso, por ejemplo, tengo dos impactos por decirlo de alguna forma:

Por una parte, tengo el impacto de “no pasa nada”, me digo no tienes nada y,
por otro lado, tengo el impacto de “hay un problema y lo vamos a llevar lo mejor
posible y tu puedes con esto y mas”.

Relato de vida 2

“Yo no me he aceptado todavia porque me da repulsién conmigo mismo

cuando me atasco. Incluso, no me gusta ver a otros que tartamudean porque me
veo reflejado y no me gusta. A mi, no expresarme bien me molesta”.

Entrevista 3

La ausencia de reconocimiento de la dignidad de las personas con tartamudez
en su dimension social se traduce, por una parte, en que gran parte de la sociedad
sigue orientando sus percepciones segun pautas enraizadas en ideas errbneas y
negativas bajos las que se construye la identidad de la persona con tartamudez. Por
otra parte, deriva en que no les son garantizados sus derechos para cumplir sus pla-
nes de vida en igualdad de condiciones que el resto de la poblacion.

La experiencia vital de tener caracteristicas no acordes con un modelo social es-
téticamente perfecto, funcional y agil en todo sentido, genera vulnerabilidad en la
poblacién con tartamudez que restringe sus oportunidades y les impide o dificulta
acceder a areas en las que los retos sociales son especialmente dificiles como el
empleo.
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Alo largo de su vida, en mayor o menor medida, la persona con tartamudez com-
prueba que, tanto por los condicionamientos practicos como por las representaciones
de la tartamudez, su habitus®® se construye practica y simboélicamente como el de
un grupo categorizado por su insuficiencia, su incapacidad y su valia reducida res-
pecto de las suficiencias, capacidades y valia de la generalidad de la poblacién que
no presenta ninguna discapacidad. Sin duda, las personas con tartamudez parten
de una situacién objetiva de desventaja que repercute en los procesos de interaccion
cotidianos en los que ha de implicarse, limitando sus posibilidades de participacion
plena en la vida social en las mismas o parecidas condiciones que los demas.

“La gente que no conoce nada de la tartamudez, de repente cuando ve que
trasmito nerviosismo o ansiedad, pienso que ellos creen que no somos muy inteli-
gentes, o que tenemos un pequerio trastorno de la cabeza’.

Entrevista 3

“En la mayoria de los casos, la tartamudez genera un rechazo en la persona

que actua de receptor en el canal de comunicacion. El mensaje llega y el emisor
lucha y consigue comunicarse, pero es el receptor quien evita en gran medida en-
frentarse al estigma creado. Dicho esto, podria considerar que la tartamudez se
potencia actuando en forma de espejo, con la falta de empatia y comprension so-
cial del receptor, ante el desconocimiento y el miedo a ayudar”.

Entrevista 5

3.2.7. En la esfera de acceso a la cultura y el ocio
La tartamudez se convierte para muchas personas disfémicas en un auténtico

problema para relacionarse socialmente y disfrutar de su tiempo de ocio como lo
hace el resto de poblacion.

22 Habitus es uno de los conceptos béasicos de la teoria social de Pierre Bourdieu, quien supero, a
partir de este concepto, la clasica dicotomia entre lo objetivo y lo subjetivo, esto es, entre la posicion
objetiva que los sujetos ocupan dentro de la estructura social y la interiorizacién o incorporacién de
ese mundo objetivo por parte de los sujetos. Constituye un conjunto de estructuras tanto estructura-
das como estructurantes: lo primero, porque implica el proceso mediante el cual los sujetos interio-
rizan lo social; lo segundo, porque funciona como principio generador y estructurador de practicas
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En estos tiempos, cuando el ocio no solo es un recurso importante para el des-
arrollo personal, social y econémico, sino que es un aspecto de la calidad de vida
que ofrece variadas oportunidades que permiten a los individuos seleccionar activi-
dades y experiencias que se ajustan a sus propias necesidades, intereses y prefe-
rencias, las personas con tartamudez no pueden gozarlo con plenitud.

Las enormes barreras de comunicacion que ocasiona la tartamudez determinan
la participacion en actividades de ocio y cultura que se limitan o se evaden por miedo
a relacionarse con otras personas.

“Hasta los 15 anos salia muy poco, tenia pocas amistades y me pasé la juven-
tud leyendo porque no salia. A esa edad queria coger un tren e irme a recorrer
mundo y me dije, “dénde vas tu si no puedes ir a la esquina por leche”.
Entrevista 2

“Hay un grupo social que hace quedadas para jugar a juegos de mesa y me
apunté hace 12 meses porque me gusta, pero nunca he ido a ninguna reunion por-
que no veo capaz de decir mi nombre”.

Entrevista 3

“Durante mucho tiempo no realicé actividades de ocio que me gustaban por
miedo. A veces, aunque mucho menos que antes, dejo de disfrutar de esta faceta
para no ir y exponerte”.

Relato de vida 3

Aunque de la informacién recabada se deduce que no son los propios servicios
y programas de ocio per se los que generan la discriminacion, la dimension social
del ocio compartido si se ve ensombrecida por la experiencia de las personas con
tartamudez que relacionan su forma de hablar con situaciones desagradables.

culturales y representaciones. En definitiva, el habitus es un conjunto de esquemas a partir de los
cuales los sujetos perciben el mundo y actian en él. Este concepto permite explicar el entorno socio-
cultural en el que se desenvuelven las personas con discapacidad y las representaciones sociales
que sobre ellas recaen, las cuales inciden en su cotidianidad.
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“He dejado de hacer actividades de ocio que me gustan mucho, no tanto por la
sociedad, sino que yo me impongo”.
Entrevista 3

“No es que te digan no entras aca, sino que son tus propios miedos que te
impiden relacionarte. Al final de pones falsas excusas. Bueno, si al final no
me apetecia tanto”.

Entrevista 3

73






Capitulo IV

LA ARTICULACION ASOCIATIVAY EN ESTRUCTURAS DE APOYO DE LAS
PERSONAS CON TARTAMUDEZ EN ESPANA

No se tiene constancia fehaciente del afio en que la movilizacién social favorecio
la creacion de organizaciones dedicadas a ayudar a las personas con tartamudez y
sus familias en Espana. Es probable que el movimiento asociativo de la tartamudez
fuera tardio, en virtud del gran desconocimiento que a través de la Historia ha tenido
este trastorno, al cual se le siguen atribuyendo diversas causas. Su baja prevalencia,
asi como el hecho de ser heterogéneo, poco estable y no tener un censo de personas
afectadas, fueron factores que determinaron que sus reivindicaciones fueran indivi-
duales, aisladas y centradas, fundamentalmente, en el ambito sanitario, al haberse
prestado, por mucho tiempo, especial y casi que Unica atencion a las causas de tipo
netamente organico y linglistico. Las demandas consistian, por tanto, en conseguir
un diagnostico lo mas preciso posible, disponer de atencion sanitaria de calidad y
encontrar un tratamiento.

Durante mucho tiempo la articulacion asociativa en torno a la tartamudez fue fra-
gil, precaria e inestable. La participacion de las propias personas con esta peculiari-
dad era minima, pues muchas de ellas consideraban que la condicion de
discapacidad les obstaculizaba su crecimiento personal y progreso social.
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“La Fundacién Espafiola de la Tartamudez nacio apenas hace 15 anos. Antes la
gente estaba mal, con menos respeto, con mas dificultades para tener trabajo, que
no han tenido apenas relaciones, que han sido excluidas”.

Relato de vida 3

“La Fundacioén tiene mucha importancia porque te das cuenta de que no estas
solo, que no eres tan raro”.
Entrevista 2

Sin embargo, cuando los profesionales empiezan a conceder importancia a los
factores psicosociales que mantienen y agravan la tartamudez, y los propios afecta-
dos toman conciencia de que su circunstancia personal constituye una situacion ob-
jetiva de desventaja, surge la necesidad de asociarse con otras al compartir los
mismos problemas derivados por una misma causa.

La configuracién de las organizaciones de apoyo y ayuda a las personas con tar-
tamudez y sus familias se han centrado en la satisfaccion de sus necesidades de
modo directo. Es decir, han estado atentas a cubrir o completar la cartera de servi-
cios, principalmente en logopedia y psicologia. Por lo tanto, muchas entidades han
seguido, y siguen ain, la linea del paradigma de la rehabilitacion, representado por
un modelo médico que entiende la discapacidad como un déficit funcional del sujeto,
quien ha de recibir el tratamiento rehabilitador necesario para poder llevar lo mejor
posible su déficit. ElI contenido comdn que las une, la tartamudez, se difumina. Es
aqui donde cobra vigencia el modelo social que explica la discapacidad como una
construccioén social impuesta a las propias personas con discapacidad, con unas im-
plicaciones sociales y politicas que pasan por la exclusién de este colectivo en la
vida publica y normalizada. Segun esta perspectiva, la persona con discapacidad ha
de jugar un papel activo dentro de este proceso; es decir, ha de implicarse como ciu-
dadano activo en la lucha por el reconocimiento de sus derechos. De esta manera,
la tartamudez ya no solo implica una limitacién funcional, sino que principalmente
viene determinada por las barreras y obstaculos para la integracion de las personas
que presentan dicho trastorno.

Atendiendo al modelo social, las intenciones de los asociados en torno a la tar-
tamudez, si bien en un principio no tenia caracter reivindicativo y de representacion,
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sino mas de prestacion de servicios y de establecimiento de relaciones de ayuda
mutua para la satisfaccion de necesidades, van virando hacia pretensiones de lucha
aunada para producir cambios de la totalidad del colectivo.

Las organizaciones de la tartamudez que se van creando ya no se centran ex-
clusivamente en la vertiente asistencial, sino que han ido desarrollando una vertiente
reivindicativa (de reconocimiento de derechos vy visibilizacién de las personas con
tartamudez); y aunque queda todavia mucho por hacer, el papel de prestacion de
servicios se considera algo fijo y afianzado, mientras que la vertiente reivindicativa
de derechos esta por conseguir.

“En los ultimos afos hemos avanzado mucho en el respeto hacia las personas
con tartamudez, pero todavia falta mucho camino por recorrer”.
Relato de vida 3

“Las personas con tartamudez no suelen quejarse porque piensan que van a
molestar. En general, se cohiben y no hacen valer sus derechos, su respeto y dig-
nidad. Creo que desde las organizaciones se debe trabajar en esto para que las
personas conozcan sus derechos y los instrumentos para hacerlos valer”.
Entrevista 2

“Se requiere la modificacion de las leyes para que se otorguen los mismos ser-
vicios y los mismos derechos que cualquier persona, independientemente del
tiempo que se necesite para hablar. Por eso necesitamos promover leyes labora-
les, sociales sanitarias y de educacion en el marco de las necesidades de las per-
sonas afectadas de tartamudez”.

Entrevista 6

En la actualidad, la visibilidad social de la tartamudez viene acompafiada todavia
de connotaciones negativas que impiden a la persona que tartamudea cumplir su
trayectoria vital en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos. A partir de
esta premisa, muchas personas con tartamudez se van afiliando a alguna entidad,
si bien todavia es escasa su participacion en las actividades de la organizacion, sobre
todo, cuando se exponen al publico.
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“Hay poca gente dentro de la Fundacion que participa. Cuando creen que se
pueden ver afectados ellos porque se muestra su imagen no participan. Por ejem-
plo, cuando hay que hablar ante la prensa o dar conferencias o,

en general, hablar en publico’.

Entrevista 3

“Aunque cada vez se asocia mas gente, la verdad es que no son muy participa-
tivos. Buscan que la Fundacion se encargue de todo, pero no se involucran
mucho, tienen miedo”.

Relato de vida 3

La Fundacién Espafiola de la Tartamudez viene realizando esta funcién repre-
sentativa y reinvidicativa, articulando a las entidades desperdigadas por todo el te-
rritorio nacional que no tenian capacidad de representacion y reivindicacion o esta
era débil. Esta entidad busca que las personas con discapacidad puedan posicio-
narse como sujetos en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos tratando,
por una parte, de dar mayor visibilidad a las personas con tartamudez en pos de una
integracion real de las mismas vy, por otra parte, influyendo en las politicas sociales
y legislacion que pueda afectar al colectivo.

“Desde nuestra Fundacion llevamos a cabo diferentes proyectos en diversas
areas siempre intentando favorecer a nuestro colectivo, tanto en integracion labo-
ral como en atencion temprana y deteccion precoz y sensibilizacion, normalizacion
e informacién de la sociedad. A nivel interno, facilitamos la interaccion entre miem-
bros y familias para compartir nuestras situaciones personales. También realiza-
mos campanas informativas tanto en medios de comunicacion como en colegios,
universidades, para dar visibilidad a nuestro colectivo ante la sociedad.

Los desafios del movimiento asociativo de la tartamudez son varios: seguir lu-
chando para que la tartamudez no sea causa de estigmatizacion tanto para adul-
tos como para nifos; que la sociedad normalice y esté informada de este trastorno
del habla; que los profesionales que nos atienden estén bien informados, actuali-
zados e incluyan la tartamudez en sus estudios; que desaparezca de las aulas el
acoso, las burlas, la exclusion, o que los adultos puedan optar a un puesto de tra-
bajo adecuado a su formacion y sus capacidades en las mismas condiciones que
cualquier otra persona ’.

Entrevista 6
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“Somos un colectivo que hemos estado mucho tiempo en la sombra, que poco
se ha quejado y que poco ha reclamado por sus derechos.

Antes de la Fundacion no habia nadie que saliera y alzara la voz

por el colectivo’.

Relato de vida 3

Sin duda alguna, en lo que respecta a la atencion al colectivo de personas con
tartamudez y, especialmente, en momentos de crisis econémica y social como los
vividos (de los que aun se sienten coletazos), el movimiento asociativo ha ejercido
un papel comprometido y fundamental. Ha contrarrestado —incluso con medios pre-
carios— los efectos perversos de esta situacion en las personas con tartamudez y
sus familias, que todavia ven peligrar los débiles logros de inclusion alcanzados hasta
el momento.

La implicacion intensa y prolongada del tejido asociativo ha sido y sigue siendo
el verdadero motor para concienciar, detectar, dignificar y modificar la legislaciéon a
favor de un colectivo que también sufre el repliegue de los derechos sociales.

Este hecho evidencia que en manos de cada persona con tartamudez y su familia
se encuentra el proceso de mejora de sus circunstancias, mediante su compromiso
a nivel individual y a través de la militancia asociativa. Una tarea que sigue vigente,
si cabe con mas intensidad, para evitar retrocesos en la poblacion con tartamudez,
que continda siendo vulnerable en términos de derechos, inclusion y bienestar. Ello
obliga a reformular el papel del activismo de la tartamudez como instrumento de vi-
sibilizacién, provision de apoyos y de acompafnamiento que acelere los cambios que
necesitan las personas con tartamudez y sus familias para ver reconocidos sus de-
rechos y alcanzar la inclusion social.
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Capitulo V

RESULTADO DEL CUESTIONARIO SOBRE LA SITUACION ACTUAL Y LAS
DISCRIMINACIONES SUFRIDAS POR LAS PERSONAS CON TARTAMUDEZ

Con la finalidad de explorar y analizar la situacion actual y las discriminaciones
sufridas por las personas con tartamudez, se difundi6 por la Fundacioén Espafiola de
la Tartamudez un cuestionario durante el periodo comprendido entre el 1 de julio y el
31 de agosto de 2016.

5.1. Representatividad de la muestra

Se han recogido sesenta y cuatro (64) cuestionarios que han sido cumplimenta-
dos por personas con tartamudez o por familiares directos o allegados, todos resi-
dentes en Espafia.

La proporcion que supone los cuestionarios cumplimentados por los propios afec-
tados asciende a un 80% (36 hombres y 15 mujeres), mientras que los referidos a
familiares de la persona con tartamudez es del 20% del total (la edad de la persona
con tartamudez corresponde a 12 menores de edad y 1 mayor de 30 afos).

Debe recordarse que, si bien la muestra no es ni puede tomarse como una esta-

distica representativa de la poblacion con tartamudez, los 64 cuestionarios ofrecen
un tamano de muestra suficiente para garantizar la representatividad y validez de
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los resultados, teniendo en cuenta que vienen complementados con multiples relatos
de vida y entrevistas de personas con tartamudez, sus familias y profesionales que
trabajan en esta materia.

5.2. Tipos de preguntas y contenidos de analisis

El cuestionario constaba de preguntas cerradas (en las que el encuestado debia
marcar, segun los casos, una o varias opciones de entre las que se le ofrecian) y de
preguntas abiertas, en las que se solicitaba al encuestado su opinién sobre las ne-
cesidades y situaciones de discriminacion que experimentan, como persona con tar-
tamudez o como familiar de persona con tartamudez, sin otra limitacion que el
espacio disponible para contestar.

El andlisis de las preguntas cerradas permitio establecer los perfiles cuantitativos
de los que aportaron informacion y sobre quienes se aporto informacion. Los espa-
cios de respuesta abierta se incluyeron en el cuestionario con la finalidad de dar
oportunidad a los encuestados de ampliar, aclarar o matizar sus contestaciones. Mu-
chas de las personas que cumplimentaron el cuestionario han afiadido multitud de
reflexiones, precisiones, comentarios y propuestas. El andlisis de estos datos es de
corte cualitativo, en el que se destacan algunas ideas, opiniones y actitudes que nos
han guiado sobre el resultado del cuestionario.

5.3. Resultados
5.3.1. Conocimiento de la tartamudez

Ante la pregunta de si sabe la sociedad lo que es e implica la tartamudez, el 94%
de la totalidad de los participantes contestaron que no, y tan solo el 6% restante que si.

A esta pregunta le acompafian respuestas como “mucha gente cree que es por

lentitud al pensar”, “es algo que no tiene trascendencia social”, “se piensa que las

personas tartamudas son muy nerviosas por naturaleza”, “todos los nifios tienden a
tartamudear”.
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ILUSTRACION 1
Conocimiento de la tartamudez

¢;Sabe la sociedad qué es y qué implica la tartamudez?
Respuesta Numero Porcentaje
Si 4 6%
No 60 94%
Total 64 100%

5.3.2. Percepcion general de la discriminacion

En su mayor parte, las personas que contestaron el cuestionario se han sentido
en diversos grados discriminadas por razon de la tartamudez. Ante la pregunta de si
ha sufrido (el propio afectado o un familiar de persona con tartamudez) en alguna
ocasion discriminacion por motivo de discapacidad, el 60% manifiesta que ha sentido
discriminacion “alguna vez”; el 25% manifiesta haberla experimentado “frecuente-
mente” y el 15% responde que nunca se ha sentido discriminada.

ILUSTRACION 2
Percepcion general de discriminacion

¢Ha sufrido usted o algtn familiar con tartamudez discriminacion por razén
de su discapacidad?
Respuesta Ndmero Porcentaje
Alguna vez 38 60%
Frecuentemente 16 25%
Nunca 10 15%
Total 64 100%
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5.3.3. Las discriminaciones percibidas
Discriminacion directa e indirecta

El 33% de las personas que respondieron el cuestionario se ha sentido discrimi-
nado por motivos de discapacidad, percibiendo que la discriminacion esta relacio-
nada directamente por la forma de comunicarse. El 11% aprecia que la discriminacién
es de tipo indirecto®. El 22% ha experimentado ambos tipos de discriminacién, pero
prevaleciendo la de tipo directo, mientras que el 18% también ha sufrido las dos for-
mas de discriminacion, pero predominando la de modo indirecto. El 16% nunca se
ha sentido discriminado.

ILUSTRACION 3
Discriminacion directa e indirecta

Si la respuesta es afirmativa, indique si la discriminacion:

Respuesta Numero Porcentaje

Ha sido producida directamente por 21 33%
la forma de comunicarse

Ha sido producida de manera 7 11%
indirecta
Ambas, prevaleciendo la 14 22%

discriminacion directa

Ambas, prevaleciendo la 12 18%

discriminacion indirecta

Nunca se han sentido discriminados 10 16%
Total 64 100%

23| a discriminacion directa se produce cuando una persona con discapacidad es, ha sido o pudiera
ser tratada menos favorablemente que otra que no lo sea, en una situacion analoga o comparable.
La discriminacion indirecta se produce cuando una disposicion, un criterio o una practica aparente-
mente neutros puedan ocasionar una desventaja particular a personas con una discapacidad res-
pecto de otras personas sin discapacidad.
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El significado de la discriminacién por motivos de tartamudez

La primera de las preguntas abiertas del cuestionario pretende captar informacion
sobre como se conceptualiza la discriminacién por razon de tartamudez.

Gran parte de las respuestas asocia la discriminacién a la risa y burla, como al
rechazo y desprecio por parte de la sociedad, por la forma y el tiempo que requiere
la persona con tartamudez para expresarse. Asi, comentarios del tipo “castigo social
por la forma de hablar asociado a la frustraciéon de tu interlocutor por tener que es-

perar a que tu termines”, “te ridiculizan”, “no relacionarme con personas interesantes

” ” o«

0 atractivas por temor”, “no acudir a entrevistas de trabajo”, “aislarnos”, “sonrisas

” ” o«

burlonas”, “imitacion burlesca de la forma como hablo”, “porque tartamudeo son tonto

y doy pena”, “dicen que soy lento y torpe”, “tenemos un trato humillante y de crear
risa facil”, son ofrecidos de manera reiterada.

Queda patente que este tipo de discriminacién basada en la estigmatizacién so-
cial ha sido sentida directamente por casi todos los participantes en algin momento
de su vida, y constituye el mayor obstaculo para conseguir una verdadera inclusion
en la sociedad. Las personas con tartamudez reclaman un trato en general mas res-
petuoso y no ser motivo de mofa.

5.3.4. Percepcion de la discriminacion en ambitos concretos

Preguntamos en cual de los siguientes contextos: salud, empleo y relaciones la-
borales, educacién, imagen personal y grupal, servicios publicos o reconocimiento
oficial de la situacion de discapacidad, percibian las personas con tartamudez una
discriminacion mayor.

Los resultaron arrojaron que el 33% de los participantes ubican el empleo y las
relaciones laborales como la esfera en donde experimentan mayor discriminacion.
Le sigue con un 23% la discriminacién referida a la imagen personal y grupal, seguida
de la discriminacion por motivos de salud (19%), la discriminacién en el ambito del
reconocimiento oficial de la situacion de discapacidad (13%) y con un 6%, la discri-
minacion en la esfera de la educacion y la discriminacion relativa a servicios publicos.
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ILUSTRACION 4
Percepcion de la discriminaciéon en ambitos concretos

Contexto Numero Porcentaje

Salud 12 19%
Empleo y relaciones laborales 21 33%
Educacion 4 6%
Imagen personal y grupal 15 23%
Servicios publicos 4 6%
Reconocimiento oficial de la situacion 8 13%
discap.

Total 64 100%

Educacién

El 48% de las personas que contestaron el cuestionario manifiestd haber expe-
rimentado dificultades a la hora de integrarse en el sistema educativo ordinario. El
restante 52% indicd que no se ha sentido discriminado en este ambito.

ILUSTRACION 5
Discriminacion en el ambito de la educacion

¢Ha sufrido usted o algun familiar con tartamudez a su cargo dificultades a
la hora de integrarse en un sistema de educacion ordinaria?

Respuesta Numero Porcentaje
Si 31 48%
No 33 52%
Total 64 100%
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Las barreras que tienen las personas con tartamudez en la esfera educativa son
de diferente tipo. El 48% corresponde a dificultades de tipo psicologico, el 38% se
debe a barreras de comunicacion, el 8% a problemas en el disefio curricular y el res-
tante 6% a otro tipo de dificultades: “Es un compendio de todos”, “Los padres no
educan a sus hijos en el respeto y tolerancia hacia los demas”.

ILUSTRACION 6
Tipo de barrera en el ambito educativo

Tipo de barrera Ndmero Porcentaje
Barrera de tipo psicolégico 31 48%
Barreras de comunicacion 24 38%
Barreras adaptativas (disefio curricular) 5 8%
Otras 4 6%
Total 64 100%

Las dificultades, segun el 45% de los encuestados, se concentran en la educacion
media; el 38% considera que en la educacion basica, mientras que el 9% se ubica
en el nivel superior; el 5% en la educacién preescolar y un reducido 3% cree que en
los cursos especializados.

ILUSTRACION 7
Niveles de ensefianza donde se concentra la discriminacion

Nivel de ensefianza Numero Porcentaje
Educacién preescolar 3 5%
Educacion basica 24 38%
Educacion media 29 45%
Educacién superior 9%
Cursos especializados 3%
Total 64 100%
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Empleo y relaciones laborales

Seguida de la discriminacion directa motivada por la forma de hablar de la persona
con tartamudez, el contexto donde mas se percibe la discriminacion es en la busqueda
de empleo y las relaciones laborales. El 31% de las personas que respondieron el
cuestionario manifiestan haber sufrido alguna vez este tipo de discriminacion, el 27%
sefiala que frecuentemente y el 11% considera que siempre ha experimentado dis-
criminacion en la esfera laboral. El restante 31% manifiesta que nunca se ha sentido
discriminado en este ambito. Sobre este ultimo porcentaje cabe aclarar que el 4% co-
rresponde a menores de edad y una persona mayor de 30 afos, todos ellos a cargo
de un familiar y, por tanto, no se encuentran laborando.

ILUSTRACION 8
Discriminacién en el empleo y las relaciones laborales

¢Ha sufrido usted o algun familiar con tartamudez discriminacion a
consecuencia de la tartamudez en la busqueda, seleccion y contratacion
laboral?

Respuesta Numero Porcentaje
Si, siempre 7 11%
Frecuentemente 17 27%
Alguna vez 20 31%
No, nunca 20 31%
Total 64 100%

Cuando se solicita que se explique la conducta discriminatoria las respuestas
conllevan un sentimiento de frustracién en los procesos laborales selectivos:

El trato discriminatorio viene dado en mayor porcentaje (28%) por el empleador,

seguido de la discriminacién por parte de sus companeros de trabajo (23%) y el 48%
se refiere a otro tipo de discriminacion.
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El 64% de los que respondieron el cuestionario indican que no han sufrido discri-
minacion a consecuencia de su tartamudez a la hora de acceder a cursos de forma-
cién promovidos por la propia empresa para alcanzar promociones y ascensos. Sin
embargo, el 36% sefala haberse sentidos discriminados en este sentido.

Atencion sanitaria

La discriminacién en este ambito ha sido percibida por tan solo el 16% de los par-
ticipantes. Sin embargo, de la totalidad de personas que contestaron el cuestionario,
el 59% considera que en el contexto sanitario las barreras se refieren a la comuni-
cacion, el 19% son barreras de tipo psicologico, el 16% tiene que ver con otro tipo
de barreras y tan solo el 6% son de indole legal.

Algunas respuestas de otras barreras son: “Se suele considerar que la tartamudez
es algo que debe ser asumido econ6micamente en su totalidad por el paciente”, “No
te hacen caso”, “Atencion reducida a atencion logopédica”.

ILUSTRACION 9
Discriminacion y tipo de barrera en el ambito de la atencién sanitaria

Tipo de barrera Ndmero Porcentaje
Barrera de tipo psicolégico 12 19%
Barreras de comunicacion 38 59%

Barreras legales 4 6%

Otras 10 16%
Total 64 100%

Reconocimiento oficial de la situacién de discapacidad
La discriminacién en relacioén con el reconocimiento oficial del grado de discapa-

cidad no ha sido advertida por el 78% de los participantes, mientras que el restante
22% considera que si ha sido discriminado en este contexto.
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Hay que resefar que el 19% son menores de edad, muchos de ellos en edades
comprendidas 0-3 afos, los cuales tienen dificultades al solicitar el certificado de re-
conocimiento de discapacidad, puesto que se considera por parte de los valoradores
que para los menores el pronostico de evolucion es incierto y solo examinan las li-
mitaciones adaptadas a su edad.

Aunque la incidencia cuantitativa de esta discriminacion no es notable, hay res-
puestas que aluden a los obstaculos en este ambito: “La mayoria de gente no lo ve
como una discapacidad”, “La tartamudez por si misma no es suficiente para conse-
guir el certificado, hay que afadirle las consecuencias psicolégicas”, “No me darian
la discapacidad por la tartamudez”, “Es dificil que te den el certificado de discapaci-
dad por la tartamudez”, “No te sabes explicar y al no entenderte no te escuchan, no
se te da el tiempo de escucharte”, “El grado de discapacidad es absurdo e inutil”.

Uso de bienes y servicios publicos

El 25% de las personas que cumplimentaron el cuestionario detecta problemas
de discriminacion en el uso de bienes y servicios publicos. Las barreras de comuni-
cacién, comportamiento y actitud son las que dificultan el acceso a los servicios pu-
blicos: “Hay una falta de respeto generalizado por las personas tartamudas, incluso
por parte de los servidores publicos”, “He tenido problemas a la hora de poner una
queja en una entidad publica porque me decian que no se lo contara verbalmente
sino por escrito, y no me dejaban explicarme”.

5.3.5. Acciones contra la discriminacion

Aunque las personas con tartamudez son cada vez mas conscientes de que no
deben tolerar ninguna discriminacion, solo el 17% de los participantes afirma haber
emprendido algun tipo de accién legal o paralegal para combatir la discriminacién
sufrida por ellos mismos o por una persona con tartamudez a su cargo, y que el 64%
de estas acciones han obtenido un resultado favorable.
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ILUSTRACION 10

Acciones emprendidas contra la discriminacion

¢Ha emprendido alguna accidn legal o paralegal para combatir la
discriminacién sufrida por usted o por una persona con tartamudez a su

cargo?
Respuesta Numero Porcentaje
Si 11 17%
No 53 83%
Total 64 100%

Los motivos por los cuales algunas personas no han emprendido acciones contra
la discriminacion son variados, destacando entre ellos el desconocimiento de los me-
canismos legales que pueden ser utilizados, seguido de la inexistencia de mecanis-
mos y el temor a una respuesta negativa o el desanimo. Otros motivos con menor
incidencia cuantitativa son la falta de medios técnicos y econémicos para emprender
las acciones de lucha contra la discriminacion (4%), y otros diversos motivos rese-
fnados (19%), entre los que destaca: “No considero que esa sea la mejor forma”, “Es
mas una cuestioén de educacion y explicar que de emprender acciones legales”.

“Cualquier accion legal generaria mas rechazo”.

ILUSTRACION 11
Motivos para no emprender acciones contra la discriminacion

¢ Cuales son los motivos por los cuales no han emprendido acciones contra la discriminacion’

Motivo Nuamero Porcentaje
Inexistencia de mecanismos adecuados 12 19%
Desconocimiento de mecanismos 25 39%
Falta de medios econémicos, técnicos 3 4%
Temor a una respuesta negativa. Desanimo 12 19%
Otros 12 19%
Total 64 100%
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El 61% de los participantes declara no haber acudido ante alguna organizacion
representativa de las personas con tartamudez o de la discapacidad para informar
de la discriminacion sufrida y, en su caso, para pedir amparo. El restante 39% si ha
acudido a recibir asistencia por parte de las entidades representativas.

ILUSTRACION 12
La atencion de las organizaciones representativas

¢Ha acudido a alguna organizacion representativa de las personas con
tartamudez o personas con discapacidad para informar de la
discriminacion y, en su caso emprender acciones?

Respuesta Ndmero Porcentaje
Si 25 39%
No 39 61%
Total 64 100%

En el 92% de los cuestionarios se destaca que no existen en nuestra legislacion
y en nuestra practica administrativa dispositivos eficaces para luchar contra la dis-
criminacion de las personas con tartamudez. Algin comentario sefiala a la “ingente
legislacién en materia de discapacidad en los Gltimos afos, pero con una ineficiente
aplicacion”.

ILUSTRACION 13
Eficacia de los dispositivos de lucha contra la discriminacion

¢Considera que en nuestra legislacion y en nuestra practica administrativa
hay dispositivos eficaces para luchar contra la discriminacién de las
personas con tartamudez?

Respuesta Ndmero Porcentaje
Si 5 8%
No 59 92%
Total 64 100%
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5.3.6. Percepcion social de la tartamudez

Un abrumador 97% de los participantes afirma que la discriminacion que sufren
las personas con tartamudez no es suficientemente percibida por la opinién publica
en Espana.

En el infimo porcentaje del 3% se destacan comentarios que valoran la mejora
de la percepcién que tiene la sociedad en relacion con la discapacidad en general
(algunas mas que otras): “Se ha avanzado mucho en este asunto aunque falta toda-

” o«

via”, “Hay algo mas de respeto”, “se habla con mas naturalidad”.

Sin embargo, los prejuicios sociales y el imaginario social de que la tartamudez
es algo gracioso son preocupaciones latentes en esta respuesta.

ILUSTRACION 14
Percepcion social de la tartamudez

¢, Cree que la discriminacion sufrida por las personas con tartamudez es
suficientemente percibida por la sociedad?

Respuesta Numero Porcentaje
Si 2 3%
No 62 97%
Total 64 100%

93






Capitulo VI

CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE ACCION POLITICA
Y NORMATIVA PARA MEJORAR LA INCLUSION SOCIAL
DE LAS PERSONA CON TARTAMUDEZ

Tanto el ordenamiento juridico como la evolucion politica en Espafia en las Ultimas
décadas dan cuenta de una progresiva transformacién sobre la forma de concebir y
tratar la discapacidad. Desde un enfoque asistencialista y paternalista se ha ido pa-
sando gradualmente hacia una visién fundamentada en el reconocimiento de dere-
chos o, lo que es lo mismo, en el modelo social. Sin embargo, y pese a la recepcion
de este paradigma en nuestros marcos normativos, la vivencia cotidiana de la gran
mayoria de personas con tartamudez en nuestro pais apenas ha sufrido modifica-
ciones. Es un colectivo que continla envuelto en un contexto social que les sigue
discriminando y excluyendo.

De la informacién recabada se desprende que las personas con tartamudez y
sus familias presentan un conjunto definido de necesidades que no suelen atenderse
adecuadamente por parte de los poderes publicos, que no cuentan con los conoci-
mientos y estrategias necesarias para dar mejor respuesta a estas necesidades.

Esta situacion se explica porque en realidad, y pese a la abundancia de normas,

programas, estrategias y planes en materia de discapacidad, no existen en nuestro
pais verdaderas politicas publicas dirigidas a la tartamudez.
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Aunque la accion politica y publica ha virado para dotar a la discapacidad de un
significado y sentido orientador mas acorde con su percepcion actual que la incardina
como un asunto de derechos humanos, lo cierto es que no podemos decir que exista
una actuacion articulada y reflexiva en la materia, ya que la legislacion y las acciones
emprendidas se han hecho de modo diverso y disperso.

En lo que se refiere a la discapacidad que nos ocupa, ni siquiera ha existido una
hoja de ruta de politica publica especifica, puesto que no se ha realizado un analisis
de las necesidades y demandas concretas del colectivo. La tartamudez sigue la es-
tela de las acciones publicas instauradas para la discapacidad en su conjunto, enfo-
candose casi con exclusividad al campo de los servicios sociales y de la sanidad,
sin cobertura de accién a todos los segmentos de actuacién publica.

De acuerdo con lo anterior, se hace indispensable disefar e instaurar buenas po-
liticas que puedan dirigir la accidn publica hacia la atencién y proteccion de las per-
sonas con tartamudez. Esto implica, primeramente, que la tartamudez entre a formar
parte de la agenda politica con la importancia que se merece, teniendo en cuenta
las peculiaridades de la misma y el contexto en donde se desarrolla con el fin de en-
focarla y abordarla debidamente. A partir de ello, se impone un trabajo de busqueda
de nuevos planteamientos, nuevas ideas que permitan repensar, reanimar y hacer
mas potentes las propuestas de politicas y estrategias publicas para mejorar el marco
protector y de apoyos a las personas con tartamudez.

A continuacion se proponen algunas actuaciones que deben ser acometidas
desde el sector publico para mejorar el marco de proteccion y apoyo a la poblacion
con tartamudez. Algunas de estas acciones son transversales y constituyen la esen-
cia misma en la que debe fundamentarse la politica o estrategia publica que se di-
sefie e implemente para conseguir el objetivo previsto. Otras en cambio, se formulan
atendiendo a diversas areas especificas.

Agenda politica
Los estamentos publicos desconocen la realidad de las personas con tartamudez.

No son conscientes de que su pasividad constituye una exclusiéon, una marginacion
y una discriminacion contra este colectivo. Se ha asumido que la discapacidad, en
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este caso la tartamudez, es algo irrelevante y se percibe desde una visién paterna-
lista, lo cual impide concretar las lineas a seguir que permitan avanzar hacia el bien-
estar de esta parte de la poblacion para asegurar su efectiva inclusion en la sociedad.

Por otra parte, aquellas acciones publicas que se han adoptado en materia de
tartamudez se han circunscrito a la generalidad de la discapacidad, las cuales casi
con exclusividad atafien al campo de los servicios sociales y de la sanidad, pero no
se han ampliado efectivamente a todos los segmentos de actuacion publica.

Propuestas:

+ Se requiere que el tema de la tartamudez se inscriba en la agenda publica
gubernamental de forma efectiva.

+ Debe impulsarse una mayor incidencia politica de la tartamudez organizada,
que promueva la proteccion de los derechos de esta poblacién por parte de
las instituciones de todos los 6rdenes.

+ En el eje de los cambios necesarios en las politicas publicas, esta la tarea de
repensar y redefinir cual es el papel de los actores privados y publicos en el
apoyo y atencion a las personas con tartamudez y cual es el valor social que
se les atribuye.

+ Las acciones politicas deben disenarse teniendo en cuenta las caracteristicas
y particularidades especificas de la tartamudez y no de la generalidad de la
discapacidad.

« Se requiere establecer lineas de intercambio de informacién y puesta en
comun de experiencias y buenas practicas entre las diversas administraciones
publicas.

«  Esnecesario que se adopten iniciativas de caracter transversal que, teniendo
en cuenta las necesidades y demandas de las personas con tartamudez y sus
familias, permitan integrar los objetivos econémicos y sociales en todas las
actividades de todos los organismos publicos.
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« Cualquier politica referente a las personas con tartamudez debe tener pre-
sente de manera obligada el enfoque de género. Se deben disefar acciones
concretas y programas especificos dirigidos a las mujeres con tartamudez
contando con su participacion en el disefno de tales medidas.

Estadisticas

A través de este estudio se ha hecho evidente que la poblacién con tartamudez
experimenta una serie de necesidades y demandas que se encuentran insuficiente-
mente cubiertas. A partir de tal comprobacién y de los minimos datos estadisticos
de que se dispone, seria conveniente conocer su realidad y sus concretas necesi-
dades, antes de impulsar acciones politicas. Identificar cuantos son, dénde residen,
qué limitaciones tienen o cémo es su vida laboral, sanitaria, educativa y en otros am-
bitos vitales, supone contextualizar sus circunstancias y abordarlas de modo dife-
rente al de otras discapacidades.

Pero no solo la recogida de datos permite conocer y explicar las condiciones de
vida de las personas con tartamudez. También da lugar a tener indicadores estadis-
ticos para valorar las formas de discriminacion que les afecta y, consecuentemente,
adoptar decisiones para asegurar que los dispositivos antidiscriminatorios sean co-
herentes y operativos. Ademas permite la implicacion de todos los operadores so-
ciales (Administracion Publica, operadores juridicos, Tercer Sector...) y desarrolla
sensibilidad hacia las personas con tartamudez y su participacion en la sociedad.

Propuestas:
+ Se precisa hacer un trabajo de recogida de datos estadisticos y un segui-
miento del grado de satisfaccion, a partir de un enfoque integral y desde la

perspectiva de derechos.

+ Incluir especificamente la variable de tartamudez requiere una implicacion de
las propias personas con tartamudez en el disefio y difusion estadistica.
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Movimiento asociativo

En la ultima década muchas personas se han unido para compartir la causa de
la inclusion y el bienestar de las personas con tartamudez. El movimiento asociativo
de la tartamudez ha inducido una serie de cambios de consideracion en el entorno
social que han permitido no solo mejorar la cobertura de necesidades, sino que, fun-
damentalmente, estan logrando avances en la visibilizacion de las personas con tar-
tamudez mediante la reivindicacion de sus derechos.

Resulta evidente que los ciudadanos con tartamudez y sus familias precisan de
la mediacion de organizaciones sociales, que asuman estrategias orientadas a fa-
vorecer la activacion y la capacidad de influencia sobre quienes toman las grandes
decisiones politicas.

Propuestas:

+ Esindispensable que las propias personas con tartamudez tomen conciencia
de su responsabilidad en la consecucion de los cambios que le incumben y
de su ineludible labor como agentes de inclusion social, por lo que es nece-
sario que no actuen individualmente, sino mediante la articulacion de un mo-
vimiento social vigoroso.

+ Para tener mayor visibilidad en la sociedad, es necesario potenciar y reforzar
el movimiento asociativo de la tartamudez como actor relevante en el disefio
e implantacion de las politicas publicas para la adecuada y eficaz integracion
del colectivo. Para conseguir tal fin, se debe dotar a las organizaciones que
atienden a las personas con tartamudez y sus familias de los medios finan-
cieros y técnicos necesarios para llevar a cabo su labor.

- Se debe contar con organizaciones representativas de la poblacién con tarta-
mudez fuertes, que tengan peso y presencia en los foros sociales donde se
toman las decisiones y que sean percibidas como elementos de presion, de
incidencia y de interlocucion.
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Alianzas estratégicas

La aparicion de una organizacién en torno a la tartamudez se dio en nuestro pais
a principios del 2000 mediante la creacion de la Fundacion Espafiola de la Tartamu-
dez, creada por personas con tartamudez y familias, que se ha erigido como la or-
ganizacion referencia en la materia, ante la evidente y enorme necesidad de articular
un nuevo instrumento de cohesién y unidad de accion.

En la actualidad, la busqueda constante de formulas de cooperacién y alianzas
estratégicas, sigue siendo un factor clave en los disefios estratégicos de esta orga-
nizacion.

Propuestas:

+ Se precisa extender las alianzas a los demas actores sectoriales (empresas,
universidades, medios de comunicacion...) que permitan crear vinculos para
dar a conocer la realidad de las personas con tartamudez.

Defensa de derechos y lucha contra la discriminacion

La informacién recabada en este estudio indica la existencia de una discrimina-
ciéon fundada en el desconocimiento y estereotipos acerca de la tartamudez que se
extiende a todos los ambitos de la vida del afectado impidiendo una mejora en la
igualdad de sus derechos. Quedo reflejado que, para las personas que tartamudean,
la representacion cultural estereotipada y estigmatizante que mantiene la sociedad
sobre ellos es un factor identificado, que tiene un enorme peso como generador de
discriminacion en esferas tan cruciales para su desarrollo personal y de integracion,
como la educacion, el empleo, la salud, el ocio, etc.

Propuestas:
+ Se precisa que las propias personas con tartamudez adopten un papel proac-
tivo en la lucha contra las vulneraciones de sus derechos, desde un enfoque

de empoderamiento que les dote de estrategias para que puedan aumentar
sus habilidades personales a la hora de afrontar las situaciones de indefension.
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Se deben crear mecanismos y servicios de orientacion y asesoria que difun-
dan los instrumentos de que dispone el ciudadano con tartamudez, su familia
y las organizaciones representativas para denunciar actos discriminatorios,
asi como el uso que de los mismos debe hacerse.

Es necesario acometer una tarea pedagogica y de divulgaciéon de las normas
sancionadoras en el ambito de la discapacidad que permita el conocimiento
de esta normativa.

Debe cumplirse, de una vez por todas, el régimen de infracciones y sanciones
en materia de discapacidad?*. La ausencia de un régimen legal especifico en
cada Comunidad Autbnoma impide luchar contra las conductas discriminato-
rias hacia las personas con tartamudez.

Al no existir un cuadro de infracciones y sanciones especifico en materia de
discapacidad en las respectivas autonomias, tampoco existen los organismos
publicos autbnomos que canalicen las denuncias que por motivos de discri-
minacion puedan sufrir las personas con tartamudez. Es indispensable que
las administraciones publicas pongan a disposicion todos los medios necesa-
rios para implantar dichos organismos.

Es necesario que se emprendan acciones publicas, que impulsen y consoliden
los sistemas de gestion y resolucién de conflictos (mediacién, conciliacion, ar-
bitraje), como mecanismos adicionales y validos para el ejercicio de los dere-
chos de las personas con tartamudez y sus familias.

2L a aplicacion efectiva del régimen sancionador en materia de discapacidad se recoge en el Real
Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley
General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusién Social, y en la cual se in-
tegré la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de sanciones en materia
de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con dis-
capacidad.
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Apoyo a las familias con miembro(s) con tartamudez:

Las familias con algun miembro con tartamudez presentan un conjunto definido
de necesidades que no suelen atenderse adecuadamente, ya que se priorizan las
actuaciones dirigidas directamente a las personas con tartamudez y no existe una
consideracion especifica respecto de sus familias. Predominan sentimientos de so-
ledad, aislamiento, miedo, frustracion y lucha constante con pocos o nulos resulta-
dos, frente a la nula o escasa atencién que se les presta.

Propuestas:

+ Deben incluirse a las familias con hijos con tartamudez en los proyectos edu-
cativos y hacerles participes de los mismos.

+ Las organizaciones representativas de la tartamudez deben incluir a las fami-
lias dentro sus lineamientos en las medidas que adopte para la defensa de
sus asociados.

+ Se deben difundir todos los instrumentos de que dispone el ciudadano con
tartamudez, su familia y las organizaciones representativas para denunciar
actos discriminatorios.

En la esfera de la valoracion y acceso al grado oficial de discapacidad

El actual instrumento de valoracion de la discapacidad no garantiza a todas las
personas con tartamudez un grado minimo de porcentaje, ya que presenta graves
inconvenientes en los aspectos de valoracion a causa de las insuficiencias del ba-
remo, de su aplicacién desfasada y de la falta de unidad de criterios de actuacion.

La valoracion de una persona con tartamudez se hace Unicamente teniendo en
cuenta la intensidad y frecuencia de los bloqueos que tenga justo en el momento de
estar efectuandose la evaluacion, restandoles valor a otras manifestaciones no cli-
nicas. El criterio estrictamente médico que se sigue en la aplicacién del baremo im-
pide que la percepcién del estigma ocasionado por la falta de fluidez en el habla
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—que impacta de manera directa en el bienestar e inclusiéon social de las personas
afectadas— se tenga en cuenta para valorar la discapacidad. Ademas, la falta de uni-
ficacion de criterios de valoracion en todo el territorio nacional ocasiona una des-
igualdad a la hora de establecer el grado y, consecuentemente, del otorgamiento de
las prestaciones y servicios.

Propuestas:

+ La tartamudez es un trastorno variable dependiendo del caso y de las situa-
ciones donde se vea inmersa la persona. Sin embargo, el aspecto homogéneo
a esta poblacion es sentirse discriminadas, percibiendo que la discriminacion
esté relacionada de manera directa con la forma de comunicarse propia de la
tartamudez. Seria oportuno que se aceptase una valoracion propia de la tar-
tamudez que garantice un minimo del 33% de discapacidad.

+ Es necesario que el actual instrumento de valoracién de la discapacidad aban-
done el enfoque médico fundamentado en aspectos cientificos y que admita
el modelo social de entender la discapacidad, que tenga en cuenta el enorme
impacto psicoldgico que conlleva la tartamudez. El baremo de valoracién debe
adecuarse a los criterios de su referente inmediato como lo es la CIF y, espe-
cialmente, a los recogidos en la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad aprobada por la ONU en 2006 y que son de obligatorio
cumplimiento.

« Se deben unificar los criterios de actuacion en todo lo relacionado con la va-
loracion, con el fin de que no existan desigualdades, tratos diferenciados o
agravios por el lugar en donde resida una persona.

En la esfera educativa
La comunidad educativa, en general, tiene un desconocimiento sobre la tartamu-

dez y minimiza las implicaciones que conlleva, al ser una fuente de estigma y ser
percibida como una caracteristica peyorativa. Ello ocasiona el retraso de interven-
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ciones tempranas que podrian anular o minimizar los efectos adversos de la tarta-
mudez, e impiden llevar a cabo actuaciones estratégicas para una educacion inclu-
siva de los estudiantes que la padecen.

No existen protocolos de actuacion conjunta de atencién temprana entre los sec-
tores de salud y educacion, lo cual imposibilita llevar a cabo tratamientos integrales
que tengan como fin Ultimo el desarrollo armoénico de los nifos con tartamudez en
todas sus esferas vitales.

Propuestas:

« Se requiere una mayor y mejor formacion del profesorado respecto de la tar-
tamudez (concepto, causas, consecuencias) en todas las etapas educativas,
para atender a las necesidades de este alumnado y desempefar adecuada-
mente su labor en el marco de una educacion inclusiva.

« El conocimiento sobre la tartamudez debe extenderse a todo el alumnado
para prepararlos a vivir en la diversidad.

+ Es indispensable facilitar el transito entre los diferentes niveles educativos y
el mundo laboral; esto es, facilitar la educacion inclusiva desde el inicio de la
escolaridad, privilegiando la deteccién y atencidén temprana, considerandola
como parte del derecho a la educacién de un nifio con tartamudez. Esto de-
beria obligar a la dotacion de todos los medios para garantizar una educaciéon
en igualdad de condiciones respecto al resto de alumnos.

+ Es preciso un sistema que regule e intervenga la atenci6n temprana en los
sectores de salud, educacion y servicios sociales. Se lograria mediante la cre-
acién de un marco legislativo de caracter estatal, que establezca la coordina-
cién y la actuacion conjunta a favor de la gratuidad y universalizacion de los
centros de atencion temprana en todo el pais. Hasta que no se verifique este
cambio, es aconsejable que exista un protocolo de actuacion conjunta y co-
ordinada en estos sectores.
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En la esfera de sociosanitaria:

Existe una percepcion generalizada de desconocimiento y asistencia sanitaria in-
suficiente a este trastorno, pues es prestada de diferente modo e intensidad en las
diferentes Comunidades Autbnomas, lo que ocasiona una inequidad entre los afec-
tados.

Son las organizaciones civicas de personas con tartamudez y sus familias quie-
nes han asumido las deficiencias del sistema sociosanitario publico a través de una
labor integral de actuacién en este &mbito.

Propuestas:

« LaAdministracion estatal debe asegurar el principio constitucional de igualdad
en materia de discapacidad por via de planificaciéon y concertacion, que per-
mita la igualdad de cobertura para todos los ciudadanos con tartamudez, in-
dependientemente de su lugar de residencia.

« Se requiere formacion desde la sanidad para tratar a las personas con tarta-
mudez y sus familias, que permitan crear protocolos de actuacion, acelerar
los procesos de diagnostico y establecer tratamientos adecuados.

« Seria recomendable la especificidad y especializacion en los Centros de Aten-
cion Primaria y profesionales de la salud sobre la tartamudez: que, desde el
momento en que se tiene constancia de la misma, un profesional (trabajador
social 0 educador social) se ponga en contacto con la familia para ayudarle a
realizar los tramites y prepararlos para afrontarla.

En la esfera del acceso al empleo y las relaciones laborales

La tartamudez plantea una diferencia devaluada en el entorno laboral, donde se
produce una falsa correlacion entre la forma de hablar de la persona y su capacidad
para realizar cualquier actividad. Esto acarrea que el afectado no tenga las mismas
oportunidades que los demas para ser contratado.
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La segunda discriminacién percibida por las personas con tartamudez es en la
busqueda de empleo y en las promociones internas. Gran parte de esta poblacién
se dedica a profesiones o trabajos que no requieran del habla, lo que en no pocas
ocasiones genera una enorme frustracion.

Se requiere que la potestad sancionadora de la Administracion Publica en ma-
teria laboral, que viene determinada en la Ley 62/2003, de 30 de diciembre,
de medidas fiscales, administrativas y del orden social (Capitulo 1ll, medidas
para la aplicacion del principio de igualdad de trato en el trabajo), y el Real
Decreto Legislativo 5/2000, de 4 de agosto, por el que se aprueba el texto re-
fundido de la Ley de Infracciones y Sanciones en el Orden Social (Articulos
8.12, 8.13 bis, 15.3 y 16.2), se apliquen al conjunto del territorio nacional, res-
petando los espacios competenciales previstos.

La aplicacion efectiva del régimen sancionador debe extenderse a los ambitos
que recoge la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el ré-
gimen de sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discrimina-
cion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Las oportunidades de empleo para las personas con tartamudez requieren
cambios legislativos, que mejoren las bonificaciones en las cuotas de la Se-
guridad Social para aquellos que se establezcan como auténomos y por la in-
centivacion del cooperativismo.

En la esfera de imagen personal y grupal

La imagen personal y grupal es el &mbito en donde las personas con tartamudez
experimentan una mas acusada discriminacion. Sienten que son tratadas de forma
humillante y consideradas de menor entidad. Creen que su dignidad, tanto a nivel
individual como social, no se encuentra debidamente reconocida, ocasionandoles
efectos psicolégicos y sociales muy graves que abarcan todas las esferas vitales.

Existe una percepcion mayoritaria de que no existe una concienciacion, informa-
cion y atencioén hacia la tartamudez, como lo pueda tener otro tipo de discapacidad,
lo que dificulta el desarrollo de una vida plena en igualdad de condiciones que el
resto de poblacion.

106



Conclusiones y propuestas de accidn politica y normativa para mejorar la inclusion...

Propuestas:

« Para aumentar la conciencia publica y la comprension de la realidad de las
personas con tartamudez, es necesario instaurar campanas de informacion,
cobertura de los medios de comunicacién, campafas de formacion y concien-
ciacion destinadas al gran publico y a publicos mas especificos.

« Se deben divulgar los informes/estudios/recomendaciones que tanto los or-
ganismos privados como publicos emitan sobre los asuntos concernientes a
las personas con tartamudez, que permitan conocer, analizar, interpretar vy,
fundamentalmente, hacer un seguimiento de sus necesidades y demandas, y
el funcionamiento de los mecanismos que se han puesto en marcha para pa-
liarlas.

+ Ladignidad de la persona es un principio recogido en el ordenamiento cons-

titucional y, por tanto, debe marcar la intervencion publica para que resulte
efectiva en la proteccion de las personas con tartamudez.
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