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SENOR PRESIDENTE (Milton Corbo).- Habiendo nimero, esté abierta la reunion.
Dese cuenta de los asuntos entrados.
(Se lee)

SOLICITUD DE AUDIENCIA

"La Asociacion Uruguaya de Tartamudez (AUDET). Solicitan
audiencia, por las dificultades en el acceso a la atencion en el sistema
de salud tanto publico como privado, para las personas con
tartamudez. (Asunto N° 161040)".

——Recibimos a la sefiora diputada Nancy Nufiez, autora del proyecto
"Acondroplasia o enanismo (Se establecen normas inclusivas)”, a quien hemos invitado
para que haga una exposicion acerca de €l y nos relate qué la llevo a presentarlo.

SENORA REPRESENTANTE NUNEZ SOLER (Nancy).- Muchas gracias por la
invitacion y por contemplar este proyecto, que presenté el 2 de agosto del afio pasado.

¢ Qué me motivo a presentarlo? El hecho de que en Paysandu tenemos dos casos
de enanismo, que estan muy relacionados con todas las organizaciones sociales y cada
vez que un diputado nuevo ocupa la banca sanducera se reclama algun proyecto de ley,
o alguna iniciativa, que dé respuesta a las personas en situaciébn de enanismo. En
realidad, el proyecto refiere a un tipo de enanismo, que representa aproximadamente el
90% de los casos y se denomina acondroplasia.

Este proyecto trata de contribuir a visibilizar la situacion de dificultad en la
convivencia de las personas que tienen esta patologia, que segun los estudios médicos
hacen un esfuerzo fisico y pulmonar 40% mayor al que hacemos quienes tenemos una
talla media. Ademas, se les hace dificil independizarse, tener autonomia, subir a un
vehiculo o a un transporte colectivo.

En el pais se dio un caso muy renombrado, de la hija de un cantante uruguayo
conocido, Luciano Supervielle, qgue nos impulsa a pedir que nuevamente se considere
este proyecto en esta Comision. El presentd un recurso de amparo para obtener un
medicamento del Ministerio de Salud Publica.

Méas alla de ese caso particular, me complace que se ponga sobre el tapete la
situacion que viven estas personas, aunque no tenemos mucha nocion de su namero.
Estoy en contacto con la Asociaciéon Acondroplasia Uruguay, por lo que recibo su
informacién a través de su presidente, la sefiora Rosa Brumberg, y el asesor legal, doctor
Giordano Grecco, quienes me han estado informando sobre la situacion que se vive en el
pais. En realidad, no tenemos ni siquiera un registro de personas con esa patologia.

Entonces, uno de los reclamos de este proyecto es tener un registro de ese tipo vy,
sobre todo, dar mayor difusion a las dificultades que enfrentan las personas que tienen
esta patologia.

En ese sentido, también hice gestiones con el Codicen para hacer llegar a todos los
centros educativos del pais la direccién, el teléfono y todos los datos de esta Asociacion,
a fin de que aquellas personas que se encuentren en esta situacion sepan que tienen un
lugar donde recibir informacion y en el cual compartir soluciones o formas de mejorar la
calidad de vida de las personas con acondroplasia.
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El proyecto tiene varias aspiraciones, como por ejemplo la relativa a que el
mobiliario publico urbano tenga alguna posibilidad de contemplar a las personas con
enanismo. Asimismo, aspira a que se tenga un registro nacional -como recién decia- y se
promueva la inclusién social efectiva, eliminando toda forma de discriminacion; yo vengo
del area de la educacién y creo que eso lo debemos hacer con educacion, y por alli se
origina mi interés en que esta Asociacion pueda difundir el trabajo que hace en todos los
centros educativos.

A la vez, esta iniciativa propone fomentar proyectos productivos mediante la
creacion de programas especificos que den oportunidades laborales a estas personas

También plantea que quienes padecen acondroplasia o enanismo -si bien esta no es
una discapacidad; estas personas no reciben ninguna compensacion del BPS ni tampoco
la estamos pidiendo- sean contempladas dentro del 4% que prevé la Ley N° 18.651, para
gue tengan acceso a fuentes laborales, ya que obtener un trabajo se les hace muy dificil.

El proyecto también apunta a "Promover el interés del cuerpo médico relacionado
con las diferentes formas de enanismo, buscando la adecuada y oportuna prestacion de
tratamientos médicos y psicoldgicos. Esto me lo plante6 directamente la presidente de la
Asociacion. Tal vez ahora, con el caso que se dio a nivel nacional, por el que se ha
visibilizado la situacién que existe en el Uruguay, donde no hay ninguna ley ni nada que
regule este tipo de patologias, los médicos manifiesten mas interés en el tema. Por favor:
aclaro que de ninguna manera quiero manifestarme contra el cuerpo médico -yo soy
docente-, pero tal vez esta no sea una de las patologias mas consideradas a la hora de
una profundizacién o especializacion.

Quiero dejar bien claro que este proyecto no es, de ninguna manera, oportunista, ni
se debe al caso que se presentd, sino que responde a una inquietud que nacié en
Paysandu. Incluso el ex diputado Walter Verri, del Partido Colorado, habia presentado un
proyecto en el afilo 2010, porque -como les dije- cada vez que llega a esta banca un
diputado nuevo se vuelve a plantear la situacion. Ahora, por suerte, el tema cobrd un
poco més de visibilidad y la idea es que podamos hacer, desde acd, la primera ley, que
seguramente después dard pie a otras con mayor profundidad en relacion a esta
patologia.

También quiero decir que el proyecto estd absolutamente abierto a todas las
modificaciones que ustedes consideren oportunas, porque la Comision es la entendida en
estos temas. Este proyecto fue armado de acuerdo con lo que yo entendi conveniente,
tomando en cuenta lo que habia presentado el ex diputado Walter Verri en su momento y
la informacién que recibi de la Asociacion Nacional, pero estd absolutamente abierto a
todas las modificaciones que ustedes, que son los entendidos en la materia, le quieran
hacer.

SENORA REPRESENTANTE ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- Muchisimas gracias a
la diputada Nufiez.

Creo que el proyecto tiene, por lo menos, dos aspectos que me parecen
interesantes. Uno es la constitucién de ese registro, que considero que siempre es un
aporte. En todo caso, en ese sentido habria que conversar un poquito con el Ministerio de
Salud Publica, pero creo que es una herramienta importante porque permite dimensionar
y transitar el camino que planteaba la diputada Nufiez en cuanto a que el propio Sistema
Nacional Integrado de Salud dé algunas respuestas mas adecuadas. El registro en si me
parece un buen instrumento, y por supuesto el articulo 3°, ya que considero interesante
gue estas personas se incorporen también en la cuotificacion que establece la ley para el
acceso a mejores condiciones laborales, sobre todo en el Estado, que es donde rige esa
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norma. Asi que esos dos aspectos me parecieron interesantes; por supuesto que los
demas también, pero queria destacar esos, asi como el compromiso para analizarlo de
manera répida. Eventualmente, quisiéramos corroborar algunos datos, pero esta es una
iniciativa que saludamos.

Descartamos cualquier tipo de oportunismo, como decia la diputada, porque este
proyecto fue presentado en 2022. Claro, ha tomado estado publico a raiz de esta
situacion que generd muchisima sensibilidad -es comprensible que asi sea-, y que por
suerte se resolvio. Ojald genere un antecedente para todos quienes necesiten ese
medicamento.

Asi que nuestro compromiso es estudiar el proyecto con celeridad.

SENORA REPRESENTANTE NUNEZ SOLER (Nancy).- Quisiera agregar que en
diciembre de 2022 hicimos un conversatorio en la Sala Acuila de Figueroa para dar
visibilidad al tema y seguramente en diciembre de este afio estemos dando lugar a un
segundo conversatorio, que contard con la presencia del sefior Luciano Supervielle y
videoconferencias de expertos argentinos.

SENOR PRESIDENTE.- Comparto totalmente lo que dijo la diputada Etcheverry.
Creo que este es un proyecto muy interesante.

Desde el punto de vista de la medicina -tal como decia la diputada Nufiez- podemos
manifestar que los médicos no consideramos realmente esto como una enfermedad, pero
es una patologia. Creo que es destacable la diferencia entre la baja talla y lo que es una
patologia.

El Sistema Nacional Integrado de Salud y el cuerpo médico en general no
consideran este tema como una patologia en si, y realmente no se trata como tal, salvo
excepciones. Por tanto, creo que es importante poner en la agenda este tema, y también
rescato el articulo 3°, que me parece muy importante, porque los pacientes con esta
patologia tienen dificultades muy grandes para acceder a puestos laborales, por sus
caracteristicas fisicas y, ademas, por cierta discriminacion que se da, y hay que decirlo.
Creo que el articulo 3° es muy importante, mas alla del resto, que también compartimos.
Asi que creo que esta bueno que la diputada haya presentado este proyecto y nos
comprometemos a considerarlo, a buscar otro tipo de datos que necesitemos y a
considerarlo rapidamente.

Muchas gracias.

SENORA REPRESENTANTE NUNEZ SOLER (Nancy).- Muchas gracias a ustedes.
(Se retira de sala la sefiora representante Nancy Nufiez Soler)

(Ingresan a sala representantes del Centro de Casas de Optica)

SENQR PRESIDENTE.- Damos la bienvenida a los representantes del Centro de
Casas de Optica, sefiora Gabriela Barrientos y sefior Enzo Elizalde. Los recibimos para
gue nos hagan su planteo ya que solicitaron una audiencia con esta Comision.

SENOR ELIZALDE (Enzo).- Buenos dias para todos
Agradezco el espacio que nos brindan en nombre del Centro de Casas de Optica.

Pertenecemos a una asociacion civil que nuclea O6pticas de todo el territorio
nacional. Tenemos mas de cien Opticas afiliadas y estamos trabajando en conjunto con
distintas gremiales asociadas a la 6ptica. Nos encargamos de la parte comercial, pero
también de la parte cientifica y profesional de los épticos.

En lo personal, soy Optico técnico y también tengo una casa de dptica.
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Hago entrega, presidente, de una carta de presentacion. Puntualmente, hoy nos
convoca el intento de modificacion de la normativa en la reciente rendicion de cuentas.
Estamos al tanto de que no se votd pero, como es de publico conocimiento, nos
terminamos enterando de que estaba queriendo modificarse esta normativa. Por
supuesto, en ese momento Nos pusimos en contacto con todos los actores relacionados:
la industria, las empresas, los profesionales. Somos 6pticos, ho somos un montén, mas o
menos quinientos en todo el pais y nos conocemos todos, pero ninguno tenia
conocimiento de lo que estaba sucediendo.

En su momento, nos pusimos en contacto con el Ministerio de Salud Puablica, que es
el que nos regula en cuanto a nuestra tarea y profesion, y tampoco tenia conocimiento en
este sentido, por lo menos, de acuerdo a lo que nos dijeron. De los que conociamos no
habia ninguno que nos supiera decir qué era lo que estaba pasando.

En ese sentido, solicitamos una reunién con el diputado Alvaro Perrone en dos
oportunidades y no sucedi6. Después, nos recibio el diputado Juan Martin Rodriguez;
justamente él nos fue guiando en el tema y nos informé qué habia sucedido; nos conto
gue no se habia votado y nos puso al tanto de la situacion ya que nosotros no
manejamos tanto las leyes; somos Opticos y no estamos en esa area.

Finalmente, a partir de la reunién con el diputado Rodriguez concretamos otra
reunion con el senador Rodrigo Blas. En ese momento, la rendicion de cuentas estaba
pasando a la Camara alta. Alli nos manifestd que no tenia conocimiento del tema y que
cualquier cosa que pasara a partir del intento de modificacién de la normativa de oOpticos,
se nos iba a comunicar. Estuvimos atentos, pero eso no sucedié, no paso, no se intentd
mas. De todas maneras, puntualmente nos convocé este intento que no sabemos de
donde salio.

Tuvimos una reunién con la ministra de Salud Publica, Karina Rando, en la que
hablamos de esto y también le informamos que queriamos tener conocimiento del tema
pero que, sobre todo, queriamos tener un lugar a la hora de conversar de nuestra propia
normativa, algo que consideramos justo, necesario y razonable. Al manejar la normativa
de Opticos, también tiene que estar involucrado el Optico, ademas de quienes se
considere por parte de quien sea: por supuesto que no pretendemos ser los Unicos.

Hago entrega de un material con el histdrico de este intento de modificacion y todas
las acciones que realizamos.

En concreto, queremos ponernos a disposicion. Nosotros estamos nucleados en la
Camara de Comercio, que nos proporciona la asesoria legal, juridica y demas. Entonces,
por ese lado queriamos ofrecernos como actor para discutir nuestra reglamentacion en
cualquiera de las areas, tanto en el Ejecutivo como en el Legislativo.

A nosotros nos regula un decreto, no nos regula una ley

En algin momento, por el afio 2010, hicimos el intento de acercarnos a trabajar. Se
empezod a articular cierto dialogo, se nos dijo que se nos iba a tomar en cuenta y demas,
pero después cambiaron los gobiernos y esto fue desdibujandose.

Hoy por hoy, a partir de lo que sucedi6é volvemos a eso y a ponernos a disposicion
en lo que pueda ser pertinente y crean que podamos ser Utiles.

También entrego un cronoldgico de lo que es nuestra normativa y los intentos de
cambio en los distintos lugares como, por ejemplo, en Salud Publica.

SENOR PRESIDENTE.- Decreto N° 474/968.
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SENOR ELIZALDE (Enzo).- Efectivamente: es de 1968; es vetusto, necesita un
cambio y hoy estamos trabajando en eso.

SENORA BARRIENTOS (Gabriela).- Justamente, la cuestion acé es que nos regula
este decreto que es de 1968 y, sin dudas, tiene muchisimas cosas a modificar; todos
sabemos que el mundo es otro y también las formas de comunicacion, la tecnologia y
demas.

El tema es que estamos intentando modificar esta normativa con Salud Publica
desde 2013 y, no solo que no se ha cambiado, sino que no se nos ha incluido, siendo que
el propio titulo del decreto refiere a la profesion del dptico y a la regulacion de las casas
de Optica.

No hemos llegado por la via administrativa. Ahora, ante la sorpresa de que en el
Parlamento se esté tratando una modificacion a nuestra normativa en la rendicion de
cuentas, tuvimos la intencién de acercarnos y decir que, por una via o por otra, estamos
dispuestos. Como decia Enzo, estamos en comunicacion con las demas gremiales y la
intencién es modificar la normativa de manera que favorezca al ciudadano y que reciba
de parte de las Opticas un servicio de calidad y acorde a 2023, en definitiva, al mundo en
el que estamos.

SENORA REPRESENTANTE ETCHEVERRY LIMA (Lucia).- Bienvenidos:
agradecemos el planteo.

Debo informar que tengo una reunion urgente imprevista, por lo que que voy a tener
gue retirarme, pero queria dejar planteadas dos interrogantes que quedaran en la version
taquigrafica.

Quiero aclarar que, por lo menos en el Frente Amplio -voy a hablar en plural-,
tampoco teniamos conocimiento del articulo. Creo que a buena parte de los integrantes
de esta Comision -después lo va a decir cada uno- también nos sorprendié un poco el
articulo.

Una de las pregunta es qué creen ustedes que podria querer atenderse o,
eventualmente, qué situacion querria regularse con ese articulo.

Por otro lado, ustedes mencionan que estan trabajando con el Ministerio de Salud
Publica en aspectos que entienden que hay que agiornar. ¢ Cuales serian esos aspectos?
Es posible que algunos se puedan resolver mediante decreto; eso no necesita una
iniciativa legal, quizas otros si. Digo esto a los efectos de que podamos ser Utiles en una
necesidad que es muy sentida para la gente por lo que implica el tema: el ver.

Dejo planteado el compromiso de leer la version taquigrafica y, eventualmente,
volverlos a contactar si necesitdramos consultar algo.

SENOR PRESIDENTE.- Estoy de acuerdo en lo que se plantea respecto a saber
cudles son los puntos del decreto que ustedes entienden que hay modificar o agiornar.

El otro dia el diputado Gallo, integrante de la Comisién, plante6 este tema y a raiz
de eso aceleramos la comparencia de ustedes en este ambito. No sé como es la
situacion actual realmente, pero se plante6 el tema de si los Opticos pueden recetar lentes
en las opticas. ¢Estan autorizados a eso o0 es una de las modificaciones que quieren
plantear? Esa es la primera pregunta.

La otra es simplemente por curiosidad. ¢EIl titulo de Ooptico técnico es de la
Universidad de la Republica, de la Escuela de Tecnologia de la Facultad de Medicina?

SENOR ELIZALDE (Enzo).- Los puntos del decreto que creemos importante
modificar pasan por agiornar lo que sucedia en 1968, debido a que hay partes que
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prohiben cosas especificamente. Por lo que se nos ha asesorado, entendemos que se
puede prohibir a partir del decreto, pero la ley tiene otro peso frente a cualquier accion
que se pueda llegar a tomar de cualquier indole. Por eso, justamente nos interesa migrar
hacia lo que es la ley.

Con el decreto lo que viene sucediendo hoy es que indirectamente hay una serie de
violaciones a la normativa -estamos trabajando en eso-, tanto con las Opticas como con
los que estan fuera de ellas. A los propios socios del CCO se les hace un control de que
manejen sus Opticas de forma correcta, pero también a los que estan fuera de este
circuito ya que, aparte de lo que es la normativa comercial, nos rige la normativa
sanitaria. Por lo tanto, creemos que el alcance de una ley puede ser mas favorable para
gue esto quede dentro de esos parametros y no esté supeditado a doble lectura: "puedo
hacerlo, pero me voy para aca". Sabemos que eso también puede pasar con las leyes,
pero tienen otro peso y se busca la forma de controlar.

Respecto a si se puede recetar en oOpticas, la respuesta es no, no se puede recetar
en Opticas. El 6ptico es el encargado de disefiar el lente a partir de la receta que el
médico oftalmélogo determina; él ve al paciente, receta una potencia, una graduacién y el
Optico es el que toma esta receta y la ejecuta. Si hiciera lentes de contacto puede
controlar una graduacion, pero no puede modificar; no tiene esa potestad y no es el area
de lo que hace el éptico. El Optico tiene que disefiar el lente correctamente con las
medidas adecuadas, altura, distancias pupilares, angulos pantoscépicos. Todos son
aspectos técnicos y no médicos, que bien hechos favorecen sanitariamente a la persona
y mal hechos la desfavorecen. Por eso es que nos rige Salud Publica, justamente en el
entendido de que si se hace mal le puede pasar algo al paciente y eso no es lo que se
busca.

En cuanto a la pregunta sobre el titulo es universitario, la respuesta es que no: es de
la Universidad del Trabajo, UTU. No esta bajo la érbita de la Universidad de la Republica
0 de la Escuela de Tecnologia Médica. Hoy por hoy, en el mundo, es una tarea que
justamente estamos abordando. La Optica desemboca en algo que se llama optometria,
una linea que esta asociada a la parte médica. No es un médico, es un técnico, pero tiene
otro nivel de conocimiento como para trabajar en la orbita de lo que el oftalmdlogo
determine; manda el oftalmologo, él estd abajo. Hoy por hoy el titulo de 6ptico tiene tres
afos, una licenciatura tiene cuatro; o sea, falta un afio para completar esa linea. Eso se
est4 trabajando por otros carriles.

SENORA BARRIENTOS (Gabriela).- En cuanto a la modificacion que se propuso
en el aditivo de la rendicion de cuentas, si bien no sabemos a qué puede responder o qué
es lo que se quiere solucionar con ese cambio, si sabemos en que podria perjudicar la
atencion que la gente recibe hoy en las casas de 6ptica. Precisamente, como explicaba
Enzo, el dptico es el que interpreta la receta médica y es el que sabe qué elegir, como
ejecutarla, como armarla y demas. Si bajo esa modificacién quitamos la obligatoriedad de
gue el optico esté durante toda la jornada de trabajo, si bien la persona se dirigiria a la
Optica con una receta médica, quien la recibiria para interpretarla no estaria lo
suficientemente capacitado.

En cuanto a lo que pretendemos modificar del decreto, efectivamente hay
cuestiones que son obsoletas en cuanto a tecnologia; materiales; cristales; stock que se
deberia tener; aparatos que antes no existian; formas de comunicacion, etcétera. O sea
gue hay cuestiones tecnolégicas que realmente estan para cambiar.

Hay algo que se concatena con lo que preguntaba el presidente sobre el titulo: el
decreto es de 1968, y en la UTU la carrera se cre6 en 1991, teniendo una modificacion en
2006. En 1991 se creo siendo un complemento al ciclo de ensefianza bésica -se entraba
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con cuarto afio de liceo aprobado- ; hoy por hoy el titulo es técnico terciario, no
universitario, y hay que entrar a la carrera siendo bachiller. De todas maneras, ninguna de
esas titulaciones esta comprendida en el decreto por ser de 1968. Entonces, sin duda que
esto pide a gritos una actualizacion.

En cuanto a la optometria a nivel mundial, todos sabemos de alguien que dice: "Yo
voy a Espafia; voy a Estados Unidos; voy a la Optica; me hacen la receta y me hago el
lente". ¢Por qué? Porque existe la carrera de optometria como tal y su ejercicio. Eso es
algo que en Uruguay no existe. Entonces, hoy por hoy las Opticas debemos remitirnos a
ejecutar la receta provista por los oftalmélogos.

SENOR ELIZALDE (Enzo).- Cuando se intenté modificar la normativa con este
aditivo, en oportunidad de la discusion en Diputados de la rendicién de cuentas de este
afio, 2023, el sector de la éptica se sintié afectado. Efectivamente, se afectaba al trabajo
en forma directa. Se estaba corriendo al éptico de su fuente de trabajo en la medida en
gue se decia que podia haber un 6ptico que podia dirigir muchas Opticas. Hoy por hoy,
por normativa del Ministerio de Salud Publica, hay un 6ptico por éptica. Cada Optico tiene
gue ser responsable de su optica. ¢Existen cadenas? Si: es verdad. Existen cadenas
comerciales nacionales e internacionales, pero en cada casa hay un 6ptico. En este
sentido, se entendié que se contravenia el derecho al trabajo del técnico, y eso fue lo que
nos movilizé hasta llegar al dia de hoy en que estamos aqui.

SENOR PRESIDENTE.- Una aclaracién: como decia la diputada Etcheverry, yo
tampoco conocia este aditivo cuando se planted; fue una iniciativa de un diputado y
seguramente por todo esto no se votd. De cualquier manera, es bueno saberlo, porgue no
conociamos cual era la afectacion que tenia.

Creo que el planteo de la delegacion ha sido muy claro. La documentacién que nos
han entregado sera puesta en conocimiento del resto de los integrantes de la Comision.
Si tienen cualquier otra documentacion que quieran acercarnos, la recibiremos con todo
gusto.

(Se suspende la toma de la version taquigrafica)

—Agradecemos la presencia de la delegacién, asi como la informacion
proporcionada.

No habiendo mas asuntos, se levanta la reunion.



