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SENOR PRESIDENTE (Eduardo Antonini).- Habiendo nimero, esta abierta la
reunion.

——Buenos dias.

Recibimos a una delegacion de la Asociacién Uruguaya de Tartamudez integrada
por las sefioras Maria Lourdes Gonzalez y Claudia Villalba.

SENORA GONZALEZ (Maria Lourdes).- Buenos dias.
Primero que nada, muchas gracias por recibirnos.

Venimos en representacion de la Asociacion Uruguaya de Tartamudez -Audet- a
presentar nuestras inquietudes, necesidades y demandas.

SENORA VILLALBA (Claudia).- Soy licenciada en fonoaudiologia y también
pertenezco a la Comision de la Asociacion Uruguaya de Tartamudez.

SENOR PRESIDENTE.- Escuchamos sus planteos.

SENORA GONZALEZ (Maria Lourdes).- En primer lugar, voy a leer esta nota que
trajimos y hacer una presentacion de lo que significa. Trataré de ser rapida para luego
tener tiempo para preguntas, intercambios y demas. Enviamos esta ponencia via mail, asi
gue ya la tienen, pero por supuesto luego podemos hacer intercambios.

Audet es una entidad sin fines de lucro que nuclea a personas con tartamudez, sus
familias y los profesionales que los acompafian. Hasta su creacion, en octubre del afio
2021, no existia en el pais una entidad que los recibiera, orientara y apoyara.

En 2023 hemos obtenido -esto es importante- la personeria juridica.

En la presentacion no dije que soy médica especialista y docente en bioética y
derechos humanos.

Mi compafiera fonoaudiologa va a explicar qué es y qué comprende la tartamudez.

SENORA VILLALBA (Claudia).- Voy a leer la ponencia, pero estoy abierta a
cualquier pregunta.

La tartamudez es una alteracion en la fluidez del habla de comienzo repentino o
gradual que afecta al 5 % de los nifios en etapa escolar. De ellos, el 70 % u 80 % dejan
de hacerlo. En los adultos la prevalencia es del 1 % al 3 % -en la nota dice "1 %", pero es
del 1% y 3%- de la poblacibn mundial, lo que nos habla de que en Uruguay
potencialmente hay treinta y cinco mil personas que tienen tartamudez. La relacién que
existe entre hombres y mujeres en edad adulta es de cuatro a uno; cuando se trata de
nifios es de uno a uno.

Las personas que tienen tartamudez y sus organizaciones impulsan un enfoque
social de diversidad en el cual se apunta a asegurar el ejercicio de derechos a través de
una articulacion institucional y multidimensional -educacién, salud, recreacién y cultura,
entre otros- que prevenga y resuelva dificultades que puedan ir surgiendo. Por lo cual
insistimos en comprender la tartamudez como una diversidad de la condicibn humana
mMAas que como una patologia. Asi la vemos actualmente.

SENORA GONZALEZ (Maria Lourdes).- Desde su fundacién la Asociacién se
encuentra abocada en informar, sensibilizar y concientizar a la sociedad sobre la
tartamudez. Como deciamos, actualmente no esta considerada como una patologia, es
parte de la diversidad, pero el problema que tenemos fundamentalmente es su
aceptacién y las limitantes que se le imponen: discriminacion, estigmatizacion y dificultad
en los accesos, primero que nada a la atencion en salud, como lo vamos a decir ahora, y



-2-

también en lo laboral. Asi que, informar, sensibilizar, concientizar a la sociedad acerca de
la tartamudez, derribar estigmas y prejuicios, evitar la discriminacion social, educativa y
laboral, promover una deteccion oportuna y derivacion precoz; hoy estamos abocados a
todo esto, pero especialmente a este Ultimo tema.; asimismo, a facilitar el acceso al
tratamiento tanto en los niflos como en los adultos y a ofrecer grupos de ayuda con gran
éxito.

Como deciamos, nuestra Asociacién no tiene fines de lucro; los servicios que brinda
son honorarios. Ustedes entienden qué significa.

La deteccion temprana y que exista un diagnostico correcto es fundamental en el
tratamiento de los nifios que presentan tartamudez; empecemos por los nifios.

La incomprension del entorno, la sensacion de fracaso escolar y social hacen
desembocar en cuadros de ansiedad, depresion y trastornos de conducta potencialmente
evitables con un correcto abordaje inicial.

En ese sentido, hemos constado dificultades en el acceso a la atencidon en el
sistema de salud en ambos subsectores.

La tartamudez y las disfluencias en general son diagnosticadas y abordadas por los
licenciados en fonoaudiologia. Como sabemos, en muchas disciplinas existen
subespecializaciones y desde Audet tendemos a la formacion especifica de los
profesionales en el area de la tartamudez, ya que hemos comprobado que son muy
escasos los fonoaudiélogos especializados en tartamudez.

Les paso a relatar rdpidamente qué es lo que hemos encontrado en estos meses de
trabajo, fundamentalmente por nuestro interés, pero también por el de los padres y de las
personas que se han comunicado con nosotros porque no acceden a los tratamientos.

Como ustedes bien saben, tenemos un subsector publico compuesto por ASSE, el
Hospital de Clinicas, BPS, sanidad militar y policial. Podemos afirmar sin lugar a dudas
que la Red de Atencion Primaria -RAP- de ASSE no dispone de fonoaudiélogos
suficientes para el tratamiento de personas con tartamudez. No disponemos de datos
concretos porgue se nos ha rechazado el pedido de acceso a la informacion. Nos dijeron:
"No corresponde”; jlisto! No disponemos de datos concretos. El Ministerio de Salud
Publica ha declarado que no es competente, y en ASSE mismo no se da informacién.
Esto fue a fines del afio pasado, pero ahora, en abril, hemos insistido nuevamente y ni
siquiera nos han respondido: nada; pero tenemos todo encaminado a ver por qué no hay
fonoaudidlogos disponibles.

En el caso de los nifios, sabemos que la derivacion es al servicio de fonoaudiologia
del Hospital Pereira Rossell, pero tiene una demora promedio de dos afios en brindar la
primera consulta. Para ello es necesario pase de pediatra 0 médico de familia y alli se
decide si se inicia o no el tratamiento. Es decir, los dos afios no es para empezar el
tratamiento, los dos afilos es para tener esa primera consulta con una maestra
especializada que es la que dice cuando se puede iniciar el tratamiento

Est4 de mas decirles que el Hospital Pereira Rossell atiende a los nifios de todo el
pais, usuarios de la Administracion de los Servicios de Salud del Estado.

Dicho Servicio, como deciamos, atiende a nifios, nifias y adolescentes de todo el
pais. Datos del Sinadi (Sistema Nacional de Informacion) del MSP nos muestran que hay
aproximadamente unos 220.000 nifios, nifias y adolescentes menores de quince afos
usuarios de ASSE. Si hacemos el célculo de ese 5 %, estariamos hablando de alrededor
de 10.000 potenciales usuarios del Servicio a los que no se les da respuesta, como
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deciamos; o sea, 10.000 potenciales nifios, nifias y adolescentes con tartamudez que ni
siquiera acceden a esa primera consulta.

En el caso de los adultos con tartamudez -porque no solamente tenemos consultas
y nos dedicamos a los nifios, sino también a los adultos; como deciamos, entre ambas
categorias potencialmente podriamos llegar a unas 35.000 personas o0 mas-, se los
derivaria a servicios de fonoaudiologia de los hospitales Maciel y Pasteur. Quiero insistir
nuevamente: la Red de Atencién Primaria de los servicios de ASSE no dispone de
fonoaudiologos; se los deriva a los hospitales, que en el caso de Montevideo y del area
metropolitana, estamos hablando del Maciel y del Pasteur, no hay méas. Entonces, los
adultos con tartamudez se derivarian a los servicios de fonoaudiologia del Maciel y del
Pasteur. Digo todo en condicional.

Para ello hemos averiguado -porque nos hemos comunicado con la unidad de
enlace de ASSE, valga el juego de palabras- y nos han dicho que para ese servicio se
necesita un pase de otorrinolaring6logo, que también sabemos que existe una carencia
en cuanto a la cantidad de otorrinolaringblogos para la atencion primaria; son muy
escasos. Estan centrados en algunos servicios de estos hospitales y como nos han dicho:
"iPah, tenemos tantas cosas antes que mandarlos por tartamudez!". En fin...

En el Hospital de Clinicas tampoco se nos ha hecho facil. Desde la atencion al
usuario nos responden que atienden exclusivamente a sus usuarios, y ponemos el "sus"
bien clarito. O sea, el Hospital de Clinicas atiende a sus afiliados, a sus usuarios; no
atiende a otros. Entonces, uno se pregunta -es una pregunta que les hacemos- como se
hace para ser usuario del Hospital de Clinicas. No sabemos como se hace, como uno se
inscribe. No sabemos. Tampoco se nos ha explicado. ||Pero en el Hospital de Clinicas
-que es un hospital universitario, asi que no depende de los servicios de salud; esta fuera
del Sistema Nacional Integrado de Salud, eso es importante- funciona el servicio de
fonoaudiologia de la Escuela Universitaria de Tecnologia Médica. En el mejor de los
casos, esa persona podria lograr una derivacién de la unidad de enlace de ASSE al
Hospital de Clinicas; no sé cuantos meses puede llevar esto, pero en el mejor de los
casos, si hay disponibilidad en la Escuela de Tecnologia Médica. O sea que seguimos
con personas sin atencion; personas con tartamudez que no encuentran donde tratarse.

En sanidad policial y sanidad militar no disponemos de datos fehacientes en ninguno
de los dos sistemas; volvemos a decir que es muy dificil que se nos brinden. No obstante,
podemos adelantar que en algunos de ellos hay atencién a los nifios, siempre priorizando
a los nifios en los sistemas, no a los adultos, cosa que entendemos que esta muy bien,
pero lo que no puede ser es que se atienda a los nifios y no a los adultos; no deberia ser
excluyente, se deberia atender a los nifios y a los adultos. Obviamente que
comprendemos perfectamente la prioridad, por supuesto.

El BPS solventa los tratamientos a hijos de las trabajadoras y los trabajadores
formalizados: esta fantastico, pero nosotros sabemos que existe una gran proporcion de
trabajadores que no acceden a los servicios que brinda el BPS porque no estan
formalizados. O sea, los hijos de esos trabajadores no formales no tienen acceso. Eso lo
hace el departamento médico del BPS -0 como se llame- a través ayudas especiales, que
implica todo un tramite para obtenerlo y, ademas, con una extensa lista de espera.

Tenemos como buena noticia, porque no todo es tan negro, que en tres policlinicas
de la Intendencia de Montevideo, a partir de este afio, se inaugura un nuevo servicio de
fonoaudiologia en convenio con la Universidad de la Republica. En estas tres policlinicas
barriales -tengo entendido que son diez las policlinicas de la Intendencia de Montevideo-,
que son Villa Espafiola, Punta de Rieles y Paso de la Arena, estan brindando el servicio y
atienden a personas usuarias de ASSE. Entonces, para los usuarios de ASSE tendriamos



-4 -

en Montevideo estas tres policlinicas, pero atienden fundamentalmente a nifios, los
adultos nos estan quedando afuera.

En el subsector privado -con esto termino esta parte-, que son la IAMC y los
seguros, las demoras en el acceso son muy variables. Como ustedes sabran, el sistema
de salud del subsector privado es tan variopinto que es sumamente variable, pero si
sabemos que no hay especialistas suficientes que traten el &rea de la tartamudez para
satisfacer la demanda, en especial en las IAMC, que tienen muchos afiliados. Obtener un
pase se puede tornar una tarea muy ardua, pero menos compleja que en el subsector
publico. En los seguros de salud el acceso es mucho mas facil, obviamente, que todo lo
gue hemos nombrado.

En suma, lo que queremos presentar es una cuestion de derechos que no esta
siendo contemplada, porque la inequidad en el acceso a la deteccion precoz en el inicio
del tratamiento atenta contra el derecho humano a la salud, considerando la salud
integral.

No nos referimos al sistema educativo actual, que es gran protagonista aqui. Porque
esa maestra, maestro, profesora, profesor tiene que no solo detectar, sino contemplar y
tratar fundamentalmente de no hacer dafio. Queremos ser enfaticos en eso. No es que
pretendemos que sepan como derivar y todo lo demas, pero primero que nada tienen que
detectar y no hacer dafo, no exponer a ese nifio o0 a esa persona adulta a situaciones de
altisimo estrés, que sabemos que son, luego, las consecuencias que esto tiene. No es el
tema de hoy, pero estamos muy afines a que en el sistema educativo haya sensibilizacién
sobre el asunto, pero, insistimos, sobre todo de qué no hacer, no hacer dafio, y que,
ademas, se trate de que esa persona con esta diversidad sea mas feliz y tenga derecho a
la educacion, que no se vaya del sistema educativo porque no puede con el sistema y
porque las burlas y todos los prejuicios habidos y por haber recaen sobre ella.

SENORA VILLALBA (Claudia).- El 22 de octubre es el dia que se conmemora a
nivel mundial la toma de conciencia de la tartamudez. Por lo tanto, Audet propone que en
esa fecha se celebre en Uruguay el Dia Internacional de Toma de Conciencia de la
Tartamudez, a fin de concientizar, reducir la generacion de estereotipos negativos y la
discriminacion en torno a la tartamudez, asi como también propender a una mayor
participacién e inclusién social de las personas que la tienen. También proponemos
conocernos para focalizar las medidas de apoyo. En este sentido, planteamos la
realizaciéon de un censo para conocer el nimero de personas con tartamudez. Como
primera medida, se podria conocer el nimero de personas que requieren atencion
consultando los registros informaticos en el sistema educativo y de salud.

SENORA GONZALEZ (Maria Lourdes).- Nosotros nos preguntamos cémo vamos a
poder hacer un censo. Ya se hizo el censo del afio pasado con otras condiciones;
llegamos tarde, obviamente, pero seria muy arduo y dificultoso. Como primera medida, lo
gue nosotros pretendemos es ver la necesidad insatisfecha, es decir, todas esas
personas que no pueden acceder, como ya dijimos. Esas personas que acceden al
sistema de salud o al sistema educativo, en general, por ejemplo, en el sistema de salud,
tienen un pase que tiene que quedar registrado. Nuestra idea no es perseguir a las
instituciones para saber si ese pase se les da o no se les da, sino conocer cuantas
personas necesitan atencion, es decir, deteccién y derivacion. Hoy, con Claudia nos
preguntdbamos cuando es el momento en que se tiene que consultar.

SENORA VILLALBA (Claudia).- El momento es cuando el padre tiene una
inquietud. Es decir, si hablamos de nifios, siempre que un papa tiene una inquietud y va a
un pediatra, ese es el momento de hacer una derivacién. Nos gustaria que eso quedara
claro. Consideramos que no deberia estar sujeto a decision del pediatra ni del médico
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gue esta frente a ese paciente; ahi es el momento de la derivacién. Yo vengo con la
inquietud, derivamos; después vemos si es 0 no es tartamudez. También en los adultos,
porque nos ha pasado que nos han consultado adultos muy angustiados -la sociedad no
tiene por qué saber de tartamudez, por eso vinimos a hacer otros pedidos- porque
cuando van al médico y piden la derivacion, se les da para el psicélogo. Quizas hay algo
que excede la comunicacion, pero la primera persona a la que tienen que consultar es a
un fonoaudidlogo, porque nosotros trabajamos la comunicacién y la tartamudez es un
tema de comunicacion.

En cuanto a la informacién, solicitamos si es posible que exista informacion también
en las paginas oficiales. Que haya links a lugares donde podemos brindar todo el material
o directamente a nuestras redes sociales. También ofrecemos la posibilidad de la
capacitacion constante del personal de las instituciones publicas sin costo. Nosotros lo
hariamos una vez por afio o0 las veces que sea necesario para que esas personas sepan
como pararse ante una persona con tartamudez para que sea mas amigable ese
momento.

SENORA GONZALEZ (Maria Lourdes).- Entonces, respecto a conocernos, ustedes
saben mejor las formas; no hemos investigado suficientemente sobre cédmo poder hacer
este censo, pero las estimaciones que tenemos del nimero de personas surgen de datos
a nivel internacional. Y a nivel internacional también siempre hay una demanda
insatisfecha: faltan fonoaudiélogos. Faltan aqui, en Argentina, en Brasil; faltan
fonoaudidlogos que se dediquen a este tema fundamentalmente. Pero lo que vemos en
nuestro pais, principalmente en Montevideo y el &rea metropolitana, es que estan faltando
cargos; o0 sea que no tenemos ni siquiera la chance de acceder, no hay. Nos van a decir:
"No hay". Es decir, hay una profundisima inequidad, porque el que tiene los recursos se
va a la consulta particular, se va al exterior o hace como en tiempos de pandemia, uno
diria: "Si no hay los especialistas ac4, se comunican con el exterior, y se tienen consultas
y tratamientos a distancia”, lo que esté barbaro, pero hay que pagarlos.

Entonces, no puede ser que tengamos tanta poblacion que no tenga acceso, porque
de nifios estimamos un numero de diez mil potenciales. Esta es una de las razones de
nuestra comparecencia: remarcar la necesidad de que existan mas profesionales,
primero, que atiendan a las personas con tartamudez.

Entonces, sobre todo, solicitamos mejorar la atencion, la asistencia de todos, pero
fundamentalmente de los sectores mas vulnerables, que son los que no acceden y los
gue no tienen dinero para poder pagar una consulta. Por eso planteamos que se amplie
la cantidad de cargos.

Trajimos el testimonio -para dar lugar a si tienen consultas- de uno de los
numerosos casos que nos llegan. Aparte, nosotros nos sentimos muy mal en cuanto a
que nos llegan situaciones tremendas, porque cuando nos llegan, ya estdn como
cronificadas, diriamos los médicos; es como el ultimo recurso: "Llegamos a ellos a ver si
nos pueden dar una mano".

Tenemos un audio que no vamos a pasar, por mas que tenemos la autorizacion de
la persona, de una joven mujer de veintidos afios, madre de un bebé de un afio, que se
puso en contacto con la Asociacion de forma indirecta, porque ni siquiera pudo ponerse
en contacto directamente, sino a través de una organizacion de la sociedad civil, un ETAF
(Equipo Territorial de Atencion Familiar), que trabajan en determinados barrios. Esta
joven de veintidés afos vive en la zona de Punta de Rieles y nos expresa que no sale de
su casa; no hace tramites; no va al almacén; quiere trabajar, pero -digamos- "el recorrido
educativo" quedd estacionado en primer afio de liceo. Esta joven no pudo superar el
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primer afio de educacion basica y desea lograr un tratamiento para su tartamudez. Teme
gue su hija comience a hablar con tartamudez por imitacion.

Pasaron seis meses. A raiz del testimonio de ella fue que hicimos todo ese recorrido
de saber qué pasaba en el Hospital de Clinicas, en ASSE, en tal lugar o en tal otro, bla
bla, y conocimos todo esto. Esta joven iba a comenzar esta semana el tratamiento en una
de las policlinicas de la Intendencia que, como comenté, le queda cerca.

Esta joven -mama sola, con un bebé- nunca se va a presentar a un trabajo; no fue
capaz de llamarnos, porque no se anima a hablar. Nos comunicamos con ella por
WhatsApp. Le pedi: "Mandanos un audio cortito", y nos mandé un audio que es realmente
muy conmovedor.

SENORA REPRESENTANTE LUSTEMBERG (Cristina).- Muchas gracias, Lourdes
y Claudia. Conozco particularmente a la sefiora Gonzalez desde hace afios y todo el
trabajo de las licenciadas en fonoaudiologia.

Agradezco el informe que nos mandaron por correo electronico, porque nos facilita
la tarea.

Cuando en esta Comision trabajamos la Ley de Garantias para la Primera Infancia,
Infancia y Adolescencia, un ejemplo que siempre ponemos es el no acceso al sistema de
los usuarios con tartamudez. Aunque se han puesto otros ejemplos, yo vuelvo a algo tan
elemental, basico e interpelante que tienen los pacientes en el sistema.

También integro la Comision de Salud Publica y Asistencia Social y voy a solicitar
que se remita el informe que nos han aportado a dicho &mbito, porque sus integrantes
tenemos experticia vinculada con la materia y también lo podamos trabajar a ese nivel.

Les agradecemos nuevamente porque su informe es parte de las cosas que los
legisladores tenemos que saber del no acceso -hoy no tenemos mucho tiempo para
atenderlas, porque estamos un poco atrasados- y nos hace visualizar las dificultades que
todavia tenemos en el sistema de proteccidén social. Debemos trabajar muchisimo en el
disefio de la politica publica, ya que nosotros aca legislamos, pero después esto es lo que
se tiene que hacer efectivo en el Poder Ejecutivo, no solamente en el tema infancia, sino
también en los adultos. Como ustedes saben, el tema infancia nos atraviesa; es real y ahi
empieza todo. Y la tartamudez es un ejemplo tan elemental y basico, que nos atraviesa
en el no acceso, cuando el mercado regula -como en nuestro pais-, y por eso ustedes lo
plantean desde un tema de los derechos.

Entonces, queremos agradecerles y, si nos permiten, les pedimos autorizacion para
enviar este informe a la Comision de Salud Publica y a otros legisladores, porque
contiene una sintesis muy grafica del no acceso a un derecho tan elemental y basico.

SENOR REPRESENTANTE SODANO (Martin).- Antes que nada, quiero dar la
bienvenida a la delegacion y agradecerles por traer este tema a la discusion.

No voy a consultar nada, porque creo que el informe fue muy explicito, sino a hacer
un par de valoraciones genéricas.

Mi hijo tiene diez afios y estuvo tres afios con fonoaudiélogo; o sea, sé lo qué es.
Accedio al fonoaudidlogo a través del Banco de Prevision Social.

Creo que cada una de las herramientas que ustedes plantean va abarcando nucleos
de poblacion, y cada uno de estos grupos va agarrando cierta poblacién para trabajar.
Dentro de esos perfiles vemos que todos fallan, porque lo que mas falta son recursos
humanos, profesionales; en ese sentido, podemos tener una coincidencia absoluta.
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En cuanto a las policlinicas de la Intendencia que se van a abrir, lo celebro porque
es una herramienta més, pero no tengo garantias de que vayan a funcionar, porque
tenemos una cantidad que sabemos que no funcionan. Ahora, apostamos a algo nuevo
gue ojala funcione, pero es en Montevideo, no en todo el pais. Ojala funcionen.

Con ese espiritu apoyamos y votamos el proyecto de ley que present6 la sefiora
diputada Cristina Lustemberg de primera infancia, infancia y adolescencia. Tenemos que
centralizar, monitorear y controlar mejor que todos los recursos sean bien aplicados y
lleguen adonde tienen que llegar, que es al territorio, al usuario, y eso es lo mas
importante.

Acé lo que se ha demostrado -como dijo la sefiora diputada Cristina Lustemberg- es,
otra vez, los grandes errores que hemos cometido a lo largo de los afios y que se han ido
acumulando a lo largo de los afios; hemos aprendido que no hay una soluciébn magica
para esto.

Yo soy un gran critico del sistema de salud del Estado; ASSE es un monstruo de
diez mil cabezas. Habria que detenerlo y crearlo nuevamente, porque tiene muchos
vicios, muchos tumores por todos lados. Para corregir este sistema, realmente, habria
que dinamitarlo y crearlo nuevamente, pero si se llegara a hacer eso, habria un colapso
en la salud, en los usuarios. Como esta solucion es inviable, hay que aprender a convivir
con el monstruo y ver cdmo vamos corrigiendo paso a paso. Desgraciadamente, esta es
mi perspectiva, y lo digo como mecénico.

Ustedes que tienen didlogo con esta mama de veintidos afios que pusieron como
ejemplo en la Comision -no sé si servird de mucho- diganle que conversaron con un
legislador que es mecanico, que entré al Parlamento con sexto de escuela y hoy tiene
Ciclo Basico. O sea, la vida nos pone obstaculos, la vida nos puede golpear por todos
lados, y después dependemos de quien nos apoya Yy nos ilumina el camino para luchar y
salir adelante, pero limites no hay; los limites los ponemos nosotros.

Coincido con la diputada Cristina Lustemberg en que este tema tendria que pasar a
la Comisién de Salud Publica y Asistencia Social. Hay un proyecto ya votado que paso al
Senado, que da las garantias para la primera infancia, infancia y adolescencia, que
capitalizaria los reclamos que ustedes presentan. Dentro de los reclamos, lo que no esta
contemplado es el 22 de octubre -que se podria tomar como fecha- y el censo. Creo que
es lo unico que no estd contemplado en el proyecto que se votd en esta Comision, que
tiene que ver con las garantias para primera infancia, infancia y adolescencia, a los
efectos de acceder a todo el sistema de salud, por lo menos hasta los dieciocho afios.
Después de los dieciocho afios baja de cuatro a uno el promedio, por lo que pude
entender...

(Interrupciones)
——Evitemos el didlogo. Luego el presidente les dar4 la palabra para contestar.

Por eso, me gustaria conocer como queda la poblacion. Hablaron de diez mil nifios
usuarios de ASSE, no de menores de dieciocho afios que pueden tener el sindrome de
tartamudez. ¢De cuantos mayores de edad estariamos hablando? Por el indice que nos
dieron, en promedio serian treinta y cinco mil uruguayos, entre menores y mayores; con
ese numero también tenemos una gran referencia.

SENOR REPRESENTANTE GIANOLI (Gabriel).- Es un gusto recibirlas.

A partir de lo que hemos escuchado, me parece que todos deberiamos contribuir a
facilitar el trabajo, enviando este informe a la Comision de Salud Publica. En ese sentido,
me sumo a lo que dijo la diputada Cristina Lustemberg y avanzo un poquito mas: deberia
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recibirlas, por la experticia que tiene cada integrante de esa Comision. Nosotros, al igual
que el diputado Sodano, somos chapistas y mecénicos de autos, y también
representantes, por lo que convivimos con un montén de situaciones que a veces nos
frustran porque el Estado es pesado y complicado, y aca tenemos que ir de a uno.

Creo que la Comisién de Salud es la competente por el vinculo directo que tiene con
ASSE, y para sus integrantes es mucho mas facil levantar el teléfono. También se puede
recurrir a los compaferos del oficialismo que estan vinculados con ASSE vy trabajar con
eso.

Por otro lado, veo que también se pregunta por Sanidad Policial y por Sanidad
Militar. Con la diputada Micaela Melgar trabajamos en la Comision de Defensa Nacional y
estamos muy vinculados con el general Rebollo -director del Hospital Militar-, y también
podemos contribuir en este sentido.

Asi que nos quedamos con sus datos para realizar las gestiones, no para
informarlas de qué se hace o qué no se hace, sino para poder avanzar y que haya mas
fonoaudidlogos y més posibilidades de tratamientos para las personas.

SENORA VILLALBA (Claudia).- Quiero aclarar que la relacién cuatro a uno refiere
a la prevalencia. A nivel mundial, cuando un nifio tiene tartamudez la relacion entre
varones y niflas es uno a uno, pero cuando son adultos -es el 3% de la poblacién
mundial- la relacion cambia de cuatro hombres a una muijer.

SENORA GONZALEZ (Lourdes).- Para terminar -sabemos que tienen una agenda
nutrida-, solo resta agradecerles, por hoy, pero también por todas las gestiones que se
puedan realizar.

El sistema de salud -lo que vemos y comprobamos; ya lo teniamos cuando ejercia
mi profesion; estoy jubilada actualmente, asi que tengo mucho tiempo para dedicarme a
esto- esta muy fragmentado. Es algo inaudito. Y esta cuestion puede ser para muchos
muy importante, porque les limita absolutamente su vida, y no nos gusta decir "calidad de
vida" sino "su vida", porque una persona que no puede salir de su casa, que no puede
trabajar, que tiene hijos, que no puede atender, que no puede comunicarse, es un
desastre, como le pasa a esta chica.

Yo lo entiendo diputado, pero esta joven no va a poder llegar como usted, porque no
se puede comunicar. Entonces, lo que tenemos que intentar primero que nada es
destrabar y comenzar por que finalice el Ciclo Basico. También estdbamos en esas
gestiones de que haya alguna modalidad de poder hacerlo online. No es que le vamos a
decir: "No, mira, esta todo bien. Vos andate a clase". No lo va a hacer. Por eso es que no
solamente se necesita fonoaudidlogo, sino también un tratamiento de apoyo psicolégico;
ni que hablar.

El caso de esta joven fue el que mas nos tocd, pero tenemos muchos asi, que no se
van a presentar a entrevistas de trabajo. Ustedes saben muy bien que las entrevistas son
rapidisimas, segun el tiempo, que hay que hablar rapidisimo, y muchos consideran -yo
soy tartamuda- que uno tiene un coeficiente intelectual mas bajo, que hablamos asi
porque pensamos diferente y porque, en realidad, somos medio tontos.

Entonces, no es tan sencillo. Esto no solo altera nuestra comunicacion, sino también
nuestra forma de ser y nuestra autoestima y cdmo nos paramos frente al mundo.

SENORA VILLALBA (Claudia).- El impacto de la tartamudez es lo que nosotros
gueremos que se entienda, porque no solo se trata de lo que ve la persona que escucha
a un tartamudo, que es la repeticion, el bloqueo y la prolongacion, sino de lo que esta
debajo, que es lo emocional y lo cognitivo, que es lo que invalida -yo si voy a hacer
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referencia a ello- nuestra "calidad de vida"; ese es el impacto que no estamos teniendo en
cuenta como sociedad.

Por eso ofrecemos capacitacion -en forma constante- a la institucion que quiera
recibirla; sin duda, estamos abiertos a proporcionarla.

SENOR REPRESENTANTE SODANO (Martin).- Me gustaria saber -debido a mi
ignorancia- si hay una tabla de medicién de los diferentes grados de tartamudez, ya que
no todas las personas que la sufren se desenvuelven de la misma manera.

Quisiera saber si a todas estas personas se las considera de la misma manera, ya
gue mi hijo y sus amigos tienen diferente grado de dificultad.

Concretamente, quiero saber si se discrimina por grado, de acuerdo con la situacién
de cada persona.

SENORA VILLALBA (Claudia).- La respuesta es muy amplia, pero voy a tratar de
sintetizarla.

Antes, se hablaba de grados se severidad porque solo se tomaba en cuenta el
aspecto motor, es decir, la repeticion, los blogueos y las prolongaciones, pero hoy en dia
la mirada a nivel mundial es la multidimensionalidad, ya que se apunta a trabajar en lo
cognitivo, lo emocional, lo afectivo, lo linguistico, y también lo motor, que es lo que el
diputado ve.

En realidad, no hay que medir la tartamudez en grados para saber si una persona
necesita tratamiento o no lo necesita, porque en muchos casos no se ve, pero la persona
la siente. Actualmente, la definiciébn de tartamudez refiere a la sensacién de pérdida de
control, que es algo que no se puede medir, aunque la persona la esta sintiendo.

Entonces, los médicos no derivan a estos pacientes porque no se les nota la
tartamudez. Por ejemplo, si yo tuviera dificultades para pronunciar la letra C, cada vez
que fuera a hablar y tuviera que decir que me llamo Claudia, me costaria, tendria esa
sensacion, y por eso necesitaria a alguien que tratara ese problema.

De pronto, al seguir hablando, con otras letras no me trabaria. Entonces, quienes
me escucharan podrian decir que mi tartamudez no es severa, pero yo consideraria que
si lo es, porque no podria decir mi nombre o mi nUmero de teléfono si tuviera un cuatro; y
si viviera en la calle Canelones, tampoco podria decirlo.

Por esa razén, no puedo hacer un tramite, porque estoy nerviosa, debido a que la
otra persona no sabe como hablar conmigo, o porque hay mucha gente atras.

Entonces, si no puedo acceder al tratamiento, no sé qué me pasa y no puedo
desenvolverme, porque este problema es inhabilitante hasta para realizar cosas simples,
y estd bueno pensar en eso; las cosas que nosotros hacemos en forma sencilla, las
personas tartamudas no las pueden hacer.

Por lo tanto, yo no soy amiga de que las derivaciones se hagan de acuerdo con la
severidad; creo que deberian hacerse si la persona lo pide, porque si lo hace es porque lo
estd necesitando. El hecho de ir a pedirla es todo un paso, porque no es tan facil.

SENOR PRESIDENTE.- Muchas gracias por la informacion que nos han dado.

Si estdn de acuerdo, pasaremos la informacion a la Comision de Salud Publica,
aunque, seguramente, continuaremos en contacto.

(Se retira de sala la delegacién de la Asociacién Uruguaya de Tartamudez)
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——Teniendo en cuenta que la Asociacion que acabamos de recibir nos hizo unos
planteos y nos informé sobre cosas muy interesantes e importantes, creo que podriamos
dar una sefial elaborando un proyecto de ley con el fin de establecer el 22 de octubre
-que es el Dia Internacional de la Tartamudez- como Dia Nacional de la Concientizacion
de la Tartamudez.

Si todos estan de acuerdo, podemos proceder en ese sentido.
Si no se hace uso de la palabra, se va a votar.

(Se vota)

——Nueve por la afirmativa: AFIRMATIVA. Unanimidad.

Si el proyecto es firmado por todos los integrantes de la Comisién, seguramente,
tendra un tratamiento rapido.

Por supuesto, cualquiera de los diputados y diputadas integrantes de la Comision
puede redactar la iniciativa, ya que la idea es que sea firmada por todos; la redaccion es
bastante sencilla, ya que se puede tomar en cuenta el documento que nos entregaron
para elaborar la exposicion de motivos.

SENOR REPRESENTANTE GIANOLI (Gabriel).- Propongo que la diputada
Lustemberg y el diputado Sodano redacten el proyecto, si estan de acuerdo. Hago esta
propuesta debido al conocimiento que tienen sobre el tema, aunque, por supuesto, todos
podemos colaborar; quizas puedan redactar la exposicién de motivos.

SENOR PRESIDENTE.- Tendriamos que informarnos de las razones por las que se
eligio el 22 de octubre para conmemorar ese dia.

SENORA REPRESENTANTE HUGO (Claudia).- Solo quiero decir que es un tema
gue atafie mas a la Comisién de Salud Publica que a esta Comision.

SENOR REPRESENTANTE SODANO (Martin).- Creo que esta Asociacion eligio el
22 de octubre para conmemorar el Dia Nacional de la Tartamudez debido a que es la
fecha en la se conmemora el Dia Internacional de la Tartamudez.

La diputada Lustemberg me solicita una interrupcion.
(Se suspende la toma de la version taquigrafica)
SENOR PRESIDENTE.- Estamos todos de acuerdo.



