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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
03/09/2019 - 12 - Subcomissdo Permanente da Pessoa com
Deficiéncia, Subcomissdo Temporaria sobre Doencas Raras

Comissdes: CASPCD, CASDRAR

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Havendo nimero regimental,
declaro aberta a 12 Reunido da Subcomissdo Permanente da Pessoa com Deficiéncia, conjunta com a 12 Reunido da
Subcomissdo Temporéria sobre Doencas Raras, da 12 Sessdo L egidativa Ordindria da 562 Legislatura.

A presente reunido atende aos Requerimentos n°s 72 e 97, de 2019, desta CAS (Comissdo de Assuntos Sociais), de minha
autoria, para arealizac8o de audiéncia publica destinada a debater questdes rel acionadas a sindrome de Tourette.

Dando inicio areunido, eu gostaria de apresentar os convidados para esta audiéncia publica.

A minhadireita, Anibal Moreira Janior, membro da Comiss3o das Pessoas com Sindrome de Tourette; também adireita,
Ana Gabriela Hounie, médica especialista na sindrome de Tourette; Larissa Miranda, que estd agui a minha esquerda, no
meio, Presidente da Associagédo Solidaria do TOC e Sindrome de Tourette; Alexandro Cardoso, aqui & minha esquerda,
portador da sindrome de Tourette; Regina Aparecida da Silva Amorim, a minha extrema direita - que bom! -, portadora
da sindrome de Tourette; e Jaqueline Silva Misagl, servidora do Departamento de Atencdo Especializada do Ministério
da Salide.

Eu quero dizer a vocés que estdo participando desta Mesa que sejam bem-vindos, bem-vindas; que esta audiéncia sirva
€omo umainiciativa importante para debater encaminhamentos, atendimentos, diagndsticos, celebragéo inclusive de um
diaespecial paraaconscientizagdo da sindrome de Tourette; e que todos os desafios que vocés enfrentam nessa drea sgjam
colocados, para que a Comissdo de Assuntos Sociais e as Subcomissies de Doengas Raras e de Pessoas com Deficiéncia
possam agir em funcédo daquilo que for colocado nesta audiéncia publica.

Gostaria de combinar com vocés um tempo paraafala, se jando tiver sido combinado. Dez minutos estd bom? A gente
dara uma prorrogagao, caso seja necessario. Mas em torno disso estaria bem? Tranquilo?

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE (Fora do microfone.) - Eu preciso de um pouco mais, parafalar da parte médica,
das medicacles...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado I ndependente/REDE - PR) - Isso. Entdo, na parte médica
até a gente pode destinar um tempo um pouco maior.

Podemos seguir a mesma ordem que eu mencionei agora ha pouco?
(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Posso? Tudo bem? (Pausa.)

Entdo, estd bom.

Eu quero, aém disso, dizer que esta audiéncia publica contar4 com os servigos de interatividade com o cidaddo Al6
Senado, através do telefone 0800-612211, e e-Cidadania, por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania - tudo junto
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-, que transmitira ao vivo a presente reunido e possibilitara o recebimento de perguntas e comentarios aos expositores, via
internet. Inclusive, estimulamos bastante para que as pessoas fagam comentarios, fagcam perguntas, que seréo enderegados,
todos eles, perguntas e comentarios, para 0s expositores.

Muito bem.

Ent&o, em primeiro lugar, eu passo apalavraao Anibal Moreira Jinior, membro da Comissdo das Pessoas com Sindrome
de Tourette.

O SR. ANIBAL MOREIRA JUNIOR (Para exposicéo de convidado.) - Muito obrigado, Senador.

NOs, no inicio do ano, criamos uma comissdo representativa dos portadores da sindrome de Tourette, para poder
tentar atingir alguns objetivos de melhoria na qualidade de vida dessas pessoas. Ent&o, eu tenho que deixar alguns
agradecimentos, porque sd0 muitos, e ndo posso deixar de fazé-los, ndo €7

Eu queria agradecer especiamente ao Senador Flavio Arns e a magnifica equipe que nos atendeu. O Senador, desde
0 primeiro momento, foi um Parlamentar que abriu as portas para essa discussdo desse tema t&o importante e téo
negligenciado. Ent&o, Senador, na sua pessoa eu agradeco atoda a sua equipe pelo apoio que tem nos dado - a lvanilde, o
Aires, o Flavio etodaasuaequipe-, sem querer nos esquecer de ninguém, todos el es. E também gostaria de cumprimentar,
na sua pessoa, 0s demais Senadores que s80 membros da CAS e que estdo envolvidos ha discussdo desses problemas
sociais que tanto afetam a nossa sociedade.

Também eu preciso agradecer ao Reitor da Universidade Federal de Lavras, que € o Prof. José Roberto Soares Scolforo,
gue teve importante participagdo na minha presenca aqui. Além dele, a Dra. Joziana Muniz de Paiva, que também é da
Reitoria da Universidade Federal de Lavras, que esta sempre comigo, sempre me dando apoio, ndo sb aqui, no nivel
nacional, mas também no nivel local, e sempre me acompanhando nessa tarefa de divulgar a sindrome de Tourette e
buscar melhoria da qualidade de vida dos portadores. Além também do Dr. Thales Augusto Barcante, que é Chefe de
Departamento de Ciéncias da Salide na UFLA, e vocés vao entender que nds estamos com alguns projetos na area de
sindrome de Tourette muito importantes na UFLA, gracas ao apoio dessas trés pessoas.

Também gostaria de agradecer aos demais presentes e palestrantes que estdo aqui na nossa Mesa e presentes na nossa
€OMi ssa0, porque vocés é que viabilizaram todo esse trabal ho. Eu, sozinho, ndo teria conseguido mobilizar o Brasil inteiro
COmMo 0 NOSSO grupo, naforma da comissdo representativa, conseguiu mobilizar.

Muito obrigado, Senador! Sem o senhor, nada disso estaria acontecendo.

Esses sd0 0s membros da nossa comissdo representativa. Essa comisséo esta sempre crescendo, estd sempre entrando
gente nova.

Ai nés temos algumas pessoas que sdo portadores da sindrome; outras pessoas que sdo advogados; outros que Sao pais,
outros gque sdo pais e advogados. E temos também o apoio da Dra. Ana Hounie, que vem, ao meu lado aqui, que tem
dado todo o apoio técnico para essa comissdo também, e a Associacdo Solidaria do TOC e ST, representada aqui pela
LarissaMiranda, que também tem nos orientados muito, inclusive produzindo muito contelido para escolas e paraterapia
das pessoas que tém Tourette.

O que que nos buscamos, Senador? Nds buscamos melhorar a vida das pessoas portadoras de sindrome de Tourette, que
€ uma causa justa e humana. Nés precisamos que essa sindrome sgja mais divulgada e conhecida no Brasil, porque os
nossos portadores tém uma preval éncia bastante significativa. Existem vérias estimativas, que variam de 1% a 2,9% da
populacéo, e sio pessoas que estédo sendo vitimas de bullying, vitimas de maus-tratos, vitimas de ignorancia sobre o tema
sindrome de Tourette.

Qual adificuldade que pessoas vivem? Eu costumo dizer que, seavidaé um oceano que agente tem que atravessar...
(Pausa.)

... 0s portadores de Tourette tém que fazer essa travessia a nado com um peso nas costas. E muito mais dificil para eles!

Nés também buscamos, Senador, o reconhecimento dos direitos que os portadores de sindrome de Tourette tém e sdo
negligenciados pel o Estado e pela sociedade também: o direito e o respeito.

Num Pais onde se prega o Estado liberal, o que importa na verdade sdo as pessoas, Ndo S0 as empresas, 0s bancos, ndo
sd0 os laboratérios; essas entidades tém condicdo de se sustentar e criar a sua prépria riqueza, mas as pessoas ndo tém
essa possibilidade. Ha muita dificul dade de se conseguir as coisas no Brasil, e abandonados ainda é muito pior.

Essa definic&o eu vou deixar para Dra. Ana Hounie fazer.
Esse video também n&o vou passar, porque a Dra. Hounie tem outros casos para apresentar.
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A sindrome de Tourette é como se fosse um iceberg: vocé tem a parte de cima, que sd0 as coisas que vVocé consegue
observar visualmente, que sdo 0s tiques motores e ostiques vocais, mas vem associadas a véri as outras morbidades, como
déficit de atencdo, transtorno obsessivo compulsivo, sintoma obsessivo-compulsivo, muita ansiedade, depresséo, fobia
social... Tudo isso vem associado ao paciente, e normal mente as pessoas ndo sabem o que acontece dentro dafamiliaque
tem um portador de sindrome de Tourette, porque a familia € um alicerce para essas pessoas e, sem €ela, reamente ndo
seriapossivel... Sem afamilia dando suporte, ndo seria possivel suportar essa dificuldade toda. E nds vemos que existem
portadores que sdo completamente negligenciados, inclusive na prépriafamilia.

Nos temos ai uma estatistica do CDC dos Estados Unidos que diz que 86% dos portadores de sindrome de Tourette
possuem algum problema mental, comportamental ou de desenvolvimento; 63% possuem Transtorno de Déficit de
Atencdo; 49% dos portadores, ansiedade; e um terco dos portadores possuem Transtorno Obsessivo-Compulsivo.

O nosso trabaho, da comissdo, € atuar na &rea legislativa, na area médica, educacional, na &rea de conscientizagdo, na
area de assisténcia socia e junto ao Poder Executivo, e é muito dificil chegar ao Poder Executivo. Se a gente nao tiver
um apoio parlamentar, € muito dificil conseguir algum avanco nessa area.

Na érea legislativa, Senador, a nossa busca é fazer uma alteracdo no art. 2° da Lel 13.146, de 2015, umalei que o senhor
ja conhece bem, porque o senhor acabou de relatar um projeto para alterar esse art. 2°, colocando ai, onde esta escrito

"motor e fénica', apalavra"comunicacdo”, para atender aos gagos.

E por que que nés estamos fazendo isso? A tabela de classificagdo internaciona de funcionalidades e incapacidades, que
€da OMS, jainclui todos os sintomas de sindrome de Tourette que nds temos aqui. Todos os tiques vocalicos, os tiques
motores, aecolalia, acoprolalia, estatudo definido nessatabela. E nessesitens, no capitulo 7 dessatabel a, néstemostodas
as defini¢Bes da sindrome de Tourette da tabela da Organizacdo Mundia da Salide, que enquadra as deficiéncias fisicas.

Ent8o, a sindrome de Tourette, por estar nessa tabela reconhecida mundialmente, ainda esta fora da protecdo da nossa
legislacdo. A gente acreditaque, colocando duas palavras nesse artigo, agente podeincluir todos os portadores de Tourette
nas protecBes que os deficientes fisicos ja possuem no Brasil.

Ent&o, o artigo, Senador, ficaria redigido da seguinte forma:

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento, de longo prazo, de natureza fisica,
mental, intelectual [e ai as novas palavras], motora e fonica ou sensorial [queja é antiga], o qual, em
interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢bes com as demai s pessoas.

Assim, a gente conseguiria ter cotas nas empresas, a gente poderia ter uma prote¢do na educacdo, atendimento
personalizado na educag&o, garantia desse atendimento, a gente poderia ter vagas para servidores piblicos em concursos
publicosreservadas... E hoje, Senador, 0 paciente de Tourette ndo é visto como deficientefisico. Ent8o, se ele participar de
um concurso, elevai concorrer contratodo mundo, e ndo somente com os que tém deficiéncia. Eles ndo sdo reconhecidos
hoje como deficiente na nossa legislagdo e na nossa infrarregulamentagao.

Também nés procuramos o reconhecimento ao direito a aposentadoria. Nao vou me alongar muito nesse tema, porque a
reforma da previdéncia esta em discussdo aqui no Senado, e isso ai € um tema que vai gastar muito tempo e esta sendo
devidamente discutido ai. O que for para os deficientes fisicos tem que ser aplicado também aos portadores de sindrome
de Tourette. Essa é a nossa luta também.

Também nds buscamos criar o més e o dia de conscientizagdo sobre a sindrome de Tourette no Brasil.

No mundo inteiro, o dia internacional é o dia 7 de junho, e o periodo do dia 15 de maio ao dia 15 de junho é o Més
internacional de Conscientizacdo sobre a Sindrome de Tourette.

Nés queremos, Senador, com 0 Seu apoi o, apresentar um projeto delei parafazer acriagdo desse mesmo diade consciéncia
da sindrome de Tourette no Brasil. Por que isso? Porque isso daria a possibilidade de a gente comegar a criar politicas
publicas, em nivel nacional, para os portadores de sindrome de Tourette - ou seja, um atendi mento especificado - etambém
gjudariamuito nadivulgacdo dessa sindrome. Assim como asindrome de Down, o autismo, que ganharam umarelevancia
muito mais importante na nossa sociedade, muito mais reconhecimento, muito mais paciéncia, a sindrome de Tourette
também precisa receber esse tratamento, e, com esse dia e més da consciéncia, a gente vai conseguir isso.

As cidades de Recife e Lavras ja aprovaram leis nas suas Camaras municipais. Estédo aguardando agora a sancéo dos
Prefeitos. Sdo as primeiras cidades no Brasil ainstituir o DiaMunicipa de Conscientizagdo da Sindrome de Tourette, em
7 de junho, que é o Diainternacional da Sindrome de Tourette.

Também nods buscamos, Senador, reconhecer a sindrome de Tourette como doenca rara. Por que € que eu digo que é

doenca rara? Porque ninguém pode provar o contrario. NGs ndo temos estudos, ndo temos estatisticas, ndo temos estudos
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epidemioldgicos, ndo temos notificagdes de casos pelo Ministério da Salde ou ao Ministério da Salide... N&o temos
nenhuma informagédo sobre os possiveis e os confirmados casos de sindrome de Tourette em nivel nacional. Entéo,
ninguém pode dizer para nds que nos temos 1%, 2% ou se nés temos 65 portadores por 100 mil habitantes, que é o limite
para doencas raras.

Entdo, nds gostariamos, Senador, de trabalhar para reconhecer a sindrome de Tourette como doengararae, ai sim, fazer
0s estudos que nds preci samos.

Também, Senador, muito sério isto dai: garantia do fornecimento permanente de medicamentos pelo Ministério da Salde.
Nés ndo temos muitos medicamentos e, no caso da sindrome de Tourette, as vezes 0 medicamento serve para uma pessoa,
mas Nao serve para outra.

(Soa a campainha.)

O SR. ANIBAL MOREIRA JUNIOR - Acabou j&?

Nés precisamos debater, no &mbito nacional, asindrome de Tourette, precisamos de promover mais eventos e precisamos
gue o Ministério da Salde, no cumprimento da sua missao, elabore politicas plblicas para os portadores de sindrome de
Tourette, garanta 0 atendimento multidisciplinar nos centros de apoio psicossocia e has PSEs e comece a fazer estudos
estatisticos e censitérios para sabermos quantos paci entes de sindrome de Tourette nds temos no Brasil.

Também... I1sso ai eu vou ter que pular, porque isso ai € uma mensagem sobre o Orap.

Nostemos o problemado Orap, que € o melhor remédio parao controle dostiques, e quefoi descontinuado pelo laboratorio
Janssen - ndo estd mais sendo produzido no Brasil. Nao temos nenhum outro laboratério produzindo aqui, € 0 motivo
foi comercial, foi o motivo de volume de vendas. Ent&o, nds ndo aceitamos isso. A Anvisa ndo podia ter autorizado o
encerramento dessa producdo. E a gente pede, Senador, que isso sgja revisto, que talvez seja revogada a autorizacdo pra
cancelamento da producdo, mas nds precisamos sentar a mesa com o laborat6rio Janssen, para poder voltar a producdo
do Orap em escala comercial e, se possivel, inclui-lo nos remédios que sdo fornecidos pelo SUS.

NOs precisamos entrar na pesquisa cientifica também: o Ministério pode apoiar as universidades publicas brasileiras para
desenvolver pesquisa sobre a causa, sobre os tratamentos, sobre os ambulatorios, sobre os marcadores biol dgicos que
podem determinar a adequagdo de um remédio ou de outro.

Nostemos em andamento ael aboragdo de um convénio entre aUniversidade Federal deLavraseaUniversidadedaFldrida
para isso, para esse fim, inclusive com a possibilidade de fazermos um ambulatério aqui no Brasil, com a tecnologia
estrangeira.

(Soa a campainha.)

O SR. ANiBAL MOREIRA JUNIOR - Precisamos também que, nos protocolos médicos, inclua-se, na anamnese dos
profissionais de Pediatria, Psiquiatria, Neurologia e Neuropediatria, a anamnese sobre a sindrome de Tourette, ou sgja,
guando vocé analisar um paciente, verificar se ele tem agueles sinais.

Eu tenho muita coisa para falar, mas eu tenho que abrir mao.

Eu também gostariade pedir ao Conselho Federal de Medicinaque se envolvesse mais no assunto dasindrome de Tourette
€ que pudesse divulgar mais, nos seus SimpAsi0s, NOs Seus congressos, a sindrome de Tourette, para que os profissionais
de Medicina, daquelas areas que eu falei, possam reconhecer um paciente.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Agradeco ao Anibal Moreira
Janior.

Essa apresentacdo ja esta disponivel paratodos do Brasil e para nds também.

E claro que é importante estar documentado o que é necessirio para a &rea, porque isso seré objeto, depois, de
desdobramentos e discussdes.

Passo entéo a palavra a medica especialista na sindrome de Tourette, Ana Gabriela Hounie.
A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE (Para exposi¢éo de convidado.) - Obrigada.
Eu vou tentar acelerar, porque eu também tenho véarios eslaides.

Esse € Gilles de la Tourette, que foi 0 neurologista francés que descreveu os oito primeiros casos da sindrome no final
do século XIX.
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A sindrome de Tourette esta classificada no DSM-5, que € a classificagdo americana de doengas, dentro dos transtornos
do neurodesenvolvimento, porque é um problema de desenvolvimento do sistema neurol égico.

Esse é 0 primeiro artigo.
A gente diagnostica Tourette quando ha presenca de tiques motores e vocais por pelo menos um ano, que causem prejuizo

nas atividades da vida cotidiana. Tiques s8o movimentos rdpidos, subitos e, em geral, incontrolaveis ou controlaveis por
pouco periodo de tempo e que causam estresse, interrompem a pessoa, e eles podem ser simples ou complexos.

Eu vou priorizar mostrar... Como é que eu fago aqui paratocar o...
(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Isso aqui € um tique vocal...
Acho que esta sem som a apresentacdo. Seria bom colocar 0 som na apresentaco.

(Intervengéo fora do microfone.)
A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Mas néo deu para ouvir, ndo é?
(Procede-se a exibicdo de video.)

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Entéo, isso € um tique vocal, € um tique simples, porque ele parece tossir, mas
pode ser fungar, pigarrear, e a gente tem os tiques complexos.

(Procede-se & exibicéo de video.)
A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Entéo, esse é um vocal simples, mas, em seguida, vocés vao ver que ele tem
problema com o caminhar, tem vérias contragdes musculares no corpo inteiro.

Esses casos que eu estou mostrando s8o de pacientes do meu consultério que me deram autorizagdo para mostrar aguii
paravoceés.

Podem ser bastantes graves, ao ponto de atrapal har até o caminhar de um paciente.
Eu tenho pacientes que ficam totalmente incapacitados, e, quando eles sGo extremamente graves e ndo respondem a
nenhuma das terapéuticas disponiveis, a gente chama esses casos de refratarios.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Aqui agente tem um tique vocal complexo.

(Procede-se a exibicéo de video.)

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Ai sdo todas as palavras, frases, que ele fala de maneirainvoluntaria.

Elerepete afrase: "Alguma coisa assim, alguma coisaassim, alguma coisaassim...". Ent&o, isso, nhumasalade aula, pode
ser extremamente perturbador. Pode prejudicar o aprendizado tanto da prépria pessoa como o dos colegas que estdo junto
com ele. E esse caso, especificamente, foi um caso que ndo respondeu as medicagles tradicionais, mas respondeu muito
bem a Cannabis medicinal.

A sindrome de Tourette é relativamente rara. Se vocé considerar os casos mais leves que estdo presentes na popul agdo sem
diagndstico, por exemplo, numa escola aleatdria, vocé vai encontrar 1%. Se vocé vai para os ambul atérios especializados,
vocé val ter uma prevaléncia maior. E os casos mais graves, os refratérios, séo em torno de 1 acada 4 ou 5 mil ou até
1 para 10 mil, nos casos mais graves.

As comorbidades sdo frequentes, como o Anibal jafalou.

Comeganainfancia, em geral aos seis, sete anos de idade, mas pode acontecer de a crianga no bergo, com meses de idade,
jaapresentar tiques. Costuma piorar na adolescéncia.

Um terco remite naidade adulta, um terco tem umamelhoraparcial e um terco permanece com o0s sintomas navidaadulta.
E de 1 para 10 mil esses casos refratérios.

Existem variasteorias para explicar sua origem: genéticas, ambientais, estresse, hateoriasimunol 6gicas... Entdo, existem
vérios tipos de Tourette, com vérias causas diferentes. Por isso que o tratamento € Unico e individualizado: tem que ser
avaliado caso a caso.

Aqui sdo os ganglios da base, que sdo essas areas do sistema nervoso central que controlam 0s movimentos.
O apontador néo esté conseguindo mostrar muito bem.
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E, em relac8o ao tratamento, agente indicatratar: aguel estiques dolorosos, os que podem causar automutilagéo - existem
pacientes que tém tique, por exemplo, de enfiar 0 dedo no olho e acabam perdendo o olho, ficando cegos -; quando vocé
tem interferéncia no aprendizado, na concentragdo; quando vocé tem uma perturbagdo muito grande por conta de tiques
vocai s, quando ostiques sdo social menteinaceitavei s, como acoprolaliaou acopropraxia, queéfaar palavréesde maneira
involuntéria ou fazer gestos obscenos de maneira involuntaria, que sdo situactes que levam a depressdo do paciente, a
estigmatizacdo, por conta dos colegas, e muitas vezes ao bullying.

A psicoeducacdo é fundamental. A Larissavai falar mais sobre isso.

E, em relacdo ao tratamento farmacoldgico, ele é extremamente dificil, porque envolve todos 0s nossos sistemas de
neurotransmissores, desde os mais conhecidos, como a adrenaling, a serotonina e a dopamina, mas também as vias do
glutamato, do gaba, da histamina e do sistema endocanabinoide.

Ent8o, a gente tem no mercado uma série de medicacfes que podem gudar no tratamento. Os mais eficazes sdo 0s
antipsicoticos, que sdo os tipicos e os atipicos, e existem também os depletores de dopamina, que a gente ndo tem no
Brasil, como a tetrabenazina, a deutetrabenazina e a valbenazina. Entre os tipicos, eles sfo os mais eficazes, mas, por
outro lado, elestém o risco de causar discinesiatardia em até 20% dos casos.

Esse é um caso de discinesiatardia.

Ascriangas sd0 as maisvulneraveis, assim como 0s idosos, e € umasindrome potencial mente reversivel. Entdo, umaparte
da minha luta tem sido ensinar aos médicos a tentar tratamentos alternativos, para evitar dar antipsicoticos para crianga,
para evitar que €ela, depois, tenha uma sindrome neurol 6gica, que € muito pior do que o tiqgueem si.

Os antipsicéticos tipicos, entdo, que sdo os mais eficazes e sdo baratos, estdo atualmente de dificil acesso. No SUS, a
gente tem o Haldol, que pode ser encontrado em comprimidos e em gotas, mas, por exemplo, o Orap saiu do mercado.
Ele no estava no SUS, mas era uma medicagéo barata.

Da flufenazina, a gente tem 0 Anatensol, mas que é muito dificil de se achar, assm como a trifluoperazina, que é o
Stelazine. A sulpirida também saiu do SUS e é dificil de se achar. A tiaprida saiu do mercado, a amissulprida é cara, 0
penfluridol, que era o Semap, saiu do mercado, o piportil saiu do mercado e o zuclopentixol n&o tem no SUS. Entdo, entre
as medicagoes que sdo eficazes e baratas, sO temos uma atualmente no SUS.

Os antipsicoticos tipicos que existem no SUS mas ndo servem para Tourette sdo a clorpromazina e a tioridazina, sendo
gue ndo haatioridazinano SUS.

Entre os atipicos, que tém um perfil mais benéfico de efeitos colaterais, ou sgja, s80 menos prejudiciais, embora eles
causem maior risco de sindrome metabdlica, que é aumento de peso, desenvolvimento de diabetes, aumento de colesteral,
eles sdo preferiveis, mas sdo extremamente caros. Eles estéo disponiveis no SUS apenas no Alto Custo e apenas para
esquizofrenia e transtorno bipolar. Entdo, se um paciente ndo respondeu ao Haldol, e eu quero tentar, por exemplo, a
olanzapinaou o aripripazol, eu ndo posso, porque, com o diagndstico de Tourette, ele ndo tem direito areceber amedicacao.
E s8o0 medicacBes caras. Entdo, sdo de dificil acesso. Apenas uma parcela da populagdo tem condicdo de comprar esse
tipo de medicacdo.

Aqui a gente tem disponivel arisperidona, que estd no SUS, mas € uma medicagdo que tem muitos efeitos colaterais, da
ganho de peso, prejudica o raciocinio. Entdo, mais uma vez, os pacientes carentes do SUS tém acesso as piores opgoes
de tratamento.

O aripripazol, que é uma medicacdo muito eficaz e que tem um bom perfil, ndo esta disponivel no SUS. Ele ja esteve no
Alto Custo, em Séo Paulo, mas agora também ja saiu do Alto Custo.

Ha outras medicagfes que mexem com outras vias de neurotransmissores, como o topiramato, mas o topiramato so se
encontrano Alto Custo e € s6 paraepilepsia. E agabapentinatambém é so para epilepsiaou dor cronicae so no Alto Custo.

Das que mexem com o sistema da noradrenalina, a gente tem a clonidina, que ha no SUS, mas se o paciente ndo tolera
clonidina, por muita sonoléncia, a guanfacina, que seria uma boa opg¢éo, ndo esta disponivel no Brasil. A empresa Shire,
gue agora é a Takeda - porque a Takeda comprou a Shire -, esta tentando, ha varios anos, trazer a guanfacina, mas a
Anvisanao tem liberado, porque eles querem colocar areceitaamarela, que € amesmaque se usa para Ritalina, que sdo os
estimulantes, mas a guanfacina, por ser um anti-hipertensivo, da mesma maneira que o atenolol, ndo deveria precisar de
receita, ndo €? O atenolol, o propranolol sdo de venda livre. Entdo, a guanfacinando deveria ser também regulada, porque
elando é um estimulante. Entdo, eles ficam nessa disputa de que tipo de receita vai ser usada, e estamos ja ha cinco ou
seis anos nessa luta, sem conseguir gue a guanfacina chegue ao Brasil.

A gentetem as medicacdes que atuam no sistema endocanabindide, que sdo rel egadas atual mente para os casos refratérios,
gue sdo a Cannabis medicinal... No Brasil, a gente tem o0 Mevatyl, que esta disponivel nas farmécias, que € uma
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combinacdo de THC e CBD. A gente tem o canabidiol puro ou com pequenas doses de THC, que sdo os produtos
importados, e temos os 6leos artesanais da Abrace Esperanca, que tem umaautorizagado judicial para o cultivo, aextragdo
eacomercializagdo. Esses produtos tém sido extremamente eficazes naquel es casos refratérios e com muito menos efeitos
colaterais do que todas as medicagdes que a gente tem em conjunto.

A toxina botulinica é indicada também para tiques Unicos e graves. O problema é que também é uma terapia muito cara,
gue dura pouco tempo, e é necessario um especiaista que entenda muito bem de neuroanatomia para poder fazer as
aplicacBes com seguranga.

Entdo, pararesumir, a gente tem diversos problemas em relacdo ao tratamento da sindrome de Tourette. Um deles € que
aAnvisadificultaaliberagdo de determinadas medicaces; outro € o ato custo dos remédios, prejudicando a populagdo
carente; o tabelamento de pregos, que faz com que a indlstria ndo possa baixar o preco para facilitar a concorréncia,
e eles acabam saindo do mercado; as licitagcBes das instituicdes, que privilegiam o baixo custo, em vez da qualidade
das medicacOes. Entdo, temos, muitas vezes, medicagdes genéricas que sdo compradas pelo SUS, mas, por serem de
laboratorios de péssima qualidade, €las ndo funcionam, e vocé acaba ou desistindo da medicagéo ou tendo que usar doses
muito altas.

Ha uma falha no sistema de controle dos genéricos. Os genéricos podem, dentro da lei, ter 20% de diferenca em relagéo
a0 origina. Isso leva a uma diferenca significativa dos niveis plasmaticos da medicagdo. Entdo, a gente tem também
dificul dade porque preci samos de doses maiores quando vocé tem umadiminuicdo na dose em comparagao com o produto
de referéncia.

Osmédicostém faltadeliberdade na prescricéo de medicagéo, porque agentetem que prescrever de acordo com o queesta
sendo liberado pelo Governo. Ent&o, eu ndo tenho liberdade de prescrever a olanzapina para um paciente com Tourette,
porgue ela sb é fornecida para um paciente bipolar ou com esquizofrenia.

E as medicacdes de alto custo tém regulacdes estaduais. Entéo, vocé vai ter uma politica em cada Estado e ai vocé ndo
tem uma padronizagéo do tratamento para Tourette ao longo do Brasil. Em cada Estado vai funcionar de uma maneira.

Isto aqui € um fluxograma mostrando como é que se faz um tratamento na Europa e nos Estados Unidos. N&o vou entrar
em detal hes nisto aqui.

A estimulagéo cerebral profunda € uma cirurgia que é feita para casos refratarios. Atualmente, a gente tem uma pesquisa
em curso na USP. Estamos operando pacientes com Tourette refratério. E implantado um eletrodo no cérebro, e esse
marca-passo, que fica abaixo do térax, emite ondas e regula os movimentos.

Das psicoterapias eu vou deixar paraa Larissafalar com mais propriedade.

E, como mensagem final, eu queria deixar, entdo, que nds, médicos, quando fazemos o0 nosso juramento hipocratico,
levamos em conta que 0 nosso papel é primeiro néo fazer o mal, sempre buscar o melhor para o paciente. Entdo, para os
casos que sao leves, tentar evitar os antipsicoticos. Se agente for usar um antipsicético, usar os atipicos nas menores doses
possiveis, e estabelecer sempre uma lista de prioridades em relacdo ao que deve ser tratado. A gente tem que enfrentar
uma questdo moral, que € muito grave, porgque a nossa conduta no SUS acaba sendo uma conduta total mente diferente da
conduta a ser feita no consultério, porgque a gente ndo tem acesso a todas as possibilidades de tratamento.

E faar também que a equipe de tratamento de uma crianca, um adolescente com Tourette pode ser uma equipe
extremamente dispendiosa. Muitas vezes, vocé precisa, além do psiquiatra, do psicologo, do psicomotricista, terapeuta
ocupacional, psicopedagogo, fonoaudidlogo... E no SUS a gente ndo tem como fornecer isso. N&o existem equipes
formadas e € extremamente dificil, ent&o, oferecer o tratamento integral para a populagéo carente.

(Soa a campainha.)

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Para concluir, a sindrome de Tourette € uma doenca neuropsiquiatrica
extremamente compl exa, com sintomas motores e comportamentais, de etiologiaaindadesconhecida. A fisiologiaenvolve
varios circuitos de neurotransmissores. O tratamento eficaz depende da correta deteccdo desses mecanismos que estéo
envolvidos, dai precisamos de pesquisas na area. Ha muito desconhecimento e muito preconceito em relacéo a esses
pacientes e eles tém muita dificuldade de acesso a tratamento.

Esse é 0o meu livro, que eu deixo ai paravocés terem alembrancado livro. A associacdo de que aLarissavai falar...

Queriaagradecer atodos e espero que essainiciativafaga com que agente consiga estabel ecer o dianacional dasindrome
de Tourette e que inaugure uma nova era no estudo dessa sindrome e na facilitagcdo de tratamento desses pacientes no
Brasil.

Muito obrigada.
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Quero agradecer aDra. Ana
Gabriela, médica especialista na sindrome de Tourette.

E, na sequéncia, eu passo a palavra a Larissa Miranda, que é Presidente da Associagdo Solidaria do TOC e Sindrome
de Tourette.

A SRA. LARISSA MIRANDA (Para exposi¢ao de convidado.) - Oi, boatarde. Para passar o video é aqui?

(Procede-se a apresentacdo de video.)

Na verdade, eu quis trazer esse video porque eu acho que ai ha um pouco de véarios tipos de casos de Tourette: tiques
complexos, tiques vocalicos, tiques motores. Infelizmente, eu ndo consegui baixar o video com alegenda, mas as criancgas
estdo falando das dificuldades por que elas passam, das pessoas que pedem para que elas parem de fazer os tiques, de o
guanto algumas pessoas se incomodam com os tiques.

Eu vou passar répido isso, porque a Dra. Anajafalou: 1% da populagéo tem Tourette. Ent&o, uma a cada dez pessoas tem
Tourette e existe umaincidénciamaior em meninos. A Tourette pioranos momentos de maior ansiedade e maior estresse.

Dos tiques simples e complexos a Dra. Ana jafalou, os vocais, e também eu acredito que no filme vocés puderam ver
um pouquinho. Existe um tique que € a coprolalia, que é o uso de palavras involuntarias e, muitas vezes, palavras com
sentidos obscenos. Entéo, vocé imaginaa pessoacomecar afalar involuntariamente palavras, inclusive palavras obscenas.
Ou entdo, existem também... Eu ja atendi um pai que tinha um filho que fazia gestos obscenos, e ai ele relatou paramim
gue el e haviaapanhado narua porgque uma outra pessoa falou para ele assim: " Seu filho esta fazendo gestos obscenos para
mim." Af, ele falou: "Mas 0 meu filho tem Tourette". E ai 0 outro senhor falou para ele: "Ah, que Tourette! O seu filho
€ mal-educado!" E ai ele partiu paracima do pai do menino.

Existe aecolaliatambém, que € quando a pessoa com Tourette repete a Ultima palavra que elaou a outra pessoa com quem
ela esta conversando falou, ou repete a frase dela ou da outra pessoa com quem ela esta conversando.

Eu hoje presido a Astoc, que foi fundada em 1996 por quatro maes com filhos com TOC e sindrome de Tourette. O
objetivodaAstoc: elafoi fundadaparadifundir informac&o. Entéo, essas maes se deram contade que ndo haviainformagéo
sobre TOC e Tourette, e ai €las resolveram se unir e fundar a Astoc, para promover encontros educacionais, para difundir
informagdo, para que as pessoas tivessem acesso ao que € o Tourette, as formas de tratamento de Tourette.

Em 2014, tornou-se Astoc ST, e eu passel a dirigir a Astoc. Hoje na Astoc nés temos sete grupos de apoio tanto para
as pessoas com TOC e Tourette como para o0s seus familiares. Também promovemos, duas vezes por ano, encontros
educacionais, respondemos a e-mails e WhatsApp de todo o Brasil, e a gente faz uma coisa que, para mim, é o mais
interessante de tudo, que é a entrevista de orientac&o e triagem, que € ai onde eu recebo essas maes com os seus filhos
com Tourette e é onde a gente vé o quanto falta informagdo sobre sindrome de Tourette: ndo existe informacdo sobre
Tourette no SUS, nas escolas, as criangas sofrem muito preconceito. Nessas entrevistas, a gente acolhe, orienta, passa
uma psicoeducacdo... E uma coisa também que é muito interessante € que essas criangas chegam para a gente com um
sentimento de serem Unicas. O que €las relatam é "Eu nunca vi ninguém fazendo tiques como eu" ou "Eu nunca vi
ninguém parecido comigo". E lana Astoc elas tém a oportuni dade de pertencer aum grupo em que existem outras pessoas
com 0 mesmo problema que elas. E isso é fantastico - o Alexandre vai falar um pouquinho mais, a Reginavai falar um
pouquinho mais -, pois poder estar com outras pessoas com 0 mesmo problema que vocé é muito bom.

Criancas com sindrome de Tourette - principalmente criangas, mas adultos também - geralmente sofrem bullying. Bullying
sdo todas as formas de atitudes agressivas, intencionais e repetitivas. A autoestimadas criancas € formadano ambiente em
gue elas vivem, e os ambientes principai s da crian¢a sdo 0 ambiente familiar e 0 ambiente escolar. A escola e o ambiente
familiar paraa crianca so muito importantes. Hoje é muito comum a gente perceber 1a na Astoc que as escol as ndo estéo
preparadas para receber essas criancas com sindrome de Tourette. Uma crianga com sindrome de Tourette precisa de
atencao especial, precisa que o professor conscientize toda a classe do que elatem, por que é que elaemite esses sons; €la
precisa de cuidados especiai s para fazer prova - muitas dessas criangas ndo conseguem fazer provajunto com umaturma,
até porque €elas podem atrapalhar a turma com os tiques, ou elas, muitas vezes, ndo conseguem terminar em tempo habil.
Entdo, é preciso dar mais tempo para essa crianga. Muitas vezes, essa crianga, devido aos tiques, ndo consegue copiar a
lico. Entdo, também a gente sugere aos professores que permitam que esses alunos gravem a aula, ou que eles tenham
um ajudante, ou que a escola fornega esse gjudante ou alguém da familia para que copie alicdo para essas criangas, pela
dificuldade de copiar.

Outra coisa que a gente também frisa para os professores € algumas criangas com sindrome de Tourette conseguem
suprimir os tiques por algum tempo. SO que, em algum momento, elas vao precisar sair da sala para colocar todos
tiques para fora. Entdo, que a crianca tenha um acordo com esse professor para que ela tenha um lugar, seja na sala da

8/19



Reunido de: 03/09/2019 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

coordenacio ou uma sala especial, para que, quando ela precisar sair para fazer os tiques, ela saia sem aarde. E muito
importante ainformac&o. Infelizmente, por faltade informac8o, as pessoas com Tourette sofrem discriminacdo, inclusive,
dentro de casa. E comum também a gente atender 14 na Astoc familiares que relatam para a gente: "Ah, vérias vezes eu
ja pedi para o meu filho parar. Ele fica fazendo barulhos o tempo inteiro em casa'. Cabe a nos, psicologas, que
conhecemos o assunto, orientar: "Olha, ele ndo faz ostiques porque ele quer. Ostiques sdo involuntérios. Ele ndo consegue
ndo fazé-los. Quanto mais vocé pedir para ele parar, mais ele vai fazer, mais ansioso ele vai ficar e mais ele vai fazer
ostiques'. Em muitos colégios, os professores... Acredito que na maioria dos colégios, os professores, 0s coordenadores
ndo conhecem a sindrome de Tourette.

Eu venho agui hoje pedir, eu gostaria muito de solicitar a emissdo de cartilhas informativas com o intuito de esclarecer
e informar professores e coordenadores sobre a sindrome de Tourette, sobre como conduzir um aluno com sindrome
de Tourette na escola. 1sso € muito importante. A gente tem o Alexandre e a Regina aqui que v&o falar um pouquinho
da experiéncia deles, e é terrivel 0 quanto essas criangas do Tourette sofrem preconceito na escola. Eu ja atendi a um
menininho que foi convidado a seretirar da escola porque faziatiques.

Satide publica: outro problema que a gente encontrala na Astoc. Como eu falei, a gente responde e-mails, WhatsApp do
Brasil inteiro. E € muito frequente chegarem maées, familias dizendo que ndo encontram profissionais especializados em
salide, especializados em Tourette, € muito dificil mesmo. E eu sempre costumo dizer que, se vocé quer um tratamento
de ponta, excelente, vocé tem queir para Sao Paulo. 1sso € muito triste, porque poucas cidades tém profissionais da salide
gue conhecem a sindrome de Tourette. Entdo, se a gente pudesse também proporcionar, pelo menos para a rede publica,
cartilhas com informativos, explicando o que € Tourette, por que acontece, formas de tratamento, maior disponibilidade
e diversidade de medicagdo nos postos de salide, talvez um maior acesso a tratamentos psicol 6gicos... A psicologia pode
gjudar. Quando a gente atende a uma crianga com sindrome de Tourette, a gente tenta entender quais s8o os motivos que
o0 deixam ansioso, quando €le tem maior frequéncia de tiques e menor frequéncia, por que isso ocorre, e também a gente
tenta ensin&lo a colocar comportamentos concorrentes no lugar do tique. Por exemplo, se ele faz um tique de jogar o
brago para o lado... Algumas pessoas com sindrome de Tourette sentem esquentar, uma quentura antes de emitir o tique.
Ent&o, a gente consegue em alguns momentos colocar... Se vocé vai esticar o braco e vocé percebe, vocé pode tentar parar
no meio e colocar no bolso, colocando comportamentos que concorrem com o tique.

Outra coisa que seria muito interessante seria um projeto paraincluir pessoas com sindrome de Tourette no mercado de
trabalho, porque isso também é muito complicado. Eu tenho uma paciente que tem Tourette, ela trabalha numa empresa
grande, hoje estdnum cargo bom e tem diversos apelidos por emitir ostiques, tanto vocalicos quanto motores. Solicitamos
também uma data €/ou uma semana de conscientizagdo da sindrome de Tourette para que a gente consiga divulgar a
informacdo, para que as pessoas da area de salde - eu vou bater muito nisso - e as escolas tenham informag&o sobre a
sindrome de Tourette. Acontece de criangas ndo quererem frequentar a escola por estarem sofrendo bullying por terem
tiques. E isso é muito triste.

Na Astoc, como eu falei, as criangas chegam e, na primeira entrevista de orientagio e triagem, S0 s6 as psicdlogas. E
muito comum as criangas chegarem com os pais e se frustrarem, porque ela acham que la elas véo encontrar um monte
de outras criangas com Tourette. E a gente fala: "N&o, elas ndo estéo aqui. H4 um dia especifico em que vocé vai ter
essas dindmicas para encontrar outras criangas'. A gente ja estd no terceiro encontro de vivéncias e confraternizagdes de
jovens com tiques e sindrome de Tourette e desde entéo tem sido um sucesso. Todo més a gente também tem grupos de
apoio para pessoas com Tourette.

Segue o site da Astoc. No icone de Tourette a gente tem, rolando até 1a embaixo, o Guia do Professor, com todas as
informacBes de como proceder com um aluno com sindrome de Tourette. Ha 0 meu e-mail também, se alguém quiser
escrever paramim.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado I ndependente/REDE - PR) - Agradeco também, Larissa,
e quero dizer das boas explicacdes que estdo sendo dadas para sensibilizar e conscientizar o Congresso Naciona e ao
mesmo tempo a soci edade que nos acompanha pel os meios de comunicagdo. E impressionante mesmo! Quem n&o esta no
diaadia, no cotidiano, se impressiona muito com a descri¢do que esta sendo feita. Obviamente impressiona muito, mas
exige atitudes na areas da sallde, da educacéo, do trabalho, dalegislacdo, como vem sendo sugerido.

Antes de passar a palavra ao Alexandro, eu s6 quero dizer queaYasmim da Silva, de Pernambuco, mandou também uma
mensagem: "Qual é o plano parafacilitar o convivio social da pessoa que possui a sindrome de Tourette?' E o que esta
sendo falado. "Ha meios de prevencéo? E o impacto econdmico?’ - que também foi abordado.
O Lézaro Gomes, do Espirito Santo: "Quais as medidas atuais dos governos nesse quesito?"
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A gente estimula que mais pessoas também possam mandar as observagoes.
Passo a palavra, entdo, ao nosso amigo, Alexandro Cardoso, com quem a gente ja conversou varias vezes aqui no Senado.
Com apalavra, Alexandro.

O SR. ALEXANDRO CARDOSO (Para exposi¢do de convidado.) - Boatarde, Sr. Presidente, e todos aqui presentes,
a Comiss&o representativa, todos os Parlamentares.

Eu estou aqui em nome de todos dos portadores e também de todas as familias que sofrem desse mal tao sério e que precisa
realmente de muita atencdo do Governo e das escolas, como a nossa amiga falou.

Meu nome € Alexandro Cardoso, tenho 38 anos, sou divorciado, tenho umafilhade 7 anos de idade. Hoje eu sou estudante
de Psicopedagogialana minha cidade. Por que eu escolhi esse curso? Porque [a naminhainfancia, quando eu comecei 0s
tiques, os sintomas, ndo tive professor, ndo tive orientador, ndo tive gente que fosse profissional naarea e que me ajudasse
a controlar as minhas emogdes na escola e em casa. Entéo, hoje, 0 meu papel como estudante de Psicoeducacéo para
futuramente atuar nessa area € justamente fazer aquilo que eu ndo tive no passado. Eu quero ser esse apoio parajovens e
criancas que hoje iniciam com Tourette, os tiques, e ndo tém esse apoio nas escol as. Entdo, € muito sério, e eu quero muito
deixar aqui claro que o Governo, as escolas precisam realmente sabe 0 que é a sindrome de Tourette. O Governo precisa
investir dinheiro, investir também em ac8es publicas. As escolas precisam realmente entender como agir diante de uma
crianga com sindrome de Tourette. A Larissafalou muito bem. Lana Astoc, no final do site, hd 0 Guia para Professores.
E importante que nds, psicoeducadores, possamos realmente ler esse tema.

Osmeustigques comegaram com oito anos deidade. Comegou com um piscar de olhos, face, abrir boca, levantar osombros,
comecou também a minha gagueira. Entéo, hoje, vocés vao me ver um pouco gago também devido talvez a um pouco
de nervosismo, o que é normal, ndo €? Junto com os tiques motores e vocais, também comegaram o TOC e o déficit de
atencd@o com hiperatividade.

Eu lembro que la naminhainfancia, quando eu estavano meu 2°, 3°, 4° ano do ensino fundamental, os meus pais pediram
para uma tia minha ir & escola e ficar me vigiando para ver se eu fazia ou ndo bagunca, se eu era hiperativo, se eu
incomodava os col egas de escola. As proprias professoras - lembro até hoje -, todas €l as, cobravam-me muito. Eu ficavade
castigo no canto, naquel e canto da parede. Eu ficavaali meiahora so porque incomodava os colegas. Tudo isso aconteceu
comigo no passado. Em casa, também fui castigado pelo pai, pela mée. Por qué? Porque ndo havia conscientizagdo, ndo
havia conhecimento sobre 0 caso em casa, na escola.

Ent&o, hoje, 0 que eu digo? Eu ndo condeno meus professores, ndo condeno os meus pai s, porque ndo havia conhecimento.
Eu jamais posso condenar alguém por fazer algo que ndo sabe que é errado. 1sso € justo.

Eu fui muito discriminado na familia, na escola. Comecei o tratamento mesmo aos 14 anos, quando eu cheguei em casa
depois de um curso, chorando, chorando muito. E os meus pais viram que aquilo que eu tinha era algo sério, ndo eranada
de cacoetes normais ou que era vergonhoso ou que era coisa da minha cabega. Muitos pais acham que os filhos tiram
coisas da cabeca, que inventam coisa. N&o € isso, ndo. Realmente, € uma doenca, € uma doenca que se agrava com 0
passar do tempo. Entdo, houve muita discriminagdo em toda a minha vida.

Ao0s 14 anos, comecei o tratamento com o Tofranil; depois, passei parao Haloperidol. E ai foram outros medicamentos até
eu chegar no Orap. Eu fui um dos usuéarios do Orap. Gente, eu usei por 15 anos o Orap, 15 anos! O meu primeiro médico
gue me orientou a usar Orap foi assim bem verdadeiro. Ele falou assim: "Esse vai funcionar". E, realmente, funcionou.
Tomei Orap com a Fluoxetina na época. Depois, futuramente, troquel pelo Escitalopram.

O Orap, ho ano passado, como sabemos, foi descontinuado pelo laboratério e, no ano passado, até este ano ainda, em
fevereiro, janeiro, dezembro, eu passei muito aflito, fiquei muito aflito e desesperado. Por que o medicamento que é tdo
bom para mim, faz bem para salide, me faz viver bem foi cancelado? Por qué? N&o ha motivo.

Entdo, eu cheguel aconsultacom o doutor 14, 0 meu psiquiatra, e disse assim: "Doutor, ndo pode isso. Como eu vou viver
sem o Orap?' Eu tive que cortar bruscamente o Orap, cortar em questdo de dois, trés dias. Acabou a caixa e tive que ja
trocar para o outro. Ele me receitou o Respiridona e esse Respiridona, em mim, me levou para o hospital. Gente, é sério,
me levou parao hospital. Eu fiquei com uma sensacdo de nddul o nagarganta - estava escrito nabula, acontece isso mesmo
-, fiquel com falta de ar, muita falta de ar. Eu fui para o hospital e ai, no dia seguinte, eu fui encaminhado novamente a
uma consulta. Consegui, gragas a Deus, uma consulta de emergéncia com o meu psiquiatra. Ele falou assim: "N&o, ent&o,
agora, vocé vai tomar o Aripiprazol”. Umastrés, quatro caixas ele me deu de graga, eletinhalano consultério dele. Hoje,
eu tenho que comprar com o meu dinheiro, e é caro, € muito caro.

Entdo, o Orap, para mim, faz muita falta, muito falta mesmo. Se hoje o laboratério, gragas a Deus, tomara que consiga,

gue tenha essa visdo de voltar para o mercado, eu vou voltar atomar o Orap, porque faz muito bem e muitos portadores
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que eu conheco, do Brasil inteiro, usam Orap. O meu préprio psiquiatra disse para mim que so ele tratava quatro, cinco
pacientes com o Orap. Entdo, € muito, muito sério mesmo.

A, eu pergunto assim: quantos pais hoje agem da mesma maneiraque meus pais agiam, de cobrar o filho pelostiques que
estdo fazendo? N&o € culpa do filho. E culpa da doenca. Ent&o, € muito importante essa conscientizacgo. NGs estamos ai
brigando pelo Dia Nacional, o dia 7 de junho. E importantissimo, porque esse dia vai ser de referéncia nacional, como
é referéncia mundia também.

La em Santa Catarina, eu ja conversei com um Deputado Estadual na Alesc e ja esta sendo providenciado o diatambém
€ 0 més em Santa Catarina. Na minha cidade, em Joinville, eu também fui a Camara de Vereadores, ja esta sendo criado
também o projeto e estd em tramitacdo. Ent&o, € importante que esse dia sgja realmente aprovado. Realmente, € muito
importante, gente.

Outracoisa: quantos professores castigam 0s seus a unos pelo simples fato de o aluno fazer barulho nasala? E um barulho
vocal, éinvoluntério, ndo é culpado auno. E aquilo que a L arissa falou: é preciso que o professor saiba o que o aluno tem
€0 encaminhe parauma salaespecial, as vezes, um atendimento especial, com psi copedagogo, um atendimento real mente
de qualidade para aquele paciente, para aquela crianca. E importante. Eu n3o tive isso e, agora, daqui para frente, eu vou
comegar afazer isso como psicopedagogo.

Ent&o, na minha cidade hoje, eu jacriel um grupo no WhatsApp de portadores do Estado. Eu estou assim movimentando
os portadores do meu Estado para a gente estar trabal hando nisso também nas escolas. Eu, pessoalmente, fui paraa Alesc
conversar com a Secretaria de Educacdo do Estado, eu pedi autorizag8o, pessoalmente, junto com o Deputado, para a
Secretaria de Educagdo, e eu fui autorizado por ela air nas escolas falar sobre o tema. Entdo, eu estou indo, eu estou
realmente indo e fazendo a minha parte.

Outra coisa... Aqui jafalei, beleza, tudo bem. Eu tenho hoje tiques no pescoco também, tanto tique vocal, a gagueira,

tiques no pescogo, que é contrair amusculatura, tenho no ombro, abdémen, joelho. Jafiz tratamento parajoelho por causa
das dores, jafiz tratamento para o ombro por causa das dores. Hoje eu estou com duas hérnias de disco ha minha cervical

e as dores sdo didrias, ndo paraador.

Ent&o, eu estou em processo deficar pelo INSS fora do trabalho, normal, por causa das dores. E 0 que acontece? Ostiques
fazem doer o pescogo, uma dor crénica, realmente crénica, a dor e a ansiedade fazem aumentar os tiques. Entéo, é um
ciclo de dor que ndo para, realmente ndo para. E agora estou assim, semana que vem, vou para 0 neurologista para ver
0 gue se pode fazer em cima dessa dor.

Entdo, gente, é preciso que 0 Governo e todo o Poder PUblico se conscientizem sobre a gente. Eu, como portador, peco e
peco humildemente mesmo. Eu me sinto, as vezes, excluido um pouco da sociedade, porque, as vezes, lanaminhacidade
eu ndo consigo participar, talvez, de um cinemaou ir a uma escola. Na minha escola mesmo, quando fago prova, prova
escrita, discursiva, eu tenho aquela dificuldade de escrever, a disgrafiatambém tenho, um pouco de dificuldade. Entéo, as
vezes, eu posso ser prejudicado na escola por causa disso, mas existem criangas também nas escolas pablicas que também
tém o mesmo problema, que ndo tém esse auxilio dos professores.

Entdo, ja fael sobre essa questdo e agora eu vou resumir, terminar aqui a minha fala, dizendo o seguinte: nés estamos
aqui como portadores, portadores, profissionais de salde, psicologas, entéo, nds precisamos nos unir, Governo Federal,
Municipal, Estadual, associagdes, eu, como portador também, estou junto com isso, porque existem familias de renda
baixa, existem familias com dificuldade de até mesmo conseguirem a prépria alimentagdo diaria e existem portadores
nessa familia. Eu conheco um jovem daqui de Brasilia que, desde os 12 anos de idade, 12 anos, ndo frequenta a escola,
porque 13, com 12 anos, sofreu bullying, s6 um bullying e saiu do contexto socia. Hoje ele vive dentro de casa.

Eu estive, no ano passado, em maio, visitando ele. Ele foi me receber na porta da casa dele. S6 que, quando eu fui me
despedir, esse jovem ndo foi no portdo, porque ele ndo vai nem no portdo de medo. Aquela fobia é téo forte, que ele
tem, ndo vai nem no port&o, porque tem medo que alguém veja ele com tique. Ento, isso é muito grave, gente. E muito
grave mesmo.

N&o podemos aceitar que uma sociedade tenha esse poder de oprimir as pessoas. Temos que ter realmente liberdade de
nos, portadores, sermos dignos: dignidade de viver na escola, dignidade de participar de um concurso, dignidade de fazer
uma faculdade, de ter um emprego. Ha portadores no Brasil que ndo conseguem emprego. Eu, gracas a Deus, trabalho
ha 20 anos numa empresa particular, na verdade, privada. Entéo, eu ja sou profissiona na area, na area de mecanica,
ferramentaria e usinagem. Entdo, eu sou referéncia nessa empresa naquilo que eu faco, so que eu, infelizmente, preciso
me afastar, porque as dores tiram a minha atencéo, as dores e os tiques tiram a minha qualidade de fazer o servigo bem
feito e realmente preciso de auxilio do Governo, tanto que o INSS ndo deferiu os meus pedidos de encosto - a gente
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fala assim -, de afastamento e eu entrei com dois processos em cima do INSS, porque eu preciso ficar fora. Entéo, nos
precisamos ter gjuda do Governo.

Entdo, para terminar, eu gostaria de agradecer ao Senador e atodos da Mesa. Agradego também ao Senador Romario e a
Mara Gabrilli pela oportunidade e atodos que estdo aqui presentes, que tiraram seu tempo para nos escutar.

Eu gostariadelancar agui somente uma pergunta: quantas pessoas com as mesmas caracteristicas minhas e danossaamiga
Regina hoje ndo podem ir nem a padaria comprar pao, porgue se sentem excluidas da sociedade? Eu falo em nome delas.
Eu, aReginae todos estamos aqui falamos em nome dessas pessoas. Ent&o, eu preciso estar aqui como voz dessas pessoas
e, entéo, peco a Deus que realmente nos ilumine. Deus esta ai iluminando todo mundo.

Obrigado e tudo de bom. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem. Eu agradego
a0 Alexandro Cardoso. Eu sempre digo: nada mais valido e mais importante do que as préprias pessoas, as suas familias
falarem sobre do que precisam, do que necessitam, 0 que é importante; € a autodefensoria, autoadvocacia. Eu acho que,
Alexandro, isso € muito importante, com o apoio dos profissionais que atuam nessaarea. Entao, ai ficaum circulo completo
para que isto sensibilize os 6rgaos publicos, a sociedade e a comunidade sobre os desafios que vocés enfrentam. Muito
bem.

Eu passo, em seguida, a palavra para Regina A parecida da Silva Amorim, que também j& conheco.

A SRA. REGINA APARECIDA DA SILVA AMORIM (Para exposi¢éo de convidado.) - Boatarde, Sr. Presidente.
Boatarde atodos os portadores de Tourette que estdo aqui presentes, aos familiares e amigos.

Meu nome é Regina Aparecida da Silva Amorim, sou natural do Espirito Santo, tenho 48 anos, mas ha 44 anos que eu
jaresido em Brasilia.

Eu quero comecar diferente. Eu quero relatar trés situages que aconteceram na minha vida, situacGes que me deixaram
assim muito humilhada. Eu na época tinha um namorado que morava em Salvador e eu estavaindo passar umas férias de
Carnaval em 2008. A minha viagem foi supertranquila para Salvador, mas, na volta, eu tive muito tique, muita ecolalia,
coprolalia - é porque ha unstrés - e gritava muito no aeroporto. E, nisso, eu cheguei aentrar até no avido. O piloto achou
estranho e pediu que a aeromoga fosse falar comigo para saber 0 que € que estava acontecendo. E eu falel que eu tinha
uma sindrome, que eu era portadora da sindrome de Tourette, estava tendo uma crise de ansiedade e ndo sabia por que
aquelas palavras estavam vindo na minha boca. Eu gritava: " Socorro, o avido vai cair!”.

Af, imagina, vocé, dentro do avido em s, jaficanervoso, e uma pessoa desse j€eito, gritando que o avido vai cair, que... Ai,
todo mundo: "Gente, essa mulher esta com problema! Eu estou com medo, eu ndo quero mais embarcar nesse avido”. Ai
me tiraram da poltrona e me levaram para a cabine do piloto. O piloto conversou comigo e foi muito educado. Perguntou
0 que eu tinha, o que era aquela sindrome. Eu fui explicar direitinho o que era que estava acontecendo, e ele falou que
eu ndo iria embarcar naquele voo, porque iria haver conexdo. E que eles iriam me colocar no préximo voo que vinha
direto para Brasilia.

Af, quando eu sai da cabine, havia uma médica dentro do avido. Ela pediu que ela me acompanhasse, que elatrocariade
lugar comigo. O pai delaviriano meu lugar e eu, no lugar dele. E eles ndo deixaram. Ai mentiram, dizendo que eu iria
embarcar no proximo voo: me levaram para uma sala e me deixaram trés horas nessa sala.

Nisso, ligaram para o meu namorado. Ele foi me buscar. Chegou 1a e percebeu que eu estava muito humilhada, de cabeca
baixa, em cima da mala, chorando muito - até me emociono. E eles falaram que eu ndo ia poder embarcar, me tiraram
de la e me mandaram embora. Eu estou muito nervosal

Af, nisso, eu voltel para a casa dele e tentei varias viagens de volta: de madrugada, uma da manhd, duas da manh3, trés
damanhé e nada. Isso foi na Gol, naWebjet e na Latam. E nenhuma dessas empresas aéreas me aceitou. Voltei, procurei
um médico especialista, um neurologista, que me fez uma consulta - na época, foi muito cara essa consulta que paguei.
Passou a medicacao, tomei a medicacdo bastante forte - eu nem me lembro qual era essa medicacdo; eu sei que eu ndo
podiatomar. E voltei de 6nibus. O que eu iria gastar em duas horas de voo gastel 26 horas de énibus.

Ent&o, vim numa viagem praticamente dopada, sem saber quem era eu ou o0 que eu estava fazendo. Meu namorado, na
época, era fotdgrafo, tinha compromisso e teve que pedir a alguém que fotografasse para ele. Ele me acompanhou até
Brasilia. Eu vim praticamente sem saber de nada: ele me acordava para comer, me dava &gua. Cheguei em Brasilia e
minhairma ja estava me esperando narodoviéria

Entdo, me levou para casa, eu ndo consegui tomar banho sozinha, tudo por ajuda. E, naépoca, eu trabalhavano Ministério
das ComunicagGes. Eu trabalhava na consultoria juridica, com uma advogada. E eu relatei tudo o que aconteceu, os
acontecimentos a ela, e ela pediu que eu protocolasse todo aquele documento, porque daria um processo ganho. E foi
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isso que eu fiz. Ai, de 2008, durou nove anos! Eu consegui ganhar. Ganhei na Justica. Eu briguei muito para ter meus
direitos e consegui.

Hoje... Eu passei cinco anos sem conseguir entrar dentro de um avido. Hoje eu ja quebrei o trauma, superei meu trauma,
mas, se eu precisar hoje vigjar, na hora em que entro la no check-in, na entrada, ja € tudo passado. Ja sabem o que é a
sindrome de Tourette. Alguns ainda ndo sabem, mas muito j& conhecem.

E a segunda foi dentro de um 6nibus. Eu, saindo do meu trabalho, peguei um énibus na Rodoviaria do Plano, aqui de
Brasilia. Quem conhece a Rodoviaria sabe que la ndo é um lugar agradavel das 18h até as 20h. Eu comecel ater crise de
ansiedade de novo, porque a sindrome de Tourette se manifestamuito répido. VVocé esta bem e, de repente, vocé comegaa
gritar, vém pensamentos que vocé ndo sabe por que vém. Pensamentos suicidas eu nuncative, mas pensamentos e palavras
esquisitas, xingar nomesfeios... Vou até citar os nomes, palavrdes, nome do diabo, satanas. Quem me vé desse jeito pensa:
"Essamulher é maluca, é doida. Elatem algum problema espiritual”. Nisso, eu entrei no 6nibus, sentei na frente, porque
eu sempregostel de sentar nafrente, ejacomecei agritar outravez, falando queiriater um assalto no énibus, que eu estava
passando muito mal. Fiquei gritando, gritando, e as pessoas comegaram a ficar apavoradas. O motorista me perguntou
se eu estava bem, e eu falei que ndo, que eu estava tendo crise de ansiedade. Uma moga se levantou, perguntou se eu
gueria me sentar no lugar dela, porque o 6nibus estava muito cheio, e elafoi conversando comigo. Ao conversar, eu fui
me distraindo e consegui chegar até a minha casa.

Quando eu desci do 6nibus, me acabei, desabel, chorei muito. Eu me senti a pior pessoa do mundo, porque... Eu ndo tive
coragem de atravessar aroleta, eu tive de descer pela frente, porque todo mundo estava me olhando. Ent&o, eu me senti
péssima. Eu pedi que o motorista abrisse a porta da frente para eu descer, e ele foi bem compreensivo; abriu, eu desci. Eu
parei no primeiro lugar que eu encontrei, encostei e chorei bastante mesmo, para tirar tudo aquilo que estava dentro de
mim e fiquei dois dias sem ir a0 meu trabalho com medo de andar de 6nibus de novo.

Eu sempre tive medo de 6nibus, ndo por causa do énibus; por causa das pessoas que vocé tem de enfrentar, por causa
do preconceito, por causa da discriminagdo. As pessoas ndo compreendem, ndo sabem o que é Muitas me veem e
me perguntam: "Moga, 0 que vocé tem? Vocé esta bem?'. Ai eu vou explicar: "Eu tenho sindrome de Tourette. Vocé
conhece?'. "Ah, eu jaassisti aum filme". E eu comego a explicar para a pessoa. Muitas se comovem e dizem que vao
comecar aescrever eadivulgar.

A terceira situacdo foi no trabalho. Eu tinha feito um processo seletivo para trabalhar em um Ministério. N&o vou nem
citar o nome do Ministério. Eu passei nesse processo. Foi praticamente um dia todo de prova, e eu consegui passar ha
prova. Iriacomecar dois dias depois.

Comecei atrabalhar e, em menos de uma horae meig, eu fui retirada trés vezes da sala de trabal ho, eu ia passando de uma
sala para outra, por causa do barulho. Eles falavam que estava atrapalhando, que estava tirando a concentracéo, que ndo
havia como trabalhar com pessoas que gritavam o tempo todo, que ndo falava coisacom coisa. A moga que fez o contrato
me chamou e falou que iriame levar para outro 6rg&o.

Chegando a0 outro 6rgdo, a mesma coisa aconteceu. Ai, eu falel que eu ndo queria mais, que que queriair embora. Eu
pedi e sai sala e, mais uma vez transtornada, sem saber 0 que se passava comigo. Chorava bastante, ansiosa, nervosa.

Porque a sindrome, quanto mais ansiedade, mais nervosismo, mais €la vem, mais e€la ataca. Entéo, quando se esta
em periodo mais tranquilo, mais feliz, a gente costuma ficar tranquilo. Mas, se estiver passando por problemas, por
dificuldades, se alguma coisa estiver te atrapalhando, a tendéncia é ficar pior, cadavez mais pior.

Tudo comegou aos meus nove anos de idade. Eu comecei a ter muitos tiques. Na época, eu ndo tinha ecolalia nem
coprolalia; eu tinha muitos tiques motores. Eu tinha necessidade de tocar nas coisas. Se houvesse uma poga de &gua no
chéo, eu tinha de bater a méo naguela agua.

Naescolaeu tinhaapelido de qua-qué, de grilo falante, de maluca. Professoresjachegaram, porque eu gostavade sentar na
frente, ame colocar no fundo, porque eu estariatirando a atencdo das criangas, e elas ndo iriam aprender. Nessa época até
de macaca essa professora me chamou. Entdo, para eu conseguir terminar o ensino fundamental foi bem dificil. Quando
chegou o ensino médio, foi outro sacrificio; eu ndo queria mais estudar. De tanto sofrimento que eu passava em sala de
aula, eu ndo queria mais estudar. Até que um belo dia eu resolvi: "Hoje eu vou estudar, eu vou enfrentar, porque, se eu
ndo enfrentar, o que vou ser navida um dia?'. Ai me matriculei no Sesi de Taguatinga e consegui terminar meu ensino
meédio. Fui muito bem recebida pelos professores.

Como a Larissa falou, para um portador de Tourette estudar, tem que fazer prova separada. Eu comecel assim: eu pedia
para fazer prova na sala dos professores, porque eu sabia que iria atrapalhar 0 meu amigo e acabava atrapalhando a
mim também, porque tirava a minha atenc&o. Eu ficava t&o nervosa que eu ndo conseguia me concentrar, porque estava
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preocupada com o outro. Eu ia para as outras salas e fazia a prova. Em concurso € a mesma coisa. Eu fago concurso
separada, tanto que, quando me ligam para saber por que eu quero sala reservada, acham gue eu tenho alguma doenca
contagiante. Mas eu digo: "Nao. Eu tenho sindrome de Tourette." E tenho de explicar o que € para eles, para entenderem
por que eu necessito da sala sd paramim.

Quanto a familia, no comego dos meus nove anos, eu Ndo tenho o que culpar os meus pais nem minha familia. Eu venho
de umafamiliado Espirito Santo. Meus pais ndo sabiam praticamente ler e eles vieram para Brasilia para a gente estudar.
Entdo, naépoca... Imaginem o final dadécadade 70, em 1979! Se hojeagentejasofre esse preconceito, essadiscriminacao,
essa paavra feia, imaginem em 1979 o que sofria um portador da sindrome de Tourette. Ent&o, eu ndo culpo meus pais,
eu ndo culpo ninguém que esteve comigo.

A minha méae foi uma guerreira, me gjudou demais. Ela me acompanhou o tempo todo nos hospitais até descobrir. Mas,
guando vim a descobrir a sindrome de Tourette, eu ja estava com 24 anos e foi no Hospital das Clinicas, em Sao Paulo.
Eu rodel esta Brasilia toda, tantos os hospitais particulares como os hospitais publicos. Havia uma clinica na Asa Norte
chamada Frei Albino - foram até uns parentes que pagaram para mim -, onde se fazia ioga, massoterapia para dar uma
relaxada. Na época, eu conheci uma enfermeirano HRAN que estava em estégio final de cancer e ela pediu que aminha
méae adeixasse ir com ela para S8o Paulo que elairia marcar uma consulta e ainda iria conseguir a passagem pelo SUS,
porque eu ndo tinha condic¢des uma passagem aérea. Eu fui com ela até o Hospita das Clinicas. Chegando |4, os médicos
fizeram todos os exames e pediram que eu voltasse no hospital cinco dias depois. Af, fui diagnosticada com a sindrome
de Tourette.

Ent8o, era para ser o dia mais feliz, porque eu descobri o que eu tinha, porque eu tinha aquelas manifestagdes que me
deixavam triste. Eu me sentia, as vezes, como se fosse um bichinho de outro planeta, ninguém tinha aquilo que eu tinha.
Eratudo diferente. Eu ndo gostei darespostado médico, porque elefalou que eu ndo iriamorrer pelasindrome de Tourette,
mas eu iria morrer com ela. Parece que um buraco abriu no chdo, e eu fiquel dentro sem saber o que fazer. Eu chorava
muito. Eu falel que ndo queriaficar daguele jeito, que eu ndo queria chegar a velhice daguele jeito, que eu tinha muita
coisa parafazer navida, e ele pediu que a enfermeira entrasse para fazer a medicacdo, porque eu fiquei transtornada. Ele
me disse parater calma, que ele iriaexplicar direitinho.

Ent&o, estou querendo dizer paratodos, em meu nome e em nome dos meus amigos com Tourette, quealutando é pequena,
€ uma luta grande. Quem sofre com isso ndo somos SO nds, mas também as pessoas que estdo ao nosso lado, quem nos
ama. Que tenhamos forga, nds vamos vencer. Com esta oportunidade que vocés deram para a gente, esta oportunidade
maravilhosa de chegar até aqui, as portas vao se abrir, sim, a gente confia muito nisso.

Agradeco também a todos os médicos, que nos gjudaram bastante. Eu tive muitos médicos bons aqui em Brasilia: Dr.
Nasser Allam, neurol ogistado Hospital de Base que me acompanhou durante 15 anos; um Psiquiatra, Dr. Danilo Costa, que
me da todas as minhas medicagdes, como o Aristab, que custa muito caro - ele me da, ndo me cobra nada; até das minhas
medicagdes eu faco doacdo quando elas ndo me servem mais. Tive psicologas também. E que eu estava trabalhando, mas
a empresa estava passando por um momento muito dificil no ano passado e mandou muita gente embora e eu acabei
indo junto.

(Soa a campainha.)
A SRA.REGINA APARECIDA DA SILVA AMORIM (Paraexposicao de convidado.) - Devido aesse periodo, eu fiz
varias e varias entrevistas, mas até hoje ndo consegui nada. Mas eu ndo vou desistir, a gente esta aqui para lutar!
Agradeco atodos vocés.
Posso falar s6 mais uma coisinha?

(Intervencgéo fora do microfone.)

A SRA. REGINA APARECIDA DA SILVA AMORIM - E sobre uma conquista. Para vocés aqui € uma coisa bem
simples a conquista que vou mencionar, mas para mim foi importante: eu estive num cinema, consegui assistir aum filme
de trés horas de duracdo sem gritar, sem que ninguém mandasse eu sair da sala, sem ninguém falar comigo. Paramim foi
uma grande superacao ter assistido a um filme de trés horas de duracéo. Para mim foi uma das maiores realizagdes que
eu jative. Eu queriaassistir ao filme. Tive medo, mas encarel e consegui assistir.

Quero agradecer também a todos os presentes por terem vindo de longe, alguns vieram de Sao Paulo, a minha familia,
a0s meus amigos e ao Sr. Presidente. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Agradego a Reginatambém.
Vamos trabal har juntos agora para ver como encaminhar 0s assuntos.
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Eu s6 quero destacar que a gente recebeu vérios depoimentos aqui: daKesia, mée do Davi Chaves, de dez anos; daKeoma
Cardoso, que também tem... Da Edilena, 1a do Ceard, que tem um filho com oito anos de idade; da llane Siviero, que
€ mée do Mauricio. S8o depoimentos importantes. Do Bruno, que esta com 34 anos, um depoimento importante, assim
como foram os depoimentos do Alexandre e da Regina. Acho que tudo isso vai nos gjudar a pensar sobre o assunto, e
€om vocés, juntos, vamos construir em conjunto.

Eu passo a paavra agora para Jaqueline Silva Misael, que é do Ministério da Salde, do Departamento de Atencéo
Especializada.

Eu j& antecipo, Jaqueline, que, depois da audiéncia, nos proximos dias, a gente pode se encontrar com calma, olhar o
que foi projetado e 0 que foi escrito e conversar com o apoio da Ivanilde, que esta aqui, do Aires também, dos demais
Senadores destas subcomissdes, para a gente pensar no caminho a ser percorrido. Esta bem?

Ent&o, Jaqueline, vocé esta com a palavra.

A SRA.JAQUELINE SILVA MISAEL (Para exposi¢éo de convidado.) - Primeiramente, boa tarde a todos.

Senador Flévio, muito obrigada pel aoportunidade. Agradego o convite em nome do Ministro, em nome do nosso Secretério
e do nosso Diretor, que ndo puderam estar presentes, mas fizeram questéo de que o Ministério da Salde estivesse nesta
Mesa.

Eu ja participel de véarias outras audiéncias, e eu sempre digo que é uma oportunidade para nds, do Ministério da Salide,
poder discutir temas de tamanha relevancia, conhecer os problemas que os pacientes enfrentam, escuté-|os, entender seu
diaadiae o sofrimento pelo qual as familias passam. Ent&o, para nos, € uma oportunidade imensa. Muito obrigada, mais
umavez, pelo convite.

Eu me chamo Jagueline. Eu sou servidora, trabalho numa coordenacéo que se chama Coordenagdo-Gera de Atengéo
Especializada. E uma coordenagdo que é responsavel por diversas politicas publicas, politicas plblicas de cardiologia,
oncologia, traumato-ortopedia, doencas raras, enfim, vérias especialidades que estdo presentes no meio da salide.

O nosso Sistema Unico de Salide é permeado por diversas politicas publicas. E um sistema muito complexo e um
dos maiores do mundo. Dentro do nosso sistema, nds temos acdes desde uma vacinacdo até procedimentos muito
complexos, como, por exemplo, transplantes, cirurgias cardiacas e assim sucessivamente. Todos esses procedimentos
sdo realizados por uma equipe multidisciplinar, isto € médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicdlogos, farmacéuticos,
enfim, diversos profissionais de salide que, de maneira conjunta, visam trabal har para garantir o melhor atendimento para
aquela popul acéo.

Uma das coisas que eu mais escutei aqui, de todas as pessoas que puderam falar um pouquinho sobre o tema, tanto
0s pacientes como os especialistas, foi 0 desconhecimento a respeito da doenca na sociedade de forma geral. 1sso néo
acontece apenas com essa sindrome, acontece também com outras doencas, com outras sindromes e outras situacdes que
acometem os pacientes. 1sso € muito comum, porgue os profissionais lidam de uma forma geral com as doengas que séo
mais corriqueiras. Cabe ands, ao setor publico, e também a organizacfes sociais e empresas privadas, tentar desmistificar
iSS0 e passar conhecimento paraa popul agéo arespeito das diversas doengas, proporcionar conhecimento paraapopul agéo.

Eu iajustamente propor isso, Senador. Coloco-me a disposicao, coloco a disposi¢ao a nossa Coordenagdo-Geral paraque
agente possa pensar namelhor formade atender os pleitos rel acionados a Sindrome de Tourette, que foram expostos hoje
aqui. Eu fiz anotagdo de umaformageral dos pleitos, coloco a nossa Coordenacdo a disposicdo. E digo que aluta é uma
luta conjunta. Eu e meus colegas de trabalho ndo s da minha Coordenagdo, mas o Ministério da Salide como um todo -
falo especificamente da salide, que é o 6rgéo onde trabal ho -, nés trabalhamos diariamente com o compromisso de levar
as acOes necessarias, 0s tratamentos necessarios, 0 acompanhamento necessario e em tempo oportuno para as familias,
para as pessoas que sofrem de determinada doenca e para os seus familiares, para que essa peregrinagao, esse estigma que
essas pessoas sofrem sgja, de certa forma, minimizado na sociedade como um todo.

Ent&o, mais umavez, obrigada. Eu acho que a gente pode evoluir nessa agenda conjunta para poder pensar nas melhores
formas de atender.

Obrigada, Senador. Obrigada atodos. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem, agradeco a
Jaqueline, que também representa aqui, nesta audiéncia, 0 Ministério da Salide.

E quero dizer que sempre falo em conjunto, porque nds deveriamaos, eu penso, junto com a Dra. Ana Gabriela, junto com
0 Anibal, junto com os portadores, sem dlvida alguma, também ter uma espécie de cronograma de atividades, Larissa,
olhar o que foi apresentado nesta audiéncia publica. Algumas coisas sdo mais imediatas. A apresentacdo de um projeto
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de lel paratermos o dia nacional ou a semana nacional, isso é feito de imediato, entdo, ndo haveria problema. O acesso
a questbes como, por exemplo, estar incluido la na definicdo a gente pode ja estudar e ver 0 que é necessario. Quanto ao
acesso a medicamentos, nisso a Dra. Ana Gabriela pode nos gjudar até paraagenteir la- ndo é, Jagueline? - no setor de
tecnologia para ver a questdo dos medicamentos...

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Como? Do Orap, que foi
interrompido, mas a partir de uma orientagdo da Dra. Ana Gabriela

Foi bastante levantada a questéo da falta de conhecimento que leva a dificuldades na érea da educacdo. Entdo, a &rea da
educacdo, que ndo estaaqui presente hoje também pelo fato de agente ndo ter selembrado de convida-la, mas, de qual quer
forma, na sequéncia, tem que ser convidada a participar desses encaminhamentos por causa das criangas, adolescentes,
adultos. E aéreado trabalho, que foi mencionada na pelo Alexandro - eu o chamei de Alexandre, mas é Alexandro -, para
fazemos um cronograma com os objetivos principais, datas, tudo, para dizer que valeu a pena.

Sendo a gente discute uma coisa sobre medicamentos, por exemplo, e os portadores e as familias podem perguntar: "Mas
guando isso vai ser resolvido? Seraque vai demorar um ano, dois anos, cinco anos?'. Entéo, parater [40 que é necessério,
discutir com a salide, paraver se a salide concorda ou ndo concorda, enfim, para chegarmos a um denominador comum e
estabel ecermos uma data para que haja tranquilidade, para que a pessoa seja bem atendida.

Eumesurpreendi positivamente em relagéio aos casos maisrefratarios ao saber que medicamentos decorrentes daCannabis
vém tendo um efeito bastante positivo, porque acabamos de apresentar um projeto sobre producdo, pesquisa, prescricao,
acompanhamento da Cannabis no Brasil. O projeto de lel estd em tramitacdo também para tornar o tratamento, entre
outras coisas, mais acessivel, menos burocrético, mais barato inclusive. As vezes, diminui em trés, quatro, cinco vezes o
custo atual. E que sirvatambém como elemento de pesquisa para as institui¢des nossas de ensino superior. Enfim, vamos
pensar juntos.

Por isso eu digo a L arissa, a0 Alexandro, aJJaqueline, ao Anibal, a Ana Gabriela que nds nos sentamos aqui e, pelos meios
de comunicacdo a gente vai... Talvez a Ana Gabriela tenha que, na sequéncia, falar um pouco mais, porque, afinal, essa
area de medicamento € bem especifica, também, por toda a experiéncia que ja tem nessa rea. E os outros, inclusive a
Regina, que levantou aqui, de Brasilia mesmo, também podem gjudar.

Estaria bem assim? Vocés acham que foi bom? Alguém gostaria de dizer mais alguma coisa? Porque nés temos uma
dificuldade de horério. As 16h comega a sessdo do Plenério no Senado Federal.

Alguém gostaria de complementar? Esta livre. Caso alguém queirafalar...
A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE - Se eu puder falar...
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - AnaGabrielacom apalavra.

A SRA. ANA GABRIELA HOUNIE (Para exposicdo de convidado.) - Eu agradeco a oportunidade parafalar mais um
pouco.

Eu tenho participado também da luta a favor da Cannabis medicinal, porque eu tenho ja uma experiéncia de quatro anos
detratamento de vérias patol ogias. Tenho um caso de reversao de paralisia supranuclear progressiva, uma doenca que nao
tem tratamento. Tenho vérios pacientes com deméncia de Alzheimer, deméncia frontotemporal, que ja tinham perdido
habilidade da fala, da degluticdo e estdo voltando a falar e a deglutir. Entdo, as doengas neurodegenerativas tém uma
resposta fantasticaa Cannabis medicinal. Ao canabidiol puro, ndo. Tem que ser a Cannabis completa, com o THC etodos
0S outros componentes.

Entdo, acho que é muito importante que a Casa escute as pessoas que trabal ham com patologiase produtos para
tentar desmistificar um pouco do que se trata a Cannabis. Porque se faz muito aué, se fala muito mal, como se tivesse sO
maleficio, mas ndo. E uma planta que tem propriedades muito interessantes, € muito segura, embora tenha, claro, efeitos
colaterais. Até agua em excesso tem efeito colateral. A gente esta administrando para nossas criangas e adolescentes
medicagdes que também tém muitos efeitos colaterais, como a Ritalina, os antipsicoticos. 1sso ninguém questiona, jaesta
no habito, prescreve-se sem problema, sem ponderagéo. Mas, quando se fala em Cannabis, todo mundo fica apavorado.

Ent&o, se eu tiver oportunidade de voltar aqui para poder falar da Cannabis, eu vou ficar muito grata.
Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - O.k.!

Alexandro.
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O SR. ALEXANDRO CARDOSO (Paraexposi¢éo de convidado.) - Quero dar s mais um recadinho parao Ministério
da Educacéo.

Existem bastantes professores e médicos sendo formados, e ndo ha, no curriculo do curso, uma énfase mais profunda em
cima do tema. Eu sei de alunos de Medicina, que eu conhego, que participaram apenas de duas palestras durante todo
0 CUrso.

Ent8o, é preciso realmente fazer um trabalho na educacdo dos profissionais da s’aude, em que realmente se inclua esse
tema com mais propriedade nos cursos de Pedagogia, de Medicina, de Psicologia. E preciso haver um conjunto total desse
tema na sallde, na educacdo, em tudo.

Ent&o, belezal Até mais!

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Muito bem!
O SR. ANIBAL MOREIRA JUNIOR (Fora do microfone.) - Senador...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Anibal.

O SR. ANiBAL MOREIRA JUNIOR (Paraexposicdo de convidado.) - Falando de formareduzida, eu gostariatambém
de solicitar o empenho do Governo Federal no sentido de desenvolver politicas publicas para o atendimento desse tipo
de portador de sindrome de Tourette.

N s precisamos que as universi dades se envolvam nos estudos, nas pesquisas, na criagdo de ambulatérios. N6s precisamos
muito de identificar quantas pessoas com sindrome de Tourette existem no Brasil. Precisamos que o Ministério da Salde
déinicio ao desenvolvimento de um sistema para receber notificacfes de casos tanto pel os médicos como pel os postos de
atendimento de salde familiar, para que as UPAS, as escolas, todas as pessoas possam informar ao Estado a situagéo de
pessoas, criangas, adolescentes e adultos, que tém a sindrome de Tourette, seja ela confirmada ou suspeita.

NOs precisamos que o Estado passe aagir proativamente em relagdo asindrome de Tourette, porque jaesta muito atrasado.
Nos estamos muito defasados, somos muito negligenciados. NGs precisamos recuperar 0 tempo e precisamos investir
nas universidades federais, para elas nos agjudarem com esses estudos epidemiol égicos e com pesquisa cientifica sobre o
tratamento, o controle e o atendimento nos ambulatérios. Normalmente, as universidadestém convénios com as prefeituras
municipais, e elas podem usar os recursos dos Municipios para o atendimento nos postos de salde e nas escolas.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Muito bem!
Agradego...

A SRA. LARISSA MIRANDA - Eu posso so falar uma Ultima coisa?
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Sim, Larissa.

A SRA. LARISSA MIRANDA (Para exposicéo de convidado.) - Na AstocSt, ha um banco de dados de pessoas com
Tourette. A gente tem todo o registro deles. S6 que ndo temos condigdes de abranger o Brasil inteiro, até porque essas
pessoas ndo conseguem chegar até nds. A nossa sede fica em Sao Paulo. Entéo, a gente acolhe S&o Paulo e proximidades
gue ficam auma hora de S&o Paulo, de onde as pessoas vém. O Alexandro chegou até a gente. Entdo, temos até um banco
de dados, mas, para ampliarmos isso, nos precisamos de gjuda também.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu quero destacar apresenca
da Presidente da Subcomisséo de Doengas Raras, a nossa Senadora por S&o Paulo Mara Gabrilli.

Quero dizer aMara que as pessoas agui presentes estéo representando o Ministério da Salde, a associagdo nacional dessa
area, os portadores da sindrome de Tourette. Também aqui estd uma comissao de pessoas com a sindrome e a Dra. Ana
Gabriela, que € médica, que expuseram seus pontos de vista, destacaram alguns fatos importantes, como a proposta de
haver um dia nacional ou uma semana nacional de sensibilizacdo, o0 acesso a tratamentos e diagndstico.

A Jagqueline, do Ministério da Salde, destacou muito bem agquela que € uma fala recorrente, no sentido de se difundir o
gue é asindrome, os tratamentos, aidentificacdo. H& falta de conhecimento sobre isso.

NOs, inclusive, propusemos a Jaqueline... Vamos chamar também o Ministério da Educacdo, porque foi falado muito
das dificuldades que criangas e adolescentes encontram em termos do processo educacional por causa dos tiques, dos
comportamentos, das falas, atrapalhando, de acordo com o conceito que se tem pela falta de conhecimento.
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Entdo, é preciso fazermos um trabalho integrado, colocarmos no papel uma agenda com um cronograma, para que
possamos acompanhar a associagdo, as pessoas, 0s profissionais.

De maneira muito interessante, a Dra. Ana Gabriela colocou, de maneira clara, os efeitos bastante positivos, ndo sd nesta
area, mas em outras, na area da doenga mental, do uso da Cannabis medicinal. Ent&o, isso € importante.

Eu gostaria... V. Exa. deveria estar aqui, ha verdade.
A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. Fora do microfone.) - N&o, imagine, Senador!

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Mas se pudesse também
dar uma mensagem para o pessoal...

Ent&o, com a palavra Mara Gabrilli.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. Para discursar.) - Eu queria cumprimenta-|os.
Quero parabenizar o senhor, Senador, e cumprimentar a todos.
A Deusilene estava me alimentando com informagdo. Descul pem-me por eu ndo ter conseguido chegar aqui antes.

Curiosamente, muito antes de eu pensar em entrar paraapolitica, veio parar naminhamao um livro de Oliver Sacks. N&o
lembro se eraUm Antropdlogo em Marte ou O Homem que Confundiu Sua Mulher com um Chapéu. Acho que ele préprio,
o préprio Oliver Sacks tinha a sindrome de Tourette. Ouvi falar que ele tinha a sindrome. Inclusive, ele foi visto em um
hotel em S3o Paulo. Eu lembro que, naépoca, eu fiquei muito curiosa. Senador, eu ndo conhecia a sindrome praticamente,
porgue eu ndo trabalhava nessa area, mas eu lembro que isso me chamou muito a atencéo.

Ent&o, estou muito feliz por estar aqui e por saber que hatodo um movimento. Estou maisfeliz ainda por saber que existem
caminhos pela Cannabis medicinal. E, como a gente tem encontrado muitos, eu até aproveito, Senador... Eu javi que o
senhor protocolou o Projeto 4.776, de 2019. Eu me coloco a disposi¢ao, se precisar de Relatora, porque eu sou usuariade
Cannabis medicinal. Entdo, quero contribuir muito com essa area. Acho que a gente esta com um movimento, o préprio
Ministério estd com um movimento, 0 mundo estd com um movimento importante nessa érea. Ent&o, quanto mais... E
muito oportuno o seu projeto de lei. Ent&o, contem comigo naguilo em que eu puder gjudar.

Eu sei 0 quanto uma doenca raraimpacta a familia inteira, ndo s6 aquela pessoa que tem a doenca rara. E, além de todo
0 impacto na familia, porque a gente sabe que o0 primeiro passo € a salde, mas ha todo o trabalho que a gente busca a
fazer, e o préprio Senador, como Presidente da Subcomisséo da Pessoa com Deficiéncia, agui da CAS. A gente tem que
trabalhar todo o entorno, tem que trabalhar a acessibilidade, tem que trabalhar a cal¢cada, tem que trabalhar a educacéo,
tem que trabalhar outras dimensdes da vida das pessoas, porque podemos ter a sindrome que for, todos nés temos que
viver apesar disso, e com qualidade. Ent&o a gente tem que ter esse olhar do todo, de tudo o que diz respeito. E aqui, acho
gue, no caso, sallde e educacdo sao muito importantes.

E esta aqui, reassumo aqui meu compromisso com os brasileiros que, tendo alguma sindrome ou n&o, se encontram em
caminhos muito mais vulneraveis, porque, quando a gente ndo tem uma cura especifica de determinadas questdes, agente
tem que ir na busca. Entdo contem com o meu trabalho aqui e o da minha equipe para a gente ir construindo politica
juntos. N&o se esqueca de mim, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Lembro que esta audiéncia
publica estd sendo realizada agui na Comissdo de Assuntos Sociais (CAS), cujo Presidente é o Senador Romario, através
das duas Subcomissdes. a Subcomissdo Tempordria sobre Doengas Raras, que € presidida pela Senadora Mara Gabrilli; e
a Subcomissao Permanente da Pessoa com Deficiéncia, que é presidida por mim. Ent&o, quando a gente fala nessa agenda
€ No cronograma, que se conte com o apoio das duas Subcomissies e da propria Comissdo e dos Senadores. Eu acho que
€ um tema que sensibiliza todo mundo, independentemente de Comissao inclusive.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. Pela ordem.) - Com 0 Senador Romario, nés
conquistamos trés Subcomissdes dentro da CAS, de que ele é Presidente. Entéo ele esta por tras de todas elas. A terceira
€ a Subcomiss@o Permanente de Protecdo e Defesa da Pessoa |dosa, que também estéligadaa CAS.

Ent&o, estamos todos nés aqui, soldados, trabal hando.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem.

Eu agradego bastante avocés: Regina, Ana Gabriela, Anibal, Alexandro - agora estou acertando o nome; antes o chamava
de Alexandre -, Larissa e Jaqueline. Agradego atodos e todas que estdo aqui presentes, a SenadoraMara Gabrilli, aoutros
gue estdo em outras Comissies também e a todos que estdo participando aqui com a gente e que estdo nos acompanhando
pel os meios de comunicagdo do Senado.
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Vamos em frente, porque a gente tem que transformar a vontade, o desgjo em agdes. Temos que ser pessoas de fé, que
acreditamos, e de obras, porque afé sem obras € mortaem s mesma. Entdo temos que acreditar, ter fé no sentido acreditar,
vamos fazer e vamostrabalhar. O povo costumadizer que o inferno esta cheio de gente de boas intengdes - ndo € verdade?
-, que ndo transforma as boas intencdes. E nds ndo queremos ir para o inferno, ndo &, Alexandro? Entéo vamos trabal har
para mudarmos a realidade junto com todo mundo.

Agradeco a presenca de todos, e nada mais havendo atratar...
Quer falar alguma coisa? N&o? Se quiser pode falar também. (Pausa.)

N&o? Quer falar? (Pausa.)

N&o? Pode falar. (Pausa.)

N&o? E s6 um "ad". Diga, entdo, "acabou a reunizo".

O SR. MATHEUS SANTOSDE OLIVEIRA SILVA (Fora do microfone.) - Acabou areuni&o.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Pronto, obrigado! (Palmas.)

(Iniciada as 14 horas e 32 minutos, a reunido € encerrada as 16 horas e 23 minutos.)
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