PROJETO DE LEI N° , DE 2019

Institui o Dia Nacional da Sindrome de Tourette.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica mstituido o Dia Nacional da Sindrome de Tourette,
a ser lembrado, anualmente, no dia 7 de junho.

Paragrafo unico. O periodo que se estende de 1° a 7 de junho
sera dedicado a realizacao de atividades voltadas a conscientizagcdo sobre a
sindrome de Tourette.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICACAO

A sindrome de Tourette (ST) € um transtorno neuropsiquiatrico
que comeca a se manifestar, em regra, durante a infancia ou adolescéncia,
caracterizado por diversos tiques motores € vocais. As manifestagdes vocais,
que podem consistir em sons desarticulados ou em palavras emitidas fora de
contexto, sA0 uma marca muito caracteristica da sindrome. A mais famosa
delas, ligada a identificacdo do distirbio no século XIX, ¢ a vocalizacdo de
palavras obscenas, ou coprolalia, que se manifesta em cerca de 30% dos
casos da sindrome.

A sindrome de Tourette tem causas genéticas ainda nao
completamente elucidadas, além de possiveis influéncias ambientais. A ela
estdo frequentemente associadas comorbidades, das quais as mais comuns
sdo o transtorno obsessivo compulsivo (TOC) e o transtorno de déficit de
atencdo com hiperatividade (TDAH). Também ¢ frequente a associagdo a
transtornos de aprendizagem, ndo obstante a maioria das pessoas com a
sindrome preservem plenamente sua capacidade intelectual.

Dificuldades consideraveis, desde que aparecem os primeiros
sintomas da sindrome de Tourette, situam-se no campo da interacao social.
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As reacoes adversas a manifestacdo dos tiques sdo extremamente comuns no
ambiente escolar, oriundas de colegas ¢ dos proprios educadores, e se
verificam também no seio da familia. Essas discriminagdes negativas, além
de dificultarem o desenvolvimento psicoafetivo de criangas e jovens,
acarretam, com frequéncia, sentimentos de fobia social, ansiedade e
irritabilidade.

A incompreensao e a discriminagdo que cercam os portadores
da sindrome de Tourette resultam de um completo desconhecimento da
existéncia do transtorno e de suas caracteristicas, dentre as quais se destacam
a manifestacdo mnvoluntaria de tiques fisicos e vocais e, também, o0s
comportamentos compulsivos. Isso ja demonstra, com nitidez, a necessidade
deseampliar a consciéncia dasociedade sobre essa sindrome, inclusive entre
os profissionais da saude.

Outra razdo das mais significativas para que busquemos
difundir o conhecimento sobre a sindrome de Tourette ¢ a importancia do
diagnostico e do tratamento precoces. Os especialistas destacam que ¢ bem
mais facil modificar as manifestagdes do transtorno antes que elas se fixem,
por sua repeticdo ao longo de varios anos. Entre outras abordagens
terap€uticas, tem apresentado eficdcia no tratamento da sindrome uma
modalidade de terapia comportamental cognitiva conhecida como
tratamento de reversdo de habitos. Medicamentos neurolépticos,
tradicionalmente conhecidos como antipsicoticos, juntamente com oS
antidepressivos, mostram-se, com frequéncia, necessarios, além de outros
remédios. O fundamental ¢ que sebusque, o mais cedo possivel, a orientacao
médica, tanto para o diagndstico, que ¢ de natureza clinica, como para o
inicio dos tratamentos do disturbio, que podem vir a se estender por varios
anos. Em grande parte dos casos, os tratamentos abrangem, em regra, o uso
de medicamentos e a psicoterapia, assegurando aos pacientes condi¢oes para
uma vida social normal.

A instituicdo de uma data para difundir o conhecimento da
sindrome de Tourette vem sendo efetuada por um nimero expressivo de
paises, sempre tomando por referéncia o Dia Internacional da Sindrome de
Tourette, estabelecido a 7 de junho pela Sociedade Europeia para o Estudo
da Sindrome de Tourette (ESSTS).

Conforme prescreve a Lei n° 12.345, de 9 de dezembro de 2010,
foirealizada, no dia 3 de setembro de 2019, na Comissao de Assuntos Sociais
(CAS) do Senado Federal, audiéncia publica promovida conjuntamente pelas
Subcomissoes de Pessoas com Deficiéncia (CASPCD) e de Doengas Raras
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(CASDRAR), em que se debateram questdes relacionadas a sindrome de
Tourette. A audiéncia contou com a presen¢a de Anibal Moreira Junior,
membro da Comissao das Pessoas com Sindrome de Tourette, de Ana
Gabriela Hounie, médica especialista na sindrome, Larissa Miranda,
Presidente da Associacdo Solidaria do Transtorno Obsessivo Compulsivo e
da Sindrome de Tourette, de Jaqueline Silva Misael, servidora do
Departamento de Atencdo Especializada do Ministério da Saude, e de
Alexandro Cardoso e Regina Aparecida da Silva Amorim, portadores da
sindrome, que ressaltaram o elevado significado social da instituicdo de uma
data especifica para ampliar a conscientizagao sobre a sindrome de Tourette.

Pedimos, assim, em reconhecimento as necessidades das
pessoas comasindrome de Tourette € a sua luta poruma vida digna, o apoio
dos eminentes Senadores e Senadoras para a aprovagao deste projeto.

Sala das Sessoes,

Senador FLAVIO ARNS
(REDE-PR)
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