CAMARA DOS DEPUTADOS
TERCEIRA SECRETARIA

PROJETO DE LEI N° , DE 2025.

(Da Sr? Delegada Katarina)
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Institui a Politica Nacional de Protegao
dos Direitos da Pessoa com Sindrome
de Tourette.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da
Pessoa com Sindrome de Tourette — “Nicolas Matias” e estabelece

diretrizes para sua consecucgao.

§ 1° Para os efeitos desta Lei, considera-se pessoa com Sindrome de Tourette
aquela diagnosticada com um  transtorno  neuropsiquiatrico  do
neurodesenvolvimento, caracterizado pela presenca de multiplos tiques
motores e vocais, que podem variar em frequéncia, intensidade e duracéo,

conforme os seguintes critérios:

| - a presenga de multiplos tiques motores e pelo menos um tique vocal, ndo

necessariamente simultdneos, por um periodo superior a um ano;

Il - inicio dos sintomas antes dos 18 anos de idade, conforme critérios
estabelecidos pelo Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-5-TR) e pela Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e

Problemas Relacionados a Saude (CID-11).

§ 2° A pessoa com Sindrome de Tourette devera ser considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais, quando os sintomas comprometerem
significativamente sua funcionalidade e participagao social, conforme avaliagao

biopsicossocial prevista na Lei n°® 13.146/2015.
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§ 3° Os estabelecimentos publicos e privados referidos na Lei n® 10.048, de 8
de novembro de 2000, poderdo valer-se do cordao de fita com desenhos de
girassois como simbolo nacional de identificacdo de pessoas com deficiéncias
ocultas, para identificar a prioridade devida as pessoas com Sindrome de

Tourette, em conformidade com a Lei n° 13.146/2015.

Art. 2° Sao diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa

com Sindrome de Tourette:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das acdes e das politicas e no

atendimento a pessoa com Sindrome de Tourette;

Il - a participagdo da comunidade na formulagédo de politicas publicas voltadas
para as pessoas com Sindrome de Tourette e o controle social da sua

implantagdo, acompanhamento e avaliagao;

lll - a atengéo integral as necessidades de saude da pessoa com Sindrome de
Tourette, objetivando o diagnéstico precoce, o atendimento multiprofissional e o

acesso a tratamento médico e terapias complementares.

IV - o estimulo a insercdo da pessoa com Sindrome de Tourette no mercado de
trabalho, em conformidade com a Lei Brasileira de Inclusédo e a legislagao

trabalhista vigente.

V - a responsabilidade do poder publico quanto a informacéao publica relativa a

sindrome e suas implicagoes;

VI - o incentivo a formacao e a capacitacao de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com Sindrome de Tourette, bem como a pais e

responsaveis;

VIl - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemioldgicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do

problema relativo a Sindrome de Tourette no Pais.

Paragrafo unico. A pessoa com Sindrome de Tourette incluida nas classes

comuns do ensino regular tera direito a acompanhante especializado, sempre
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que a avaliacdo pedagdgica indicar essa necessidade, conforme previsto na
Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n® 13.146/2015).

Art. 3° Sao direitos da pessoa com Sindrome de Tourette:

| - a vida digna, a integridade fisica e moral, o livre desenvolvimento da

personalidade, a seguranga e o lazer,
Il - a protecdo contra qualquer forma de abuso e exploracio;

lll - o acesso a agdes e servigos de saude, com vistas a atengao integral as

suas necessidades de saude, incluindo:

a) o diagnéstico precoce, ainda que nao definitivo;

b) o atendimento multiprofissional;

¢) a nutricdo adequada e a terapia nutricional;

d) os medicamentos;

e) informagdes que auxiliem no diagnostico e no tratamento;
IV - 0 acesso:

a) a educacgao e ao ensino profissionalizante;

b) ao mercado de trabalho;

c) a previdéncia social e a assisténcia social,

V - o direito a adaptagao razoavel no ambiente de trabalho, garantindo medidas
de suporte de acordo com a necessidade da pessoa com Sindrome de
Tourette, conforme os principios da Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n°
13.146/2015).

Art. 4° A pessoa com Sindrome de Tourette ndo sera submetida a tratamento
desumano ou degradante, ndo sera privada de sua liberdade ou do convivio

familiar nem sofrera discriminacao por motivo da deficiéncia.

Paragrafo unico. Nos casos de necessidade de internagdo médica em unidades
especializadas, observar-se-a o que dispde o art. 4° da Lei n°® 10.216, de 6 de
abril de 2001.
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Art. 5° A pessoa com Sindrome de Tourette ndo sera impedida de participar de
planos privados de assisténcia a saude em razao de sua condigdo de pessoa
com deficiéncia, conforme dispde o art. 14 da Lei n° 9.656, de 3 de junho de
1998.

Art. 6° O gestor escolar ou autoridade competente que recusar a matricula de
aluno com Sindrome de Tourette sera punido com multa de 3 (trés) a 20 (vinte)

salarios-minimos e obrigagao de capacitacdo em inclusao educacional.

Paragrafo uUnico. Em caso de reincidéncia, constatada por processo
administrativo e ap6s agdes educativas corretivas, podera haver a perda do

cargo.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICAGAO

A Sindrome de Tourette €& um transtorno neuropsiquiatrico do
neurodesenvolvimento caracterizado pela presenga de multiplos tiques motores
e vocais involuntarios, com inicio antes dos 18 anos de idade. De acordo com a
Organizagao Mundial da Saude (OMS), essa condi¢cao afeta aproximadamente
1% da populagdo mundial, podendo atingir até 2% em determinados grupos”.
No Brasil, estima-se que a prevaléncia varie entre 1% e 2%, o que significa que
milhdées de brasileiros convivem com essa condicdo, muitas vezes sem

diagnéstico ou suporte adequado.

A Sindrome de Tourette pode manifestar-se de forma isolada, mas
comumente esta associada a outras condigdes neuropsiquiatricas, como
Transtorno Obsessivo-Compulsivo (TOC), Transtorno de Déficit de Atencéo e
Hiperatividade (TDAH), Transtorno de Ansiedade e Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Essas comorbidades podem agravar os desafios enfrentados
pelos individuos afetados, dificultando seu acesso a educagao, ao mercado de

trabalho e a tratamentos adequados.

' Artigo Sindrome de La Tourette: revisdo de literatura - disponivel em
https://www.scielo.br/j/aio/a/VPLpvV5GRydNvF994yF6rSt/?lang=pt — acessado em 18/02/2025
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Apesar de sua relativa prevaléncia, a Sindrome de Tourette ainda é

pouco conhecida pela populagdo e por muitos profissionais da saude, o que
contribui para diagnésticos tardios, dificuldades na obtengdo de tratamentos e
desinformacao generalizada sobre a condicdo. Em decorréncia disso, muitas
pessoas com Sindrome de Tourette sofrem estigmatizagdo, discriminacdo e

barreiras significativas a sua inclusao social e profissional.

A presente proposigao legislativa visa suprir essa lacuna, instituindo uma
Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Sindrome de
Tourette — "Nicolas Matias". O nome da politica presta homenagem a Nicolas
Matias, uma crianga influenciadora digital, residente em Belém do Para,
que utiliza as redes sociais para divulgar e conscientizar sobre a
Sindrome de Tourette. A atuagédo de Nicolas tem sido fundamental para levar
informacédo e combater o preconceito em relagdo a condicdo, demonstrando a

importancia da representatividade e da conscientizacdo na sociedade.

A proposta estabelece diretrizes para garantir diagndstico precoce,
atendimento multiprofissional, acesso a tratamentos médicos e terapias
complementares, além de medidas de inclusdo no mercado de trabalho e no

ambiente escolar.

Um ponto fundamental do projeto € o reconhecimento de que a
Sindrome de Tourette pode configurar uma deficiéncia para aqueles cujos
sintomas comprometem significativamente sua funcionalidade e participagao
social. Por essa razéo, propde-se que a classificacdo da Sindrome de Tourette
como deficiéncia seja feita com base na avaliagdo biopsicossocial, conforme
estabelece a Lei Brasileira de Incluséo (Lei n°® 13.146/2015). Dessa forma,
assegura-se que somente os casos em que ha impedimento relevante tenham
acesso aos direitos e beneficios concedidos as pessoas com deficiéncia,

garantindo equidade e justiga na aplicagao da legislacao.

O projeto também prevé acgdes educativas e de conscientizacao, tanto
para profissionais da saude quanto para a sociedade em geral, combatendo o
preconceito e a desinformacao em relagao a Sindrome de Tourette. Além disso,
incentiva a pesquisa cientifica sobre a condicdo, com o objetivo de ampliar o

conhecimento e a eficacia dos tratamentos disponiveis.
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Por tudo isso, a aprovacao desta proposta representara um avango
significativo na protecao e inclusdo das pessoas com Sindrome de Tourette no
Brasil, garantindo-lhes dignidade, acesso a direitos e oportunidades de
desenvolvimento. Diante disso, conclamamos os nobres parlamentares a
apoiarem este projeto, reconhecendo a necessidade urgente de politicas

publicas voltadas para essa populacio.

Sala das Sessoes, em 01 de abril de 2025.

Deputada DELEGADA KATARINA

PSD/SE
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