CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Federal Marx Beltrao - PP/AL

PROJETO DE LEI N° , DE 2024
(Do Sr. MARX BELTRAO)

Institui o] Dia Nacional de
Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Koolen de Vries - KDVS.

O Congresso Nacional decreta:

Art.1° Institui o Dia Nacional de Conscientizacdo sobre a
Sindrome de Koolen de Vries - KDVS, a ser celebrado, anualmente, no dia 17

(dezessete) de julho.

Art. 2° A instituicdo no Dia Nacional de Conscientizagao sobre

a Sindrome de Koolen de Vries - KDVS tem como principais objetivos:

I. Informar e conscientizar a populagao sobre a Sindrome de
Koolen de Vries - KDVS, suas caracteristicas, sintomas,
diagnosticos e tratamentos;

[I. Conscientizar a comunidade as causas da Sindrome de
Koolen de Vries - KDVS;

[l. Divulgar os tratamentos adequados;

IV. Fortalecer a rede de apoio familiar e da comunidade aos
pacientes; e

V. Promover campanhas educativas.

Art. 3° O periodo se estenderd ao més de julho para a
realizacdo de atividades voltadas a conscientizagdo sobre a Sindrome de
Koolen de Vries.

Art. 4° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD242053186300
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JUSTIFICAGAO

O objetivo da presente proposigao € dar destaque a sindrome
de Koolen — de Vries (KDVS), conscientizando da condicdo genética e
divulgagao de suas caracteristicas, considerando que existem muitas criangas,

adolescentes e até adultos, sem diagndstico confirmado.

O dia 17 de julho foi escolhido porque essa é uma condi¢cado
rara, na qual uma pessoa perde uma parte do cromossomo 17. Essa alteracéo
genética afeta uma em cada 55 mil pessoas, e pode trazer diversas
consequéncias que um diagnostico adequado e a intervencéo precoce podem

mitigar.

Uma crianga que nasce com essa alteragao genética tem maior
risco de ter anomalias cardiacas, pode ter crises convulsivas, hipotonia (que
pode trazer dificuldade na alimentagao e respiragao), problemas renais e maior
propensidade a infecgdes. Por isso € essencial que o diagndstico venha cedo e
corretamente, para que a crianga possa ter um acompanhamento que aborda

especificamente os pontos mais delicados e garanta qualidade de vida.

Muitas criangas com a sindrome também apresentam atrasos
no desenvolvimento de linguagem, e podem apresentar deficiéncia intelectual.
A consequéncia é que muitas familias enfrentam grande dificuldade na
educacao de seus filhos, excluidos ativamente com recusas de instituicdes, ou
que entram na escola, mas ficam sem o apoio de profissionais preparados para
fazer adaptacédo do curriculo ou que saibam agir em relagdo as necessidades

clinicas que podem surgir.

A conscientizagdo € essencial para que possamos lutar pela
inclusdo e pelos direitos das pessoas com KDVS, e para que possamos dar

suporte as familias na busca por diagnosticos, tratamento e incluséo.

Em face do exposto, conto com o apoio dos Nobres Pares para

a aprovagao deste Projeto de Lei.

Sala das Sessodes, em de de 2024.

Deputado MARX BELTRAO
(PP/AL)
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