COMISSAO DE SAUDE

‘PROJETO DE LEI N° 3.552, DE 2024

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

Autor: Deputado MARX BELTRAO
Relator: Deputado DR. FRANCISCO

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 3.552, de 2024, de autoria do Deputado
Marx Beltrdo, pretende instituir o Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a
Sindrome de Koolen de Vries — KDVS, a ser celebrado, anualmente, no dia 17

de julho.

O autor da proposig¢ao justifica sua iniciativa destacando a
necessidade de dar visibilidade a Sindrome de Koolen de Vries, uma condi¢céo
genética rara, cuja identificacdo precoce pode mitigar consequéncias severas
para os pacientes. Argumenta também que muitas pessoas convivem com a
sindrome sem diagnostico confirmado, o que compromete o acesso ao
tratamento adequado. Aponta ainda que a condi¢gao pode acarretar anomalias
cardiacas, crises convulsivas, hipotonia, problemas renais e maior propensao a
infeccbes, além de atraso no desenvolvimento da linguagem e deficiéncia

intelectual.

A matéria, que tramita sob o rito ordinario, esta sujeita a
apreciacao conclusiva pelas Comissodes. Foi distribuida a Comissao de Saude
(CSAUDE), para exame de meérito; a Comissdo de Finangas e Tributagao

(CFT), para apreciagao da adequacao financeira e orgcamentaria (art. 54 RICD);
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e a Comissao de Constituicdo e Justica e de Cidadania (CCJC), para aferigao

da constitucionalidade, da juridicidade e da técnica legislativa (art. 54 RICD).

Ao fim do prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas

nesta Comisséao.

E o relatorio.

Il -VOTO DO RELATOR

Cabe a esta Comissao a apreciacédo de proposicoes, quanto ao
mérito, no que tange a questdes referentes a seu campo tematico e areas de

atividade, nos termos do Regimento Interno da Camara dos Deputados.

O Projeto de Lei n° 3.552, de 2024, de autoria do Deputado
Marx Beltrdo, pretende instituir o Dia Nacional de Conscientizagdo sobre a

Sindrome de Koolen de Vries — KDVS, a ser celebrado no dia 17 de julho.

O autor da proposicao justifica sua iniciativa destacando a
necessidade de dar visibilidade a Sindrome de Koolen de Vries, uma condi¢céo
genética rara, cuja identificacdo precoce pode mitigar consequéncias severas
para os pacientes. Argumenta também que muitas pessoas convivem com a
sindrome sem diagndstico confirmado, o que compromete o acesso ao
tratamento adequado. Aponta ainda que a condi¢cdo pode acarretar anomalias
cardiacas, crises convulsivas, hipotonia, problemas renais e maior propensao a
infeccoes, além de atraso no desenvolvimento da linguagem e deficiéncia

intelectual.

A proposta tem por objetivo instituir um dia comemorativo
nacional, com intuito de promover agdes educativas, conscientizagao publica,
disseminacado de informacdes e fortalecimento da rede de apoio as pessoas

com KDVS e suas familias.

A Sindrome de Koolen de Vries € uma condi¢cado genética rara,
que pode provocar multiplas dificuldades clinicas e de desenvolvimento. A

escassez de informacdes e a auséncia de diagndsticos precoces dificultam o
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acesso ao tratamento adequado e ao suporte educacional e social,

aumentando o impacto da condigao sobre os pacientes e suas familias.

A criacdo de um dia nacional de conscientizagao contribuiria
para estimular agbes de divulgacédo cientifica e campanhas de orientacéo,
alcancando tanto profissionais da saude e educacido quanto a populacdo em
geral. Essas agbes poderiam resultar na redugao do tempo até o diagndstico e

na ampliacdo do suporte as familias afetadas.

Com a instituicdo da data, também seria possivel fomentar a
mobilizacdo de redes de apoio e entidades da sociedade civil em torno da
causa, gerando um ambiente mais favoravel a inclusdo e ao acolhimento de
pessoas com KDVS. O reconhecimento oficial da data daria maior visibilidade a
sindrome, o que incentivaria pesquisas, politicas publicas e capacitacdo de

profissionais que atuam no atendimento direto a esses pacientes.

Pelas razbes expostas, na certeza do mérito e oportunidade da
proposicdo, meu voto é pela APROVACAO do Projeto de Lei n° 3.552, de
2024.

Sala da Comisséao, em de de 2025.

Deputado DR. FRANCISCO
Relator

2025-8539
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