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Projeto de Lei

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

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO DECRETA:

Artigo 1° - Fica instituido o Dia Estadual de Conscientizagdo sobre a Sindrome de
Koolen de Vries - KDVS, a ser celebrado anualmente no dia 17 de julho.

Artigo 2° - No Dia Estadual de Conscientizagéo sobre a KDVS, o Poder Executivo
Estadual promovera campanhas de conscientizagdo sobre a sindrome, com a
realizacao de palestras, seminarios, eventos e outras atividades educativas.

Artigo 3° - As campanhas de conscientizagcdo realizadas no Dia Estadual de
Conscientizagdo sobre a KDVS deverdo abordar os seguintes temas:

| - O que é e quais as caracteristicas da Sindrome;
Il - Como é feito o diagnéstico;
lll - Formas de intervencido e acompanhamento.

Artigo 4° - No Dia Estadual de Conscientizacdo sobre a KDVS ser&o distribuidos
materiais gratuitos contendo informagdes sobre a Sindrome.

Paragrafo unico - Os materiais serao distribuidos de forma impressa ou virtual, por
intermédio de meios midiaticos que atinjam toda a populacéo do Estado de Sao Paulo.

Artigo 5° - O Poder Executivo podera firmar parcerias com entidades privadas para a
realizagdo das campanhas de conscientizacao previstas nesta lei.

Artigo 6° - As despesas decorrentes da execugao desta Lei correrdo por conta das
dotagdes orgamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Artigo 7° - Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

JUSTIFICATIVA

O dia 17 de julho foi escolhido porque essa € uma condigdo rara, na qual uma
pessoa perde uma parte do cromossomo 17. Essa alteragédo genética afeta uma em
cada 55 mil pessoas, e pode trazer diversas consequéncias que um diagndstico
adequado e a intervencgao precoce podem mitigar.

Uma criangca que nasce com essa alteragdo genética tém maior risco de ter
anomalias cardiacas, pode ter crises convulsivas, hipotonia (que pode trazer
dificuldade na alimentacgao e respiragéo), problemas renais e maior propensidade a
infecgbes. Por isso é 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 € que muitas familias enfrentam grande dificuldade na educacéao de
seus filhos, excluidos ativamente com recusas de instituicdes, ou que entram na
escola mas ficam sem o apoio de profissionais preparados para fazer adaptagao do
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curriculo ou que saibam agir em relagdo as necessidades clinicas que podem surgir.

A conscientizagéo € essencial para que possamos lutar pela incluséo e pelos
direitos das pessoas com KDVS, e para que possamos dar suporte as familias na
busca por diagnésticos, tratamento e inclusao.

Expostas as razbes, pego o apoio dos nobres pares para a aprovagao da
presente propositura.

Andréa Werner - PSB
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