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I - RELATORIO

O Projeto de Lei n?2 8.033/2017 assegura as pessoas portadoras de
albinismo o exercicio de direitos basicos nas areas de educacdo, saide e trabalho.
Trata-se de reedicao do PL n? 3.638/2004, do Deputado Pastor Pedro Ribeiro, que

em 2007 foi arquivado em razdo da nao reelei¢do do autor.

O PL n2 8.033/2017 esta apensado a duas outras proposicdes: o
PL n? 8.035/2017 e o PL n? 3.227/2019. Essas proposicdes versam,
respectivamente, sobre: a necessidade de assegurar as pessoas portadoras de
hipopigmentacao congénita o recebimento de protetor e bloqueador solar e 6culos
escuros que contenham prote¢do contra os raios UVA e UVB pelo SUS; e sobre o
direito de pessoas com hipopigmenta¢do congénita ou adquirida de receberem
gratuitamente do Poder Publico pecas de vestuario fabricadas com tecido dotado

de fator de protecdo solar igual ou superior a 50 (cinquenta).
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Como dito, pela correlacdo entre as matérias veiculadas, esses

dois PLs foram apensados ao PL n2 8.033/2017 aqui relatado.

O PL n? 8.033/2017 foi apresentado nesta Casa no dia
05/07/2017 e despachado posteriormente as Comissdes de Trabalho, de
Administracdo e Servigo Publico - CTASP; Educagdo - CE; Seguridade Social e
Familia - SSF; Financas e Tributacao - CFT e Constituicao e Justica e de Cidadania -
CCJC, sujeito a apreciacdo conclusiva pelas Comissdes, em regime de tramitacao

ordindria.
No dia 18/10/2019, fui designado Relator da proposicao.

Encerrado o prazo de 05 (cinco) sessdes para apresentacdo de

emendas (21/10/2019 a31/10/2019), nenhuma foi apresentada.

E o relatorio.

I1-VOTO DO RELATOR

A esta Comissao de Trabalho, de Administracao e Servigo Publico
compete apreciar a proposicdo quanto aos aspectos referentes ao Direito
Administrativo em geral, consoante disposto no art. 32, XVIII, alinea “0”, do

Regimento Interno da Camara dos Deputados.

Quanto ao mérito das trés proposicoes, é patente que cuidam de

tema de inegavel relevancia.

Vejamos.
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No dia 27/6/2017, o Portal G1 publicou matéria sob o titulo
'Invisiveis”: a realidade dos albinos brasileiros!, que explica de modo amplo as

dificuldades vivenciadas pelos brasileiros portadores do albinismo.

Segundo o G1, no Brasil de muitas racas e todas as cores, ha um
tom de pele “deixado de lado”, o que é um paradoxo, pois a par de serem
amplamente notados nas ruas, nos shoppings ou nos metros, os albinos passam,

contraditoriamente, a completa invisibilidade aos olhos do poder publico.

Nao existe no pais, por exemplo, nenhuma politica publica em
vigor que lhes auxilie diretamente. Nenhuma a¢do afirmativa os contempla
integralmente. Eles também nunca constaram de quaisquer pesquisas

demograficas realizadas.

"A gente sabe quantas geladeiras tem no Brasil, quantas pessoas
assinam TV a cabo, mas ndo sabemos quantos albinos existem, porque nao
constamos do Censo. Somos invisiveis aos olhos do poder publico. Se nao existe
uma quantificacdo populacional, como vocé vai estudar e planejar politicas
publicas a uma populagdo que vocé nem reconhece que existe?", questionou na
reportagem o Professor Doutor Roberto Biscaro, criador do blog Albino Incoerente

e um dos defensores dos direitos da categoria no pais.

Entre a populacao, albina ou ndo, muito existe de curiosidade
sobre a mutacdao genética que rende aos portadores olhos, pele e pelos
extremamente brancos, mas pouco se tem de informacado sobre o que é, de fato, o

albinismo.

O albinismo é uma desordem genética que, de modo geral, inibe a
produc¢do de melanina, o pigmento que da cor a alguns 6rgdos e nos protege da

radiacao do sol.

! Vide: https://g1.globo.com/pr/parana/noticia/invisiveis-a-realidade-dos-albinos-brasileiros.ghtml.
Acesso em 31/10/2019.
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Existem diferentes tipos da mutagdo, com variados resultados.
Atualmente, ja foram identificados setes genes ligados ao albinismo no mundo, de

acordo com a Santa Casa de Sdo Paulo, referéncia na area.

"Tem varios graus (de albinismo). Dependendo do tipo de
mutacdo que acontece, vocé vai ver desde uma forma em que nao se produz nada
de pigmento, quando peles e cabelos sdo completamente brancos, até os que
produzem uma certa quantidade de melanina, que sdo os que tém o cabelo mais
amarelado e uma pele que até bronzeia", explicou ao GI a Coordenadora do
Programa Pro6-Albino, da Santa Casa, o unico que oferece atendimento

especializado e gratuito aos albinos no Brasil.

A limitacdo dos albinos é puramente de pigmentacao - ou seja,

eles tém problemas exclusivamente na pele e nos olhos, e ndo mental, como

alguém possa supor.

Na rotina didria, o principal percalco é a baixa visdo. A maioria
enxerga com menos de 30% da capacidade total dos olhos, o que, se nado tratado,
provoca grande dificuldade no aprendizado e em situagdes que podem parecer

banais para os outros, como ver qual € a linha do 6nibus que vem.

O grande inimigo dos albinos, contudo, € o cancer. Aliada a grande
fragilidade da pele, a exposicao recorrente ao sol e a falta de tratamento adequado,

a doenga é a que mais mata prematuramente os portadores de albinismo.

Quando saem de suas casas, os albinos tém de lidar com outro
incomodo permanente, além do sol: a zombaria. A lista de apelidos comuns a todos

eles é extensa, principalmente na infancia e adolescéncia.

No plano legislativo, merece destaque outra matéria do Portal G1,

publicada em 28/6/20172, intitulada Unico projeto de lei que trata dos direitos dos

? Vide: https://g1.globo.com/pr/parana/noticia/unico-projeto-de-lei-que-trata-dos-direitos-dos-albinos-
no-congresso-esta-parado-ha-2-anos.ghtml. Acesso em 31/10/2019.
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albinos no Congresso estd parado hd 2 anos, na qual o periddico chama a atengdo
para a lenta tramitacdo do PL n® 7.762/2014, que institui a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Albinismo, atualmente aguardando Parecer

do Relator na Comissdo de Constituicao e Justica e de Cidadania (CCJC) nesta Casa.3

Até agora, esta vinha sendo a principal proposta politica em

tramitacao referente aos direitos de albinos no Brasil.

Segundo a reportagem, enquanto a legislacdo ndo “sai do papel”,

os albinos tém se socorrido perante o Poder Judiciario.

O aposentado Miguel Naufel conseguiu na Justica o direito de
receber protetor solar todo més da Prefeitura de Mococa, no interior de Sdo Paulo,
onde vive. Sem dinheiro, ele foi a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB) e entrou

com um pedido de obrigacdo de fazer contra a administragdo municipal.

Naufel recebe, em média, seis frascos de protetor solar por més.
Quando sobra, ele ajuda quem ndo tem. "Ndo tenho saido de casa, tenho saido

muito pouco. Entdo, eu doo o que sobre para albinos que ndo tém", revelou ao G1.

O bom é saber que, além dessas iniciativas isoladas, outras, de

carater coletivo, tém sido exitosas.

Por meio de um acordo e por iniciativa dos proéprios, albinos
baianos passaram fazer parte de um cadastro atualizado no sistema publico, em
2006. Pouco tempo depois, conseguiram o direito de receber de graca protetores

solares e consultas com dermatologistas.

"Me traz muita satisfacdo que a gente tenha avancado em algo,
mas ainda falta muito a ser feito. Se vocé pensar, é uma ‘besteira’ reconhecer que o
protetor solar € um medicamento, e ndo um cosmético. E tio simples, mas como é

que nao vira lei no Brasil? Nao da para entender. Pra mim, é falta de boa vontade",

? Vide: https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=619475. Acesso
em 31/10/2019.
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opinou Ana Rita Guerra Ferreira, diretora de a¢do social da Associacao das Pessoas

com Albinismo na Bahia (Apalba).

Para o autonomo Joselito Pereira da Luz, o Zelito, membro da
associacdo desde o inicio, além do protetor solar, as politicas publicas voltadas aos
albinos devem focar na propagacdo da informagdo e, por consequéncia, da
prevencdo. "Se o governo quer acabar com a vergonha que é albinos morrendo de
cancer em pleno século XXI, ele deveria orientar as criancas que nascem albinas e

os pais delas. Vamos propagar o autocuidado".

Apresentado o quadro social e legislativo acerca das medidas
necessarias a promover melhor qualidade de vida dos portadores de
hipopigmentacdo, analisemos o PL n? 8.033/2017 (projeto principal) e os dois

apensados a ele.

Chamou-nos a atencdo, de inicio, a técnica legislativa pouco
apurada usada na elaboragdo do PL n? 8.033/2017. Lendo a minuta, temos a
impressdo de que se trata de um protocolo de intencdes, repleto de normas
programaticas, plasmadas em dispositivos excessivamente longos (vide art. 12 do

projeto).

Todavia, no mérito, a proposicao é digna de encomios, prevendo
melhorias para os albinos em diversas areas, como mercado de trabalho, satde e

educacao.
E isso é o que de fato importa.

Por sua vez, o PL n® 8.035/2017 também é de autoria do
Deputado Marco Feliciano. O escopo deste, embora mais reduzido que o do PL n®
8.033/2017, é de igual relevancia: o estabelecimento de politica publica que
obrigue o Sistema Unico de Saude-SUS a fornecer gratuitamente 6culos escuros e

bloqueador solar, mensalmente, a comunidade de albinos. Além disso, prevé que o
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SUS seja obrigado a fornecer atendimento médico dermatolégico e oftalmolégico

aos portadores de hipopigmentagao congénita.

Por fim, o PL n2 3.277/2019, do Deputado Paulo Bengtson, inova
ao prever que o SUS disponibilize, aos portadores de hipopigmentacdo, roupas
fabricadas em tecido especial, ele proprio dotado de fator de protegdo solar igual

ou superior a 50.

Resta patente que os trés projetos se complementam e que a
medida legislativa mais adequada no momento é a apresentacdo de Substitutivo
(em anexo) que busque contemplar, numa Unica proposi¢ao, os comandos trazidos

pelas propostas em exame.

Nesse sentido, este Relator vota pela APROVACAO do PL n®
8.033/2017 e de seus dois apensados (PL n? 8.035/2017 e 3.227/2019), na forma

do Substitutivo abaixo.

Sala da Comissao, em de de 20109.

Deputado PEDRO LUCAS FERNANDES
Relator
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COMISSAO DE TRABALHO, DE ADMINISTRACAO E SERVICO
PUBLICO

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N2 8.033, DE 2017

Assegura as pessoas portadoras
de albinismo o exercicio de direitos
basicos nas areas de educacdo, saude e
trabalho, e da outras providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

CAPITULO 1
DISPOSICOES GERAIS

Art. 12 Esta Lei assegura as pessoas com hipopigmentacao
congénita ou adquirida (albinismo) direitos basicos nas areas de educacao, saude e
trabalho, com vistas ao bem-estar e a integracdao social delas, além de criar
obrigacdes ao poder publico relativas ao fornecimento de produtos e servigos

consumiveis especificamente pelos portadores de tal condigao.

Paragrafo Unico. O disposto nesta Lei aplica-se a administracao
publica direta e indireta da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos

Municipios.

CAPITULO II
DOS DIREITOS RELATIVOS A SAUDE

Art. 22 Fica o poder publico obrigado a fornecer gratuitamente,
aos portadores de albinismo, pecas de vestuario fabricadas com tecido dotado de

fator de protecdo solar igual ou superior a 50 (cinquenta).
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Art. 32 O vestuario de que trata o artigo 22 desta Lei sera
fornecido pelo Sistema Unico de Satide - SUS em até 30 (trinta) dias apés ser
protocolizado requerimento instruido com laudo médico circunstanciado que

individualize as necessidades do paciente.

§ 12 O laudo médico, além de caracterizar a patologia, descrevera

o tipo de vestudrio e as partes do corpo humano a serem protegidas.

§ 22 0 SUS fornecera o numero de pecas de vestuario indicadas no

laudo médico suficientes para o uso do paciente durante 1 (um) ano.

§ 32 0 SUS fornecera as pecas de vestuario requeridas obedecendo
as tabelas de tamanho habitualmente praticadas pelo comércio, segundo o género

e voltadas para o publico adulto e infantil.

Art. 42 O SUS, por meio de trabalho articulado entre o Ministério
da Saude e Secretarias estaduais e municipais de sadde, fica obrigado a distribuir
mensalmente, aos portadores de albinismo, protetor e bloqueador solar, além de

6culos escuros que contenham protecao contra os raios UVA e UVB.

Art. 52 Nos moldes do art. 4%, o SUS fica obrigado a dar
atendimento dermatoldgico e oftalmolégico aos portadores de albinismo, mediante

o cadastramento dos beneficiarios nos competentes 6rgaos de saude.

Art. 62 O poder publico deve estabelecer prioridade no
atendimento e no tratamento de portadores de albinismo, nas unidades publicas

de saude, observadas as seguintes praticas:

[ - promog¢do do acesso dos portadores de albinismo aos servigos
publicos de sadde para a realizacdo periddica de exames oftalmolégicos e

dermatolégicos para o monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele;
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Il - aquisicdo facilitada de equipamentos necessarios a protecao
dos olhos e da pele e que permitam a melhoria funcional e a autonomia pessoal dos

portadores de albinismo;
[II - aconselhamento genético;

IV - desenvolvimento de programas especiais de prevencdo de

acidentes destinados aos portadores de albinismo; e

V - estabelecimento de fatores de protecao de acordo com a
atividade laboral desenvolvida e o grau de hipopigmentag¢do congénita do albino,

com posterior distribuicao gratuita de protetor e bloqueador solar.
CAPITULO 111
DOS DIREITOS RELATIVOS A EDUCACAO E AO TRABALHO
Art. 72 Aos portadores de albinismo ficam assegurados:

[ - matricula em cursos regulares de estabelecimentos

educacionais publicos, com vistas a sua integracdo ao sistema regular de ensino;

IT - recursos e servicos educacionais especiais que lhes permitam

serem educados de acordo com suas necessidades e capacidades individuais;

[l - criagdo, na escola, de ambiente estimulante e apropriado as

especificidades do aluno portador de deficiéncia visual em razao do albinismo;

IV - a presenca, na escola, de professor especializado, conhecedor

das particularidades educacionais deles;

V - 0 apoio, em sala de aula, no uso de recursos 6ticos e ndo-6ticos
e no acesso a textos e livros impressos em tipos ampliados, que compensem suas

limita¢des individuais; e
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VI - orientacdao, no caso de alunos albinos, na utilizacdo de
protetores solares quando da realizagdo de atividades externas e, na pratica de

educacdo fisica, a escolha de atividades condizentes com suas limita¢des visuais.

Art. 82 A fim de incentivar maior participacdo dos albinos no
mercado de trabalho, ao poder publico cabe adotar, ao menos, as seguintes

praticas:

[ - intermediar-lhes a insercdo no mercado de trabalho, utilizando

sistemas de apoio especial ou de colocagao seletiva;

Il - apoiar o desenvolvimento do trabalho por conta propria,
através da abertura de linhas especiais de crédito e da constitui¢cdo e organizacdo

de cooperativas; e

[l - promover-lhes servicos de habilitagdo e de reabilitacao

profissional, com o objetivo de capacita-los para o trabalho.

Art. 92 Esta Lei entra em vigor cento e oitenta dias ap6s sua data

de publicacao oficial.

Sala da Comissao, em de de 2019.

Deputado PEDRO LUCAS FERNANDES
Relator
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