PROJETO DE LEI N° DE 2004
(Do Sr. PASTOR PEDRO RIBEIRO)

Assegura as pessoas portadoras de albinismo o
exercicio de direitos basicos nas areas de educacéo,
salde e trabalho.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° As pessoas portadoras de  necessidades especiais em razdo de
hipopigmentacdo congénita (albinismo) é assegurado o exercicio de direitos basicos nas areas de
educacéo, saude e trabalho, com vistas ao seu bem-estar pessoal e a sua integragéo social:

I- Na Area de Educacio:

a) assegurar matricula compulséria de alunos portadores de albinismo em cursos
regulares de estabelecimentos educacionais publicos, com vistas a sua integracao ao sistema regular
de ensino;

b) assegurar recursos e servicos educacionais especiais que permitam as pessoas
albinas serem educadas de acordo com suas necessidades e capacidades individuais;

C) criar, na escola, ambiente estimulante e apropriado as especificidades do
aluno portador de deficiéncia visual em razéo do albinismo;

d) assegurar a presenca, na escola, de professor especializado, conhecedor das
particularidades educacionais dos portadores de albinismo;

e) apoiar, na sala de aula, os alunos portadores de albinismo no uso de recursos
oticos e ndo-0ticos e no acesso a textos e livros impressos em tipos ampliados que compensem suas
limitacGes individuais;

f) orientar o aluno portador de albinismo na utilizacdo de protetores solares
quando da realizacdo de atividades externas e, na pratica de educacao fisica, facilitar a escolha de
atividades condizentes com suas limitagOes visuais.

II-  NaAreade Salde:

a) estabelecer prioridade no atendimento e no tratamento de portadores de
albinismo, nas unidades publicas de saude;

b) proporcionar acesso dos portadores de albinismo aos servi¢os publicos de

salde para a realizacdo periddica de exames oftalmoldgicos e dermatoldgicos para 0 monitoramento
dos riscos de cegueira e de cancer de pele;

C) facilitar a aquisicdo de equipamentos necessarios a protecdo dos olhos e da
pele e que permitam a melhoria funcional e a autonomia pessoal dos portadores de albinismo;

d) promover o trabalho de prevencdo, através do aconselhamento genético;

e) desenvolver programas especiais de prevencdo de acidentes destinados aos
portadores de albinismo.



I11-  Na Area de Trabalho:

a) intermediar a inser¢do das pessoas portadoras de albinismo no mercado de
trabalho, utilizando sistemas de apoio especial ou de colocacdo seletiva;

b) apoiar o desenvolvimento do trabalho por conta prépria, através da abertura
de linhas especiais de crédito e da constituicdo e organizacdo de cooperativas;

C) promover servicos de habilitacdo e de reabilitacdo profissional das pessoas
portadoras de albinismo, com o objetivo de capacita-las para o trabalho.

Art. 2° Ficam os érgdos e entidades da administracao publica obrigados a dispensar,
no ambito de sua competéncia, tratamento prioritario, com vistas a viabilizacdo das medidas
contidas nesta lei.

Art. 3° O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo de até 90 (noventa) dias,
contados de sua publicagdo.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICACAO

Albinismo é uma hipopigmentacdo congénita: auséncia parcial ou total do pigmento
na pele, nos cabelos e nos olhos. Existem varios tipos de albinismo, entretanto a forma mais
perigosa é a que determina a total auséncia de pigmentacdo por todo o corpo, denominado
albinismo 6culo-cutaneo.

Esta patologia, que decorre de um bloqueio incurdvel da sintese de melanina, ao
afetar os olhos, sob a forma de nistagmo, reducdo da acuidade visual, estrabismo, fotofobia, perda
da percepcdo de profundidade, causa deficiéncia visual de moderada a séria. Ao afetar a pele,
provoca grande susceptibilidade ao cancer de pele.

O cotidiano do albino, portanto, é marcado pela intolerancia a luz solar e ameacado,
constantemente, pelos riscos da cegueira e do cancer de pele.

Por ser considerada uma pessoa portadora de necessidades especiais, o albino precisa
de apoio para que seja assegurado o exercicio dos seus direitos basicos.

A legislacédo vigente (Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989) ja dispbe sobre o apoio
a portadores de deficiéncia, com vistas a sua integracdo social. No nosso entender, porém, algo
tem que ser feito com o objetivo especifico de apoiar o portador de albinismo, que atinge grande
parcela da populacdo brasileira. Sugerimos, atraves do presente Projeto de Lei, algumas medidas
nas areas de Educagdo, Saude e Trabalho, por considerarmos o acesso a estes servi¢os fundamental
para o exercicio pleno da cidadania.

Na area de educacdo, propomos seja assegurado ao albino matricula compulséria em
cursos regulares de estabelecimentos educacionais publicos, com vistas & sua integracao ao sistema
regular de ensino. Para tanto, € fundamental que se assegure a oferta de recursos e servicos
educacionais que permitam as pessoas albinas serem educadas de acordo com suas necessidades e
capacidades individuais.



Por apresentarem os albinos dificuldades visuais, terd que ser criado, na escola,
ambiente estimulante e apropriado as especificidades do portador desta deficiéncia, inclusive com a
presenga, no estabelecimento de ensino, de professor especializado que oriente todo o corpo
docente sobre as particularidades educacionais dos portadores de albinismo.

O albino esta incluido no grupo populacional diagnosticado como de “Baixa Visdo”
ou “Visdo Subnormal”, cujas causas podem ser adquiridas ou congénitas, situando-se o albinismo
nestas Ultimas. Estima-se, hoje, que entre 2 a 7% da populacéo total esteja incluida como integrante
do grupo de “Visdo Subnormal”, onde € significativa a predominancia do albino.

O albino tipico pode ter uma acuidade visual igual ou menor que 20/200 (o albino vé
a 20 pés de distancia o que outros, com visdo normal, vém a 200 pés) ou campo visual inferior a 20°
(tabela de Snellen), caracterizando, assim, como “deficiéncia visual”, nos termos do disposto no art.
4° inciso 11, do Decreto n° 3.298, de 20.12.99 (que regulamenta a Lei n°® 7.853, de 24.10.89).

Os albinos podem, porém, freqlentar, normalmente, uma escola, desde que tenham
apoio e disponham de recursos apropriados. Salientamos alguns: recursos 6ticos e ndo-oticos,
textos e livros impressos em tipos ampliados. Dada a alta sensibilidade a claridade, o professor
deve posicionar o aluno albino distante de janelas e luzes intensas. Na realizacdo de atividades
externas, orientar o aluno com albinismo na utilizacdo de protetores (boné, viseira, filtro solar) e, na
pratica de educacdo fisica, facilitar a escolha de atividades condizentes com suas limitagdes visuais.

Na éarea de Saude, sugerimos seja estabelecida prioridade no atendimento e no
tratamento de portadores de albinismo, nas unidades publicas de saude.

Em funcdo das peculiaridades do albino - baixa visdo e intolerancia a luz solar - é
importante a realizacdo periddica de exames oftalmoldgicos e dermatoldgicos para o
monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele. E forcoso reconhecer que a atencdo na
area de saude ainda deixa muito a desejar. No Brasil, estima-se que em torno de 58% da populagédo
necessite de algum tipo de correcdo visual. No entanto, s6 18% teve acesso a um exame
oftalmoldgico.

Ao lado da atencdo basica a saude no campo da medicina curativa, é importante,
também, o desenvolvimento de um trabalho de prevencéo, atraves do aconselhamento genético.

As limitacbes de visdo causadas pela fotofobia, pela perda de percepcdo de
profundidade e pelo ofuscamento, causam sérios transtornos ao albino: dificuldades de localizagdo
espacial; dificuldades de controle do ambiente em relacdo a si mesmo; dificuldades na realizagédo
de tarefas que envolvem presséo, encaixe, superposicdo e colagem, recortes, ligacdo de pontos,
além da tensdo emocional constante. Este quadro de dificuldades pode levar o albino a um alto grau
de inseguranca que gera perda na presteza dos passos, reducdo do equilibrio, maior frequéncia de
tropecos e quedas e acentuada deficiéncia dos reflexos de protecdo. Diante desse quadro, é de
fundamental importéncia desenvolver programas especiais de prevencdo de acidentes, destinados
aos portadores de albinismo.

O apoio, na area de Trabalho, ¢, também, de grande importancia porque é aqui que se
d& o verdadeiro processo de inclusdo social. E fundamental, portanto, que se promova a
intermediacdo para facilitar a insercao do albino no mercado de trabalho, utilizando para isto:



- sistemas de apoio especial: horario flexivel; ambiente de trabalho adequado;
orientacdo, supervisdo e ajuda técnica que permitam compensar limitagcdes funcionais e previnam a
contracdo de doencas; ou

- colocacdo seletiva: processo de contratacdo, com obediéncia as exigéncias da
legislacdo trabalhista e previdenciaria, mas que depende da ado¢do de procedimentos e apoios
especiais para sua concretizacao.

Em determinadas situacOes, seria de grande valia o apoio para o desenvolvimento do
trabalho por conta propria. Para isto, € necessario que se promova a abertura de linhas especiais de
crédito e a constituicdo e organizacao de empresas cooperativas.

Para a integracdo ao mercado de trabalho, é de grande importancia o
desenvolvimento de programas de habilitacédo e de reabilitacdo profissional voltados para as pessoas
portadoras de albinismo, com o objetivo de habilité-las para o trabalho e capacita-las para a
progressao profissional.

A implementacdo destas acdes se impde como uma exigéncia das determinacfes
constitucionais contidas no art. 7°, XXXI; art. 23, Il; art. 203, IV; art. 208, 1ll; art. 227, inciso Il
do § 1°.

Dada a relevancia social da Proposta, esperamos contar com o apoio decisivo dos
nobres Pares na sua rapida apreciacao e aprovacao.

Sala das Sessdes, em de de 2004.

Deputado PASTOR PEDRO RIBEIRO



