CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 8.033-B, DE 2017

(Do Sr. Pr. Marco Feliciano)

Assegura as pessoas portadoras de albinismo o exercicio de direitos
basicos nas areas de educacéo, saude e trabalho; tendo parecer da
Comissdo de Trabalho, de Administracdo e Servico Publico, pela
aprovacao deste e dos de n%. 8.035/17 e 3.227/19, apensados, com
Substitutivo (relator: DEP. PEDRO LUCAS FERNANDES); e da
Comissdo de Educacao, pela aprovacao deste, dos de n° 8035/17 e
3227/19, apensados, e do Substitutivo da Comissédo de Trabalho, de
Administragédo e Servi¢co Publico, com substitutivo (relatora: DEP. LUISA
CANZIANI).

DESPACHO:

AS COMISSOES DE:

TRABALHO, DE ADMINISTRACAO E SERVICO PUBLICO;
EDUCACAO;

SAUDE;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 |l
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SUMARIO
| - Projeto inicial

Il - Projetos apensados: 8035/17 e 3227/19

lIl - Na Comisséao de Trabalho, de Administracéo e Servi¢o Publico:
- Parecer do relator
- Substitutivo oferecido pelo relator
- Parecer da Comisséao
- Substitutivo adotado pela Comisséo

IV - Na Comissao de Educacéo:
- Parecer da relatora
- Substitutivo oferecido pela relatora
- Parecer da Comissao
- Substitutivo adotado pela Comisséo
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O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° As pessoas portadoras de necessidades especiais em razéo de
hipopigmentacédo congénita (albinismo) € assegurado o exercicio de direitos basicos
nas areas de educacdo, saude e trabalho, com vistas ao seu bem-estar pessoal e a
sua integracao social:

I- Na Area de Educagéo:

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 servigos educacionais especiais que permitam
as pessoas albinas serem educadas de acordo com suas nhecessidades 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 limitacdes individuais;

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

Il- Na Area de Saude:

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 servigcos
publicos de saude para a realizacdo periddica de exames oftalmologicos e
dermatolégicos para o 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;

f) estabelecer o fator de protecdo de acordo com a atividade laboral
desenvolvida e o grau de hipopigmentagdo congénita do paciente para distribuir o
respectivo protetor e bloqueador solar;

g) distribuir 6culos escuros que contenham protecdo contra os raios
UVA e UVB.

lll- Na Area de Trabalho:

a) intermediar a insercdo das pessoas portadoras de albinismo no
mercado de trabalho, utilizando sistemas de apoio especial ou de colocacéo seletiva;
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b) apoiar o desenvolvimento do trabalho por conta propria, 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 orgéaos e entidades da administracédo 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 publicacao.

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

JUSTIFICATIVA

“Por apresentarem os albinos dificuldades visuais, ter4 que ser criado,
na escola, ambiente estimulante e apropriado as especificidades do portador desta
deficiéncia, inclusive com a presenca, 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 populagéo total esteja incluida como integrante do grupo de “Vis&o
Subnormal”, onde é significativa a predominéancia 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 lll, do Decreto n° 3.298,
de 20.12.99 (que regulamenta a Lei n°® 7.853, de 24.10.89).

Os albinos podem, porém, frequentar, normalmente, uma escola,
desde que tenham apoio e disponham de recursos apropriados. Salientamos alguns:
recursos oticos e nao-6ticos, 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 realizacédo de atividades externas, orientar o aluno com
albinismo na utilizacdo de protetores (boné, viseira, filtro solar) e, na préatica de
educacao fisica, facilitar a escolha de atividades condizentes com suas limitacbes
visuais.

Na é&rea 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 viséo e intolerancia a
luz solar — é importante a realizacdo periddica de exames oftalmologicos e
dermatoldgicos para o monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele. E
forcoso reconhecer que a atengdo na area de saude ainda deixa muito a desejar. No
Brasil, estima-se que em torno de 58% da populacdo necessite de algum tipo de
correcdo visual. No entanto, s6 18% teve acesso a um exame oftalmoldgico.
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Ao lado da atencgdo basica a saude no campo da medicina curativa, é
importante, também, o desenvolvimento de um trabalho de prevencéao, através 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 localizacdo espacial; dificuldades de controle do ambiente em
relacdo a si mesmo; dificuldades na realizacdo de tarefas que envolvem presséo,
encaixe, superposicdo e colagem, recortes, ligacdo de pontos, além da tenséo
emocional constante. Este quadro de dificuldades pode levar o albino a um alto grau
de inseguranca que gera perda na presteza dos passos, reducao do equilibrio, maior
frequéncia de tropecos e quedas e acentuada deficiéncia dos reflexos de protecéo.
Diante desse quadro, € de fundamental importancia desenvolver programas
especiais de prevencéo de acidentes, destinados aos portadores de albinismo.

O apoio, na area de Trabalho, é, também, de grande importancia
porque € aqui que se da o verdadeiro processo de inclusdo social. E fundamental,
portanto, que se promova a intermediacdo para facilitar a insercdo 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

limitagGes funcionais e previnam a contracédo de doencgas; ou

- colocacdo seletiva: processo de contratacdo, com obediéncia as

exigéncias da legislacao trabalhista e previdenciaria, mas que depende

da adocdo de procedimentos e apoios especiais para sua
concretizacao.

Em determinadas situacbes, seria de grande valia o apoio para o
desenvolvimento do trabalho por conta prépria. Para isto, é 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 habilitacdo e de reabilitacdo profissional voltados
para as pessoas portadoras de albinismo, com o objetivo de habilita-las para o
trabalho e capacita-las para a progresséo profissional.

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

Essa foi toda a justificacdo dada pelo Deputado Pastor Pedro Ribeiro
ao apresentar o Projeto de Lei n® 3.638, de 2004, que foi arquivado 2007 pelo fato
deste nobre parlamentar n&o ter sido reeleito. E, diante da importancia do tema aqui
tratado, reapresento a presente proposicao legislativa no intuito de lutar pelo direito
destes desamparados.

Por todas as razbes apresentadas, conta-se com a aprovagao da
proposta na esperanca de que a causa aqui defendida seja também adotada pelos
nobres pares.
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Sala das Sessofes, em 5 de julho de 2017.

Deputado PASTOR MARCO FELCIANO
PSC/SP

LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizagao da Informacéo Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

CONSTITUICAO
DA
REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
1988

PREAMBULO

NOs, representantes do povo brasileiro, reunidos em Assembléia Nacional
Constituinte para instituir um Estado democratico, destinado a assegurar o exercicio dos
direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranca, o bem-estar, o desenvolvimento, a
igualdade e a justica como valores supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem
preconceitos, fundada na harmonia social e comprometida, na ordem interna e internacional,
com a solugdo pacifica das controvérsias, promulgamos, sob a protecdo de Deus, a seguinte
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.

TITULO Il
DOS DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS

CAPITULO II
DOS DIREITOS SOCIAIS

Art. 7° Sdo direitos dos trabalhadores urbanos e rurais, além de outros que visem a
melhoria de sua condicéo social:

| - relacdo de emprego protegida contra despedida arbitraria ou sem justa causa,
nos termos de lei complementar, que prevera indenizagdo compensatéria, dentre outros
direitos;

Il - seguro-desemprego, em caso de desemprego involuntario;

I11 - fundo de garantia do tempo de servico;

IV - salario minimo, fixado em lei, nacionalmente unificado, capaz de atender as
suas necessidades vitais basicas e as de sua familia com moradia, alimentacdo, educacéo,
salude, lazer, vestuario, higiene, transporte e previdéncia social, com reajustes periodicos que
Ihe preservem o poder aquisitivo, sendo vedada sua vinculagdo para qualquer fim;

V - piso salarial proporcional a extensdo e a complexidade do trabalho;

VI - irredutibilidade do salério, salvo o disposto em convencdo ou acordo
coletivo;

VIl - garantia de salario, nunca inferior ao minimo, para 0s que percebem
remuneracao variavel;
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VIII - décimo terceiro salario com base na remuneracdo integral ou no valor da
aposentadoria;

IX - remuneracéo do trabalho noturno superior a do diurno;

X - protecédo do salario na forma da lei, constituindo crime sua retengéo dolosa;

XlI - participagdo nos lucros, ou resultados, desvinculada da remuneracéo, e,
excepcionalmente, participacdo na gestdo da empresa, conforme definido em lei;

XII - salario-familia pago em razéo do dependente do trabalhador de baixa renda
nos termos da lei; (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n® 20, de 1998)

XII - duragdo do trabalho normal ndo superior a oito horas diérias e quarenta e
quatro semanais, facultada a compensacdo de horarios e a reducdo da jornada, mediante
acordo ou convencéo coletiva de trabalho;

XIV - jornada de seis horas para o trabalho realizado em turnos ininterruptos de
revezamento, salvo negociagéo coletiva;

XV - repouso semanal remunerado, preferencialmente aos domingos;

XVI - remuneracdo do servico extraordinario superior, no minimo, em cinglienta
por cento a do normal;

XVII - gozo de férias anuais remuneradas com, pelo menos, um terco a mais do
que o salario normal;

XVIII - licenga a gestante, sem prejuizo do emprego e do salario, com a duragdo
de cento e vinte dias;

XIX - licenga-paternidade, nos termos fixados em lei;

XX - protegdo do mercado de trabalho da mulher, mediante incentivos
especificos, nos termos da lei;

XXI - aviso prévio proporcional ao tempo de servi¢co, sendo no minimo de trinta
dias, nos termos da lei;

XXII - redugdo dos riscos inerentes ao trabalho, por meio de normas de saude,
higiene e seguranca;

XXII - adicional de remuneracdo para as atividades penosas, insalubres ou
perigosas, na forma da lei;

XXV - aposentadoria;

XXV - assisténcia gratuita aos filhos e dependentes desde o nascimento até 5
(cinco) anos de idade em creches e pré-escolas; (Inciso com redacdo dada pela Emenda
Constitucional n® 53, de 2006)

XXVI - reconhecimento das convengdes e acordos coletivos de trabalho;

XXVII - protegdo em face da automagéo, na forma da lei;

XXVIII - seguro contra acidentes de trabalho, a cargo do empregador, sem excluir
a indenizacdo a que este esta obrigado, quando incorrer em dolo ou culpa;

XXIX - agdo, quanto aos créditos resultantes das relagGes de trabalho, com prazo
prescricional de cinco anos para os trabalhadores urbanos e rurais, até o limite de dois anos
ap6s a extincdo do contrato de trabalho; (Inciso com redacdo dada pela Emenda
Constitucional n° 28, de 2000)

a) (Alinea revogada pela Emenda Constitucional n® 28, de 2000)

b) (Alinea revogada pela Emenda Constitucional n® 28, de 2000)

XXX - proibigdo de diferenca de salarios, de exercicio de fungdes e de critério de
admissdo por motivo de sexo, idade, cor ou estado civil;

XXXI - proibicdo de qualquer discriminacdo no tocante a salério e critérios de
admisséo do trabalhador portador de deficiéncia;

XXXII - proibigdo de distincdo entre trabalho manual, técnico e intelectual ou
entre os profissionais respectivos;

XXXIII - proibigdo de trabalho noturno, perigoso ou insalubre a menores de
dezoito e de qualquer trabalho a menores de dezesseis anos, salvo na condi¢do de aprendiz, a
partir de quatorze anos; (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n°® 20, de

1998)

XXXIV - igualdade de direitos entre o trabalhador com vinculo empregaticio
permanente e o trabalhador avulso.

Paragrafo Gnico. S8o assegurados a categoria dos trabalhadores domésticos 0s
direitos previstos nos incisos 1V, VI, VII, VIII, X, XIlI, XV, XVI, XVII, XVIII, XIX, XXI,
XX, XXV, XXVI, XXX, XXXI e XXXIII e, atendidas as condi¢des estabelecidas em lei e
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observada a simplificagdo do cumprimento das obrigacdes tributérias, principais e acessorias,
decorrentes da relacdo de trabalho e suas peculiaridades, os previstos nos incisos I, II, 11, IX,
X1, XXV e XXVIII, bem como a sua integracdo a previdéncia social. (Paragrafo unico com
redacédo dada pela Emenda Constitucional n® 72, de 2013)

Art. 8° E livre a associagdo profissional ou sindical, observado o seguinte:

| - a lei ndo podera exigir autorizacdo do Estado para a fundacdo de sindicato,
ressalvado o registro no 6rgdo competente, vedadas ao poder publico a interferéncia e a
intervencdo na organizacéo sindical;

Il - é vedada a criacdo de mais de uma organizacdo sindical, em qualquer grau,
representativa de categoria profissional ou econémica, na mesma base territorial, que sera
definida pelos trabalhadores ou empregadores interessados, ndo podendo ser inferior & area de
um Municipio;

I11 - ao sindicato cabe a defesa dos direitos e interesses coletivos ou individuais da
categoria, inclusive em questdes judiciais ou administrativas;

IV - a assembléia geral fixara a contribuicdo que, em se tratando de categoria
profissional, serd descontada em folha, para custeio do sistema confederativo da representacdo
sindical respectiva, independentemente da contribuigéo prevista em lei;

V - ninguém serd obrigado a filiar-se ou a manter-se filiado a sindicato;

VI - é obrigatéria a participacdo dos sindicatos nas negociacfes coletivas de
trabalho;

VIl - o aposentado filiado tem direito a votar e ser votado nas organizagdes
sindicais;

VIII - é vedada a dispensa do empregado sindicalizado a partir do registro da
candidatura a cargo de direcdo ou representacao sindical e, se eleito, ainda que suplente, até
um ano apos o final do mandato, salvo se cometer falta grave nos termos da lei.

Paragrafo Unico. As disposicOes deste artigo aplicam-se a organizacdo de
sindicatos rurais e de colonias de pescadores, atendidas as condi¢des que a lei estabelecer.

TITULO Il
DA ORGANIZAGAO DO ESTADO

CAPITULO Il
DA UNIAO

Art. 23. E competéncia comum da Unifo, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios:

| - zelar pela guarda da Constituicdo, das leis e das instituices democréticas e
conservar o patrimoénio publico;

Il - cuidar da salde e assisténcia publica, da protecdo e garantia das pessoas
portadoras de deficiéncia;

Il - proteger os documentos, as obras e outros bens de valor histérico, artistico e
cultural, os monumentos, as paisagens naturais notaveis e os sitios arqueoldgicos;

IV - impedir a evasdo, a destruicdo e a descaracterizacdo de obras de arte e de
outros bens de valor histérico, artistico ou cultural;

V - proporcionar os meios de acesso a cultura, a educagdo, a ciéncia, a tecnologia,
a pesquisa e a inovagédo; (Inciso com redacio dada pela Emenda Constitucional n® 85, de
2015, republicada no DOU de 3/3/2015)

VI - proteger 0 meio ambiente e combater a poluicdo em qualquer de suas formas;

VII - preservar as florestas, a fauna e a flora;

VIII - fomentar a producgédo agropecudria e organizar o abastecimento alimentar;

IX - promover programas de construcdo de moradias e a melhoria das condigdes
habitacionais e de saneamento basico;

X - combater as causas da pobreza e os fatores de marginalizacdo, promovendo a
integracdo social dos setores desfavorecidos;
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XI - registrar, acompanhar e fiscalizar as concessdes de direitos de pesquisa e
explorag&o de recursos hidricos e minerais em seus territorios;

XII - estabelecer e implantar politica de educacdo para a seguranca do transito.

Paragrafo Unico. Leis complementares fixardo normas para a cooperagdo entre a
Unido e os Estados, o Distrito Federal e os Municipios, tendo em vista o equilibrio do
desenvolvimento e do bem-estar em ambito nacional. (Paragrafo Unico com redacdo dada
pela Emenda Constitucional n°® 53, de 2006)

Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar
concorrentemente sobre:

| - direito tributério, financeiro, penitenciario, econdémico e urbanistico;

Il - orcamento;

I11 - juntas comerciais;

IV - custas dos servigos forenses;

V - produgdo e consumo;

VI - florestas, caca, pesca, fauna, conservacdo da natureza, defesa do solo e dos
recursos naturais, protecdo do meio ambiente e controle da poluicao;

VII - protecdo ao patriménio historico, cultural, artistico, turistico e paisagistico;

VIII - responsabilidade por dano ao meio ambiente, ao consumidor, a bens e
direitos de valor artistico, estético, histérico, turistico e paisagistico;

IX - educacdo, cultura, ensino, desporto, ciéncia, tecnologia, pesquisa,
desenvolvimento e inovagao; (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n°® 85, de
2015, republicada no DOU de 3/3/2015)

X - criagéo, funcionamento e processo do juizado de pequenas causas;

XI - procedimentos em matéria processual;

XII - previdéncia social, protecéo e defesa da saude;

X111 - assisténcia juridica e defensoria publica;

XIV - protecdo e integracdo social das pessoas portadoras de deficiéncia;

XV - protecdo a infancia e a juventude;

XVI - organizacdo, garantias, direitos e deveres das policias civis.

§ 1° No ambito da legislacdo concorrente, a competéncia da Unido limitar-se-4 a
estabelecer normas gerais.

8 2° A competéncia da Unido para legislar sobre normas gerais ndo exclui a
competéncia suplementar dos Estados.

8 3° Inexistindo lei federal sobre normas gerais, os Estados exercerdo a
competéncia legislativa plena, para atender a suas peculiaridades.

8§ 49 A superveniéncia de lei federal sobre normas gerais suspende a eficécia da lei
estadual, no que lhe for contrario.

TITULO VIII
DA ORDEM SOCIAL

CAPITULO II
DA SEGURIDADE SOCIAL

Secéo IV
Da Assisténcia Social

Art. 203. A assisténcia social serd prestada a quem dela necessitar,
independentemente de contribuigédo a seguridade social, e tem por objetivos:

| - a protecdo a familia, a maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice;

I - 0 amparo as criancgas e adolescentes carentes;

Il - a promocdo da integracdo ao mercado de trabalho;

IV - a habilitacdo e reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia e a
promogé&o de sua integracdo a vida comunitaria;
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'V -agarantia de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de
deficiéncia e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutengao ou
de té-la provida por sua familia, conforme dispuser a lei.

Art. 204. As agdes governamentais na area da assisténcia social serdo realizadas
com recursos do or¢camento da seguridade social, previstos no art. 195, além de outras fontes,
e organizadas com base nas seguintes diretrizes:

| - descentralizagdo politico-administrativa, cabendo a coordenacdo e as normas
gerais a esfera federal e a coordenacdo e a execucdo dos respectivos programas as esferas
estadual e municipal, bem como a entidades beneficentes e de assisténcia social;

Il - participacdo da populacdo, por meio de organizacOes representativas, na
formulacéo das politicas e no controle das agdes em todos os niveis.

Paragrafo Unico. E facultado aos Estados e ao Distrito Federal vincular a
programa de apoio a inclusdo e promocéo social até cinco decimos por cento de sua receita
tributéria liquida, vedada a aplicacdo desses recursos no pagamento de:

| - despesas com pessoal e encargos sociais;

Il - servigo da divida;

I11 - qualquer outra despesa corrente ndo vinculada diretamente aos investimentos
ou acdes apoiados. (Paragrafo Unico acrescido pela Emenda Constitucional n® 42, de 2003)

_ CAPITULO IlI
DA EDUCACAO, DA CULTURA E DO DESPORTO

Secéo |
Da Educagao

Art. 208. O dever do Estado com a educacdo sera efetivado mediante a garantia
de:

| - educacdo basica obrigatoria e gratuita dos 4 (quatro) aos 17 (dezessete) anos de
idade, assegurada inclusive sua oferta gratuita para todos os que a ela ndo tiveram acesso na
idade propria; (Inciso com redacéo dada pela Emenda Constitucional n° 59, de 2009)

Il - progressiva universalizacdo do ensino médio gratuito; (Inciso com redacéo
dada pela Emenda Constitucional n® 14, de 1996)

1l - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino;

IV — educacdo infantil, em creche e pré-escola, as criangas até 5 (cinco) anos de
idade; (Inciso com redacéo dada pela Emenda Constitucional n°® 53, de 2006)

V - acesso aos niveis mais elevados do ensino, da pesquisa e da criacdo artistica,
segundo a capacidade de cada um;

VI - oferta de ensino noturno regular, adequado as condi¢des do educando;

VII - atendimento ao educando, em todas as etapas da educacdo béasica, por meio
de programas suplementares de material didatico-escolar, transporte, alimentacdo e assisténcia
a saude. (Inciso com redacdo dada pela Emenda Constitucional n°® 59, de 2009)

§ 1° O acesso ao ensino obrigatdrio e gratuito € direito pablico subjetivo.

§ 2° O nao-oferecimento do ensino obrigatério pelo poder publico, ou sua oferta
irregular, importa responsabilidade da autoridade competente.

§ 3° Compete ao poder publico recensear os educandos no ensino fundamental,
fazer-lhes a chamada e zelar, junto aos pais ou responsaveis, pela freqiiéncia a escola.

Art. 209. O ensino € livre a iniciativa privada, atendidas as seguintes condigdes:
| - cumprimento das normas gerais da educagdo nacional,
Il - autorizacéo e avaliacdo de qualidade pelo poder publico.

TITULO VIII
DA ORDEM SOCIAL
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) CAPITULO VII
DA FAMILIA, DA CRIANCA, DO ADOLESCENTE, DO JOVEM E DO IDOSO
(Denominacdo do capitulo com redacdo dada pela Emenda Constitucional n° 65, de 2010)

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianca, ao
adolescente e ao jovem , com absoluta prioridade, o direito a vida, & salde, a alimentacéo, a
educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitéria, além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia,
discriminacdo, exploracdo, violéncia, crueldade e opressdo. (“Caput” do artigo com redacdo
dada pela Emenda Constitucional n® 65, de 2010)

8§ 1° O Estado promovera programas de assisténcia integral a satide da crianca, do
adolescente e do jovem, admitida a participacdo de entidades ndo governamentais, mediante
politicas especificas e obedecendo aos seguintes preceitos: (Paragrafo com redacdo dada
pela Emenda Constitucional n° 65, de 2010)

| - aplicacdo de percentual dos recursos publicos destinados a salide na assisténcia
materno-infantil;

Il - criacdo de programas de prevencdo e atendimento especializado para as
pessoas portadoras de deficiéncia fisica, sensorial ou mental, bem como de integracéo social
do adolescente e do jovem portador de deficiéncia, mediante o treinamento para o trabalho e a
convivéncia, e a facilitacdo do acesso aos bens e servigos coletivos, com a eliminacdo de
obstéaculos arquitetonicos e de todas as formas de discriminacéo. (Inciso com redacdo dada
pela Emenda Constitucional n® 65, de 2010)

8§ 2° A lei disporé sobre normas de construcdo dos logradouros e dos edificios de
uso publico e de fabricacdo de veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir acesso
adequado as pessoas portadoras de deficiéncia.

§ 3° O direito a protecdo especial abrangera os seguintes aspectos:

| - idade minima de quatorze anos para admissdo ao trabalho, observado o
disposto no art. 7°, XXXIII;

Il - garantia de direitos previdenciarios e trabalhistas;

Il - garantia de acesso do trabalhador adolescente e jovem & escola; (Inciso com
redacéo dada pela Emenda Constitucional n° 65, de 2010)

IV - garantia de pleno e formal conhecimento da atribuicdo de ato infracional,
igualdade na relacdo processual e defesa técnica por profissional habilitado, segundo dispuser
a legislacdo tutelar especifica;

V - obediéncia aos principios de brevidade, excepcionalidade e respeito a
condigdo peculiar de pessoa em desenvolvimento, quando da aplicacdo de qualquer medida
privativa da liberdade;

VI - estimulo do poder publico, atraves de assisténcia juridica, incentivos fiscais e
subsidios, nos termos da lei, ao acolhimento, sob a forma de guarda, de crianca ou adolescente
6rféo ou abandonado;

VIl - programas de prevencdo e atendimento especializado a crianca, ao
adolescente e ao jovem dependente de entorpecentes e drogas afins. (Inciso com redacéo
dada pela Emenda Constitucional n® 65, de 2010)

8 4° A lei punird severamente 0 abuso, a violéncia e a exploracdo sexual da
crianga e do adolescente.

8§ 5° A adocdo sera assistida pelo poder publico, na forma da lei, que estabelecera
casos e condicdes de sua efetivacdo por parte de estrangeiros.

8 6° Os filhos, havidos ou ndo da relagdo do casamento, ou por adocao, terdo os
mesmos direitos e qualificacdes, proibidas quaisquer designacdes discriminatorias relativas a
filiacdo.

8 7° No atendimento dos direitos da crianca e do adolescente levar-se-4 em
consideracdo o disposto no art. 204.

8 8° A Lei estabelecera:

| — 0 estatuto da juventude, destinado a regular os direitos dos jovens;
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Il — o plano nacional de juventude, de duracdo decenal, visando a articulagdo das
varias esferas do poder publico para a execucdo de politicas publicas. (Paragrafo acrescido
pela Emenda Constitucional n° 65, de 2010)

Art. 228. Sdo penalmente inimputaveis os menores de dezoito anos, sujeitos as
normas da legislagéo especial.

DECRETO N° 3.298, DE 20 DE DEZEMBRO DE 1999

Regulamenta a Lei n°® 7.853, de 24 de outubro
de 1989, dispde sobre a Politica Nacional para
a Integragdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, consolida as normas de protecéo,
e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA, no uso das atribuicdes que Ihe confere o
art. 84, incisos IV e VI, da Constituicdo, e tendo em vista o disposto na Lei n°® 7.853, de 24 de
outubro de 1989,

DECRETA:

CAPITULO |
DAS DISPOSIGCOES GERAIS

Art. 4° E considerada pessoa portadora de deficiéncia a que se enquadra nas
seguintes categorias:

| - deficiéncia fisica - alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcdo fisica, apresentando-se sob a forma
de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputa¢do ou auséncia de membro, paralisia
cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as
deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de funcdes;
(Inciso com redacéo dada pelo Decreto n® 5.296, de 2/12/2004)

Il - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um
decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz
e 3.000Hz; (Inciso com redacéo dada pelo Decreto n° 5.296, de 2/12/2004)

Il - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual € igual ou menor que
0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo Optica; a baixa visdo, que significa acuidade
visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo Optica; 0s casos nos quais a
somatdria da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60° ou a
ocorréncia simultanea de quaisquer das condicGes anteriores; (Inciso com redagdo dada pelo
Decreto n° 5.296, de 2/12/2004)

IV - deficiéncia mental - funcionamento intelectual significativamente inferior a
média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagGes associadas a duas ou mais areas
de habilidades adaptativas, tais como:

a) comunicacao;

b) cuidado pessoal,

c) habilidades sociais;

d) utilizacdo dos recursos da comunidade; (Alinea com redacdo dada pelo
Decreto n° 5.296, de 2/12/2004)

e) salde e seguranca;

f) habilidades académicas;

g) lazer; e

h) trabalho;

Coordenacéo de Comissdes Permanentes - DECOM - P_6748
CONFERE COM O ORIGINAL AUTENTICADO

PL 8033-B/2017


http://www2.camara.gov.br/legin/fed/emecon/2010/emendaconstitucional-65-13-julho-2010-607266-publicacao-128078-pl.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/emecon/2010/emendaconstitucional-65-13-julho-2010-607266-publicacao-128078-pl.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html
http://www2.camara.gov.br/legin/fed/decret/2004/decreto-5296-2-dezembro-2004-534980-publicacao-21548-pe.html

13

V - deficiéncia maltipla - associacdo de duas ou mais deficiéncias.

CAPITULO Il
DOS PRINCIPIOS

Art. 5° A Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
em consonancia com o Programa Nacional de Direitos Humanos, obedecerd aos seguintes
principios;

| - desenvolvimento de agdo conjunta do Estado e da sociedade civil, de modo a
assegurar a plena integracdo da pessoa portadora de deficiéncia no contexto sécio-econdmico
e cultural;

Il - estabelecimento de mecanismos e instrumentos legais e operacionais que
assegurem as pessoas portadoras de deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos basicos que,
decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciam o seu bem-estar pessoal, social e econdmico;
e

I11 - respeito as pessoas portadoras de deficiéncia, que devem receber igualdade de
oportunidades na sociedade por reconhecimento dos direitos que lhes sdo assegurados, sem
privilégios ou paternalismos.

PROJETO DE LEI N.° 8.035, DE 2017

(Do Sr. Pr. Marco Feliciano)

Assegura as pessoas portadoras de hipopigmentacdo congénita o
recebimento de protetor e bloqueador solar e Oculos escuros que
contenham protecdo contra os raios UVA e UVB pelo SUS e da outras
providéncias.

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-8033/2017.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° — Esta lei assegura as pessoas portadoras de hipopigmentacao
congénita o recebimento de protetor e blogueador solar pelo SUS e da outras
providéncias.

Artigo 2° — Fica o Sistema Unico de Saude, através de trabalho
articulado entre o Ministério da Saude e Secretarias estaduais e municipais de
saude, obrigado a distribuir mensalmente protetor e bloqueador solar.

Paragrafo Gnico — O Sistema Unico de Salde, por meio de laudo
médico, devera estabelecer o fator de protegcdo de acordo com a atividade laboral
desenvolvida e o grau de hipopigmentacdo congénita do paciente para distribuir o
respectivo protetor e blogueador solar.
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Artigo 3° — Fica o Sistema Unico de Saude, através de trabalho
articulado entre o Ministério da Saude e Secretarias estaduais e municipais de
saude, obrigado a distribuir 6culos escuros que contenham protecdo contra os raios
UVA e UVB.

Artigo 4° — O Sistema Unico de Saude, por meio de convénio com as
entidades mencionadas no artigo anterior, devera dar atendimento dermatolégico e
oftalmolégico aos portadores de hipopigmentacao congénita.

Artigo 5° — O gozo desses direitos serdo garantidos mediante o
cadastramento feito nos competentes 6rgaos de saude.

Artigo 6° — As verbas para sustentacéo dessa lei correrdo por conta de
dotacdes proprias, suplementadas se necessario.

Artigo 7° - Essa lei entra em vigor na data da sua publicacéo.

JUSTIFICATIVA

Segundo a Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD), o albinismo é
a incapacidade que um individuo tem de produzir melanina, um filtro solar natural do
corpo humano, responsavel por dar cor a pele, pelos, cabelo e olhos.

A consequéncia dessa deficiéncia é a falta de defesa a exposi¢cdo ao
sol e a imediata queimadura solar. Sem prevencdo, os pacientes envelhecem
antecipadamente e desenvolvem canceres de pele agressivos e precoces.

De acordo com a SBD, apenas uma a cada 17 mil pessoas no mundo
apresenta alguma forma de albinismo, o que torna a caracteristica rara.

As pessoas com albinismo frequentemente ndo tém acesso adequado
a cuidados de saude, apesar da condi¢cdo poder prejudicar sua visdo e aumentar a
chance de cancer de pele.

Sintomas

NA PELE: Esse é o principal diagnoéstico para identificacdo do
albinismo. Apesar disso, pode variar em diferentes tons, do branco ao marrom. Para
algumas pessoas, a pigmentacao da pele ndo muda nunca. Para outras, no entanto,
ela pode aumentar com o passar do tempo, principalmente durante a infancia e a
adolescéncia.

NO CABELO: A cor varia de tons muito brancos até o castanho —
dependendo muito da quantidade de melanina produzida. Pessoas com albinismo e
que tenham ascendéncia africana ou asiatica podem apresentar cabelo louro, ruivo
ou castanho. A cor do cabelo também pode escurecer com o0 passar dos anos,
conforme aumenta a producéo de melanina.

NOS OLHOS: A cor dos olhos de uma pessoa com albinismo pode
variar do azul muito claro ao castanho e, assim como a cor da pele e do cabelo,
pode mudar conforme a idade. O albinismo também costuma levar ao surgimento de
sinais e sintomas diretamente relacionados a visdo, como o0 movimento rapido e
involuntario dos olhos, estrabismo, miopia, hipermetropia, fotofobia e outros.

Diagnostico

Para analise completa, é necessario exame fisico, oftalmol6gico
minucioso e comparacao da pigmentacao da pele e do cabelo com a de membros da
mesma familia. Em geral, é possivel determinar um caso de albinismo apenas por
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meio da observagdo clinica, uma vez que a maioria dos casos da doenca leva ao
desenvolvimento de sintomas bastante caracteristicos.

Tratamento

Para tratar do albinismo, € necessario atendimentos oftalmolégico e
dermatoldgico adequados. E imprescindivel acompanhar os sinais na pele buscando
detectar possiveis anormalidades e indicios do surgimento de lesbes que possam
levar ao cancer de pele — uma das principais complicagdes.

Cuidados

Pacientes devem tomar uma série de medidas de autocuidado para
evitar complicacdes. O uso de filtro solar € essencial para os albinos. Além disso, é
importante que os pacientes evitem ao maximo a exposi¢ao solar de alto risco, sem
tomar os cuidados necessarios. Se possivel, o uso de roupas compridas, que
cubram regides normalmente expostas ao sol, também deve ser priorizado, além de
Oculos escuros que contenham protecédo contra os raios UVA e UVB.

Por todas as raz0es apresentadas, conta-se com a aprovagao da
proposta na esperanca de que a causa aqui defendida seja também adotada pelos
nobres pares.

Sala das Sesso6es, em 5 de julho de 2017.

Deputado PASTOR MARCO FELCIANO
PSC/SP

PROJETO DE LEI N.° 3.227, DE 2019

(Do Sr. Paulo Bengtson)

Dispde sobre o direito de pessoas com hipopigmentacdo congénita ou
adquirida de receberem gratuitamente do Poder Publico pecas de
vestuario fabricadas com tecido dotado de fator de protecéo solar igual
ou superior a 50 (cinquenta).

DESPACHO:
APENSE-SE A(AO) PL-8035/2017.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 12 Esta Lei dispOe sobre o direito de pessoas com hipopigmentacao congénita ou
adquirida de receberem gratuitamente do Poder Publico pecas de vestudrio
fabricadas com tecido dotado de fator de protecdo solar igual ou superior a 50
(cinquenta).
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Art. 22 O vestudrio de que trata o artigo 12 desta Lei sera fornecido pelo Sistema Unico
de Saude - SUS em até 30 (trinta) dias apds ser protocolizado requerimento
instruido com laudo médico circunstanciado que individualize as necessidades do
paciente.

§ 12 O laudo médico mencionado no caput deste artigo, além de caracterizar a
patologia, descrevera o tipo de vestuario e as partes do corpo humano a serem
protegidas.

§ 22 O Sistema Unico de Saude fornecerd o nimero de pecas de vestudrio
indicadas no laudo médico mencionado no caput deste artigo suficientes para o
uso do paciente durante 1 (um) ano.

§ 32 O Sistema Unico de Saude fornecerd 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. 32 Esta Lei entra em vigor um ano apds sua publicacdo

JUSTIFICACAO

Como se sabe, pessoas com hipopigmentacdo congénita ou adquirida
apresentam elevada fotossensibilidade e, por isso, devem constantemente buscar protecado
contra possiveis efeitos deletérios causados pela exposi¢cdo aos raios solares, sendo que, no
Brasil, em face de sua vasta extensao territorial e posicdo geografica, essa preméncia é ainda
mais acentuada.

Seja na Regido Amazonica, onde a incidéncia de raios solares é quase
perpendicular ao solo, ou no Sul do Pais, onde a populacdo estd mais suscetivel aos efeitos
da rarefagdo da camada de oz6nio — escudo natural do planeta -, é vital que as pessoas com
hipopigmentacao congénita ou adquirida, segundo critérios médicos -, possam ter a sua
disposicdo todos os meios tecnoldgicos atualmente disponiveis para se protegerem.

De fato, nesses casos, a primeira linha de defesa é constituida por
protetores solares de uso dermatolégico, cuja distribuicdo inclusive ja se pleiteia nesta Casa
pela louvdvel iniciativa de diversos parlamentares.

O que se pretende nesta Proposicao, contudo, é oferecer um tipo de
protecdo complementar, constituida por roupas e tecidos tecnologicamente mais
avancados, cujos fios sdo fabricados com aplicacdo de didxido de titanio, de forma a oferecer
uma barreira mais efetiva contra a penetracdo dos raios ultravioleta.

Nobres Pares, por certo que desta medida decorrera certo custo
financeiro, porém, seu objetivo mais relevante &, principalmente, buscar amparo social a um
grupo especifico de brasileiros ao qual o acesso ao mercado de trabalho é mais restrito do
gue a média da sociedade, um dos critérios que caracteriza um conjunto de pessoas como
hipossuficiente.

Trata-se, portanto, de medida de justica social a qual o Poder Publico e a
sociedade devem dedicar especial aten¢do, motivo pelo qual tenho por certo receber o
apoio de Vossas Exceléncias.

Sala da Sessbes, em 29 de maio de 2019.

Deputado PAULO BENGTSON
(PTB/PA)
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COMISSAO DE TRABALHO, DE ADMINISTRACAO E SERVICO PUBLICO

I - RELATORIO

O Projeto de Lei n® 8.033/2017 assegura as pessoas portadoras de
albinismo o exercicio de direitos basicos nas areas de educagao, satude e trabalho. Trata-
se de reedicdo do PL n? 3.638/2004, do Deputado Pastor Pedro Ribeiro, que em 2007 foi
arquivado em razao da nao reeleicao do autor.

O PL n? 8.033/2017 esta apensado a duas outras proposi¢des: o PL n?
8.035/2017 e 0 PL n2 3.227/2019. Essas proposi¢des versam, respectivamente, sobre: a
necessidade de assegurar as pessoas portadoras de hipopigmentacdo congénita o
recebimento de protetor e bloqueador solar e 6culos escuros que contenham protecao
contra os raios UVA e UVB pelo SUS; e sobre o direito de pessoas com hipopigmentacao
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).

Como dito, pela correlagdo entre as matérias veiculadas, esses dois PLs
foram apensados ao PL n® 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 Servigco
Publico - CTASP; Educacdo - CE; Seguridade Social e Familia - SSF; Finangas e Tributacdo
- CFT e Constituicao e Justica e de Cidadania - CCJ]C, sujeito a apreciacdo conclusiva pelas
Comissdes, em regime de tramita¢do ordinaria.

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

Encerrado o prazo de 05 (cinco) sessdes para apresentacdo de emendas
(21/10/2019a31/10/2019), nenhuma foi apresentada.

E o relatério.
I1-VOTO DO RELATOR

A esta Comissdo de Trabalho, de Administracdo e Servigo Publico
compete apreciar a proposicao 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.

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.

1 Vide: https://gl.globo.com/pr/parana/noticia/invisiveis-a-realidade-dos-albinos-brasileiros.ghtml.
Acesso em 31/10/2019.
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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 metrds, 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 ac¢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 ndo existe uma quantificacdo
populacional, como vocé vai estudar e planejar politicas publicas a uma populacao 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 paifs.

Entre a populagdo, albina ou nao, muito existe de curiosidade sobre a
mutacdo genética que rende aos portadores olhos, pele e pelos extremamente brancos,
mas pouco se tem de informacao sobre o que €, de fato, o albinismo.

O albinismo é uma desordem genética que, de modo geral, inibe a
produgdo de melanina, o pigmento que da cor a alguns 6rgaos e nos protege da radiacao
do sol.

Existem diferentes tipos da muta¢do, com variados resultados.
Atualmente, ja foram identificados setes genes ligados ao albinismo no mundo, de
acordo com a Santa Casa de Sao Paulo, referéncia na area.

"Tem varios graus (de albinismo). Dependendo do tipo de mutagdo 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 G1 a Coordenadora do Programa Pro6-Albino, da Santa Casa, o
Unico que oferece atendimento especializado e gratuito aos albinos no Brasil.

A limitacao dos albinos é puramente de pigmentacdo - ou seja, eles tém
problemas exclusivamente na pele e nos olhos, e ndo mental, como alguém possa supor.

Na rotina diaria, o principal percal¢o é a baixa visdo. A maioria enxerga
com menos de 30% da capacidade total dos olhos, o que, se ndo tratado, provoca grande
dificuldade no aprendizado e em situagdes que podem parecer banais para os outros,
como ver qual é a linha do 6nibus que vem.

O grande inimigo dos albinos, contudo, é o cancer. Aliada a grande
fragilidade da pele, a exposicdo 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.
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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
albinos no Congresso estd parado hd 2 anos, na qual o periédico chama a atencdo 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 (CC]C) 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 Sao Paulo, onde vive.
Sem dinheiro, ele foi a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB) e entrou com um pedido
de obrigacao de fazer contra a administracdo 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 nao 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 é um medicamento, e nio um cosmético. E tio simples, mas como € que nao vira lei
no Brasil? Nao da para entender. Pra mim, é falta de boa vontade", opinou Ana Rita
Guerra Ferreira, diretora de acdo social da Associacdo das Pessoas com Albinismo na
Bahia (Apalba).

Para o auténomo 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 propagacao da informacao e, por consequéncia, da prevencao.
"Se 0 governo quer acabar com a vergonha que é albinos morrendo de cancer em pleno
século XXI, ele deveria orientar as criangas 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 hipopigmentagao,
analisemos o PL n2 8.033/2017 (projeto principal) e os dois apensados a ele.

2 Vide: https://gl.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.

3 Vide: https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=619475. Acesso
em 31/10/2019.
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Chamou-nos a atencdo, de inicio, a técnica legislativa pouco apurada
usada na elaborac¢ao do PL n2 8.033/2017. Lendo a minuta, temos a impressado 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 proposicio é digna de encomios, prevendo
melhorias para os albinos em diversas areas, como mercado de trabalho, saude 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 SUS seja obrigado a fornecer
atendimento médico dermatolégico e oftalmolégico aos portadores de hipopigmentagao
congénita.

Por fim, o PL n? 3.277/2019, do Deputado Paulo Bengtson, inova ao
prever que o SUS disponibilize, aos portadores de hipopigmentacado, roupas fabricadas
em tecido especial, ele préprio dotado de fator de protec¢ao 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 dnica proposicdo, 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 7 de outubro de 2019.

Deputado PEDRO LUCAS FERNANDES
Relator

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:
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CAPITULO I
DISPOSICOES GERAIS

Art. 12 Esta Lei assegura as pessoas com hipopigmentacdo congénita ou
adquirida (albinismo) direitos basicos nas areas de educacgdo, saude e trabalho, com
vistas ao bem-estar e a integracdo social delas, além de criar obriga¢cdes ao poder
publico relativas ao fornecimento de produtos e servicos consumiveis especificamente
pelos portadores de tal condicao.

Paragrafo dnico. O disposto nesta Lei aplica-se a administracdo 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
protecao solar igual ou superior a 50 (cinquenta).

Art. 32 O vestudrio de que trata o artigo 22 desta Lei sera fornecido pelo
Sistema Unico de Saide - SUS em até 30 (trinta) dias apds ser protocolizado
requerimento instruido com laudo médico circunstanciado que individualize as
necessidades do paciente.

§ 12 0 laudo médico, além de caracterizar a patologia, descrevera o tipo
de vestudrio e as partes do corpo humano a serem protegidas.

§ 22 O SUS fornecerda o numero de pecgas de vestuario indicadas no
laudo médico suficientes para o uso do paciente durante 1 (um) ano.

§ 32 O 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 saude, fica obrigado a distribuir
mensalmente, aos portadores de albinismo, protetor e bloqueador solar, além de 6culos
escuros que contenham protecdo contra os raios UVA e UVB.

Art. 52 Nos moldes do art. 42, o SUS fica obrigado a dar atendimento
dermatoldgico e oftalmoldgico 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:

[ - promoc¢dao do acesso dos portadores de albinismo aos servigcos
publicos de sadde para a realizacio periodica de exames oftalmolégicos e
dermatoldgicos para o monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele;
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Il - aquisicdo facilitada de equipamentos necessarios a protecdao 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 hipopigmentacao congénita do albino, com posterior
distribuicao gratuita de protetor e bloqueador solar.

CAPITULO III
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;

Il - recursos e servigos educacionais especiais que lhes permitam
serem educados de acordo com suas necessidades e capacidades individuais;

[Il - criacdo, na escola, de ambiente estimulante e apropriado as
especificidades do aluno portador de deficiéncia visual em razdo do albinismo;

IV - a presenga, 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¢oes
individuais; e

VI - orientagdo, no caso de alunos albinos, na utilizagdo de protetores

solares quando da realizacdo de atividades externas e, na pratica de educacao fisica, a
escolha de atividades condizentes com suas limitagdes visuais.

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

[ - intermediar-lhes a inser¢do no mercado de trabalho, utilizando
sistemas de apoio especial ou de colocagao seletiva;

I - apoiar o desenvolvimento do trabalho por conta proépria, através da
abertura de linhas especiais de crédito e da constituicdo e organizacdo de cooperativas;
e

[l - promover-lhes servicos de habilitacio e de reabilitacdao
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
publicagdo oficial.
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Sala da Comissao, em 7 de outubro de 2019.

Deputado PEDRO LUCAS FERNANDES
Relator

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissédo de Trabalho, de Administracdo e Servi¢co Publico,
em reunido ordinaria realizada hoje, aprovou unanimemente o Projeto de Lei n°
8.033/17 e os Projetos de Lei n°s. 8.035/17 e 3.227/19, apensados, com Substitutivo,
nos termos do Parecer do Relator, Deputado Pedro Lucas Fernandes .

Estiveram presentes os Senhores Deputados:

Professora Marcivania - Presidente, Flavia Morais e Wolney
Queiroz - Vice-Presidentes, Bohn Gass, Daniel Almeida, Erika Kokay, Heitor Freire,
Lucas Vergilio, Luiz Carlos Motta, Mauro Nazif, Paulo Ramos, Rogério Correia, Tulio
Gadélha, Adriano do Baldy, Augusto Coutinho, Dr. Frederico, Evair Vieira de Melo,
Heitor Schuch, Lucas Gonzalez, Orlando Silva, Pedro Lucas Fernandes, Sanderson
e Tiago Mitraud.

Sala da Comissao, em 4 de dezembro de 2019.

Deputada PROFESSORA MARCIVANIA
Presidente

SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA CTASP

AO PROJETO DE LEI N° 8.033, DE 2017
E AOS PROJETOS DE LEI N°S. 8.035/74 E 3.227/19, APENSADOS

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

O Congresso Nacional decreta:

CAPITULO |
DISPOSICOES GERAIS
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Art. 1° Esta Lei assegura as pessoas com hipopigmentacao
congénita ou adquirida (albinismo) direitos basicos nas areas de educacéao, saude e
trabalho, com vistas ao bem-estar e a integracdo social delas, além de criar
obrigagcbes ao poder publico relativas ao fornecimento de produtos e servicos
consumiveis especificamente pelos portadores de tal condicao.

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

CAPITULO Il
DOS DIREITOS RELATIVOS A SAUDE

Art. 2° Fica o poder publico obrigado a fornecer gratuitamente, aos
portadores de albinismo, pecas de vestuério fabricadas com tecido dotado de fator
de protecédo solar igual ou superior a 50 (cinquenta).

Art. 3° O vestuario de que trata o artigo 2° desta Lei sera fornecido
pelo Sistema Unico de Satde - SUS em até 30 (trinta) dias apoOs ser protocolizado
requerimento instruido com laudo médico circunstanciado que individualize as
necessidades do paciente.

§ 1° O laudo médico, além de caracterizar a patologia, descrevera o
tipo de vestuario e as partes do corpo humano a serem protegidas.

§ 2° O SUS fornecera o numero de pecas de vestuario indicadas no
laudo médico suficientes para o uso do paciente durante 1 (um) ano.

§ 3° O 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. 4° O SUS, por meio de trabalho articulado entre o Ministério da
Salde e Secretarias estaduais e municipais de saude, fica obrigado a distribuir
mensalmente, aos portadores de albinismo, protetor e bloqueador solar, além de
oculos escuros que contenham protecédo contra os raios UVA e UVB.

Art. 5° Nos moldes do art. 4°, o SUS fica obrigado a dar atendimento
dermatolégico e oftalmolégico aos portadores de albinismo, mediante o
cadastramento dos beneficiarios nos competentes 6rgaos de saude.

Art. 6° O poder publico deve estabelecer prioridade no atendimento
e no tratamento de portadores de albinismo, nas unidades publicas de saude,
observadas as seguintes praticas:

| — promocao do acesso dos portadores de albinismo aos servigos
publicos de saude para a realizacdo periédica de exames oftalmoldgicos e
dermatoldgicos para o monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele;

Il — aquisico 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;

Il — aconselhamento genético;

IV — desenvolvimento de programas especiais de prevencédo de
acidentes destinados aos portadores de albinismo; e
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V — estabelecimento de fatores de protecdo de acordo com a
atividade laboral desenvolvida e o grau de hipopigmentacdo congénita do albino,
com posterior distribuicdo gratuita de protetor e bloqueador solar.

CAPITULO Il
DOS DIREITOS RELATIVOS A EDUCAGCAO E AO TRABALHO

Art. 7° Aos portadores de albinismo ficam assegurados:

| - matricula em cursos regulares de estabelecimentos educacionais
publicos, com vistas a sua integracao ao sistema regular de ensino;

Il - recursos e servigos educacionais especiais que lhes permitam
serem educados de acordo com suas necessidades e capacidades individuais;

lll - criacdo, na escola, de ambiente estimulante e apropriado as
especificidades do aluno portador de deficiéncia visual em razao do albinismo;

IV - a presencga, na escola, de professor especializado, conhecedor
das particularidades educacionais deles;

V — 0 apoio, em sala de aula, no uso de recursos 6ticos e nao-oticos
€ No acesso a textos e livros impressos em tipos ampliados, que compensem suas
limitagBes individuais; e

VI — orientacdo, no caso de alunos albinos, na utilizagcdo de

protetores solares quando da realizacdo de atividades externas e, na pratica de
educacao fisica, a escolha de atividades condizentes com suas limitacdes visuais.

Art. 8° A fim de incentivar maior participacao 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 colocacéo seletiva;

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

Il — promover-lhes servicos de habilitacdo e de reabilitacdo
profissional, com o objetivo de capacita-los para o trabalho.

Art. 9° Esta Lei entra em vigor cento e oitenta dias apds sua data de
publicacao oficial.

Sala da Comissao, em 4 de dezembro de 2019.

Deputada PROFESSORA MARCIVANIA
Presidente
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COMISSAO DE EDUCAGAO

PROJETO DE LEI N- 8.033, DE 2017
Apensados: PL n° 8.035/2017 e PL n° 3.227/2019

Assegura as pessoas portadoras
de albinismo o exercicio de direitos
basicos nas areas de educacéao, saude e

trabalho.
Autor: Deputado PR. MARCO
FELICIANO

Relatora: Deputada LUISA CANZIANI

| - RELATORIO

O Projeto de Lei em analise, de autoria do Deputado Pr. Marco
Feliciano, propde assegurar “as pessoas portadoras de albinismo o exercicio
de direitos basicos nas areas de educacdo, saude e trabalho”. Trata-se de
reedicdo do PL n° 3.638/2004, do Deputado Pastor Pedro Ribeiro, que em

2007 foi arquivado em razao da nao reelei¢ao do autor.

A ele estdo apensados o PL n° 8.035, de 2017, também de
autoria do Deputado Pr. Marco Feliciano, que versa sobre a necessidade de
assegurar “as pessoas portadoras de hipopigmentagcdo congénita o
recebimento de protetor e bloqueador solar e 6culos escuros que contenham
protecao contra os raios UVA e UVB pelo SUS”; e o PL n°® 3.227, de 2019, de
autoria do Deputado Paulo Bengston, que dispde sobre o “direito de pessoas
com hipopigmentagao congénita ou adquirida de receberem gratuitamente do
Poder Publico pecas de vestuario fabricadas com tecido dotado de fator de

protecao solar igual ou superior a 50 (cinquenta)”.

A proposicdo esta sujeita a apreciagdo conclusiva pelas
comissdes, em regime de tramitagdo ordinaria, e foi distribuida as Comissdes
de Trabalho, de Administracdo e Servigo Publico; Educacado; e Seguridade

Social e Familia para analise do mérito. Em seguida, sera examinada pela
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Comissao de Finangas e Tributagao e pela Comissao de Constituicao e Justica

e de Cidadania.

Na Comissao de Trabalho, de Administracdo e Servigo Publico
(CTASP), o PL n° 8.033, de 2017 e seus dois apensados foram aprovados, na
forma do substitutivo, em reunido realizada no dia 4 de dezembro de 2019, com

base em parecer favoravel proferido pelo Deputado Pedro Lucas Fernandes.

Na Comissdao de Educacgao, transcorrido o prazo regimental,

nao foram oferecidas emendas.

Il -VOTO DA RELATORA

O Projeto de Lei n° 8.033, de 2017, e seus apensados
asseguram as pessoas com albinismo o exercicio de direitos basicos nas areas
de educacgao, saude e trabalho. Argumenta o autor da proposigao principal que,
em razdo da baixa visdo e da intolerancia a luz solar, as pessoas com
albinismo carecem de apoio especial na atencdo a saude e na integracido a
escola e ao mercado de trabalho. Trata-se de reedicdo do PL n° 3.638/2004, do
Deputado Pastor Pedro Ribeiro, que em 2007 foi arquivado em razao da nao

reeleicao do autor.

Consideramos meritoria a iniciativa, visto que faltam acbes do
poder publico voltadas as necessidades caracteristicas das pessoas com

albinismo, e que nao ha legislagcédo especifica que garanta seus direitos.

Apoés analise pela Comissao de Trabalho, de Administragcédo e
Servigo Publico (CTASP), foi apresentado substitutivo que contemplou as
disposigdes dos trés projetos em analise e trouxe grandes avangos a proposta.

No entanto, ainda restam altera¢cdes necessarias para aperfeigoar o projeto.

Quanto aos direitos relativos a educacéao, presentes no art. 7°
do substitutivo proposto, ha que se levar em conta as disposi¢des do Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146, de 2015), e da Lei de Diretrizes e
Bases da Educacao (Lei n° 9.394, de 1996 — LDB). Embora o albinismo em si
nao seja considerado uma deficiéncia, € comum que os albinos tenham
deficiéncias visuais, sendo entdo considerados pessoas com deficiéncia, a

depender do grau de comprometimento da viséo.
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Incumbe ao poder publico, nos termos da LDB, garantir
atendimento educacional especializado gratuito aos educandos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotagao, transversal a todos os niveis, etapas e modalidades,

preferencialmente na rede regular de ensino (art. 4°, Ill).

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia vai além e prevé, no

Capitulo “Do Direito a Educagao”, que

Art. 27. A educacédo constitui direito da pessoa com deficiéncia,
assegurados sistema educacional inclusivo em todos os niveis
e aprendizado ao longo de toda a vida, de forma a alcancgar o
maximo desenvolvimento possivel de seus talentos e
habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo
suas caracteristicas, interesses e necessidades de
aprendizagem.

Paragrafo unico. E dever do Estado, da familia, da comunidade
escolar e da sociedade assegurar educagdo de qualidade a
pessoa com deficiéncia, colocando-a a salvo de toda forma de
violéncia, negligéncia e discriminagao.

Art. 28. Incumbe ao poder publico assegurar, criar, desenvolver,
implementar, incentivar, acompanhar e avaliar:

| - sistema educacional inclusivo em todos os niveis e
modalidades, bem como o aprendizado ao longo de toda a
vida;

Il - aprimoramento dos sistemas educacionais, visando a
garantir condigdes de acesso, permanéncia, participacdo e
aprendizagem, por meio da oferta de servigos e de recursos de
acessibilidade que eliminem as barreiras e promovam a
inclusao plena;

Il - projeto pedagdgico que institucionalize o atendimento
educacional especializado, assim como os demais servicos e
adaptacbes razoaveis, para atender as caracteristicas dos
estudantes com deficiéncia e garantir o seu pleno acesso ao
curriculo em condi¢des de igualdade, promovendo a conquista
e 0 exercicio de sua autonomia;

]

V - adocdo de medidas individualizadas e coletivas em
ambientes que maximizem o desenvolvimento académico e
social dos estudantes com deficiéncia, favorecendo o acesso, a
permanéncia, a participagdo e a aprendizagem em instituigdes
de ensino;

VI - pesquisas voltadas para o desenvolvimento de novos
métodos e técnicas pedagogicas, de materiais didaticos, de
equipamentos e de recursos de tecnologia assistiva;

VII - planejamento de estudo de caso, de elaboracao de plano
de atendimento educacional especializado, de organizacéo de
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recursos e servicos de acessibilidade e de disponibilizacédo e
usabilidade pedagogica de recursos de tecnologia assistiva;

[.]

IX - adogdo de medidas de apoio que favorecam o
desenvolvimento dos aspectos linguisticos, culturais,
vocacionais e profissionais, levando-se em conta o talento, a
criatividade, as habilidades e os interesses do estudante com
deficiéncia;

X - adogao de praticas pedagodgicas inclusivas pelos programas
de formacgao inicial e continuada de professores e oferta de
formagdo continuada para o atendimento educacional
especializado;

Xl - formagdo e disponibilizacdo de professores para o
atendimento educacional especializado, de tradutores e
intérpretes da Libras, de guias intérpretes e de profissionais de
apoio;

Xl - oferta de ensino da Libras, do Sistema Braille e de uso de
recursos de tecnologia assistiva, de forma a ampliar
habilidades funcionais dos estudantes, promovendo sua
autonomia e participacgao;

Xlll - acesso a educacédo superior e a educacgao profissional e
tecnoldgica em igualdade de oportunidades e condi¢gdes com
as demais pessoas;

]

XV - acesso da pessoa com deficiéncia, em igualdade de
condi¢des, a jogos e a atividades recreativas, esportivas e de
lazer, no sistema escolar;

[.]

XVII - oferta de profissionais de apoio escolar;

[...]
Dessa forma, no que concerne a educagao, consideramos que

a maior parte dos dispositivos do projeto em analise (originalmente
apresentado em 2004, antes da aprovagdo do Estatuto) propde direitos
atualmente ja garantidos em lei. Por isso, optamos por suprimir do texto os
dispositivos que causariam duplicidades. Considerando as necessidades
especificas das pessoas com albinismo, estabelecemos a previsao de
assegurar a orientacdo, nas instituicbes de ensino, quanto a utilizacédo de
protetores e bloqueadores solares e, na pratica de educacéo fisica, a escolha

de atividades condizentes com suas limitagdes.

Também inserimos dispositivo que incumbe o poder publico de
estimular a pesquisa cientifica e o desenvolvimento tecnolégico com vistas a

ampliar a inclusdo social da pessoa com albinismo. Entendemos que é
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necessario desenvolver o conhecimento sobre o tema, inclusive para que as

politicas publicas possam ser bem fundamentadas.

Além disso, unificamos o termo utilizado para se referir as
pessoas com albinismo. Na proposi¢cdo original, nos seus apensados e no
substitutivo da CTASP, constam diferentes termos que optamos por substituir,
em todas as ocorréncias, por “pessoa com albinismo”, visto ser essa uma
expressdo mais contemporanea e a que encontramos com mais frequéncia em

nossas pesquisas sobre o tema.

Com o fim de reforgar o combate a discriminagdo em sala de
aula, problema que afeta, mesmo que n&o exclusivamente, as pessoas com
albinismo, sugerimos que, no que tange as incumbéncias dos proprios
docentes na Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional, seja
acrescentado dispositivo que insira, como competéncia dos educadores, a
identificacdo e intervencdo em situagdes de discriminacdo e bullying,
promovendo um ambiente em sala de aula inclusivo, seguro, acolhedor e livre

de violéncia.

Dada a extensdo das alteragdes propostas, optamos por
elaborar novo substitutivo, alterando, na ementa, a ordem das areas para
“saude, educacéo e trabalho”, retirando, em ultima analise o termo “género”, do
paragrafo 3° do artigo 4°, para melhor adequagao de nomenclatura, e usando
como base a proposi¢cao apresentada na CTASP, com a certeza de que a
proposta ainda podera ser aperfeicoada pela Comissdo de Saude, para onde

seguira apos a apreciagao por esta Comissao.

Em razdo do exposto, nosso voto é pela aprovagao do Projeto
de Lei n°® 8.033, de 2017, de seus dois apensados (PL n° 8.035/2017 e PL n°
3.227/2019) e do Substitutivo adotado pela CTASP, na forma do Substitutivo

em anexo.

Sala da Comissao, em de de 2023.

Deputada LUISA CANZIANI
Relatora
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COMISSAO DE EDUCAGAO

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 8.033, DE 2017

Assegura as pessoas com
albinismo o exercicio de direitos
basicos nas areas de saude,
educacao e trabalho.

O Congresso Nacional decreta:

CAPITULO |
DISPOSIGOES GERAIS

Art. 1° Esta Lei assegura as pessoas com albinismo direitos
basicos nas areas de saude, educacao e trabalho, com vistas ao bem-estar e a
integracao social delas, além de criar obrigagdes ao poder publico relativas ao
fornecimento de produtos e servicos consumiveis especificamente pelas

pessoas com albinismo.

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

Municipios.

Art. 2° O poder publico devera estimular a pesquisa cientifica e
o desenvolvimento tecnolégico com vistas a ampliar a inclusdo social da

pessoa com albinismo.

CAPITULO Il
DOS DIREITOS RELATIVOS A SAUDE

Art. 3° Fica o poder publico obrigado a fornecer gratuitamente,
as pessoas com albinismo, pecas de vestuario fabricadas com tecido dotado de

fator de protegao solar igual ou superior a 50 (cinquenta).

Art. 4° O vestuario de que trata o artigo 3° desta Lei sera

fornecido pelo Sistema Unico de Saude — SUS em até 30 (trinta) dias apds ser
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protocolizado requerimento instruido com laudo médico circunstanciado que

individualize as necessidades do paciente.

§ 1° O laudo médico, além de caracterizar a patologia,
descrevera o tipo de vestuario e as partes do corpo humano a serem

protegidas.

§ 2° O SUS fornecera o numero de pecas de vestuario
indicadas no laudo médico suficientes para o uso do paciente durante 1 (um)

ano.

§ 3° O SUS fornecera as pecas de vestuario requeridas
obedecendo as tabelas de tamanho habitualmente praticadas pelo comércio,

voltadas para o publico adulto e infantil.

Art. 5° O SUS, por meio de trabalho articulado entre o
Ministério da Saude e Secretarias estaduais e municipais de saude, fica
obrigado a distribuir mensalmente, as pessoas com albinismo, protetor e
bloqueador solar, além de 6culos escuros que contenham protecdo contra os
raios UVA e UVB.

Art. 6° O SUS fica obrigado a dar atendimento dermatoldgico e
oftalmoldgico prioritario as pessoas com albinismo, mediante o cadastramento

dos beneficiarios nos competentes 6rgaos de saude.

Art. 7° O poder publico deve estabelecer prioridade no
atendimento e no tratamento de pessoas com albinismo, nas unidades publicas

de saude, observadas as seguintes praticas:

| — promocdo do acesso das pessoas com albinismo aos
servicos publicos de saude para a realizagdo periodica de exames
oftalmolégicos e dermatolégicos para o monitoramento dos riscos de cegueira

e de cancer de pele;

Il — aquisicdo facilitada de equipamentos necessarios a
protecdo dos olhos e da pele e que permitam a melhoria funcional e a

autonomia pessoal das pessoas com albinismo;

[l — aconselhamento genético;
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IV — desenvolvimento de programas especiais de prevengao de

acidentes destinados as pessoas com albinismo; e

V — estabelecimento de fatores de protecdo de acordo com a
atividade laboral desenvolvida e o grau de hipopigmentagcao congénita da
pessoa com albinismo, com posterior distribuicdo gratuita de protetor e

bloqueador solar.

CAPITULO Il
DOS DIREITOS RELATIVOS A EDUCACAO E AO TRABALHO

Art. 8° Ao aluno com albinismo fica assegurada a orientagéo,
nas instituicdes de ensino, quanto a utilizacdo de protetores e bloqueadores
solares e, na pratica de educacéo fisica, a escolha de atividades condizentes

com suas limitacdes.

Art. 9° O Art. 13. da Lei n°® 9.394, de 20 de dezembro de 1996

passa a vigorar com a seguinte redagao:

VII - identificar e intervir prontamente em
situagdes de violéncia, especialmente a
intimidacao sistematica (bullying),
promovendo, nas salas de aula, um
ambiente escolar seguro, acolhedor e

inclusivo.” (NR)

Art. 10. A fim de incentivar maior participagao das pessoas com
albinismo 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 constituicdo e

organizagao de cooperativas; e
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Il — promover-lhes servicos de habilitagcdo e de reabilitacao

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

Art. 11. Esta Lei entra em vigor 180 (cento e oitenta dias) apos

sua data de publicagao.

Sala da Comissao, em de de 2023.

Deputada LUISA CANZIANI
Relatora
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i CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE EDUCAGAO

PROJETO DE LEI N° 8.033, DE 2017

Ill - PARECER DA COMISSAO

A Comissdao de Educagdo, em reunido extraordinaria realizada
hoje, mediante votacao ocorrida por processo simbolico, concluiu pela aprovagdo do
Projeto de Lei n® 8.033/2017, do PL 8035/2017 e do PL 3227/2019, apensados, ¢ do
Substitutivo adotado pela CTRAB, com substitutivo, nos termos do Parecer da Relatora,
Deputada Luisa Canziani.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Moses Rodrigues - Presidente, Socorro Neri, Rafael Brito e Diego
Garcia - Vice-Presidentes, Alice Portugal, Cabo Gilberto Silva, Carlos Henrique
Gaguim, Chico Alencar, Cristiane Lopes, Daniel Barbosa, Fernando Mineiro, Franciane
Bayer, Gilberto Nascimento, Glauber Braga, Gustavo Gayer, Ismael, Pedro Uczai, Prof.
Reginaldo Veras, Professora Goreth, Ricardo Ayres, Sargento Gongalves, Tabata
Amaral, Taliria Petrone, Abilio Brunini, Adriana Ventura, Atila Lins, Atila Lira,
Delegado Eder Mauro, Duda Salabert, Ivan Valente, Luisa Canziani, Mauricio
Carvalho, Meire Serafim, Natalia Bonavides, Pastor Eurico, Pr. Marco Feliciano, Samia
Bomfim, Sidney Leite, Soraya Santos e Tarcisio Motta.

Sala da Comissao, em 21 de junho de 2023.

Deputado MOSES RODRIGUES
Presidente
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE EDUCAGAO

SUBSTITUTIVO ADOTADO PELA CE

AO PROJETO DE LEI N° 8033, DE 2017
(Apensados PL n° 8035/2017 e 3227/2019)

Assegura as pessoas com albinismo o
exercicio de direitos basicos nas areas de

saude, educacao e trabalho.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

CAPITULO |
DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Esta Lei assegura as pessoas com albinismo direitos
basicos nas areas de saude, educacgao e trabalho, com vistas ao bem-estar e a
integracao social delas, além de criar obrigagdes ao poder publico relativas ao
fornecimento de produtos e servicos consumiveis especificamente pelas

pessoas com albinismo.

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

Federal e dos Municipios.
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CAMARA DOS DEPUTADOS

Art. 2° O poder publico devera estimular a pesquisa cientifica e
o desenvolvimento tecnoldégico com vistas a ampliar a inclusdo social da

pessoa com albinismo.

CAPITULO Il
DOS DIREITOS RELATIVOS A SAUDE

Art. 3° Fica o poder publico obrigado a fornecer gratuitamente,
as pessoas com albinismo, pecas de vestuario fabricadas com tecido dotado de

fator de protegao solar igual ou superior a 50 (cinquenta).

Art. 4° O vestuario de que trata o artigo 3° desta Lei sera
fornecido pelo Sistema Unico de Satde — SUS em até 30 (trinta) dias apos ser
protocolizado requerimento instruido com laudo médico circunstanciado que

individualize as necessidades do paciente.

§ 1° O laudo médico, além de caracterizar a patologia,
descrevera o tipo de vestuario e as partes do corpo humano a serem

protegidas.

§ 2° O SUS fornecera o numero de pecas de vestuario
indicadas no laudo médico suficientes para o uso do paciente durante 1 (um)

ano.

§ 3° O SUS fornecera as pecas de vestuario requeridas
obedecendo as tabelas de tamanho habitualmente praticadas pelo comércio,

voltadas para o publico adulto e infantil.

Art. 5° O SUS, por meio de trabalho articulado entre o
Ministério da Saude e Secretarias estaduais e municipais de saude, fica
obrigado a distribuir mensalmente, as pessoas com albinismo, protetor e
bloqueador solar, além de éculos escuros que contenham prote¢cao contra os
raios UVA e UVB.
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CAMARA DOS DEPUTADOS

Art. 6° O SUS fica obrigado a dar atendimento dermatolégico e
oftalmoldgico prioritario as pessoas com albinismo, mediante o cadastramento

dos beneficiarios nos competentes 6rgaos de saude.

Art. 7° O poder publico deve estabelecer prioridade no
atendimento e no tratamento de pessoas com albinismo, nas unidades publicas

de saude, observadas as seguintes praticas:

| — promogdo do acesso das pessoas com albinismo aos
servicos publicos de saude para a realizacdo periddica de exames
oftalmoldgicos e dermatolégicos para o monitoramento dos riscos de cegueira

e de cancer de pele;

I — aquisicdo facilitada de equipamentos necessarios a
protecdo dos olhos e da pele e que permitam a melhoria funcional e a

autonomia pessoal das pessoas com albinismo;
[Il — aconselhamento genético;

IV — desenvolvimento de programas especiais de prevencgéo de

acidentes destinados as pessoas com albinismo; e

V — estabelecimento de fatores de protecdo de acordo com a
atividade laboral desenvolvida e o grau de hipopigmentagcdo congénita da
pessoa com albinismo, com posterior distribuicdo gratuita de protetor e

bloqueador solar.

CAPITULO Il
DOS DIREITOS RELATIVOS A EDUCACAO E AO TRABALHO

Art. 8° Ao aluno com albinismo fica assegurada a orientagao,
nas instituicdes de ensino, quanto a utilizacdo de protetores e bloqueadores
solares e, na pratica de educacao fisica, a escolha de atividades condizentes

com suas limitagoes.
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CAMARA DOS DEPUTADOS

Art. 9° O Art. 13. da Lei n° 9.394, de 20 de dezembro de 1996

passa a vigorar com a seguinte redagao:

VIl - identificar e intervir prontamente em
situacdes de violéncia, especialmente a
intimidacao sistematica (bullying),
promovendo, nas salas de aula, um
ambiente escolar seguro, acolhedor e

inclusivo.” (NR)

Art. 10. A fim de incentivar maior participacdo das pessoas com
albinismo 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 colocacao seletiva;

Il - apoiar o desenvolvimento do trabalho por conta prépria,
através da abertura de linhas especiais de crédito e da constituicdo e

organizagao de cooperativas; e

[l — promover-lhes servicos de habilitagdo e de reabilitagado

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

Art. 11. Esta Lei entra em vigor 180 (cento e oitenta dias) apds

sua data de publicagao.

Sala da Comissao, em 21 de junho de 2023.

Deputado MOSES RODRIGUES
Presidente
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