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COMISSAO DE SAUDE

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 educacéo, saude e trabalho.

Autor: Deputado PR. MARCO FELICIANO
Relatora: Deputada MEIRE SERAFIM

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n°® 8.033, de 2017, de autoria do Deputado Pr.
Marco Feliciano, pretende assegurar as pessoas portadoras de albinismo o

exercicio de direitos basicos nas areas de educacéo, saude e trabalho.

O autor da proposicdo justifica sua iniciativa citando a
necessidade de adaptacbes e suporte especializado para pessoas com
albinismo no ambiente escolar, devido as suas dificuldades visuais e
sensibilidade a luz. Defende ainda ac¢des na saude, como a prioridade no
atendimento e a realizacdo de exames oftalmoldgicos e dermatologicos
regulares, aléem de aconselhamento genético para prevenir complicacdes.
Aponta também a necessidade inclusdo no mercado de trabalho através de
medidas como horarios flexiveis, adaptacées no local de trabalho e programas
de habilitacéo e reabilitacdo profissional, para promover a integracdo social e
cumprir com as exigéncias constitucionais relativas aos direitos das pessoas
com deficiéncia.

Foram apensados ao projeto original:
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e PL n° 8.035/2017, de autoria do Deputado Pr. Marco
Feliciano, que assegura as pessoas portadoras de
hipopigmentagcdo congénita o recebimento de protetor e
bloqueador solar e oOculos escuros que contenham
protecdo contra os raios UVA e UVB pelo SUS e da outras
providéncias.

e PL n°3.227/2019, de autoria do Deputado Paulo Bengtson,
que dispde sobre o direito de pessoas com
hipopigmentagdo 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).

Os Projetos, que tramitam sob o rito ordinario, estao sujeitos a
apreciacdo conclusiva pelas Comissées. Foram distribuidos a Comissédo de
Trabalho, Comissdo de Educacdo e Comissdo de Saude, para exame de
mérito; a Comissao de Financas e Tributacdo, para apreciacdo da adequacao
financeira e orcamentaria (art. 54 RICD); e a Comissdo de Constituicdo e
Justica e de Cidadania, para afericdo da constitucionalidade, da juridicidade e
da técnica legislativa (art. 54 RICD).

Na Comisséo de Trabalho, em 2019, foi aprovado parecer pela
aprovacao do projeto principal e dos apensados, com Substitutivo.

Na Comissao de Educacdo, em 2023, foi aprovado parecer
pela aprovacdo do projeto principal, dos apensados e do substitutivo da

Comissao de Trabalho, na forma de novo substitutivo.

Ao fim do prazo regimental, ndo foram apresentadas emendas
nesta Comissao.

E o relatorio.
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Il - VOTO DA RELATORA

Cabe a esta Comissao a apreciagédo de proposi¢cdes, quanto ao
mérito, no que tange a questdes referentes a seu campo tematico e areas de

atividade, nos termos regimentais.

O Projeto de Lei n° 8.033, de 2017, de autoria do Deputado Pr.
Marco Feliciano, pretende assegurar as pessoas portadoras de albinismo o
exercicio de direitos basicos nas areas de educacao, saude e trabalho.

O autor da proposicdo justifica sua iniciativa citando a
necessidade de adaptacbes e suporte especializado para pessoas com
albinismo no ambiente escolar, devido as suas dificuldades visuais e
sensibilidade a luz. Defende ainda agbes na saude, como a prioridade no
atendimento e a realizacdo de exames oftalmoldgicos e dermatologicos
regulares, além de aconselhamento genético para prevenir complicacdes.
Aponta também a necessidade inclusdo no mercado de trabalho através de
medidas como horarios flexiveis, adapta¢fes no local de trabalho e programas
de habilitacdo e reabilitacdo profissional, para promover a integracdo social e
cumprir com as exigéncias constitucionais relativas aos direitos das pessoas

com deficiéncia.

Foram apensados ao projeto original o PL n° 8.035/2017, que
assegura as pessoas com hipopigmentagdo congénita o recebimento de
protetor solar e Oculos escuros com prote¢cdo contra os raios UV, e o PL n°
3.227/2019, que dispde sobre o direito de pessoas com hipopigmentacéo
congénita ou adquirida de receberem gratuitamente pecas de vestuario com

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

A aprovacao dos projetos de lei sob analise ndo é apenas uma
medida de saude publica, mas também de justica social. As pessoas com
albinismo enfrentam desafios Unicos e graves de salude que merecem atencao

prioritaria. Essa condi¢cdo genética, caracterizada pela auséncia parcial ou total
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de pigmento na pele, cabelos e olhos, expde individuos a riscos elevados de

cancer de pele e de problemas visuais.

Estabelecer prioridade no atendimento e tratamento destes
cidaddos em unidades de saude é fundamental para garantir que eles recebam
0s cuidados preventivos e terapéuticos necessarios em tempo habil. Isso teria
o potencial de ndo s6 melhorar a qualidade de vida, mas também de reduzir a
incidéncia de complicacbes graves, economizando recursos do sistema de

saude a longo prazo.

Nesse contexto, o acesso facilitado a exames oftalmolédgicos e
dermatoldgicos regulares também seria uma medida preventiva crucial. Muitos
dos riscos associados ao albinismo, como cegueira e cancer de pele, podem
ser significativamente mitigados com a deteccéo precoce e 0 acompanhamento
continuo.

Por fim, a promoc¢do de medidas preventivas, como o
fornecimento de produtos de protecéo, traria diversos beneficios adicionais as
pessoas com albinismo, permitindo uma maior participagdo no ambito social e
no mercado de trabalho. A aprovacgéo destes projetos seria, portanto, um passo
essencial para assegurar que essas pessoas possam viver com a saude e a

autonomia que merecem.

Porém, entendemos como necessarias pequenas alteracdes no
texto aprovado pela Comissdo de Educacédo, para adequar os dispositivos a
realidade do Sistema Unico de Saude (SUS). Como o albinismo cursa com
diferentes formas de apresentacdo, é interessante regulamentar no ambito
infralegal os tipos de protecdo para cada caso, considerando inclusive a
exposicao solar local. Ademais, entende-se que o prazo de 30 dias para
fornecimento de vestimentas adequadas seria inviavel para varias regidées do
Brasil. Além dessas poucas alteracdes, mantivemos todo o restante do

conteudo aprovado pela Comisséo de Educacéo.

Pelas razbes expostas, na certeza do mérito e oportunidade da
proposicéo, meu voto é pela APROVACAO do Projeto de Lei n° 8.033, de 2017
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COMISSAO DE SAUDE

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

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

O Congresso Nacional decreta:

CAPITULO |

DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Esta Lei assegura as pessoas com albinismo direitos
basicos nas areas de saude, educacédo e trabalho, com vistas ao bem-estar e a
integracdo social delas, além de criar obrigacdes 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 administracao
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 tecnoldgico com vistas a ampliar a inclusédo social da

pessoa com albinismo.

CAPITULO Il

DOS DIREITOS RELATIVOS A SAUDE
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Art. 3° Fica o poder publico obrigado a fornecer gratuitamente,
as pessoas com albinismo, pecas de vestuério fabricadas com tecido dotado de
fator de protecdo solar suficiente para a devida protecdo, na forma do
regulamento.

Art. 4° O vestuario de que trata o artigo 3° desta Lei sera
fornecido pelo Sistema Unico de Saltde (SUS) apds ser protocolizado
requerimento instruido com laudo médico circunstanciado que individualize as

necessidades do paciente.

8§ 1° O laudo médico, além de caracterizar o albinismo,
descrevera o tipo de vestuario e as partes do corpo humano a serem
protegidas.

§ 2° O SUS fornecera o numero de pecas de suficientes para o
uso do paciente durante 1 (um) ano.

8§ 3° O SUS fornecer4d 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 as Secretarias de Saude, fica obrigado a distribuir
periodicamente, as pessoas com albinismo, protetor e bloqueador solar, além
de Oculos escuros que contenham protecdo contra os raios UVA e UVB, na
forma do regulamento.

Art. 6° Fica garantido no ambito do SUS atendimento
dermatolégico e oftalmologico as pessoas com albinismo, de forma prioritaria,
mediante o cadastramento dos beneficiarios nos competentes oOrgaos de
saude.

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

de salde, observadas as seguintes praticas:
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| - promocdo do acesso das pessoas com albinismo aos
servicos publicos de saude para a realizacdo periddica de exames
oftalmolégicos e dermatologicos 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;
lll - aconselhamento genético;

IV - desenvolvimento de programas especiais de prevencéo de
acidentes destinados as pessoas com albinismo;

V - estabelecimento de fatores de protecdo de acordo com a
atividade laboral desenvolvida e o grau de hipopigmentacdo 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 orientacgéo,
nas instituicbes de ensino, quanto a utilizacdo de protetores e bloqueadores
solares e, na pratica de educacdo fisica, a escolha de atividades condizentes

com suas limitagoes.

Art. 9° O art. 13 da Lei n® 9.394, de 20 de dezembro de 1996
passa a vigorar com a seguinte redacao:

VIl - identificar e intervir prontamente em situacbes de
violéncia, especialmente a intimidacdo sistematica (bullying),
promovendo, nas salas de aula, um ambiente escolar seguro,
acolhedor € inclusivo.” (NR)
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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 propria,
através da abertura de linhas especiais de crédito e da constituicdo e

organizacao de cooperativas;

lll - promover-lhes servicos de habilitacdo e de reabilitagdo
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 publicacéo.

Sala da Comissao, em de de 2023.

Deputada MEIRE SERAFIM
Relatora
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