PROJETO DE LEI N° 20.937/2014

Institui o programa que assegura as pessoas portadoras de
albinismo, o exercicio de direitos basicos nas areas de educacio,
saude e trabalho, no Estado da Bahia

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA

DECRETA:

Art. 1°. Esta lei institui a politica nacional de protecao dos direitos basicos, nas areas de
educacio, saude e trabalho da pessoa com albinismo e estabelece diretrizes para sua
consecugao.

Paragrafo unico. Para os efeitos desta lei, ¢ considerada pessoa com albinismo o
portador de distarbios classificados no codigo “E70.3 Albinismo”, da décima revisao da
Classificagao Estatistica Internacional de Doenc¢as e Problemas Relacionados a Saude
(CID-10), e revisoes subsequentes.

Art. 2°. As pessoas portadoras de necessidades especiais, em razio de
hipopigmentagdo congénita (albinismo), ¢ assegurado o exercicio de direitos basicos,
com vistas ao seu bem-estar pessoal e a sua integracao social:

| — Na educacao:

a) Matricular compulsoriamente, em cursos regulares, de estabelecimentos
educacionais publicos em todos os niveis, com vistas a sua integracdo ao sistema
regular de ensino;

b) Criar, na escola, de ambiente estimulante e apropriado as especificidades dos alunos
portadores de deficiéncia visual em razio do albinismo;

c) Instituir cotas nas universidades publicas estaduais para alunos portadores de
albinismo egressos de escolas;

d) Assegurar a presenga, 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 6ticos



€ nao-oticos e no acesso a textos e livros impressos em tipos ampliados que
compensem suas limita¢des individuais;

f) Orientar e disponibilizar ao aluno portador de albinismo na utilizagao de protetores
solares quando da realizacido de atividades externas e, na pratica de educacio fisica;

g) Facilitar a escolha de atividades condizentes com suas limitagoes visuais, sem
prejuizo ao seu desenvolvimento educacional.

Il — Na 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 servigos publicos de saude
para a realizagdo periodica de exames oftalmologicos, dermatologicos e oncologicos
para o monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele;

c) Facilitar a aquisi¢io de equipamentos necessarios a protecdo dos olhos (6culos de
sol) e da pele (protetores solares de diversos fatores) e que permitam a melhoria
funcional e a autonomia pessoal dos portadores de albinismo;

d) Promover o trabalho de prevenciao, através do aconselhamento genético e
psicologico.

1l — No trabalho:

a) Intermediar a inserg¢ao das pessoas portadoras de albinismo no mercado de trabalho,
utilizando sistemas de apoio especial ou de colocagao seletiva;

b) Capacitar para o trabalho as pessoas portadoras de albinismos através de servigos
de habilitacdo e de reabilitagao profissional.

Art. 3°. O Poder Executivo determinara as Secretarias de Estado pertinentes para a
garantia dos direitos elencados no artigo anterior as providéncias necessarias.

Art. 4°. As despesas decorrentes da execuc¢do desta lei correrdo a conta de dotagoes
orcamentarias proprias, suplementadas se necessario.

Art. 5°. Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao, devendo ser regulamentada
no que couber, em 90 (noventa) dias.

Salas das Sessoes, 29 de setembro de 2014.



LUIZA MAIA
Deputada estadual — PT

JUSTIFICATIVA

Pretendemos com este projeto a inclusao social e o bem-estar dos portadores de
albinismo, através de um programa que assegure a essas pessoas, O exercicio de
direitos basicos nas areas de educagdo, saude e trabalho, tendo em vista as
dificuldades por ela enfrentadas.

O albinismo ¢ uma hipopigmentacdo congénita, que confere a pessoa a cor branca
(résea) da pele, dos pelos do corpo e dos olhos, devido a auséncia da produgao de
melanina (substancia que confere a prote¢ao aos raios UVA e UVB). Existem varios
tipos de albinismo, entretanto a forma mais perigosa, que determina a total auséncia de
pigmentagao por todo o corpo, ¢ denominada albinismo 6culo-cutaneo.

Esta patologia, que decorre de um bloqueio incuravel da sintese de melanina, ao afetar
os olhos, sob a forma de nistagmo, reduc¢do da acuidade visual, estrabismo, fotofobia,
perda da percepcio de profundidade, causa, precocemente aos seus portadores,
deficiéncia visual de moderada a séria. Ao afetar a pele provoca inumeras lesoes
pré-cancerigenas e cancerigenas, ainda quando os portadores estejam expostos a
iluminacio solar indireta.

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

Mesmo abrangendo uma significativa parcela da populagao, as pessoas portadoras do
albinismo vivem em um processo discriminatério constante e em situac¢ao de pobreza e
abandono. Sendo assim, sao obrigadas a se langarem cedo no mercado de trabalho,
geralmente informal, em atividades desenvolvidas sob grande exposi¢do solar, tais
como: ajudantes de pedreiro, jornaleiro, verdureiro, o que contribui significativamente
para o agravamento de suas mazelas.

Apesar disso, at¢é o momento, inexistem acgdes publicas especificas voltadas para a
acessibilidade e inclusao das pessoas com albinismo. O cotidiano do albino, portanto, ¢
marcado pela intolerancia a luz solar e ameacgado, constantemente, pelos riscos da



cegueira e do cancer de pele.

O albino, por ser considerado portador de necessidades especiais, precisa de apoio
para que seja assegurado o exercicio dos seus direitos basicos constitucionalmente
consagrados.

O Estado da Bahia precisa criar politicas publicas de aten¢ao aos portadores de
albinismo, contemplando as diversas fases da vida, desde o nascimento até a fase
adulta, com énfase para o atendimento nas areas de dermatologia e oftalmologia, para
0 monitoramento dos riscos de cegueira e de cancer de pele.

Outra agdo necessaria ¢ a realizagao de um censo de toda a populagio albina do Brasil,
para que se tenha um levantamento diagnostico da situagao real do Pais, nessa
questao da saude publica.

A implementagao destas agoes se impde como uma exigéncia das determinagoes
constitucionais contidas no art. 7°, XXXI; art. 23, Il; art. 203, IV; art. 208, llI; art. 227,
inciso Il do § 1°.

Neste sentido e dada a relevancia social da proposta, esperamos que a tramitacao
desse projeto de lei encontre guarida entre os nobres deputados e possa merecer
aprovagio desta casa.

Salas das Sessades, 29 de setembro de 2014.

LUIZA MAIA
Deputada estadual - PT






