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l CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL
E Gabinete do Deputado Eduardo Pedrosa - Gab 20

< N7

PROJETO DE LEI N°, DE 2021
(Autoria: Deputado Eduardo Pedrosa )

Estabelece diretrizes para

a

implantacdo da Politica Distrital de
Prevencédo, Deteccdo, Assisténcia e
Atencao as Pessoas Portadoras de

Hipopigmentagao Congénita

Albinismo, e da outras providéncias.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 1° Ficam instituidas diretrizes para a implantacdo do Politica
Distrital de Prevencdo, Deteccdo, Assisténcia e Atencdo as Pessoas
Portadoras de Hipopigmentagdo Congénita - Albinismo, com vistas a
assegurar sua integracao, incluséo social, desenvolvimento educacional e
o fortalecimento das acdes de equidade na Atencdo Primaria a Saude, em
especial, no tratamento das doencas dermatoldgicas e oftalmoldgicas.

Paragrafo Unico. Considera-se portador de Hipopigmentacdo
congénita ou albinismo, para efeitos dessa Lei, a pessoa diagnosticada por
profissional da &rea médica, cuja enfermidade seja classificada com cédigo
“E70.3 — Albinismo” da Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas
e Problemas Relacionados a Saude — CID 10, e revisdes subsequentes.

Art. 2° Sao diretrizes da Politica Distrital Protecdo e Atencdo as
Pessoas Portadoras de Hipopigmentagdo Congénita - Albinismo:

| - estimular o apoio a suas limitagdes individuais;

Il - facilitar a escolha de atividades condizentes com suas
limitacGes visuais, sem prejuizo ao seu desenvolvimento educacional,

[l - promocdo e desenvolvimento de ac¢des nas unidades de
saude, voltadas a realizacdo periddica de exames oftalmologicos,
dermatolégicos e oncolégicos, para monitoramento dos riscos de cegueira
e de cancer de pele;

IV - promover o trabalho de prevencdo, através do
aconselhamento genético e psicoldgico;

V - intermediar a inser¢céo das pessoas portadoras de albinismo no
mercado de trabalho, utilizando sistemas de apoio especial ou de
colocacao seletiva;

VI - apoiar, na sala de aula, os alunos portadores de albinismo no
uso de recursos 6ticos e ndo 6ticos e no acesso a textos e livros impressos
em tipos ampliados que compensem suas limitages individuais;
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VIl - facilitar a escolha de atividades condizentes com suas
limitacGes visuais, sem prejuizo ao seu desenvolvimento educacional,

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

Paragrafo unico. O Poder Publico empregard recursos técnicos
para identificacdo e acompanhamento de alunos albinos na rede publica
de ensino, de que tratam os incisos VI e VII.

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Politica Distrital
Protecdo e Atencdo as Pessoas Portadoras de Hipopigmentacdo
Congénita - Albinismo:

| - elaboracdo e implantacdo de cadastro distrital da pessoa
portadora de albismo;

I - conhecer e compreender as necessidades médicas,
psicologicas e sociais dessa populacdo vulneravel;

Il - diagnosticar o tipo de albinismo para orientacao genética;
IV - realizar heredograma;

V - promover orientacdo e elementos para a correta pratica da
fotoprotecao cutanea e oftalmoldgica;

VI - realizar exame periodico da pele dos pacientes com albinismo
no sentido de diagnosticar precocemente e tratar lesdes pré-malignas ou
malignas;

VII - prover material de fotoprotecdo para pacientes carentes (em
desenvolvimento);

VIII - implementar e promover de politicas publicas voltadas a
assegurar o direito de acesso a saude, inclusdo social e demais direitos
sociais, criando condicbes para promover a autonomia, integracdo e
participagéo efetiva na sociedade;

IX - desenvolver acdes que favorecam a divulgacdo de
informacdes de carater educativo, de modo a promover a conscientizacao
acerca da enfermidade como meio de eliminar as formas de violéncia e
preconceito.

Art. 4° Esta lei entrara em vigor na data de sua publicacao.
Art. 5° Revogam-se as disposi¢cdes em contrario.
JUSTIFICACAO

O albinismo € um disturbio de natureza genética que resulta na
auséncia completa ou parcial de pigmentacdo da pele, olhos e cabelos,
determinada pela auséncia ou defeito da enzima que a produz. Trata-se de
um distlrbio hereditario que se manifesta quando o pai e a mde sao
portadores dos genes que o0 ocasionam.

Sua incidéncia global € de uma em cada 17 mil pessoas .Essa
incidéncia é estimada para o0 mundo todo, mas no Brasil e,
especificamente, no Distrito Federal ndo existem dados epidemioldgicos
consolidados nas bases governamentais.Segundo, levantamento de
especialistas (geneticistas), estima-se que cerca de 1.000 mil pessoas
com hipopigmentacdo congénita — Albinismo, vivem no DF e entorno
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S&o0 apenas estimativas locais e bastante pontuais.Contudo, essa
auséncia de dados estatisticos sobre a pessoa albina, deixa essa
condicdo ainda mais no campo do desconhecimento da sociedade,
em geral . Essa invisibilidade também acaba fomentando um preconceito.

O preconceito por parte das pessoas que levam, entdo, a uma
situacdo de segregagcao e isolamento social em muitas das situacoes.
Muitas pessoas com albinismo passam por todas essas etapas e acabam
sofrendo e se segregando da sociedade ou elas sdo segregadas da
sociedade.lsso também gera outra consequéncia que € o0 capacitismo,
gue € a discriminacdo e o0 preconceito social contra pessoas com
alguma deficiéncia .

Alimentar o capacitismo possibilita que outras pessoas também
desconhecem a sua condicdo e ai comecam a surgir as ideias errbneas de
gue uma pessoa com albinismo tem menor capacidade cognitiva.
Infelizmente, ao mesmo tempo em que uma pessoa com albinismo é
invisivel aos olhos da sociedade e do poder publico, ela chama atencao
por ser diferente.

Além disso, a pessoa albina, precisa ter cuidados fisicos,
sociais, psicolégicos; a ter um atendimento oftalmoldgico,
dermatolégico apropriado .Assim, o programa a ser instituido, visa
guebrar esse paradigma e tornar inserida na sociedade uma pessoa que
tem uma caracteristica diversa, que a gente considera anormal.

Por seu turno, o albinismo pode se manifestar de forma total ou
parcial, afetando todo o corpo ou parte dele. A forma mais comum, no
entanto, é a total. As pessoas com albinismo apresentam, em geral, as
seguintes caracteristicas, que podem variar de acordo com o grau de
manifestagdo da disfuncdo: pele branca, fragil e fotossensivel, altamente
suscetivel a queimaduras e cancer de pele; variacbes na cor da iris;
auséncia de pigmentacao na retina; alteracdes da anatomia ocular e visao
subnormal; e patologias pulmonares e intestinais, em alguns casos mais
graves.

Neste sentido, a proposi¢cdo ora apresentada visa assegurar as
pessoas com albinismo implantacdo do Politica Distrital Protecdo a
Pessoa Portadora de Hipopigmentacdo congénita, com vistas a sua
plena integracdo social, moldadas para adaptar e atender as
necessidades e as demandas especificas de uma pessoa com
albinismo.

Infelizmente, a condicdo de albino impde a este grupo social
dificuldades que, comumente, ndo alcancam o0s demais e, por isso,
merecem tratamento diferenciado do Estado, com a implementacdo de
uma politica publica que favoreca o desenvolvimento de a¢des, bem como
a divulgacdo de informacdes de carater educativo, de modo a promover a
conscientizagcédo acerca da enfermidade como meio de eliminar as formas
de violéncia e preconceito.

Noutro giro, o projeto de lei em comento visa, também, a assegurar
as pessoas albinas direitos basicos nas areas de educacdo, saude e
trabalho, com vistas ao seu bem-estar social.

No que se refere aos aspectos constitucionais da proposi¢éo, cabe-
nos mencionar o inciso V do art. 23, da Carta da Republica, segundo o
qual compete a Unido, aos Estados, ao Distrito Federal e aos
Municipios proporcionar os meios de acesso a cultura e a educacao.
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Neste toar, a Lei Organica do Distrito Federal, assim preceitua:

Art. 204 . A saude é direito de todos e dever do Estado, assegurado
mediante politicas sociais, econdmicas e ambientais que visem:

| - ao bem-estar fisico, mental e social do individuo e da coletividade, a
reducdo do risco de doencas e outros agravos;

Il - ao acesso universal e igualitario as a¢des e servigos de saude, para
sua promocao, prevencdao, recuperacao e reabilitacdo ": (grifos nossos)

Portanto, como se infere na LODF, as distincbes no tratamento
entre pessoas, determinadas por lei, sdo validas quando compensam
situacdes de desigualdade entre elas , em especial, em face das
dificuldades sociais por que passam os albinos, esse grupo merece
atencdo especial por parte do Estado .

Adicionalmente, de acordo com o principio da igualdade, estatuido
no art. 5°, “caput”, da Constituicdo da Republica, “todos sdo iguais perante
a lei, sem distincdo de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e
aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade” . Uma leitura
desavisada do antedito dispositivo constitucional pode levar o leitor a uma
interpretacdo equivocada: a de que a lei ndo comporta distincées.

Na verdade, tratar os iguais de maneira igual, e os desiguais,
desigualmente, € medida que se imp6e em face do préprio principio
da igualdade .Assim, qualquer distincao feita por lei é vélida, desde que o
fator distintivo esteja a servigco de uma finalidade acolhida pelo direito
. O que gueremos dizer, com isso, é que qualquer tratamento especial a
um determinado grupo deve ser uma medida que reduza os elementos que
tornam esse grupo desigual na sociedade.

A pessoa albina precisa de apoio para que seja assegurado o
exercicio dos seus direitos basicos, pois, 0 seu cotidiano € marcado pela
intolerdncia a luz solar, ameacado constantemente, pelos riscos da
cegueira e do cancer de pele. O albino precisa de apoio para que seja
assegurado o exercicio dos seus direitos basicos. N&o custa lembrar que
vivemos em um dos estados com maior incidéncia solar da Federacao -
estima-se que o0 recurso solar para o Centro Oeste € equivalente ao
encontrado nas regides Nordeste e Sudeste, sendo que uma das maiores

irradiacdes do Centro-Oeste e do Brasil se encontra no Distrito Federal -.

Nesse sentido, o poder publico distrital, precisa estabelecer
politicas publicas de atencdo 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.O
namero de cancer de pele tende a ser maior nesse segmento da
populacdo, acarretando um gasto muito grande ao Sistema Unico de
Saude. A falta de contagem, pelo Censo do IBGE, dos albinos no Brasil, e
no Distrito Federal, dificulta a formulacdo de politicas publicas direcionadas
para estes brasileiros. Isso ocasiona maiores dificuldades a serem
transpostas pelos mesmos.

Neste sentido, conto com o apoio dos meus nobres pares para
aprovacao da presente proposicdo que tem por objetivo sensibilizar o
poder publico para os problemas enfrentados pelos albinos no DF.

Sala das Sessoes,

EDUARDO PEDROSA
Deputado Distrital

PL 1757/2021 - Projeto de Lei 1757/2021 - GAB DEP EDUARDO PEDROSA - (1191) pg.4



Praga Municipal, Quadra 2, Lote 5, 4° Andar, Gab 20 - CEP: 70094902 - Brasilia - DF - Tel.: (61)3348-8202
www.cl.df.gov.br - dep.eduardopedrosa@cl.df.gov.br

Documento assinado eletronicamente por EDUARDO WEYNE PEDROSA - Matr. N° 145,
Deputado(a) Distrital, em 12/02/2021, as 17:51:56

PL 1757/2021 - Projeto de Lei 1757/2021 - GAB DEP EDUARDO PEDROSA - (1191) pg.5



