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PARECER Nº 1175, DE 2023
DA COMISSÃO DE DEFESA DOS DIREITOS DA PESSOA HUMANA, DA CIDADANIA, DA PARTICIPAÇÃO E DAS QUESTÕES SOCIAIS, SOBRE O PROJETO DE LEI Nº 417, DE 2022
De autoria do Deputado Bruno Ganem, o projeto em epígrafe institui o "Dia Estadual de Conscientização sobre o Albinismo".
A presente proposição esteve em pauta, nos termos regimentais, nos dias correspondentes às 68ª a 74ª Sessões Ordinárias (de 01/08/2022 a 09/08/2022), não recebendo emendas ou substitutivos.
A seguir, a matéria foi encaminhada à Comissão de Constituição, Justiça e Redação, que se manifestou pela aprovação do projeto.
Na presente oportunidade, o projeto vem a esta Comissão de Defesa dos Direitos da Pessoa Humana, da Cidadania, da Participação e das Questões Sociais, cabendo-nos, na qualidade de relator, apreciá-la quanto aos aspectos definidos no artigo 31, § 13, do Regimento Interno.
Ao fazê-lo, verificamos que o projeto trata-se de uma medida meritória e que é de inquestionável interesse do portador de albinismo e de toda a sociedade.
Preliminarmente cabe esclarecer que o albinismo é uma condição genética que se caracteriza pela ausência total ou parcial de uma enzima, envolvida na síntese da melanina, pigmento marrom-escuro produzido nos melanócitos, que produz cor à pele, cabelos, pelos e olhos, e funciona como agente protetor contra os raios ultravioleta do sol, existem 4 (quatro) tipos de albinismo.
Albinismo oculocutâneo, caracteriza-se por ser o tipo mais comum de albinismo, apresenta herança autossômica recessiva. De acordo com a Sociedade Brasileira de Dermatologia, atualmente, existem sete genes envolvidos no albinismo e, em cada um desses genes, diferentes mutações podem ocorrer, determinando, desse modo, diferentes manifestações clínicas. Em alguns casos, o indivíduo apresenta total ausência na produção de melanina, o que faz com que essa pessoa apresente pele e cabelos totalmente brancos e alterações oculares. Em alguns casos, no entanto, observa-se uma deficiência parcial na produção do pigmento e, portanto, o indivíduo apresenta algum grau de pigmentação.
Albinismo ocular ligado ao cromossomo X, caracteriza-se como uma doença genética rara que apresenta um padrão de herança ligado ao cromossomo X, ocorrendo com maior frequência em pessoas do sexo masculino. Nesse tipo de albinismo, os olhos são os mais afetados, e o indivíduo apresenta, geralmente, cabelos e pele com coloração normal ou quase normal. Indivíduos com esse problema podem apresentar sensibilidade aumentada à luz (fotofobia), movimentos oculares involuntários, pouco ou nenhum pigmento na íris e hipoplasia foveal onde a parte central da retina não se desenvolve adequadamente, proporcionando baixa acuidade visual.
Síndrome Hermansky-Pudlak, síndrome rara que se caracteriza por albinismo oculocutâneo, diátese hemorrágica sangramento espontâneo sem causa aparente ou sangramento mais intenso após traumatismo e, em alguns casos, fibrose pulmonar, imunodeficiência ou colite granulomatosa. A síndrome apresenta alta incidência em Porto Rico e é um distúrbio de natureza autossômica recessiva.
Síndrome de Chediak-Higashi, herança autossômica recessiva muito rara que se caracteriza por albinismo parcial oculocutâneo, risco aumentado de desenvolver infecções e presença de inclusões gigantes em leucócitos do sangue periférico e na maioria das células.
Diante dos esclarecimentos acima, ressalta-se a importância da conscientização. Destaca-se que a conscientização é um conjunto de ações pelos quais o estado se utiliza para promoção de uma cultura de engajamento junto à sociedade frente a determinado assunto, configura-se como mecanismo de alto valor junto a sociedade.
Nesta esteira, verifica-se a importância da presente propositura, que visa conscientizar, as pessoas acerca dessa doença, esclarecendo que o albinismo não é contagioso, não compromete o desenvolvimento físico e mental, e tão pouco a inteligência de seus portadores, entretanto, muitos são cercados de mitos e preconceitos que têm impacto negativo sobre sua autoestima e sociabilidade.

Nessa conformidade, a proposição é livre de quaisquer vícios que pudessem, eventualmente, coibir o seu trâmite regular. Ademais, é adequada no concernente aos aspectos constitucional, legal e jurídico.

Ante o exposto, naquilo que nos compete analisar, somos favoráveis ao Projeto de Lei nº 417, de 2022.
Capitão Telhada - Relator

APROVADO COMO PARECER O VOTO DO DEPUTADO CAPITÃO TELHADA, FAVORÁVEL.

Assembleia Legislativa do Estado de São Paulo, em 13/9/2023.

Eduardo Suplicy - Presidente

Major Mecca
Favorável ao voto do relator 

Gil Diniz
Favorável ao voto do relator 

Beth Sahão
Favorável ao voto do relator 

Eduardo Suplicy
Favorável ao voto do relator 

Ana Carolina Serra
Favorável ao voto do relator 

Altair Moraes
Favorável ao voto do relator 

Paula da Bancada Feminista
Favorável ao voto do relator 

Capitão Telhada
Favorável ao voto do relator 
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