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A Sua Exceléncia o Senhor
WELLINGTON LUIZ

Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal

Excelentissimo Senhor Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal,

Dirijo-me a Vossa Exceléncia e aos demais Deputados Distritais para comunicar que,
nos termos do art. 74, § 12, da Lei Organica do Distrito Federal, vetei o Projeto de Lei n2 2.036, de
2021, que "Institui a Politica Distrital de Atengao Integral a Pessoa com Sindrome de Ehlers-Danlos
— SED ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade — TEH".

MOTIVOS DE VETO

A despeito do louvavel propédsito do ilustre parlamentar autor da proposta, observa-se
gue a mencionada proposicao ndo podera ser sancionada, vez que o teor do Projeto de Lei ndo reflete
a o que se espera da norma.

O presente feito trata de projeto de lei, de autoria parlamentar, que tem por
propdsito instituir Politica Distrital de Atengao Integral a Pessoa com Sindrome de Ehlers-Danlos — SED
ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade — TEH, para assegurar e promover direitos,
protecao e tratamento as pessoas acometidas com SED ou TEH, colocando-as em condi¢gbes de
igualdade com os demais cidadaos.

Sobre o tema, vale destacar que, nos termos dos artigos 24, Xll, 198 e 200 da
Constituicao Federal, tem-se como competéncia da Unido a edicdo de normais gerais sobre saude,
especialmente no que diz respeito ao Sistema Unico de Satde (SUS), razdo pela qual foi editada a Lei
Federal n2 8.080/90 (Lei Organica da Saude).

Conforme consta do art. 92 do referido ato normativo, a direcao do SUS é Unica, de
acordo com o inciso | do art. 198 da CF/88, sendo exercida no ambito dos Estados e do Distrito
Federal, pela respectiva Secretaria de Saude ou érgao equivalente.

Em sintonia com a legislagao federal, a Lei Organica do Distrito Federal estabelece no
artigo 207, incisos Il e XXIV:

Art. 207. Compete ao Sistema Unico de Satde do Distrito Federal, além de
outras atribui¢des estabelecidas em lei:

Il - formular politica de salde destinada a promover, nos campos



econOmico e social, a observancia do disposto no art. 204;

(...)

XXIV - prestar assisténcia farmacéutica e garantir o acesso da populacido
aos medicamentos necessarios a recuperacdo de sua saude;

Nesse contexto, observa-se que a direcdo do SUS no Distrito Federal cabe a Secretaria
de Saude, a quem compete seguir e suplementar a politica nacional de medicamentos, gerenciar e
prestar a assisténcia farmacéutica, bem como desenvolver as demais acdes e servicos publicos de
saude, sempre a partir de manifestacoes técnicas, caldadas em dados epidemioldgicos.

Dessa forma, entende-se que nao cabe, portanto, ao legislador distrital imiscuir-se nas
atribuicdes da Secretaria de Saude, para obrigar que o Distrito Federal disponha diretamente de
geneticista na equipe de especialistas dedicados ao tratamento (ja que, em tese, poderia contratar o
servico de diagndstico), ou que forneca suplemento alimentar, conforme consta do Projeto de Lei ora
analisado ou determinar ao ente distrital a emissao de Carteira de Alerta Médico do Paciente.

E de se ressaltar que ha matérias de competéncia exclusiva do Executivo sobre as quais
o Legislativo ndo pode dispor. Isso porque o Parlamento ndao pode invadir a esfera reservada ao Poder
Executivo, o que se denomina de principio constitucional da reserva de administracao.

Na mesma linha, é o entendimento do Supremo Tribunal Federal, como se depreende do
voto do ministro Celso de Mello, na ADI 2364:

“prindpio constitucional da reserva de administracdo impede a ingeréncia
normativa do Poder Legislativo em matérias sujeitas a exclusiva
competéncia administrativa do Poder Executivo. E que, em tais matérias,
o Legislativo ndo se qualifica como instancia de revisdo dos atos
administrativos emanados do Poder Executivo”.

Tais questdes de cunho técnico-operacional — que se inserem na atribuicao de planejar,
organizar, gerir e executar a assisténcia farmacéutica e o servico de saude — estao imunes a
ingeréncia legislativa, por comporem o nucleo da fung¢ao de administrar. Sao questdes de competéncia
exclusiva do Poder Executivo, que detém capacidade institucional, com as melhores condi¢des
técnicas e instrumentais, a visao do todo, para deliberar, cabendo-lhe utilizar os dados
epidemioldgicos para tais defini¢des.

Ao desrespeitar espaco atribuido ao Executivo, o projeto de lei discrepa dos artigos 53,
caput, §22, 100, IV, X e XXVI, da LODF e dos artigos 22 e 84, Il e IV, da CF/88, bem como ha de se
reconhecer a iniciativa privativa do Senhor Governador, vez que o projeto de lei cuida de atribuigdao da
Secretaria de Saude, a atrair o disposto nos artigos 71, §19, IV, e 100, IV, VI, X e XXVI.

Nao obstante, em se tratando de enfermidades raras e de origem genética e do grupo
de anomalias congénitas, a SED tem seu cuidado assistencial contemplado pela Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, estabelecida atualmente na Portaria de
Consolidagdo n? 2, no seu Apéndice XXXVIII, e pela Rede de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia
(RCPD), pela Portaria de Consolidacdo n? 3/GM/MS de 28 de setembro de 2017; ambas do Ministério
da Saude.

Dessa feita, convém salientar que o cuidado a pessoa com a Sindrome de Ehlers-Danlos
— SED ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade — TEH é contemplado por politicas publicas
de saude ja instituidas e em funcionamento, em que a aten¢ao a saude segue uma abordagem em
rede, proporcionando assisténcia sistémica por meio de processos dinamicos centrados nas
necessidades individuais do paciente, e em conformidade com os principios e diretrizes do Sistema
Unico de Saude (SUS).



Portanto, diante dos argumentos apresentados, comunico que opus veto total
ao Projeto de Lei n2 2.036, de 2021, em oportuno solicito aos Membros dessa Casa Legislativa a sua
manutengao.

Na oportunidade, renovo a Vossa Exceléncia e aos demais Deputados Distritais as
expressdes do meu aprego e consideragao.

Atenciosamente,

IBANEIS ROCHA

Governador

Documento assinado eletronicamente por IBANEIS ROCHA BARROS JUNIOR - Matr.1689140-6,
Governador(a) do Distrito Federal, em 22/08/2023, as 18:44, conforme art. 62 do Decreto n°
36.756, de 16 de setembro de 2015, publicado no Diario Oficial do Distrito Federal n2 180,
quinta-feira, 17 de setembro de 2015.
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MENSAGEM N° 156/2023-GP
Brasilia, 01 de agosto de 2023.

Senhor Governador,

Tenho a honra de encaminhar a Vossa Exceléncia, para os fins do disposto no art. 74, caput,
da Lei Organica do Distrito Federal, o texto do Projeto de Lei n° 2.036 de 2021, de autoria
do Deputado Jodao Cardoso, que "institui a Politica Distrital de Atencao Integral a Pessoa

com Sindrome de Ehlers-Danlos — SED ou com Transtorno do Espectro de
Hipermobilidade — TEH"”, aprovado por esta Casa.

Ao ensejo renovo a Vossa Exceléncia os protestos de elevada estima e consideragao.

DEPUTADO WELLINGTON LUIZ
Presidente

A Sua Exceléncia o Senhor

IBANEIS ROCHA
Governador do Distrito Federal
Palacio do Buriti

Brasilia — DF

Documento assinado eletronicamente por WELLINGTON LUIZ DE SOUZA SILVA - Matr. 00142,
Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal, em 01/08/2023, as 19:34, conforme Art. 22, do

Ato do Vice-Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n® 214,
de 14 de outubro de 2019.
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(Autoria do Projeto: Deputado Joao Cardoso)

Institui a Politica Distrital de Atencao
Integral a Pessoa com Sindrome de
Ehlers-Danlos — SED ou com Transtorno
do Espectro de Hipermobilidade — TEH.

A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Distrital de Atengdo Integral a Pessoa com Sindrome de
Ehlers-Danlos — SED ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade — TEH, para assegurar e
promover direitos, protecao e tratamento as pessoas acometidas com SED ou TEH, colocando-as em
condigOes de igualdade com os demais cidadaos.

Art. 2° Considera-se, para efeitos desta Lei:

I — sindrome de Ehlers-Danlos — SED: grupo de doencas heterogéneas do tecido conjuntivo
decorrentes de diversas alteragdes genéticas, cujas caracteristicas mais comuns s3ao a
hipermobilidade articular, a hiperextensibilidade cutanea, a instabilidade hemodinamica, a fragilidade
tecidual e a dor cronica; as manifestacoes clinicas variam de gravidade, podendo chegar a deficiéncia
fisica, sensorial, intelectual e mental ou serem potencialmente fatais devido a fragilidade dos tecidos
moles e vasculares;

IT — transtorno do espectro de hipermobilidade — TEH: conjunto de enfermidades, de origem
genética ou adquirida, em que ha amplitude e instabilidade articular, as quais impactam a qualidade
de vida do paciente, podendo ser graves e incapacitantes.

§ 1° A sindrome de Ehlers-Danlos e os transtornos do espectro de hipermobilidade estao
comumente associados a disautonomia, sindrome de ativacao de mastdcitos e fadiga crénica.

§ 20 Os casos de deficiéncia, quando necessario, devem ser avaliados como preconiza a Lei
federal n® 13.146, de 6 de julho de 2015, que institui a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), em avaliacdo biopsicossocial e com equipe
multidisciplinar.

§ 39 Enquanto ndo for implementada a avaliagao biopsicossocial, realiza-se a pericia médico-
social, sempre que a avaliacao da deficiéncia se faga necessaria.

Art. 3° S3o objetivos desta Lei a criacao, o desenvolvimento e a execucao de agdes e
politicas publicas intersetoriais que promovam e assegurem aos pacientes a protecao, os cuidados e
o direito a atencdo integral, a salde, a educacao e ao pleno desenvolvimento de seu potencial
humano em condicOes de equidade.

Art. 4° S3o diretrizes da Politica Distrital de Atencao Integral a Pessoa com Sindrome de
Ehlers-Danlos — SED ou com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade — TEH:

I — garantir a intersetorialidade no desenvolvimento de acgoes e politicas publicas de saude,
educacao, assisténcia social e da pessoa com deficiéncia;

II — garantir a universalidade, integralidade e equidade das agbes e servicos de saude com a
consequente reducao da morbidade e mortalidade;

III — organizar o cuidado no atendimento, possibilitando a promocao da saude, a prevencao
das morbidades e a reabilitacao;

IV — propiciar o acesso e o acolhimento aos usuarios em todos os niveis de atencdo primaria,
secundaria e terciaria, bem como na atengdao domiciliar, possibilitando o atendimento de forma



integral, a partir do protocolo;

V - permitir a atencdao humanizada, centrada no usudrio e realizada por equipes
multiprofissionais;

VI — promover a equidade no atendimento, considerando-se as necessidades individuais e os
determinantes sociais;

VII — promover o respeito aos pacientes com SED ou com TEH e sua aceitagdo como
pacientes de doenca grave e incuravel que pode ser incapacitante;

VIII — promover a diversificagdo das estratégias quando pertinente, com oferta de
atendimentos em praticas integrativas e complementares, que favorecam a salde integral;

IX — garantir a protecdo e reducao de danos causados pela SED ou TEH, almejando o
diagndstico precoce e o acesso ao tratamento, desde a atencdo primaria até a habilitacdo ou
reabilitacao;

X — criar o Protocolo Clinico e Diretriz Terapéutica — PCDT e a Linha de Cuidados para os
pacientes com SED ou TEH, garantindo o respeito as suas individualidades, com vistas ao tratamento
integral, adequado e continuo;

XI — garantir servigos com estrutura e equipe multiprofissional para o tratamento da SED ou
TEH:

a) servicos de referéncia com infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e
qualificados, recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o
cuidado necessario aos pacientes;

b) servicos médicos de atendimento que oferecam acdoes em saude nos diferentes niveis de
atencao ambulatorial, hospitalar, emergéncia clinica, atendimento cirdrgico, além do atendimento
domiciliar;

) centros de reabilitacao com atendimento voltado a pacientes com SED e com TEH,;

d) servicos de referéncia nas redes de atencdo a saude, com equipes multiprofissionais
formadas por médicos em varias especialidades, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, psicdlogos, assistentes sociais, nutricionistas, fonoaudiélogos e educadores fisicos;

e) suporte para criancas e adultos de gastroenterologista, urologista, cardiologista,
neurologista, endocrinologista, cirurgido, cirurgido plastico, ortopedista, fisiatra, pediatra,
reumatologista, psiquiatra, gineco-obstetra, otorrinolaringologista, angiologista, oftalmologista,
alergologista, pneumologista, nefrologista, dermatologista, proctologista, nutrélogo, cirurgido-
dentista, cirurgiao-dentista bucomaxilofacial, hepatologista, hematologista e imunologista;

f) equipe de especialistas dedicados ao tratamento da dor com conhecimento em SED ou
TEH, além de geneticista capacitado para realizacao do diagndstico;

g) terapia nutricional, quando indicada, bem como o acesso aos suplementos alimentares;

XII - ter acesso, em tempo oportuno, aos meios diagndsticos e terapéuticos, conforme suas
necessidades, inclusive as informagdes que auxiliem no diagndstico e no tratamento;

XIII - ter acesso aos medicamentos necessarios ao tratamento;

XIV - realizar treinamento e capacitacao continuada para profissionais de saide em todos os
niveis de atencao, bem como de emergéncia e de resgate, incluindo o Corpo de Bombeiros Militar do
Distrito Federal, com a finalidade de:

a) capacitar os profissionais, visando a aquisicdo de conhecimentos e habilidades para a
suspeita clinica da SED ou TEH, encaminhando os pacientes para investigacdo e diagndstico precoce;

b) treinar os profissionais para identificar as comorbidades relativas a SED ou ao TEH, além
de diagnostica-las e trata-las, segundo suas atribuicdes;

¢) capacitar pacientes e familiares e toda a rede de convivéncia da pessoa com SED ou TEH;
d) estimular a troca de informacdes e experiéncias entre profissionais e pacientes;



e) fomentar o estudo e a pesquisa cientifica sobre a SED ou TEH com vista a melhorar a
precisao e a eficacia nas agdes de diagndstico, tratamento e reabilitagdo;

XV — realizar campanhas de divulgacao, informando e esclarecendo a populagao acerca da
SED e da TEH;

XVI - realizar parceria entre os 6rgaos publicos responsaveis pela salde e educacdo no
Distrito Federal, promovendo e reconhecendo os possiveis casos de SED e TEH, de forma a adaptar a
vida escolar para nao agravar 0s casos:

a) desenvolver programa de conscientizacdo nas escolas publicas para os educadores e
profissionais de educacao fisica, promovendo o conhecimento e o reconhecimento precoce de casos
que necessitem de avaliacdao especializada, de forma a reduzir alguns dos males causados por SED
ou TEH;

b) promover o acesso a educacao da pessoa com SED ou TEH, respeitando suas dificuldades
e limitagdes, com vista ao seu desenvolvimento integral;

c) estabelecer rotinas escolares adaptadas as limitacoes, inclusive atividade fisica, visando ao
desenvolvimento de habilidades e aptidoes em condicOes de equidade;

d) vedar a discriminacao e o bullying aos pacientes com SED ou TEH nas escolas e espacos
académicos;

e) vedar a reprovagao por auséncia justificada em decorréncia da SED ou TEH, desde que o
paciente atinja o aproveitamento minimo estabelecido;

f) garantir as pessoas com SED ou TEH o direito de se matricularem nas escolas;
XVII — realizar politicas de protecdo e inclusao das pessoas com SED ou TEH;
XVIII — zelar pelo cumprimento dos direitos das pessoas com SED ou TEH;

XIX — desenvolver estratégias para assisténcia social a criangas, adultos e familiares em
situagOes de caréncia ou vulnerabilidade social afetadas pela SED ou TEH;

XX — otimizar oportunidades de trabalho adequado, incluindo:
a) trabalho digno e protegido de elementos que possam agravar seu estado de saude;
b) ambiente de trabalho acessivel, salubre e inclusivo;

c) adocao de medidas para compensar a limitacdo ou perda funcional, por meio de
tecnologias assistivas, habilitagdo e reabilitacao para o trabalho;

d) adequacao da jornada de trabalho e readaptacao funcional, quando necessarios;
e) politicas de estimulo a insercdo de pessoas com SED ou TEH no mercado de trabalho;

XXI — estimular a participacdo da comunidade na formulacdo das politicas publicas
relacionadas a Politica Distrital de Atencao Integral a Pessoa com Sindrome Ehlers-Danlos — SED ou
com Transtorno do Espectro de Hipermobilidade — TEH, bem como o exercicio do controle social na
implantagdo, acompanhamento e avaliagdo da politica.

Art. 5° Os casos de SEH ou de TEH devem ser notificados a Secretaria de Estado de Saude
para coleta e divulgacdo sobre a morbidade, mortalidade e dados epidemioldgicos desses pacientes
para subsidiar programas governamentais e cientificos.

Art. 6° O Governo do Distrito Federal, por meio do 6rgao competente, deve realizar
pesquisas socioeconomicas com a populacdo com SED ou com TEH, bem como criar mecanismos
para elaboragdo de programas e projetos sociais.

Art. 7° O disposto nesta Lei deve ser regulamentado, no que couber, por ato do governador
do Distrito Federal, por meio dos érgaos competentes, que atuardo dentro de suas respectivas areas
e, quando necessario, de forma articulada, sem que sejam descartadas acdes de outros érgaos do
Governo do Distrito Federal.

§ 19 O Poder Executivo regulamentara o disposto nesta Lei no prazo de 180 dias a contar da
data de sua publicagao.



§ 29 O poder publico pode firmar contratos de direito publico e convénios com pessoas
juridicas de direito privado.

Art. 8° Fica instituida, no Distrito Federal, a Carteira de Alerta Médico do Paciente para a
pessoa com SED ou com TEH.

Paragrafo unico. A Carteira de Alerta Médico do Paciente é expedida gratuitamente pelo
orgao responsavel pelas politicas publicas voltadas a pessoas com deficiéncia aos pacientes que
apresentem laudo médico atestando serem portadoras de SED ou TEH.

Art. 9° Fica instituido o més de maio e o dia 15 de maio para conscientizacao e
enfrentamento da SED e do TEH.

Art. 10. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Brasilia, 1° de agosto de 2023.
DEPUTADO WELLINGTON LUIZ
Presidente

Documento assinado eletronicamente por WELLINGTON LUIZ DE SOUZA SILVA - Matr. 00142,
Presidente da Camara Legislativa do Distrito Federal, em 01/08/2023, as 19:34, conforme Art. 22, do
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Proposigao - Veto ao PL 2036/2021

LIDO EM: 23/08/2023

Brasilia, 23 de agosto de 2023

Documento assinado eletronicamente por ANNA CAROLINE DE ARAUJO LIMA - Matr. 22638, Assessor(a) de
Apoio a Atividade do Plenario, em 23/08/2023, as 15:22, conforme Art. 22, do Ato do Vice-Presidente n°
08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n® 214, de 14 de outubro de
2019.
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DESPACHO

A Mesa Diretora para publicacdo (RICL, art. 153), em seguida a SPL para indexacdo e a
Secretaria Legislativa para as providéncias cabiveis (Art. 208 e 209 do Rl).

MARCELO FREDERICO M. BASTOS
Matricula 23.141
Assessor Especial

Documento assinado eletronicamente por MARCELO FREDERICO MEDEIROS BASTOS - Matr. 23141,
Secretario(a) Legislativo - Substituto(a), em 24/08/2023, as 09:46, conforme Art. 22, do Ato do Vice-
Presidente n° 08, de 2019, publicado no Diario da Camara Legislativa do Distrito Federal n° 214, de 14 de
outubro de 2019.
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