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MINISTERIO DOS DIREITOS HUMANOS E DA CIDADANIA
Gabinete do Ministro

OFiCIO N2 11164/2023/GM.MDHC/MDHC

Brasilia, 16 de novembro de 2023.
A Sua Exceléncia o Senhor

Senador ROGERIO CARVALHO
Primeiro-Secretario do Senado Federal

Praca dos Trés Poderes, Senado Federal, Edificio Principal
70.165-900 Brasilia/DF

apoiomesa@senado.leg.br

Assunto: Requerimento n2 86, de 2023. Senadora Damares Alves.

Senhor Primeiro-Secretario,

Cumprimentando-o cordialmente, reporto-me ao Oficio n? 1033/SF (3871266, pag. 1), dessa procedéncia, recebido neste

Gabinete Ministerial em 17 de outubro de 2023, que trata do Requerimento n2 86, de 2023 (3871266, pags. 2 a 6), para apds analise,
encaminhar a manifesta¢do deste Ministério, na forma da documentagdo abaixo relacionada:

REQUERIMENTO AUTORIA UNIDADE RESPOSTA
Requerimento n2 86, de 2023 Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com , .
(3871266, pégs. 2 a 6) Senadora Damares Alves Deficiancia Oficio 1434 (3876475)

Ao ensejo, renovo votos de estima e consideragdo, permanecendo a disposi¢do para sanar eventuais duvidas.

Atenciosamente,

SILVIO LUIZ DE ALMEIDA

Ministro de Estado dos Direitos Humanos e da Cidadania

il
SeIk o
assinatura
eletronica

Documento assinado eletronicamente por Silvio Luiz de Almeida, Ministro de Estado dos Direitos Humanos e da Cidadania, em

16/11/2023, as 16:52, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento no § 3° do art. 4° do Decreto n° 10.543, de 13 de novembro de
2020.

:Z-'"'.F;i..j-i'!,
.1-'“1; 'El-, 4 A autenticidade deste documento pode ser conferida no site https:/sei.mdh.gov.br/autenticidade, informando o codigo verificador 3943515 ¢ o
LRl codigo CRC 149D6AAL.

Referéncia: Caso responda este oficio, indicar expressamente o Processo n2 00135.225566/2023-11 SElI n2 3943515
Esplanada dos Ministérios Bloco A - Bairro Zona Civico-Administrativa

Péagina GOV.BR: - http://www.mdh.gov.br

https://sei.mdh.gov.br/sei/controlador.php?acao=documento_imprimir_web&acao_origem=arvore_visualizar&id_documento=4293453&infra_siste. 11


https://sei.mdh.gov.br/sei/controlador_externo.php?acao=documento_conferir&acao_origem=documento_conferir&lang=pt_BR&id_orgao_acesso_externo=0

16/11/2023, 18:33 SEI/MDHC - 3876475 - Oficio

3876475 00135.225566/2023-11

Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
Gabinete da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

OFICIO N¢ 1434/2023/GAB.SNDPD/SNDPD/MDHC
Brasilia, na data da assinatura.

A Senhora
MARINA BASSO LACERDA
Chefe de Gabinete do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania

Assunto: Resposta ao Requerimento n2 86, de 2023.

Senhora Chefe de Gabinete,

1. Ao cumprimenta-la cordialmente, trato do Oficio 9971 (3871330), que solicita informagbes desta Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania (SNDPD/MDHC) sobre as a¢des deste ministério para as pessoas com doengas raras, conforme
abaixo transcrito:

"1. as ag¢Bes, programas e politicas em planejamento e desenvolvidos por este Ministério para as pessoas com doengas raras, com indicagdo de ato normativo (se
houver), diretrizes, objetivos, e metas de cada um deles;

item. os parceiros envolvidos em cada agdo, programa e politica; e

item. o orgamento (a ser) investido por agdo, programa e politica.

Adicionalmente, requer-se informar, especificamente sobre o Comité Interministerial de Doengas Raras, instituido pelo Decreto n° 10.558 de 2020:
item. Se a coordenagdo permanece com este Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania;

item. Calendario de reunides planejadas para este ano e, se houver, pauta das reunides; e

item. Membros titulares e suplentes atualmente designados."

2. Inicialmente, vale destacar que compete a SNDPD/MDHC promover os direitos da pessoa com deficiéncia conforme os principios da Convengio
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, cujos textos foram aprovados no Brasil com status constitucional pelo Decreto
Legislativo n2 186/2018. Tal promog&o se dd mediante o desenvolvimento de politicas publicas de inclusdo destas pessoas e - em nova inovagdo promovida no
ambito da elaboragdo do Novo Plano Viver Sem Limite - de seus familiares, expansdo que reflete a énfase dada pelo novo governo a questdo do cuidado, nunca
antes reconhecida como tema de politicas publicas.

3. Tais definigbes das competéncias desta SNDPD/MDHC, vale destacar, afetam a distribuicdo do importante tema de doengas raras nas estruturas
funcionais do Estado Brasileiro, tendo em vista que nem a Convengdo nem a Lei n2 13.146, de 6 de julho de 2015, que instituiu a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), utilizam a palavra "doenga" ou a palavra sindnima "enfermidade".

4. Por isso, seguindo o principio de basilar da boa administragdo publica segundo o qual form follows function (a forma deve seguir a fungdo), a
gestdo iniciada em 01 de janeiro de 2023 migrou a competéncia precipua sobre a importante e basilar agenda das doengas raras do Ministério de Direitos
Humanos e da Cidadania (MDHC) para o Ministério da Saude (MS), cujo préprio nome revela a competéncia maior para abordar o tema. De fato, o MS passou a
contar em sua estrutura com uma unidade especifica cuja missdo exclusiva é abordar o tema em tela. Com a constituicdo da Coordenagdo Geral de Doengas
Raras - atualmente chefiada pelo professor Natan Monsores de Sa - serd possivel ao Estado Brasileiro garantir aten¢do especializada a promogdo da Saude desta
importante populagao.

5. Desta forma, a reestruturagdo da administragdo publica promovida pelo novo governo permitiu a devolugdo da competéncia sobre essa tematica
de uma unidade funcional com or¢amento de RS 483.197.704 (o MDHC) para uma unidade funcional com or¢amento de RS 189.772.649.843 (o MS), or¢amento
quase 400 vezes, ou 40.000% maior. Destacar isso é fundamental porque qualquer informagdo sobre execu¢do a agenda de doengas raras que exclua o Ministério
da Saude exclui o principal responsavel por essa agenda na estrutura funcional atual e racionalizada do Estado Brasileiro.

6. Concluidos tais esclarecimentos, cumpre informar o que segue.

As acbes, programas e politicas em planejamento e desenvolvidos por este Ministério para as pessoas com doengas raras, com indicagdo de ato normativo (se
houver), diretrizes, objetivos, e metas de cada um deles:

7. Primeiramente, é fundamental ressaltar - mais uma vez - que a competéncia precipua pelo planejamento e execugdo de politicas para as pessoas
com doengas raras pertence, com a nova estrutura funcional do Estado Brasileiro, ao Ministério da Saude - de forma que indagar sobre o papel do MDHC em tais
politicas é restringir a resposta a uma unidade cujo papel no tema em questdo é subsidiario, abrangendo apenas a intersec¢do entre doengas raras e direitos
humanos. Mesmo assim, como se vera adiante, a execugdo orgamentdria do MDHC com a tematica em questdo foi - em 2023 - significativamente maior do que a
média registrada entre 2019 e 2022. E deve aumentar em 2024.

8. No que diz respeito as a¢Ges, programas e politicas em planejamento e desenvolvidos pelo MDHC para as pessoas com doengas raras, o antigo
Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos (MMFDH) recebeu em 2019 a Coordenagdo-Geral das Pessoas com Doengas Raras, hoje abrigada pelo
Ministério da Sauide, com o objetivo de identificar e propor projetos e agdes voltadas para a protegdo da integridade fisica e mental da pessoa com doenga rara e
fomentar a articulagdo de agdes voltadas para a promogdo e defesa dos direitos dos raros.

9. Atualmente, estdo em execugdo ou fase de prestagdo de contas no MDHC trés Termos de Execugdo Descentralizada (TED), um deles com a
Universidade Federal do Maranhdo (UFMA) e dois com o Departamento de Sautde Coletiva/Faculdade de Ciéncias da Saude/Universidade de Brasilia (UNB). Vale
destacar que estes ultimos dois projetos foram originalmente liderados pelo atual coordenador-geral de Doengas Raras do Ministério da Saude, professor Natan
Monsores de Sa, maior especialista do pais sobre o tema.

https://sei.mdh.gov.br/sei/controlador.php?acao=documento_visualizar&acao_origem=arvore_visualizar&id_documento=4222327&infra_sistema... 1/5



16/11/2023, 18:33

SEI/MDHC - 3876475 - Oficio

10. Além disso, ha tratativas 1) com o Instituto Dé Mendonga - Lupus Care, visando possivel cooperacdo em campanha de esclarecimento - a
empregadores, familiares, amigos e sociedade em geral - dos direitos e eventuais necessidades de apoio de pessoas com Lupus, com o qual este MDHC mantém
Protocolo de IntengBes com o e para desenvolver agdes conjuntas para apoio, desenvolvimento e inclusdo de pessoas com doengas raras, sem transferéncia de
recursos financeiros e nem qualquer forma de compartilhamento patrimonial entre os participes e 2) com o Instituto Renascimento, visando projeto de
documentagdo cinematografica sobre violagdes de direitos de pessoas em fungdo de questdes médicas e sanitarias. Ainda em fase de negociagdo, estes projetos
ainda ndo tém metas especificas.

11. No que diz respeito aos termos de execugdo descentralizada em execugdo, sdo eles:

Termo de Execucdo Descentralizada n2 1/2021 - Doencas Raras: Direitos Humanos, Saude e Cidadania:

Identificagdo e

Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Ministério dos Direitos Humanos (SNDPD/MDHC) e Departamento de Satde Coletiva/Faculda

participes Saude/Universidade de Brasilia (UNB)
Valor global R$390.130,77
Vigéncia Inicio: 04/08/2021 - Fim: 04/08/2023

Acoes e Metas

AcOes e Metas definidas no Plano de Trabalho:

Meta 1 - AgBes para identificacdo de expectativas, cenarios e possibilidades de criagdo de valor prético e social para os parceiros do projeto;

Meta 2 - Mapeamento e prospecgdo de institui¢des, organizagdes que compdem o cenario das doengas raras em dmbito nacional;

Meta 3 - Documento técnico-analitico e base de dados contendo acervo digital com produgdo bibliografica nacional com impactos sobre direitos das pesso
raras;

Meta 4 - Estudo diagndstico sobre caracteristicas socioecondmico-sanitdrias e necessidades da populagdo afetada por doengas raras no Brasil;

Meta 5 - A¢des de tradugdo do conhecimento;

Meta 6 - Ativacdo de rede brasileira de pesquisadores, profissionais e institui¢des do campo das doengas raras.

Andamento

Os produtos técnicos foram todos concluidos e apresentados em reunido virtual realizada no dia 19/10/23, a fim de cumprir o Unico objeto estava pendent
devolutiva em um evento. Os referidos produtos serdo encaminhados para analise da drea técnica do MDHC, apds a confecgdo do relatério do evento refer
resultados obtidos foram apresentados na Ultima reunido do Comité Interministerial de Doengas Raras que ocorreu em 2022, com gravagao, restando som«
produtos fisicos que foram revisados no primeiro semestre do ano corrente. Todas as metas foram alcangadas. J4 haviamos encaminhado os dois relatérios

Termo de Execugio Descentralizada n2 3/2022 - Diagnéstico situacional das necessidades biopsicossociais das pessoas com doencgas

raras no Brasil:

Identificagdo e

Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Ministério dos Direitos Humanos (SNDPD/MDHC) e Departamento de Saude Coletiva/Faculdac

participes Saude/Universidade de Brasilia (UNB)
Valor global R$800.000,00 (oitocentos mil reais)
Vigéncia Inicio: 04/11/2022 - Fim: 04/11/2024

Acoes e Metas

Acdes e Metas definidas no Plano de Trabalho:

Meta 1 - Defini¢do de instrumento de coleta;

Meta 2 - Desenvolvimento dos sistemas;

Meta 3 - Recrutamento e treinamento de equipe e publicidade da pesquisa;
Meta 4 - Coleta das Informacdes;

Meta 5 - Tratamento dos dados;

Meta 6 - Plano Tabular e Anélise dos resultados;

Meta 7 - Editoragdo, impressdo dos informativos e divulgagdo dos resultados.

Andamento

Os produtos técnicos estdo parcialmente concluidos. No presente momento a UnB esta encerrando a Meta 3. Em breve serd apresentado o instrumento de
equipe da UnB para realizagdo do diagnostico nacional. Ainda esta dentro do prazo previsto no cronograma.

Termo de Execugdo Descentralizada n2 6/2020 - Capacitac¢do e informagcdo em doengas raras:

Identificacdo e

Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Ministério dos Direitos Humanos (SNDPD/MDHC) e Universidade Aberta do SUS da Universidz

participes Maranhdo (UNA-SUS/UFMA).
Valor global RS 1.099.647,25 (um milhdo, noventa e nove mil, seiscentos e quarenta e sete reais e vinte e cinco centavos)
Vigéncia Inicio: 07/12/2020 - Fim: 06/12/2023*

Agdes e Metas

Produgdo de 6 Cursos de Extensdo de 30h cada (Itinerdrios das pessoas com doengas raras; Doengas raras: aspectos histdricos, sociais e bioldgicos; Empode¢
pessoas com doengas raras; Politicas publicas para pessoas com doengas raras; Familias raras e maes atipicas: apoio ap6s o diagndstico; Voluntariado no ca
raras), e oferta até o fim da vigéncia, e, por no minimo 06 meses, no ambiente virtual da UNA-SUS/UFMA; e desenvolvimento de 30 (trinta) objetos de apre
podcasts, cartilhas flyers/folders,ebooks e infograficos).

Andamento

Cursos de Capacitagdo e Informagdo em Doengas Raras ofertados e disponiveis até 06/12/2023 através do link: <https://saiteava.org/course/view.php?
id=82&page=introduction>.

Os parceiros envolvidos em cada agdo, programa e politica:

12. Atualmente, a SNDPD/MDHC tem parcerias - em planejamento, execugdo ou prestacdo de contas - relacionadas a doengas raras com as seguintes

organizagoes:

12.1.

Instituto Renascimento criado desde 2008, foi fundado pelo ator Northon Nascimento (que recebeu um transplante de coragdo e faleceu por

https://sei.mdh.gov.br/sei/controlador.php?acao=documento_visualizar&acao_origem=arvore_visualizar&id_documento=4222327&infra_sistema...

causa de Hepatite C) e pela atriz e roteirista, Kely Nascimento, também sua esposa, tem como objetivo levar informag&es voltadas para as pessoas com
doengas raras através de projetos de sensibilizagdo e mobilizagdo por meio de teatros, palestras, oficinas, programas de radio e televisdo, além das parcerias
institucionais.

12.2. Instituto Dé Mendonga - Lupus Care, criado em fevereiro de 2018, é uma associagao civil sem fins lucrativos, com sede no estado do Rio de
Janeiro e presidido pela sra. Eliana Rezende Mendonga, tem como finalidade criar condi¢ées para gerar e desenvolver projetos e agdes efetivas, que
permitam tornar realidade o atendimento as necessidades essenciais das pessoas afetadas pelo Lupus, para que vivam com qualidade e dignidade.

12.3. Universidade de Brasilia (UnB): Os projetos de cooperagdo técnico-cientifica, coordenado pelo sr. Natan Monsores de Sa, Professor Doutor
do Departamento de Saude Coletiva da Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB, tem como objetivo o desenvolvimento de agdes para melhorar o acesso de
pessoas com doengas raras aos cuidados sociais e em salde, realizar estudo para determinar o perfil sociosanitdrio das pessoas com doengas raras no Brasil,
bem como apoiar a Coordenagdo-Geral das Pessoas com Doengas Raras no desenvolvimento de competéncias e capacidade para identificagdo e resolugdo
de problemas-chave, aquisigdo e organizagdo de informagdo e implementagdo de politicas publicas informadas por evidéncias.

12.4. Universidade Federal do Maranh&o (UFMA): O desenvolvimento do projeto "Capacitagéo e informagédo em doengas raras", coordenado pelo
Reitor Natalino Salgado Filho, coaduna com os objetivos institucionais e a competéncia técnica da Universidade Aberta do SUS da Universidade Federal do
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Maranhdo (UNA-SUS/UFMA) que, diretamente ligada ao Gabinete da Reitoria da UFMA, atua desde 2009 oferecendo cursos de especializagdo,
aperfeicoamento e extensdo gratuitos, na modalidade de educagdo a distancia. Foi a Instituicdo pioneira na Rede a trabalhar com aplicativos, e todos os
seus cursos podem ser acessados por meio de aplicativos desenvolvidos para smartphones e tablets.

O orcamento (a ser) investido por agdo, programa e politica.

13. No que diz respeito aos recursos investidos, vale destacar que - apesar de hoje ter um papel subsididrio ao do Ministério da Saude quanto a
agenda de doengas raras, a qual aborda apenas em suas dimensdes de direitos humanos - o MDHC realizou, em 2023, o segundo maior investimento da histdria
para esta importante agenda. De fato, como demonstra o Grafico 1 abaixo, nada menos que RS 881.470,77 foram executados em 2023 com vistas a retomar o
andamento e permitir a conclusdo de instrumentos previamente celebrados, mas ndo executados, sobre o tema. Tal volume de recursos representa um aumento
de 150,4% em relacdo a média de RS 352.076,81 investidos anualmente no tema no quadriénio de 2019 a 2022 e um aumento de 10.179% em relacdo aos RS
8.660,00 executados em 2022.

Grafico 1: Execugdo financeira com projetos relacionados a doengas raras, MDHC/MMFDH, por ano
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Fonte: Sistema Integrado de Administragdo Financeira do Governo Federal — SIAFI

14. De fato, no periodo de 2020 a 2022, foram realizados apenas trés repasses financeiros referentes a agenda de temas raros, dois no ambito do TED
n2 1/2021 e um no &mbito do TED n2 6/2020.

Participes Desembolsos (2020 a 2022)

20/12/2021 - RS 300.000,00
SNDPD/MMFDH e UNB - TED n2 1/2021 - Doengas Raras: Direitos Humanos, Satude e Cidadania 03/08/2022 - RS 8.660,00
Totalizando: R$308.660,00

SNDPD/MMFDH e UFMA - TED n2 6/2020 - Capacitacio e informag¢do em doencas raras 07/12/2020 - Total: R$ 1.099.647,25

15. Em contrapartida, apenas em 2023, foi realizado o mesmo nimero de repasses, sendo um para viabilizar a conclusdo das atividades do TED n?
1/2021 e duas para permitir a plena execugdo do TED n2 3/2022. Nesse sentido, como pode se observar, os repasses dos TEDs firmados com a UnB ndo foram
finalizados na gestdo anterior, sendo que os recursos em questdo ja foram repassados e finalizados neste ano de 2023, conforme segue:

Participes Desembolsos (2023)

SNDPD/MMFDH (MDHC) e UNB - TED n2 1/2021 - Doengas Raras: Direitos Humanos, Saude e Cidadania 03/03/2023 - Total: RS 81.470,77

11/04/2023 - R$ 601.273,92
05/10/2023 - RS 198.726,08
Totalizando: 800.000,00

SNDPD/MMFDH (MDHC) e UNB - TED n2 3/2022 - Diagndstico situacional das necessidades biopsicossociais
das pessoas com doengas raras no Brasil

Adicionalmente, requer-se informar, especificamente sobre o Comité Interministerial de Doengas Raras, instituido pelo Decreto n° 10.558 de 2020:

16. Em 03 de dezembro de 2020, por meio do Decreto n2 10.558, foi instituido o Comité Interministerial de Doengas Raras (CIDR), érgdo consultivo de
estudos e articulagdo destinado a estimular o didlogo transversal entre os 6rgdos envolvidos visando otimizar agGes para pessoas com doengas raras e que tém
como objetivos precipuos:

|- Estimular o desenvolvimento de politicas publicas intersetoriais no dominio das doengas raras e na sua aplicagdo;

Il - Incentivar o intercdmbio de experiéncias e praticas relevantes no campo das doengas raras entre os 6rgdos e as entidades da
administragdo publica federal, instituigdes de pesquisa e entidades representativas de pessoas com doengas raras;

- Apresentar proposta de defini¢do para doengas raras a ser adotada em ambito nacional;
V- Formular estratégias para a coleta, o processamento, a sistematizagdo e a disseminagdo de informagées sobre doengas raras; e,

V- Incentivar a atuagdo em rede dos centros especializados, dos hospitais de referéncia e dos demais locais de atendimento as pessoas
com doengas raras da rede publica.

17. Com a reorganizagdo da estrutura funcional do Estado Brasileiro estabelecida pela Lei n2 14.600, de 19 de junho de 2023, o tema doengas raras
deixou - entretanto - a competéncia das unidades administrativas integrantes do MDHC, conforme Art. 28 da referida Lei - gerando a necessidade de ajustar
também a localizagdo do CIDR na estrutura do Estado Brasileiro.

18. Desde entdo, dada a necessidade de promover os direitos e garantir a participagdo das pessoas com doencas raras, este MDHC e o MS se reuniram
diversas vezes para definirem os detalhes operacionais da transferéncia das atividades relacionadas ao tema para a Secretaria de Assisténcia Especializada em
Saude (SAES/MS). Neste processo, foi apresentado uma nova proposta de Minuta de Decreto de Reinstitui¢do do CIDR (3877278) para revogar o Decreto n°
10.558, de 3 de dezembro de 2020, tendo em vista que a SNDPD/MDHC n3o mais dispde de uma estrutura funcional capaz de hospedar e secretariar o comité.
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19. Frise-se que este MDHC esta prestando aquele érgdo todo o apoio para que o colegiado seja reinstituido na maior brevidade possivel de forma a
permitir a designagdo tempestiva de seus membros e a retomada de suas importantes atividades.

Se a coordenagdo permanece com este Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania:

20. A Coordenagdo-Geral das Pessoas com Doengas Raras da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, do Ministério dos Direitos
Humanos e Cidadania (SNDPD/MDHC), cujo Comité Interministerial de Doengas Raras estava subscrito, foi extinta e ndo estd entre as 14 competéncias
estatutdrias da SNDPD/MDHC elencadas no artigo 25 do Decreto n® 11.341, de 12 de janeiro de 2023, sendo que o artigo 26 estabelece, em seu inciso lll, apenas
uma competéncia residual a Diretoria dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de "coordenar agdes referentes [...] aos dados e as informagbes sobre as pessoas
com deficiéncia, e sobre doengas raras".

21. Tal extingdo, deve-se a compreensdo de que as demandas advindas da sociedade civil organizada estdo relacionadas, predominantemente, as
atribuigdes do Ministério da Saude, 6rgdo que por forga da Portaria 199, de 2014, coordena a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas
Raras e instala a Cdmara Técnica Assessora das Doengas Raras, no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Por essa razdo, a responsabilidade estatutaria da
agenda de doengas raras deixou a estrutura deste MDHC e foi efetivamente transferida para a Secretaria de Atencdo Especializada em Saude do Ministério da
Saude (SAES/MS), que hoje abriga a estrutura funcional necessaria para a hospedagem desta agenda em geral e do Comité supramencionado.

22. Atualmente, este MDHC estd migrando todo acervo de processos e contetidos sobre doengas raras que foram alcangados na gestdo anterior, assim
como o envio de todos os TEDs, totalizando até o momento 151 processos, conforme anuéncia do Secretario de Atengdo Especializada a Saude, sr. Helvécio
Magalh3es Junior (3879488).

23. Além disso, a SNDPD/MDHC preservou a memdria das atividades do Comité sendo mantidas disponiveis no sitio eletrénico do MDHC, por
intermédio do enlace <https://www.gov.br/mdh/pt-br/navegue-por-temas/pessoa-com-deficiencia/doencas-raras/comite-interministerial-de-doencas-raras> até
serem integralmente migradas para o sitio eletrénico do Ministério da Saude.

Calendario de reuniGes planejadas para este ano e, se houver, pauta das reunides:

N3o ha, por parte deste MDHC, calendario de reuniGes do CIDR para os proximos anos, tendo em vista o fato de ele ndo mais abrigar a estrutura
funcional da SNDPD/MDHC, conforme supra explanado. O MDHC est3, entretanto, ansioso pela reconstituicdo do comité, no qual tera pessoa representante e
ativa participagao.

item. Membros titulares e suplentes atualmente designados.

De acordo com a PORTARIA N2 599, DE 22 DE FEVEREIRO DE 2021 publicada no Diario Oficial da Unido e demais portarias vigoradas (Portaria n?
3.280, de 8 de setembro de 2021; Portaria n? 98, de 13 de janeiro de 2022; Portaria n2 883, de 27 de abril de 2022; Portaria n? 1.238, de 29 de junho de 2022;
Portaria n2 2.017, de 3 de agosto de 2022; Portaria n2 2.328, de 19 de outubro de 2022; e Portaria n2 2.017, de 3 de agosto de 2022), estdo atualmente
designados para compor o Comité Interministerial de Doengas Raras, os seguintes membros:

inc. representantes da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos:
alin. titular: Adriana Haas Villas Bbas; e

alin. suplente: Vania Tie Koga Ferreira;

inc. representantes da Casa Civil da Presidéncia da Republica:

alin. titular: Livia Moura Delfino dos Santos; e

alin. suplente: Juliana Pires Gongalves Cunha;

inc. representantes do Ministério da Educagdo:

alin. titular: Nidia Regina Limeira de S3; e

alin. suplente: Rosana Cipriano Jacinto da Silva;

inc. representante da Subsecretaria da Pericia Médica Federal da Secretaria de Previdéncia da Secretaria de Previdéncia do Ministério do Trabalho
e Previdéncia:

alin. titular: Vanessa Justino; e

alin. suplente: Eduardo de Oliveira Magalhaes;

inc. representantes da Secretaria Nacional de Assisténcia Social da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da Cidadania:
alin. titular: Vinicius Brand3o Prado; e

alin. suplente: Deusina Lopes da Cruz;

inc. representantes da Secretaria Nacional de Atengdo a Primeira Infancia da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da
Cidadania:

alin. titular: Maria Cicera Pinheiro; e

alin. suplente: Vanessa Alessandra Cavalcanti Peixoto;

inc. representantes da Secretaria de Ateng¢do Especializada a Saude do Ministério da Saude:

alin. titular: Ana Patricia de Paula; e

alin. suplente: Angelo Roberto Gongalves;

inc. representantes da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovagdo e Insumos Estratégicos em Satde do Ministério da Saude:
alin. titular: Vania Cristina Canuto Santos; e

alin. suplente: Clementina Corah Lucas Prado;

inc. representantes da Secretaria de Empreendedorismo e Inovagdo do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdes:
alin. titular: Felipe Silva Bellucci; e

alin. suplente: Luciana Landim Carneiro Estevanato;

inc. representantes da Secretaria de Pesquisa e Formagdo Cientifica do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdes:
alin. titular: Thiago de Mello Moraes; e

alin. suplente: Thais Haline Vaz Sousa;

inc. representantes da Secretaria Nacional dos Direitos da Crianga e do Adolescente do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos:
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alin. titular: Luciana Dantas da Costa Oliveira; e
alin. suplente: Emerson Silva Masullo.

24, Por fim, afirmamos o nosso compromisso em contribuir com o Ministério da Saude durante todo o processo de migragdo acerca da tematica
doengas raras, bem como reafirmamos o nosso compromisso em promover politicas publicas de qualidade voltadas as pessoas com deficiéncia.

25. Sendo o que tinhamos a esclarecer no momento, permanecemos a inteira disposigdo.

Atenciosamente,

(assinado eletronicamente)
ANNA PAULA FEMINELLA

Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

il
Sel’ g
assinatura L
eletrénica

Documento assinado eletronicamente por Anna Paula Feminella, Secretario(a) Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em 29/10/2023, as 18:56,
conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento no § 3° do art. 4° do Decreto n° 10.543, de 13 de novembro de 2020.
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