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COMITE INTERMINISTERAL DE DOENCAS RARAS

ATA DA 1* REUNIAO EXTRAORDINARIA DO COMITE INTERMINISTERAL DE
DOENCAS RARAS - REALIZADA NO DIA 24 DE MARCO DE 2021.

No dia vinte quatro de marco de dois mil e vinte e um, na plataforma Microsoft Zoom, foi realizada
a 1* Reunido Extraordinaria do Comité Interministerial de Doencas Raras. Estiveram presentes na
reunido os seguintes membros: Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos: Adriana Haas Vilas Bdas (titular) e
Camila Chrispim de Carvalho (suplente); Casa Civil da Presidéncia da Republica: Robson Crepaldi
(titular) e Livia Moura Delfino dos Santos (suplente); Ministério da Educagdo: Ilda Ribeiro Peliz
(titular) e Nidia Regina Limeira de Sa (suplente); Secretaria Nacional de Assisténcia Social da
Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da Cidadania: André Rodrigues Veras
(titular) e Deusina Lopes da Cruz (suplente); Secretaria Nacional de Atengdo a Primeira Infancia da
Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da Cidadania: Maria Cicera Pinheiro
(titular); Secretaria de Atencdo Especializada a Saude do Ministério da Saude: Eduardo David
Gomes (titular); ¢ Angelo Roberto Gongalves (suplente); Secretaria de Ciéncia, Tecnologia,
Inovagdo e Insumos Estratégicos em Satde do Ministério da Saude: Vania Cristina Canuto Santos
(titular) e Clementina Corah Lucas Prado (suplente); Secretaria de Empreendedorismo e Inovacao
do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdes: Eduardo Soriano Lousada (titular) e Felipe Silva
Belluci (suplente); Secretaria de Pesquisa e Formacdo Cientifica do Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Inovagdes: Thiago de Mello Moraes (titular) e Thais Haline Vaz Sousa (suplente);
Secretaria Nacional dos Direitos da Crianca ¢ do Adolescente do Ministério da Mulher, da Familia e
dos Direitos Humanos: Luciana Dantas da Costa Oliveira (titular) e Emerson Silva Masullo
(suplente). Ouvintes: Sarah Moreira, Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos; Josué Ribeiro, Secretaria Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos;
Liliane Bernardes, Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da

Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos; Loni Manica, Assessora do Senado Romario.
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Abertura da sala virtual e instalacido do Plenario: A Coordenadora Adriana Haas Vilas Boas

iniciou a reunido cumprimentando a todos e, em seguida, realizou a chamada dos presentes.
Apresentacdo da Proposta do Plano de Trabalho para o Comité (2021 a 2026): Discorreu que
todos os membros receberam a proposta de Plano de Trabalho para o Comité (2021 a 2026) na
convocacdo da 1* Reunido Ordinaria, salientando que gostaria de ouvir as suas contribui¢cdes. Com
relagdo as apresentagdes da sociedade civil realizada na reunido anterior, informou que foi
elaborado um compilado para analise das sugestdes. Realizada a apresentacdo da proposta de

introducdo do Plano de Trabalho do Comité (2021 a 2026), a Sra. Deusina Lopes da Cruz relatou

que tiveram uma constru¢ao semelhante na area do autismo, afirmando que ¢ necessario lembrar
que tentardo nao deixar nenhuma politica setorial, como: saude, educagdo, assisténcia social,
trabalho, transporte e moradia fora do Comité. Recomendou que os membros realizassem a leitura
da Lei n® 12.764/2012, que trata dos direitos das pessoas autistas, na qual nao foi violado nenhum
direito, salientando que a Lei n® 13.146/2015 (Lei Brasileira de Inclusdo) também considerou esse
aspecto. Comentou que nesse Plano de Trabalho deve contemplar a inclusdo das pessoas com
doencas raras, reafirmando a competéncia de cada area, porém, observou que a maneira como a

introducdo perpassou pelos pontos pode confundir e fragilizar. A Coordenadora Adriana Haas

Villas Boas acatou a sugestdo e explicou que o texto foi deixado de forma genérica justamente para
ndo trabalhar de forma impositiva. Compreendeu que serdo determinadas as fungdes de cada
secretaria nas Atividades e intuiu que a experiéncia com a lei do autismo € muito boa, questionando

se existe alguma sugestdo de modificacdo no paragrafo da introducdo. A Sra. Deusina Lopes da

Cruz elencou os ajustes redacionais necessarios na introdugdo, comprometendo-se em encaminhar a

proposta de redacdo posteriormente para aprovacdo dos demais membros. O Sr. Felipe Silva
Bellucci refletiu sobre a importancia da inclusdo de uma contextualizagdo com dados em formato
didatico, visando clareza de compreensdo de todos os leitores da sociedade. Compreendeu que
também seria interessante incluir um paragrafo com as agdes de cada ministério. A Coordenadora

Adriana Haas Villas Bdas concordou com a necessidade de mencionar as agOes realizadas,

explanando que uma das primeiras atividades sugeridas € realizar o levantamento das pautas que

permeiam as pessoas com doengas raras. A Sra. Liliane Bernardes sugeriu, como encaminhamento,

que os componentes fagam as suas contribui¢coes de alteracdo e encaminhem a Secretaria Executiva
do Comité, uma vez que existem varias sugestdes. Com relagdo a sugestdo de mencionar as agdes

realizadas, explanou que isso sera o primeiro produto do Comité, entendendo que ndo caberia ser
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mencionado na introdu¢do. A Sra. Deusina Lopes da Cruz lembrou que reafirmar todos os direitos

existentes e as lacunas na introducdo explicitard que tratardo sobre pessoas com doencas raras e
com deficiéncia dentro de todos os principios da legislagdo brasileira sobre deficiéncia. Dando

sequéncia, a Coordenadora Adriana Haas Villas Boas apesentou o objetivo geral e os objetivos

especificos. O Sr. Robson Crepaldi justificou que tera que se ausentar da reunido devido a agenda,

mas frisou o apoio da Casa Civil no que for necessario. Em seguida, a Coordenadora Adriana Haas

Villas Bdas passou a exposicao das Atividades do Plano de Trabalho para o Comité (2021 a 2026),
iniciando com o Tema 1: Transversalidade, Integracio e Coordenacdo das Acgdes do

Governamentais. O Sr. Felipe Silva Bellucci entendeu que o envio de oficios aos 6rgdos federais

para levantar informacdes sobre as agcdes governamentais correntes que alcancem as pessoas com

doengas raras deveria ser perene para atualizar as informagdes. O Sr. Thiago de Mello Moraes

sugeriu que os membros informem sobre a criagdo de novas agdes durante as reunides do Comité e

a Sra. Livia Moura Delfino dos Santos ponderou que, em seu entendimento, essa questdo seria a

primeira atividade do Comité, para que fossem identificadas quais sdo as politicas formuladas ou

implementadas que carecem de alguma andlise do Comité. A Coordenadora Adriana Haas Villas

Boas concordou com o entendimento apresentado pela Sra. Livia Delfino dos Santos, entretanto,
ponderou que as sugestdes colocadas sdo complementares a essa ideia. Explicou que discutiu com a
Secretaria sobre a possibilidade de elaborar um plano anual com as atividades que cada membro
deve fazer, visto que a divulgacdo das atividades e das lacunas seria realizada no final de 2021. A

Sra. Camila Chrispim de Carvalho salientou a necessidade de debater sobre as datas das proximas

reunides, visto que a sugestdo € a realizacdo de reunides trimestrais (junho, setembro e dezembro)

na mesma data definida para a 1* Reunido Ordinaria. A Sra. Deusina Lopes da Cruz entendeu que
podem adotar uma linguagem em formato de trabalho, elencando primeiro os conceitos e
concepgoes em doencas raras e, em seguida, a legislacio de apoio existente. A Sra. Camila

Chrispim de Carvalho postulou que o conceito ja existe e deve ser colocado na introducdo para

melhor entendimento e a Coordenadora Adriana Haas Villas Béas informou que o Brasil adotou o

conceito da Organizagdo Mundial da Satde, mas concordou que devem levantar os debates por
existir outras questdes, como por exemplo, doengas que ndo eram consideradas raras e agora sdo.
Entendeu que os estudos e as pesquisas que serdao realizadas pelo consultor, que sera contratado
para o levantamento de todas as demandas, serdo relevantes e que poderia causar confusdo se

colocarem os conceitos e concepgdes como primeiro ponto. O Sr. Eduardo David Gomes concordou
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sobre a dificuldade de discussdo sobre conceitos e defini¢des, entendendo que seria a atividade mais
complexa e dificil de ter éxito no primeiro ano de discussdo do Comité. Destacou que a publicagdo
desse Plano de Trabalho pode gerar uma expectativa muito grande da sociedade civil com relagdo a
todas as atividades dispostas, sugerindo pautar a primeira atividade ao longo do exercicio de 2021
para d4 transparéncia para a populagdo. Registrada a necessidade de ouvir as entidades, a

Coordenadora Adriana Haas Villas Bdas manifestou que € necessario definir quais sdo os

momentos que ouvirdo os demais participantes necessarios. Concordou que a publicacdo do Plano
de Trabalho pode gerar ansiedade e expectativas, propondo divulga-lo por etapas ou elaborar um
plano anual. Destacou que a questdo conceitual ¢ muito complicada e confessou que gosta da ideia

de o consultor trazer o material para compreenderem melhor esse universo. A Sra. Deusina Lopes

da Cruz relatou que alguns conceitos motivam e mobilizam uma série de iniciativas e entendeu que
¢ natural da condicdo humana que inumeros fendmenos comecem com o histérico na satde e
posteriormente agreguem outros conceitos, sendo que o que interessa como politica publica ¢ a
identificacdo das melhores acdes. Discorreu que ¢ importante indicar quais seriam alguns conceitos
em doencas raras que norteardo a atuagdao de todos os ministérios para a observacao inicial e a
diminui¢cdo de efeitos na situagdo de doenca e deficiéncia em situagdes de dependéncia e de
cuidados. Solicitou a0 MMFDH que abarcasse a pauta chamada Orfios da Covid-19 e sugeriu
elaborar frases agregadoras que somem todo o esfor¢o feito at¢ o momento e as lacunas

emergenciais. A Coordenadora Adriana Haas Villas Bdas intuiu que seria muito interessante trazer

os conceitos e contextos cruzando com todas as esferas da pessoa com deficiéncia e inclui-los na
introducado, visto que podem pontuar quais sdo as prioridades nos demais itens. Sugeriu que Item 1
das Atividades tivesse como prazo 2021 com atualizagdo anual, o que foi aprovado. Com relagdo ao

Item 2, 0 Sr. Felipe Silva Belluci inferiu que poderiam ter um plano unificado para todos os

representantes do Comit€, ponderando que o MCTI gostaria de receber as demandas necessarias ja

indicadas. A Coordenadora Adriana Haas Villas Bdas discorreu que ¢ importante que o

levantamento de estratégias seja realizado de forma conjunta, o qual podera ser um dos

desdobramentos das agdes desse Comité. A Sra. Deusina Lopes da Cruz arrazoou que podem

elaborar uma campanha sobre trabalho raro ou o Comité sinalizar uma marca com o termo “raro”,

agregando algo em sua referéncia. A Coordenadora Adriana Haas Villas Bdéas concordou com o

posicionamento anterior ¢ compreendeu que o Item 2 estd um pouco atrelado ao Item 1 e os seus

resultados poderdao ser trabalhados dentro da divulgacdo dos trabalhos ja realizados. A Sra.
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Clementina Corah Lucas comentou que a elaboracdo de um plano de comunicacdo ¢ complexa,
entendendo que serd necessaria a colaboracdo de pessoas que conhecam sobre o tema. Relatou que ¢

necessario ter o entendimento de quanto conseguem evoluir ao longo do recorte de tempo definido e

depois pensar em agdes anuais. A Coordenadora Adriana Haas Villas Béas concordou que podem
trazer um especialista para dialogar nas questdes mais complexas, mas observou que existem
algumas agdes simples, como a realizagdo de pequenas campanhas que podem ser feitas juntamente
com as ASCOMs. Com relag@o ao Plano de Trabalho, postulou que poderiam levar as obrigagdes de
cada ministério que estdo de acordo com a tematica e definir as datas, sugerindo que as sugestdes
sejam encaminhadas para inclusdo e posterior aprovagdo de todos os membros. A Sra. Deusina
Lopes da Cruz entendeu que os planos ndo podem ter uma ac¢do pontual com comego, meio e fim,
ponderando que devem definir instrumento para continuar o trabalho para contemplar as discussdes,

visto que € uma agdo continuada de gestdo e coordenacdo. A Coordenadora Adriana Haas Villas

Bdas manifestou que a ndo definicdo de datas e metas pode prejudicar as entregas dos resultados e a

Sra. Livia Moura Delfino dos Santos discorreu que havia entendido que ndo seriam escolhidas as

atividades, mas que seria feita a priorizagdo das a¢des dentro de cada atividade. A Coordenadora

Adriana Haas Villas Bbéas confirmou que o entendimento esta correto e, por isso, esta sugerindo
analisar todos os pontos e propor datas e explicou que determinadas etapas de alguns itens ja podem

ser iniciadas, principalmente, apos perceber as lacunas existentes. A Sra. Livia Moura Delfino dos

Santos sugeriu definir como encaminhamento qual seria a dindmica da primeira atividade que ¢
basilar para as demais atividades ou se sera focado na elaboracdo das sugestdes de cada membro ao

Plano. O Sr. Eduardo David Gomes entendeu que um encaminhamento nao excluiu o outro,

entendendo que podem seguir em paralelo. Externadas todas as opinides e manifestacdes, 0s
membros aprovaram que as contribuigdes serdo enviadas até o dia 12 de abril de 2021 e que o envio
do primeiro levantamento do mapeamento das acdes de cada ministério de acordo com a Atividade

n° 1 do Plano de Trabalho sera feito até dia 21 de maio de 2021. A Sra. Livia Moura Delfino dos

Santos solicitou o envio da versdo do Plano de Trabalho elaborada nessa reunido, o que foi acatado.

A Coordenadora Adriana Haas Villas Boas destacou a necessidade de definir sobre a participacao

da sociedade civil nas reunides, questionando se devem definir um turno ou um dia de participagao.

O Sr. Felipe Silva Bellucci relatou sobre a proposta que serd apresentada no Comité Interministerial

de Tecnologia Assistiva, em que serd definida uma periodicidade e as caracteristicas para

apresentacdo das propostas da sociedade civil. Compreendeu que poderiam ser feitos pequenos
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seminarios especifico com a participacdo da sociedade civil com ciclos de apresentagdo separados

das reunides do Comité. A Coordenadora Adriana Haas Villas Bdas explicou o modelo utilizado na

1* Reunido Ordindria, ponderando que a ideia ¢ manter de duas a quatro falas em todas as reunides e
abrir para debate apos essas falas. Informou sobre as datas previstas das proximas reunides,
questionando se ha preferéncia pela realizacdo em apenas um dia ou dois dias e esclarecendo que

foi definido sempre o dia 18 de cada més como referéncia. O Sr. André Rodrigues Veras manifestou

que gostou da proposta de realizar reunides de dois dias, uma vez que possibilita o cumprimento de
outros compromissos institucionais. Definidas que as proximas reunides ordindrias serdo realizadas
em 17 e 18 de junho, 20 e 21 de setembro e 15 e 17 de dezembro de 2021 pelo periodo da manha,
aprovou-se que o compilado com as contribuigdes sistematizadas sera enviado até o dia 4 de junho.

Finalizadas as manifestagdes, a Coordenadora Adriana Haas Villas Boas registrou o seu

agradecimento a participacao de todos, finalizando a reunido.



