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Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos

Ata da 2 Reuniao do Comité Interministerial de Doencas Raras

Local: Virtual, Plataforma do Zoom
Data: 17/06/2021

Aos dias dezessete do més junho do ano de dois mil e vinte e um, na plataforma Microsoft Teams,
realizou-se a 2* Reunido do Comité Interministerial de Doencas Raras sob a coordenacdo da
Sra. Adriana Haas Villas Boas — Coordenadora Geral de Doengas Raras da Secretaria Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos
Humanos. Estiveram presentes os seguintes participantes: Coordenadora Geral de Doengas Raras
da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia
e dos Direitos Humanos: Sra. Adriana Haas Villas Boas (titular) e Sra. Camila Chrispim de
Carvalho (suplente); Casa Civil da Presidéncia da Republica: Sr. Robson Crepaldi (titular);
Ministério da Educagdo: Sra. Ilda Ribeiro Peliz (titular); Ministério da Economia: Sr. Bruno
Henrique da Silva (titular) e Sra. Viviane Cabral (suplente); Secretaria Nacional de Assisténcia
Social da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da Cidadania: Sr. André
Rodrigues Veras (titular) e Sra. Deusina Lopes da Cruz (suplente); Secretaria Nacional de
Atencdo a Primeira Infancia da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da
Cidadania: Sra. Maria Cicera Pinheiro (titular); Secretaria Especial do Desenvolvimento Social:
Sra. Vanessa Alessandra Cavalcanti Peixoto; Secretaria de Atencdo Especializada a Saude do
Ministério da Satde: Sr. Eduardo David Gomes (titular); e Sr. Angelo Roberto Gongcalves
(suplente); Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos em Saude do
Ministério da Saude: Sra. Vania Cristina Canuto Santos (titular) e Sra. Clementina Corah
Lucas Prado (suplente); Secretaria de Empreendedorismo e Inovacdo do Ministério da Ciéncia,

Tecnologia e Inovagdes: Sr. Felipe Silva Bellucci (suplente); Secretaria de Pesquisa e
Formacdo Cientifica do Ministério da Ciéncia,

Tecnologia e Inovacdes: Sr. Thiago de Mello Moraes (titular) ¢ Thais Haline Vaz Sousa
(suplente); Secretaria Nacional dos Direitos da Crianga e do Adolescente do Ministério da Mulher,

da Familia e dos Direitos Humanos: Emerson Silva Masullo (suplente).
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Abertura da sala virtual e instalacio do Plenario: A Coordenadora Sra. Adriana Haas Villas

Bdas iniciou a reunido cumprimentando a todos e, em seguida, realizou a chamada dos presentes.
Passou a leitura das solenidades iniciais.
Pronunciamento de Autoridades: Ato continuo, a Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia, Sra. Priscilla Roberta Gaspar de Oliveira, com voz do Sr. Maycon Douglas, intérprete

de libras da Secretaria, ele faz a intermediagao, da traducdo oral para o portugués, para a libras e de

libras para o portugués. A Sra. Priscilla Roberta Gaspar de Oliveira, iniciou sua manifestagao

fazendo uma exposicdo geral sobre as acdes de fomento voltadas para promog¢do e defesa dos
direitos das pessoas com doengas raras, visando a articulag@o entre os ministérios, os demais 6rgaos
publicos e organizacdes da sociedade civil. Em seguida, a palavra foi franqueada para
manifestacdes. Representacio da sociedade civil - Instituto Mariano de Apoio a pesquisa em

DEAF1: A Diretora-presidente do Instituto, Sra. Ana Karine Bittencourt solicitou uma interlocugao

direta com o Ministério da Saude para tratar especificamente do Projeto Genomas Raros, que atua
na aplicagdo da genomica de larga escala para o diagnostico de doengas raras e do risco hereditario
de cancer no Brasil, em servigos publicos de satde. Solicitou a mesma interlocu¢do com o
Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdes, para unir esfor¢os sobre a pesquisa em relacdo a

organoides intestinais e cerebrais. O Sr. Thiago de Mello Moraes colocou o MCTI a disposicao para

dialogar sobre a questdo e avancar na tematica. A Sra. Clementina Corah Lucas Prado prontificou-

se a fazer a interlocug¢do, pleiteando que a demanda seja encaminhada formalmente ao Ministério da
Satde. Representaciao da sociedade civil - Grupo de Apoio a Familiares e Amigos de Pessoas

com a Sindrome CDG: A Sra. Giesa Carla Cirino apresentou informagdes sobre as Doencas

Congénitas da Glicosilagdo, CDG, sendo este um grupo de doengas metabolicas, raras e
hereditarias. Pontuou que o intuito do Grupo de Apoio € unir esfor¢os em prol de causas comuns,
como pesquisas ¢ tratamentos. Como proposta, solicitou o desenvolvimento de campanhas
relacionadas a CDG, via Ministério da Satde, para conscientizacdo de profissionais da area.
Informou sobre a criacdo da Associacdo PIGA-CDG Brasil, que visa angariar fundos para o
desenvolvimento de pesquisa especifica para cura deste subtipo de CDG, aventando a possibilidade
de um subsidio financeiro por parte do Estado. Representacdo da sociedade civil - Alianca

Distrofia Brasil — ADB: A Sra. Maria Clara Migowski Pinto Barbosa pontuou que a ADB ¢ a

maior organizagdo nacional representativa de pessoas com distrofia muscular, DM, que engloba o
grupo de doencas genéticas que se caracterizam por uma degeneracdo progressiva do tecido

muscular. Em seguida, fez um apanhado geral sobre os trabalhos realizados pela Alianca, fazendo
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reflexdes sobre os desafios enfrentados por portadores de doencas raras. Destacou a necessidade de
um maior investimento na area, visando principalmente a possibilidade de realizar diagnosticos
precoces, diminuindo a incidéncia de novos casos na familia, possiveis complica¢des, evitar as
perdas de oportunidades terapéuticas e manter o afetado por doenga rara ativo e produtivo,
desonerando o poder publico, e ainda a necessidade de definicdo de critérios especificos para
incorporacdo de medicamentos de doencas raras e meios para diminui¢do da burocracia para a

liberagdo dos mesmos no mercado. O Sr. Emerson Silva Masullo prestou os esclarecimentos sobre

as razdes que dificultam a liberagdo de medicamentos no mercado, como sugestdo propds uma
articulacdo com as pastas presentes na reunido e o Conselho Nacional de Justi¢ca, CNJ, uma vez que
existem comités de saude estaduais que dao suporte técnico, médico e cientifico para as decisdes
judiciais, monitoradas pelo Ministério Publico. Sugestionou ainda a ampliagdo de campanhas

existentes de sensibilizagdo da sociedade civil com relagdo as doengas raras. O Deputado General

Peternelli salientou a importancia da integracdo dos estudos genéticos que estdo atualmente em
desenvolvimento. Informou sobre a apresentacdo de projeto de lei encaminhado a Camara dos

Deputados para agilizar o processo de disponibilizagdo em um prazo menor. A Sra. Vania Cristina

Canuto Santos se colocou a disposi¢cdo para fazer uma apresentagdo referente ao processo de
incorporacao de tecnologias no SUS. Ministério da Satde: A secretaria do Ministério da Satde,

Sra. Mayra Pinheiro, fez uma abordagem geral sobre questdes relacionadas a liberagdo de

medicamentos no Sistema Unico de Saude, SUS, ¢ a importancia da conscientizacdo da sociedade
sobre o tema. Em continuidade, citou o sancionamento da Lei 14.154, que aperfeicoa o Programa
Nacional de Triagem Neonatal, ampliando a possibilidade de diagndstico de 50 doengas através do
teste de triagem para erros inatos do metabolismo, comumente chamado de Teste do Pezinho.
Prontamente prestou os esclarecimentos sobre os trabalhos que estdo sendo desenvolvidos com
relagdo a questdo. Representacao da sociedade civil - Alianca Rara Rio — ARAR: A Sra. Fatima
Benincaza sugestionou a criagdo de um sistema de coleta de dados para quantificar e qualificar os
portadores de doengas, visando a realizagao de censo, que devera informar o sitio de cada doenca
verificada nas pessoas atendidas, objetivando o aperfeigoamento das metas e diretrizes do Governo
Federal ou Estadual, ou ainda a inclusdo de item especifico sobre doengas raras no Censo
Demografico do IBGE. Estimular a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemiologicos pendentes e dimensionar a magnitude dos problemas relativos a doengas raras.
Para auxiliar no processo de diagnostico precoce de doencas raras, propds a educagdo continuada

para profissionais de satde, ainda a garantia de aconselhamento genético para as familias portadoras
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de doencas raras e exames genéticos gratuitos, a criagdo de centros diagnosticos € a promogao de
campanhas sobre doengas raras por parte do Ministério da Saude. Com relagdo aos tratamentos,
sugestiona a criagdo de protocolos especificos, € como ltima proposta sugere a desburocratizagao
dos processos de credenciamento nos centros de referéncia. Membros do Comité e demais
presentes: Iniciando as manifestagdes, a Assessora do Departamento de Politicas Tematicas dos

Direitos da Pessoa Idosa, Sra. Cristiane Maria da Fontoura Lang deu inicio a uma apresentacao

referente a Politica Nacional de Cuidados, que tem por objetivo criar uma rede de assisténcia social
para pessoas em situagao de vulnerabilidade ou dependéncia, como criangas ¢ idosos, incluindo a

criagdo de um grupo de trabalho sobre a temdtica. A Sra. Diovana Loriato, representante do

Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal, INAME, apresentou como demanda a inclusdo de
pais e cuidadores de pessoas com deficiéncias raras importantes no Plano Nacional de
Operacionalizagdo da Vacinag¢do contra Covid-19, assim como portadores de doengas raras com
idade entre 12 a 18 anos. Apontou as dificuldades enfrentadas para a aquisicdo do medicamento
Zolgensma, utilizado para o tratamento da atrofia muscular espinhal, AME, tipo 1, que ¢
considerada a manifestagdo mais grave da doenca, em razdo dos altos valores. Solicitando que o

processo de resolugdo da questdo seja agilizado. O Sr. Emerson Silva Masullo, representante da

Secretaria Nacional dos Direitos da Crianca ¢ do Adolescente do Ministério da Mulher, da Familia e
dos Direitos Humanos, prop0s que seja realizada uma apresentacao sobre o sistema de compras de
medicamentos do SUS, e pontuou sobre o desenvolvimento de campanhas para o incentivo a
adocao de criangas e adolescentes portadoras de doengas raras. Representando a Coordenacao Geral

de Sangue e Hemoderivados, CGSH, o Sr. Fabiano Romanholo Ferreira apontou as mudancgas que

vao ocorrer em razao das novas triagens de diagnostico rapido e preciso de doengas genéticas, em
razdo da amplia¢do do Programa Nacional de Triagem Neonatal, informando que estdo em trabalho

continuo nas melhorias destes processos. O Sr. Antoine Daher, fundador e Presidente da Federagao

Brasileira das Associacdes de Doencas Raras, Febrararas, propds a realizagdo de apresentacdo sobre

o atual cenario das doencas raras no Pais. A Sra. Veronica Stasiak, representante da Unidos pela

Vida — Instituto Brasileiro de Atengao a Fibrose Cistica, assinalou a necessidade de uma atengao
especial ao momento posterior ao processo de incorporagdo de medicamentos, como o cumprimento

de prazos e prestagdo de esclarecimentos aos usuarios. A Sra. Jucaira Giusti destacou a necessidade

de mudangas relativas a legislacao de doag@o de plasma no Brasil, corroborando com as colocacdes
apresentadas sobre as dificuldades enfrentadas no processo de adquirir medicamentos. A Sra.

Pollyana Dias, representante da Alianca das Maes e Familias Raras, AMAR, solicitou uma atengao
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especial as familias e aos portadores de doencas raras que nao fazem uso de medicamentos de alto

custo. O Deputado Diego Garcia informou sobre a possibilidade de encaminhamento de

contribui¢des a Subcomissao da Comissao de Seguridade Social e Familia, que esta tratando sobre

temas relacionados a doencas raras. Encerramento: Finalizadas as discussoes, a Coordenadora Sra.

Adriana Haas Villas Boas deu por encerrada a reunido, agradecendo a presenca e a participacao de

todos.

Sra. Adriana Haas Villas Boas
Coordenadora Geral de Doencas Raras da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

Junho 2021
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Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos
Ata da 2* Reunido do Comité Interministerial de Doencas Raras

Local: Virtual, Plataforma do Zoom
Data: 18/06/2021

Aos dias dezoito de junho do ano de dois mil e vinte e um, na plataforma Microsoft Teams,
realizou-se a 2* Reunido do Comité Interministerial de Doengas Raras sob a coordenagdo da Sra.
Adriana Haas Villas Béas — Coordenadora Geral de Doencas Raras da Secretaria Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.
Estiveram presentes os seguintes participantes: Coordenadora Geral de Doencas Raras da
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e
dos Direitos Humanos: Sra. Adriana Haas Villas Boéas (titular) e Sra. Camila Chrispim de
Carvalho (suplente); Casa Civil da Presidéncia da Republica: Sr. Robson Crepaldi (titular);
Ministério da Educagdo: Sra. Ilda Ribeiro Peliz (titular); Ministério da Economia: Sr. Bruno
Henrique da Silva (titular) e Sra. Viviane Cabral (suplente); Secretaria Nacional de Assisténcia
Social da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da Cidadania: Sr. André
Rodrigues Veras (titular) e Sra. Deusina Lopes da Cruz (suplente); Secretaria Nacional de
Atencdo a Primeira Infancia da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do Ministério da
Cidadania: Sra. Maria Cicera Pinheiro (titular); Secretaria Especial do Desenvolvimento Social:
Sra. Vanessa Alessandra Cavalcanti Peixoto; Secrctaria de Atencdo Especializada a Saude do
Ministério da Satde: Sr. Eduardo David Gomes (titular); e Sr. Angelo Roberto Gongcalves
(suplente); Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos em Saude do
Ministério da Satde: Sra. Vania Cristina Canuto Santos (titular) e Sra. Clementina Corah
Lucas Prado (suplente); Secretaria de Empreendedorismo ¢ Inovagdo do Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Inovagdes: Sr. Felipe Silva Bellucci (titular) e Sra. Luciana Landim Carneiro
Estevanato (suplente); Secretaria de Pesquisa ¢ Formagdo Cientifica do Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Inovagdes: Sr. Thiago de Mello Moraes (titular) e Sra. Thais Haline Vaz Sousa
(suplente); Secretaria Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente do Ministério da Mulher,
da Familia e dos Direitos Humanos: Sr. Emerson Silva Masullo (suplente).

Abertura da sala virtual e instalacdo do Plenario: A Coordenadora Sra. Adriana Haas Villas

Bdas iniciou a reunido cumprimentando a todos e, em seguida, realizou a chamada dos presentes.

Em atendimento a sugestdo feita na reunido anterior, a Coordenadora Sra. Adriana Haas Villas Boas
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propos a realizagcdo de apresentacao referente ao processo de incorporacao de tecnologias no SUS
na proxima reunido do Comité Interministerial de Doencas Raras, a ser feita pela Sra. Vania
Cristina Canuto Santos, que também sugeriu que o Departamento de Assisténcia Farmacéutica —
DAF, juntamente com o Departamento de Logistica - DLOG, fizessem uma apresentacao de como
funciona o processo de compra de medicamentos. Citou o contato feito, via e-mail, por
representante da industria farmacéutica, sugestionando que fosse unificado um posicionamento por
parte dos membros, a ser encaminhado como resposta. Como sugestao foi aventada a possibilidade
de recebimento dos representantes da industria farmacéutica de forma conjunta e no ambito do
Comité, com a participagdo da sociedade civil, propiciando o alinhamento das demandas que
vierem a ser apresentadas. Ato continuo, passou a Apresentacao do Plano de Trabalho para o

Comité (2021 a 2026): Sra. Deusina Lopes da Cruz (Assistente do Departamento de Protecao

Social Especial Secretaria Nacional de Assisténcia Social da Secretaria Especial do

Desenvolvimento Social Ministério da Cidadania), sugeriu ao Comité que o mesmo esteja com a

sua matriz de atuacdo muito clara, com base nas politicas do governo brasileiro, para o atendimento
das pessoas com doengas raras, porque no seu entendimento a sociedade ¢ composta por diversos
niveis de deficiéncia, dependéncia de cuidados de terceiros, de familias ricas, pobres e de toda
ordem. Pontuou também, que quando se pensa em INSS, logo se imagina em aposentadoria, pensao
e beneficios, que sdo as relagdes com o instituto, porém, as pessoas querem uma atencao mais
ampla dos beneficios complementares de forma ndo contributiva como, educacdo, trabalho,
tecnologia assistida, moradia, transporte, assisténcia social, seguridade e satde, que podem ser
oferecidos pela Assisténcia Social CRAS ¢ CREAS, que tem inumeros servi¢os de apoio e suporte

as familias. A Sra. Ilda Ribeiro Peliz (Secretaria de Modalidades Especializadas de Educacdo

Ministério da Educacdo), ressaltou que no MEC, eles estdo criando as classes hospitalares e

domiciliares, para que as criangas acamadas com doengas raras, possam ter o acompanhamento de

professores nas suas residéncias e hospitais. O Sr. Bruno Henrique Rodrigues de Melo

(Subsecretaria da Pericia Médica Federal da Secretaria de Previdéncia da Secretaria Especial de

Previdéncia e Trabalho Ministério da Economia), sugeriu que o Ministério da Economia esteja

envolvido nas ideias propostas pelos Ministérios da Educacdo e Ministério da Cidadania. Disse
também, que o Ministério da Economia, tem muito a contribuir e que tem o desejo de levar adiante
o projeto de capacitagdo dos servidores do INSS, que estejam ligados diretamente aos processos de
reconhecimento de direitos de beneficios tributdrios e previdenciarios dos portadores de doencas

raras, o ministério também quer levar essa capacitagcdo aos servidores da pericia médica federal no
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reconhecimento do direito desses cidaddos. Sra. Vania Cristina Canuto Santos (Diretora do

Departamento de Gestdo e Incorporacdo de Tecnologias e Inovacdo em Saude - DGITIS/SCTIE/MS

Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovacdo e Insumos Estratégicos em Saude), levantou uma

questdo dizendo, que fica muito dificil realizar todos esses projetos se nao se sabe de onde vai vir o
recurso. Foi sugerido o engajamento de parlamentares como, o Deputado Joel Garcia, que sempre ¢
muito participativo, para tentar buscar emendas parlamentares, pois sem pensar em or¢amento, nao
existira sustentabilidade por conta do alto custo dos tratamentos, sendo assim, ndo havera avangos.
A sugestao foi acolhida de maneira muito positiva. Apos propostas de alteragdes ao escopo do texto

apresentado pelos membros presentes, a Coordenadora Sra. Adriana Haas Villas Boas questionou se

havia concordancia quanto aos ajustes propostos. Nao havendo manifesta¢des contrarias, informou
que faria o encaminhamento da proposta alterada e, posteriormente, seria realizada reunido
extraordinaria para deliberar sobre o Plano de Trabalho para o Comité, para vigéncia de 2021 a
2026. Citou ainda topico constante no texto, que dispde que os conceitos de doengas raras adotados,
podem nao ser adequados a realidade brasileira, excluindo ou incluindo condi¢des indevidamente,
sugestionando a realizagdo de reunido especifica para tratar do assunto, contando com a
participacdo de especialistas e de representantes da sociedade civil. Os representantes dos

ministérios se posicionaram de acordo com a propositura. A Sra. Clementina Corah Lucas Prado

pontuou a necessidade de abordar no Plano de Trabalho do Comité, questdes relativas ao
provimento orcamentario e a diversificagdo de fontes de renda, visando a sustentabilidade do
sistema de suporte a doencas raras, a longo prazo. Deliberacdes e encaminhamentos: a) a

Coordenadora Sra. Adriana Haas Villas Bdas informou que faria o encaminhamento do texto do

Plano de Trabalho do Comité com os ajustes propostos no dia 21 de junho, devendo ser feita a
devolutiva por parte dos membros até o dia 30 de junho, e a realiza¢do da reunido para deliberacao
do Plano no dia 09 de julho as 10h. Acrescentou que seria encaminhado conjuntamente o compilado
de informagdes das agdes dos ministérios, iniciando na proxima reunido extraordinaria a discussao
do mapeamento de ag¢des relacionadas a doengas raras. Encerramento: Finalizadas as discussoes, a

Coordenadora Sra. Adriana Haas Villas Béas deu por encerrada a reunido, agradecendo a presenca e

a participacao de todos.
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Sra. Adriana Haas Villas Boas
Coordenadora Geral de Doengas Raras da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos

Junho 2021



