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Presidéncia da Republica

Secretaria-Geral
Subchefia para Assuntos Juridicos

DECRETO N° 10.558, DE 3 DE DEZEMBRO DE 2020

Institui o Comité Interministerial de Doengas Raras.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA, no uso da atribuicdo que Ihe confere o art. 84, caput, inciso VI, alinea
“a”, da Constituigao,

DECRETA:

Art. 1° Fica instituido o Comité Interministerial de Doencas Raras no dmbito do Ministério da Mulher, da
Familia e dos Direitos Humanos.

Art. 2° O Comité Interministerial de Doengas Raras é 6rgdo de consulta, de estudos e de articulagdo
destinado a:

| - estimular o desenvolvimento de politicas publicas intersetoriais no dominio das doencas raras e na sua
aplicacao;

Il - incentivar o intercambio de experiéncias e praticas relevantes no campo das doengas raras entre os
orgaos e as entidades da administracao publica federal, instituicdes de pesquisa e entidades representativas de
pessoas com doengas raras;

Il - apresentar proposta de definicdo para doengas raras a ser adotada em ambito nacional;

IV - formular estratégias para a coleta, o processamento, a sistematizagao e a disseminagao de informacoes
sobre doengas raras; e

V - incentivar a atuagao em rede dos centros especializados, dos hospitais de referéncia e dos demais locais
de atendimento as pessoas com doencgas raras da rede publica.

Art. 3° O Comité Interministerial de Doengas Raras sera composto por representantes dos seguintes
6rgaos:

| - um da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e
dos Direitos Humanos, que o coordenar3;

Il - um da Casa Civil da Presidéncia da Repubilica;
lIl - um do Ministério da Educacéo;

IV - um da Subsecretaria da Pericia Médica Federal da Secretaria de Previdéncia da Secretaria Especial de
Previdéncia e Trabalho do Ministério da Economia;

V - um da Secretaria Nacional de Assisténcia Social da Secretaria Especial do Desenvolvimento Social do
Ministério da Cidadania;

VI - um da Secretaria Nacional de Atencdo a Primeira Infancia da Secretaria Especial do Desenvolvimento
Social do Ministério da Cidadania;

VIl - um da Secretaria de Atencao Especializada a Saude do Ministério da Saude;

VIII - um da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovagao e Insumos Estratégicos em Saude do Ministério da
Saude;

IX - um da Secretaria de Empreendedorismo e Inovagao do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagoes;
X - um da Secretaria de Pesquisa e Formacéao Cientifica do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdes; e

Xl - um da Secretaria Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente do Ministério da Mulher, da Familia
e dos Direitos Humanos.
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§ 1° Cada membro do Comité Interministerial de Doengas Raras tera um suplente, que o substituira em
suas auséncias e seus impedimentos.

§ 2° Os membros do Comité Interministerial de Doengas Raras e os respectivos suplentes serdo indicados
pelos titulares dos 6rgdos que representam e designados pelo Ministro de Estado da Mulher, da Familia e dos
Direitos Humanos.

Art. 4° O Comité Interministerial de Doengas Raras se reunira, em carater ordinario, trimestralmente e, em
carater extraordinario, mediante convocagéo de seu Coordenador.

§ 1° O Coordenador do Comité Interministerial de Doencas Raras encaminhara, com antecedéncia minima
de cinco dias, a pauta dos assuntos a serem discutidos na reuniao.

§ 2° O quérum de reunido do Comité Interministerial de Doengas Raras é de maioria absoluta dos membros
€ 0 quérum de aprovagao € de maioria simples.

§ 3° Na hipétese de empate, além do voto ordinario, o Coordenador do Comité Interministerial de Doengas
Raras tera o voto de qualidade.

§ 4° O horério de inicio e de término das reunides, a pauta de deliberagdes e o periodo de, no maximo,
duas horas destinado as votacbes serdo especificados no ato de convocacdo das reunibes do Comité
Interministerial de Doengas Raras.

§ 5° E vedada a divulgacdo de discussdes em curso no ambito do Comité Interministerial de Doencas Raras
sem a prévia anuéncia de seu Coordenador.

§ 6° O Presidente do Comité Interministerial de Doencgas Raras podera convidar especialistas, membros da
comunidade académica e representantes de outros érgdos e entidades, publicos e privados, para participar de
suas reunides, sem direito a voto.

Art. 5° Os membros do Comité Interministerial de Doengas Raras que se encontrarem no Distrito Federal se
reunirao presencialmente ou por videoconferéncia, nos termos do disposto no Decreto n® 10.416, de 7 de julho de
2020, e os membros que se encontrarem em outros entes federativos participardo da reunido por meio de
videoconferéncia.

Art. 6° A Secretaria-Executiva do Comité Interministerial de Doengas Raras sera exercida pela Secretaria
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

Art. 7° A participacdo no Comité Interministerial de Doencas Raras sera considerada prestagao de servico
publico relevante, nao remunerada.

Art. 8° O Comité Interministerial de Doengas Raras tera duragéo até 1° de janeiro de 2027.

Paragrafo unico. Os relatérios das atividades do Comité Interministerial de Doencas Raras seréo
encaminhados anualmente ao Ministro de Estado da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

Art. 9° Este Decreto entra em vigor na data de sua publicagao.
Brasilia, 3 de dezembro de 2020; 199° da Independéncia e 132° da Republica

JAIR MESSIAS BOLSONARO
Damares Regina Alves

Este texto nao substitui o publicado no DOU de 4.12.2020.

*
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