MINISTERIO DO PLANEJAMENTO E ORCAMENTO
Gabinete da Ministra
Esplanada dos Ministérios, Bloco K, 72 andar - Bairro Zona Civico-Administrativa
CEP 70040-906 - Brasilia/DF

OFiCIO SEI N2 4642/2023/MPO

Brasilia, 09 de outubro de 2023.

Ao Excelentissimo Senhor

Deputado Federal LUCIANO BIVAR
Primeiro-Secretario da Camara dos Deputados
Praga dos Trés Poderes - Edificio Principal
70160-900 - Brasilia/DF

ric.primeirasecretaria@ camara.leg.br

Assunto: Resposta ao Requerimento de Informagdo n2 2.127/2023.

Referéncia: Ao responder este Oficio, favor indicar expressamente o Processo n? 1313162/2023.

Senhor Primeiro-Secretario,

Cumprimentando-o, refiro-me ao Oficio 123Sec/RI/E/n2 322, de 12 de setembro de 2023, da
Primeira-Secretaria da Camara dos Deputados, que encaminhou o Requerimento de Informag¢do n2
2.127/2023, de autoria do Deputado Federal Julio Lopes, que requer informag¢des da Fundacgdo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE sobre a popula¢gdo com doencas raras no Brasil.

Encaminho, em resposta ao Requerimento citado, Oficio n2 267/2023/PR/IBGE 87717155) e
InformacOes Gerais Prestadas pela Diretoria de Pesquisas 87717142), oriundos da Fundacdo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE, bem como Nota n?2 00431/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU
Despacho de Aprovacgdo n2 00233/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGWBY771170), da Consultoria Juridica deste
Ministério, com minha aprovacao.

Anexos:
| - Oficio n? 267/2023/PR/IBGE (37717155);
Il - InformacgGes Gerais Prestadas pela Diretoria de Pesquisas (37717142);

Il - Nota n2 00431/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU e Despacho de Aprovagio n
00233/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU (37771170).

Atenciosamente,
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https://sei.agro.gov.br/sei/ric.primeirasecretaria@camara.leg.br

SIMONE TEBET

Ministra de Estado do Planejamento e Orcamento

1.
Sel: o
assinatura L
eletrénica

Documento assinado eletronicamente por Simone Nassar Tebet, Ministro(a) de Estado, em
09/10/2023, as 19:14, conforme hordrio oficial de Brasilia, com fundamento no § 32 do art. 42 do
Decreto n? 10.543, de 13 de novembro de 2020.

Processo n? 1313162/2023. SEI n2 37804796

Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.

https://infoleg-autenticidade-assiatura.gamara feghw/YaodArguivoTeor=2342554
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http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2020/decreto/D10543.htm
https://sei.economia.gov.br/sei/controlador_externo.php?acao=documento_conferir&id_orgao_acesso_externo=0

Instituto Brasileiro de eografia e Estatistica
Presidéncia

Oficio N2 267/2023/PR/IBGE

Rio de Janeiro, 04 de outubro de 2023

Ao Senhor

Paulo Eduardo Nunes de Moura Rocha

Chefe da Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e Federativos
Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e Federativos

Ministério do Planejamento e Orgcamento

Esplanada dos Ministérios, Bloco K, - Bairro Zona Civico-Administrativa
70040-906 - Brasilia/DF

E-mail: aspar.mpo@economia.gov.br

Assunto: Requerimento de Informagdo n2 2.127/2023.

Referéncia: Processo n? 1313162/2023 (OFICIO SEI N2 4176/2023/MPO)

Senhor Chefe da Assessoria Especial,

Em atencdo ao Processo em referéncia, encaminho-lhe, anexo, o documento
intitulado “Informacdes Gerais Prestadas pela Diretoria de Pesquisas”, de 04 de outubro de
2023, de autoria da Diretoria de Pesquisas, com o qual estou de acordo.

A disposicdo de Vossa Senhoria, subscrevo-me.

Atenciosamente,

Marcio Pochmann
Presidente

Av. Franklin Roosevelt, 166/102 andar — Tel.: (21) 2142-4502
021-120 — Rio de Janeiro/RJ — http://www.ibge.gov.br

20.
Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.

https://infoleg-autenticidad exassipatuya.caprarm leg.n/fcod Argpive Teors234 2554
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[EIBGE

Documento
certificado

Documento assinado eletronicamente por MARCIO POCHMANN, Presidente, em 4 de Outubro de 2023, as 22:49:13,

ﬁ horério de Brasilia, com fundamento legal no § 3° do Art. 4° do Decreto N° 10.543, de 13 de Novembro de 2020.

A autenticidade deste documento pode ser conferida no site
https://transparenciasda.ibge.gov.br/docs/validador.jsf informando o cédigo verificador 5953788945105401084

e o0 codigo CRC 5AF7450C.
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IBGE

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Informagdes Gerais Prestadas pela Diretoria de Pesquisas

Fundacao Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE

Requerimento de Informagdes n? 2127/2023 a
Sra. Ministra de Estado do MPO

REF.: Processo n? 1313162/2023.

Em atencdo a solicitagcdo do Deputado Julio Lopes, Requerimento de Informagdo n2
2.127/2023, cumpre ao IBGE apresentar os esclarecimentos que seguem.

Dos temas investigados no Censo Demografico

O IBGE tem o compromisso retratar de forma mais fidedigna a realidade da populacao, paraisso,
estd sempre atento ao que ocorre na comunidade internacional e na sociedade civil a fim de que possa
evocar melhorias nas pesquisas realizadas pelo Instituto. Os censos demograficos conduzidos pelo IBGE
produzem informacdes imprescindiveis para a definicdo de politicas publicas e a tomada de decisGes de
investimento, sejam eles provenientes da iniciativa privada ou de qualquer nivel de governo.

A definicdo dos temas investigados no Censo Demografico é consequéncia de ampla consulta a
diversos segmentos representativos da sociedade, bem como de discussdes internas envolvendo
técnicos e analistas da Instituicdo, nas areas de Estatistica, Economia, Sociologia, Demografia, Educacao,
Saude, entre outras. Além disso, o IBGE participa ativamente dos debates no ambito dos fdruns
estatisticos e setoriais internacionais, visando seguir as recomendac0Oes internacionais e garantir a
comparabilidade dos dados com outros paises.

Nesse contexto, para cada operacdo censitdria, o Instituto procede a revisdo dos tdpicos
investigados tradicionalmente, a reavalia¢cdo da necessidade de manutencdo da série historica de dados,
a andlise de novas demandas de informacdo e das alternativas disponiveis de obtenc¢do dos dados,
sempre em consonancia com as recomendacgdes internacionais.

Diante desse contexto, importa esclarecer que o Censo Demografico ndo tem o escopo de fazer
a investigacdo de doencas raras da populacdo do pais, ndo sendo sua finalidade contabilizar os
individuos quanto a sua condi¢cdo de saude.

Dos temas investigados nas pesquisas domiciliares por amostra.

A tematica de saude estd atualmente presente nas pesquisas domiciliares do IBGE por meio da
Pesquisa Nacional de Saude (PNS), com edicGes realizadas em 2013 e 2019, e pela Pesquisa Nacional de
Demografia e Saude (PNDS) que esta em processo de inicio de coleta. Essas pesquisas sdo evolucbes dos
suplementos de Saude que faziam parte da antiga PNAD, e que foram a campo nos anos de 1998, 2003
e 2008. A importancia do tema e a necessidade de maiores informacdes, viabilizaram a criacdo dessas
pesquisas como pesquisas independentes, cada uma tendo um objetivo especifico e um amplo leque de
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IBGE

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

informacgdes. Nesse sentido, a PNS é uma pesquisa mais generalista sobre aspectos de saude e a PNDS
tem o foco na saude sexual e reprodutiva de homens e mulheres em idade fértil. Ambas sdo realizadas
em parceria com o Ministério da Salde e sdo pesquisas amostrais, com resultados nacionais.

E valido informar que a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios - PNAD foi extinta e
substituida pela Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua — PNAD Continua, que tem
periodicidade trimestral e foco em mercado de trabalho. Logo, entre as varias pesquisas domiciliares do
IBGE, cada uma tem definida sua periodicidade, seu foco e principais objetivos e suas limitacdes
metodolégicas, mas sempre na busca por retratar o Brasil com informagdes necessarias ao
conhecimento de sua realidade. Ressalta-se ainda que, com excec¢do do Censo, o IBGE trabalha com
pesquisas domiciliares por amostragem, ou seja, entrevista somente alguns domicilios que foram
selecionados por métodos estatisticos para representar o pais, visto a inviabilidade orcamentdria e
operacional de se entrevistar todos os domicilios para abordar tantas tematicas em um curto espaco de
tempo e em um territério tdo grande e complexo como é o Brasil.

Com relagdo as doencgas raras, o IBGE nao realizou em nenhuma das suas pesquisas domiciliares
por amostra o levantamento dessas informacGes. Sdo varios os motivos pelos quais esse levantamento
nunca foi feito:

1. Captacao de um tema como “doencas raras” envolve a necessidade de defini¢des claras
do que é uma doenca rara que pode ser entendido de forma diversa pela populagdo, ou
seja, um informante pode considerar uma doenca rara, enquanto outro, uma doenca
comum.

2. Inviabilidade de listar as doencas raras para consultar no momento da entrevista dado
que se acredita que existam cerca de 6000 a 8000 doencas desse tipo.

3. Entrevistadores terem de definir em campo se a doenca informada é rara conforme o
critério doencgas que afetam até 65 pessoas em cada 100.000 individuos.

4. Essainformacdo vista de forma agregada, ou seja, um quesito da pesquisa que pergunta
sobre a existéncia de doencas raras pode ndo ser tdo esclarecedor para formulagdo de
politicas publicas, visto que ndo saberemos qual tipo de doenca foi declarado.

5. Nem sempre a propria populagdo consegue fazer a identificagdo de nomes e tipos de
doenga que possui, especialmente se a informac¢do for dada por outro morador no
domicilio (que ndo é a pessoa que tem a doenca), que pode causar uma subnotificacdo
na pesquisa domiciliar.

6. Dificuldade de um diagndstico preciso sobre a doenca tida e outra doencgas
correlacionadas. Esses sdao casos em que a notificacdo das doencas por registros
médicos e administrativos sdo mais fidedignas que os registros domiciliares.

Por fim, cumpre informar que, em uma pesquisa por amostragem probabilistica uma parcela da
populacdo é selecionada por método probabilistico para estimar caracteristicas dessa populacdo. Essas
estimativas estdo sujeitas a erros amostrais, que tém a vantagem de poderem ser mensurados. As
pesquisas por amostragem probabilistica permitem estimar de forma precisa caracteristicas expressivas
da populagdo sem ser por meio de um Censo, que tem um custo elevado em termos financeiros e de

pessoal, o que é impossivel de sustentar continuamente.
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IBGE

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

A Diretoria de Pesquisas encontra-se a disposi¢cdo, para esclarecimentos adicionais, que se
fizerem necessarios.

Rio de Janeiro, na data da assinatura eletronica

CIMAR AZEREDO PEREIRA

Diretor de Pesquisas
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Documento
certificado

Documento assinado eletronicamente por CIMAR AZEREDO PEREIRA, Diretor, em 4 de Outubro de 2023, as 09:47:00,

ﬁ horério de Brasilia, com fundamento legal no § 3° do Art. 4° do Decreto N° 10.543, de 13 de Novembro de 2020.

A autenticidade deste documento pode ser conferida no site
https://transparenciasda.ibge.gov.br/docs/validador.jsf informando o cédigo verificador 659958990599703022 e

0 c6digo CRC CE3F5C03.
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ADVOCACIA-GERAL DA UNIAO
CONSULTORIA-GERAL DA UNIAO
CONSULTORIA JURIDICA JUNTO AO MINISTERIO DO PLANEJAMENTO E ORCAMENTO
COORDENACAO-GERAL DE ASSUNTOS ORCAMENTARIOS
ESPLANADA DOS MINISTERIOS - BLOCO K - 8° ANDAR - SALA 846 - CEP: 70040-906 - BRASILIA - DF

NOTA n. 00431/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU

NUP: 01180.000241/2023-45
INTERESSADOS: PRIMEIRA-SECRETARIA DA CAMARA DOS DEPUTADOS
ASSUNTOS: COMISSAO

1. A Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e Federativos do Gabinete da Ministra de Estado do
Planejamento e Orgamento (Seq. 01) solicitou a esta Consultoria Juridica, com fixacio de prazo para resposta até 06.10.2023, a
analise e preparo de manifestacao acerca do pedido de informagdes formulado nos termos do art. 50, § 2° da Constituigdo Federal.

2. Em se tratando de solicitagdo formulada diretamente a Excelentissima Ministra de Estado do Planejamento, ainda
que inteiramente respondido pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (Seq. 11), recomenda-se a sua assinatura no
encaminhamento da informag¢io em questdo, por for¢a de determinagdo Constitucional pela Sr.* Ministra de Estado do
Planejamento e Orgamento.

3. Isso porque o art. 50, §2° da Constitui¢do dispde o seguinte:

Art. 50. A Camara dos Deputados ¢ o Senado Federal, ou qualquer de suas Comissdes, poderdo convocar Ministro
de Estado ou quaisquer titulares de 6rgdos diretamente subordinados a Presidéncia da Republica para prestarem,
pessoalmente, informagdes sobre assunto previamente determinado, importando crime de responsabilidade a
auséncia sem justificagdo adequada. (Redagdo dada pela Emenda Constitucional de Revisdo n° 2, de 1994)

(..)

§ 2° As Mesas da Camara dos Deputados e do Senado Federal poderdo encaminharpedidos escritos de
informacdes a Ministros de Estado ou a qualquer das pessoas referidas no caput deste artigo, importando em
crime de responsabilidade a recusa, ou o ndo - atendimento, no prazo de trinta dias, bem como a prestagdo de
informagdes falsas. (Redagdo dada pela Emenda Constitucional de Revisdo n° 2, de 1994) (Grifou-se)

4. Nesses termos, sugere-se 0 encaminhamento a Assessoria Espemal de Assuntos Parlamentares e Federativos do
Gabinete da Ministra de Estado do Planejamento ¢ Orgamento, para ciéncia e encaminhamento a 1* secretaria da Camara dos
Deputados das informagdes apresentadas pelo IBGE (Seq. 11) pela Sr.* Ministra de Estado do Planejamento e Orgamento.

A consideragdo superior.

Brasilia, 05 de outubro de 2023.

RICHARDES MARINHO CAVALCANTI
Coordenador de Assuntos Or¢amentarios

Atengdio, a consulta ao processo eletronico estd disponivel em https://supersapiens.agu.gov.br mediante o
fornecimento do Nimero Unico de Protocolo (NUP) 01180000241202345 e da chave de acesso 23dd8c5d

Eh'-.. -l
Documento assinado eletronicamente por RICHARDES MARINHO CAVALCANTI, com certificado Al institucional
(*.agu.gov.br), de acordo com os normativos legais aplicaveis. A conferéncia da autenticidade do documento esta disponivel com o
codigo 1301623757 e chave de acesso 23dd8c5d no enderego eletronico https://sapiens.agu.gov.br. Informagdes adicionais:

Signatario (a): RICHARDES MARINHO CAVALCANTI, com certificado A1l institucional (*.agu.gov.br). Data e Hora: 05-10-
2023 16:18. Numero de Série: 51385880098497591760186147324. Emissor: Autoridade Certificadora do SERPRO SSLv1.

Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.

https:/finfeleg-autenticidaderassinatura, camarg lagior/Aged Arquivofeor=2342554
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ADVOCACIA-GERAL DA UNIAO
CONSULTORIA-GERAL DA UNIAO
CONSULTORIA JURIDICA JUNTO AO MINISTERIO DO PLANEJAMENTO E ORCAMENTO
COORDENACAO-GERAL DE ASSUNTOS ORCAMENTARIOS
ESPLANADA DOS MINISTERIOS - BLOCO K - 8° ANDAR - SALA 846 - CEP: 70040-906 - BRASILIA - DF

DESPACHO n. 01593/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU

NUP: 01180.000241/2023-45
INTERESSADOS: PRIMEIRA-SECRETARIA DA CAMARA DOS DEPUTADOS
ASSUNTOS: COMISSAO

Aprovo a NOTA n. 00431/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU.
Encaminhe-se, conforme proposto.

Brasilia, 06 de outubro de 2023.

PAULO FERNANDO FEIJO TORRES JUNIOR

Atengdo, a consulta ao processo eletronico estd disponivel em https://supersapiens.agu.gov.br mediante o
fornecimento do Nmero Unico de Protocolo (NUP) 01180000241202345 ¢ da chave de acesso 23dd8¢5d

Documento assinado eletronicamente por PAULO FERNANDO FEIJO TORRES JUNIOR, com certificado Al institucional
(*.agu.gov.br), de acordo com os normativos legais aplicaveis. A conferéncia da autenticidade do documento esta disponivel com o
codigo 1302741892 e chave de acesso 23dd8c5d no endereco eletronico https://sapiens.agu.gov.br. Informagdes adicionais:
Signatario (a): PAULO FERNANDO FEIJO TORRES JUNIOR, com certificado A1 institucional (*.agu.gov.br). Data ¢ Hora: 06-
10-2023 14:33. Numero de Série: 51385880098497591760186147324. Emissor: Autoridade Certificadora do SERPRO SSLv1.

A

-#-.-q Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.

=10 https:/finfelegautentiidaderassipaturargamara.leg b/ eodArquiveTeors2342554
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ADVOCACIA-GERAL DA UNIAO
CONSULTORIA-GERAL DA UNIAO
CONSULTORIA JURIDICA JUNTO AO MINISTERIO DO PLANEJAMENTO E ORCAMENTO
GABINETE DA CONSULTORIA JURIDICA
ESPLANADA DOS MINISTERIOS - BLOCO K - 8° ANDAR - SALA 846 - CEP: 70040-906 - BRASILIA - DF

DESPACHO DE APROVACAO n. 00233/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU

NUP: 01180.000241/2023-45
INTERESSADOS: PRIMEIRA-SECRETARIA DA CAMARA DOS DEPUTADOS
ASSUNTOS: COMISSAO

1. Aprovo o DESPACHO n. 01593/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU, que aprovou a NOTA
n. 00431/2023/CONJUR-MPO/CGU/AGU.
2. Encaminhe-se conforme proposto.

Brasilia, 06 de outubro de 2023.

EDIARA DE SOUZA BARRETO
Consultora Juridica Substituta

Atengdo, a consulta ao processo eletronico estd disponivel em hitps:/supersapiens.agu.gov.br mediante o
fornecimento do Ntimero Unico de Protocolo (NUP) 01180000241202345 ¢ da chave de acesso 23dd8c5d

el ]
Eh'-.. -
Documento assinado eletronicamente por EDIARA DE SOUZA BARRETO, com certificado A1l institucional (*.agu.gov.br), de
acordo com os normativos legais aplicaveis. A conferéncia da autenticidade do documento esta disponivel com o codigo
1302898813 e chave de acesso 23dd8c5d no enderego eletronico https://sapiens.agu.gov.br. Informagdes adicionais: Signatario (a):

EDIARA DE SOUZA BARRETO, com certificado Al institucional (*.agu.gov.br). Data e Hora: 06-10-2023 16:27. Numero de
Série: 51385880098497591760186147324. Emissor: Autoridade Certificadora do SERPRO SSLv1.

A

-#-.-q Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.

=10 https:/finfelegautentiidaderassipaturargamara.leg b/ eodArquiveTeors2342554
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