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DESPACHO DO DIRETOR ADJUNTO
10 de fevereiro de 2013

O Diretor Adjunto, no uso de suas atribuicles, e tendo em
vista o disposto nos artigos 21, Inciso XVI, e 220, parégrafo 3°,
Inciso |, da Constituicdo Federal e artigo 74 da Lei 8.069, de 13 de
julho de 1990, com base na Portaria SNJ n° 08, de 06 de julho de
2006, publicada no DOU de 07 de julho de 2006, aprovando o
Manua da Nova Classificaggo Indicativa e na Portaria n® 1.220 de 11
de Julho de 2007, publicada no DOU de 13 de julho de 2007,
resolve:

Processo MJ n° 08017.009306/2013-87

Programa: "JESSIER QUIRINO"

Requerente: Globo Comunicag&o e Participagdes S/A.
Classificagdo Pretendida: Livre

Contém: Linguagem Imprépria

Indeferir o pedido de solicitagdo de autoclassificagdo, do
programa, classificando-o pelo monitoramento como: "Né&o recomen-
dado para menores de 10 (dez) anos'.

Série."SEGUINDO EM FRENTE - 12 TEMPORADA"
Episodios; 01 a 22

Classificacao Pretendida: N&o recomendada para menores de 10
(dez) anos

Emissora: 'Rédio e Televisdo Record S/A.

CONSIDERANDO que a série "SEGUINDO EM FRENTE -
12 TEMPORADA" foi apresentada sob a forma de autoclassificagéo
por episddio, formando-se 22 processos“com seus respectivos ni-
meros de protocolo: 08017.008554/2013-19,/08017.008555/2013-55,
08017.008556/2013-08, 08017.008557/2013-44, .08017.008558/2013-
99, 08017.008559/2013-33, 08017.008560/2013-68,
08017.008561/2013-11, 08017.008562/2013-57, 08017.008563/2013-
00, 08017.008564/2013-46, 08017.008565/2013-91,
08017.008566/2013-35, 08017.008567/2013-80, 08017.008568/2013-
24, 08017.008569/2013-79, 08017.008570/2013-01,
08017.008571/2013-48, 08017.008572/2013-92, 08017.008573/2013-
37, 08017.008574/2013-81 e 08017.008575/2013-26.

CONSIDERANDO que a andlise dos episddios constatou
haver coeréncia temética entre eles.

CONSIDERANDO que a classificagdo indicativa tem como
objetivo transmitir aos cidad&os informagéo completa e de facil com-
preensdo sobre o contelido de diversdes publicas.

CONSIDERANDO que, no presente caso, para melhor in-
formar aos cidaddos e em ateng&o aos principios da razoabilidade, do
interesse publico e da eficiéncia

Resolvo indeferir o pedido de autoclassificacdo dos episadios
aqui referidos, atribuindo a todos os episodios desta temporada a
classificag8o Unica de "N&o recomendada para menores de 12 (doze)
anos' por apresentar contelido sexua e drogas licitas.

Série: "VIOLETTA 12 TEMPORADA"
Episodios: 101 a 141

Classificagdo Pretendida: Livre

Emissora: Rédio e Televisdo Bandeirantes Ltda.

CONSIDERANDO que a série "VIOLETTA 12 TEMPO-
RADA" foi apresentada sob a forma de autoclassificagco por epi-
sodio, formando-se 2 processos com seus respectivos nimeros de
protocolo: 08017.009195/2013-17 e 08017.009951/2013-08.

CONSIDERANDO que a andlise dos episddios constatou
haver coeréncia temética entre eles.

CONSIDERANDO que a classificagdo indicativa tem como
objetivo transmitir aos cidad&os informagéo completa e de facil com-
preensdo sobre o contelido de diversdes publicas.

CONSIDERANDO que, no presente caso, para melhor in-
formar aos cidaddos e em ateng&o aos principios da razoabilidade, do
interesse publico e da eficiéncia

Resolvo deferir o pedido de autoclassificagdo dos episadios
aqui referidos, atribuindo a todos os episodios desta temporada a
classificag@o Unica de "Livre para todos os plblicos".

DAVI ULISSES BRASIL SIMOES PIRES

SECRETARIA NACIONAL DO CONSUMIDOR
DEPARTAMENTO DE PROTECAO
E DEFESA DO CONSUMIDOR

DESPACHO DO DIRETOR
Em 11 de fevereiro de 2014

N° 12 - Trago a publico a decisdo de arquivar o Processo Ad-
ministrativo de nimero 08012.008263/2002-18, com fundamento na
Nota n. 25 CGCTPA/DPDC/2014, que se encontra juntada aos res-
pectivos autos.

Submeto o presente arquivamento a Sra. Secretaria Nacional
do Consumidor, nos termos do art. 52 do Decreto 2181/97.

AMAURY MARTINS DE OLIVA

Ministério da Pesca e Aquicultura

Ministério da Previdéncia Social

GABINETE DO MINISTRO
INSTRUGCAO NORMATIVA N2 2, DE 11 DE FEVEREIRO DE 2014

Suspende, em razéo de determinagdo ju-
dicial, os efeitos do art.1° da Instru¢éo Nor-
mativa n° 21, de 30 de dezembro de
2013.

O MINISTRO DE ESTADO DA PESCA E AQUICULTU-
RA, no uso das atribuigdes que Ihe confere o art. 87 da Constituicao
Federal e o Decreto n° 6.532, de 5 de agosto de 2008, e tendo em
vista o disposto na Lei n® 10.683, de 28 de maio de 2003, bem como
0 disposto na Lei n° 11.959, de 29 de junho de 2009, e na Instrugéo
Normativa n° 6, de 29 de junho de 2012, tendo em vista 0 que consta
do processo n° 00350.005320/2012-28, e em cumprimento a decisio
judicia proferida nos autos da Acdo Civil Publica n°
4105.38.2012.4.01.3200, resolve:

Art.1° Suspender os efeitos do art. 1° da Instrugdo Normativa
n° 21, de 30 de dezembro de 2013.

Art.2° Determinar aos 6rgéos e unidades descentralizadas do
Ministério da Pesca e Aquicultura que se abstenham de emitir Car-
teiras de Pescador Profissional Artesanal, em caso de deferimento dos
pedidos.

Art.3° Esta Instrugdo Normativa entra em vigor na data da
sua publicacéo.

MARCELO CRIVELLA
INSTRUCAO NORMATIVA N°3, DE 11 DE FEVEREIRO DE 2014

O MINISTRO DE ESTADO DA PESCA E AQUICULTU-
RA, no uso das atribui¢des que lhe conferem o art. 87 da Constituicao
Federal e tendo em vista o disposto no art. 27 da Lei n° 10.683, de 28
de~maio de 2003, na Lei n° 11.959, de 29 de junho de 2009, na
Instrucdo Normativa SEAP/PR n° 3, de 12 de maio de 2004, e tendo
em vista o que consta no Processo n° 00350.003799/2012-68, re-
solve:

Art.1° Tornar obrigatorio a toda embarcacdo pesqueira au-
torizada no-@mbito do Registro Geral da Atividade Pesqueira a posse
a bordo das respectivas Autorizacdo de Pesca e Certificado de Li-
cenca de Embarcacéo.

Parégrafo Unico. Somente serdo considerados vélidos as Au-
torizagbes de Pesca e os Certificados de, Licenca de Embarcactes
concedidas por meio do Sistema Informatizado.do Registro Geral da
Atividade Pesqueira - SIS-RGP.

Art. 2° Esta Instru¢do Normativa‘entra em vigor na data de
sua publicagdo.

MARCELO CRIVELLA

SECRETARIA DE MONITORAMENTO
E CONTROLE DA PESCA E AQUICULTURA

PORTARIA N° 6, DE 3 DE FEVEREIRO DE 2014

Suspende as licencas de Pescadores Pro-
fissionais inscritos no Registro Geral da
Atividade Pesqueira - RGP, com data de
aniversario no més de setembro, que ndo
realizaram o procedimento de atualizacéo e
substituicdo das licengas em conformidade
com 0s prazos estabel ecidos.

O SECRETARIO DE MONITORAMENTO E CONTROLE
DA PESCA E AQUICULTURA - SUBSTITUTO, no uso de suas
atribuicbes, tendo em vista a Portaria n°® 407, de 3 de dezembro de
2013, do Ministro de Estado Pesca e Aquicultura e de acordo com o
disposto na Lei n° 9.784, de 29 de janeiro de 1999, na Instrucéo
Normativa MPA n° 6, de 29 de junho de 2012, na Instru¢do Nor-
mativa MPA n° 13, de 21 de dezembro de 2012, e do que consta do
processo n° 00350.000421/2014-74, resolve:

Art. 1° Determinar, com fundamento no §2° do art. 2° da
Instrucdo Normativa MPA n° 13, de 21 de dezembro de 2012, a
suspensdo de todas as licengas de Pescadores Profissionais inscritos
no Registro Geral da Atividade Pesqueira - RGP, com data de ani-
versario no més de setembro, que n&o realizaram o procedimento de
atualizagdo e substituicdo das licencas em conformidade com os pra-
z0s estabelecidos.

Art. 2° A relacdo nominal, com o respectivo motivo da
suspensdo, sera divulgada no sitio eletrénico do Ministério da Pesca e
Aquicultura - MPA (www.mpa.gov.br), assim como sera afixada nas
sedes das Superintendéncias Federais de Pesca e Aquicultura.

Art. 3° E facultado ao interessado o0 prazo de 6 (seis) meses,
contados do primeiro dia Util da publicagdo no sitio do MPA, para
regularizagéo de sua situagdo cadastral junto a Superintendéncia Fe-
deral de Pesca e Aquicultura no seu Estado de registro.

Art. 4° Esta Portaria entra em vigor na data de sua pu-
blicagéo.

SERGIO MACEDO GOMES DE MATTOS

SUPERINTAENDENCIA NACIONAL
DE PREVIDENCIA COMPLEMENTAR

PORTARIA N° 57, DE 11 DE FEVEREIRO DE 2014

R O DIRETOR-SUPERINTENDENTE DA SUPERINTEN-
DENCIA NACIONAL DE PREVIDENCIA COMPLEMENTAR -
PREVIC, com fundamento no inciso VI do artigo 2° e no inciso X do
artigo 11, ambos do Anexo | do Decreto n° 7075, de 26 de janeiro de
2010, combinado com a delegacdo de competéncia concedida pela
Diretoria Colegiada da PREVIC, em sua 1912 Sessdo Ordinéria, rea-
lizada em 11 de fevereiro de 2014, resolve:

Art. 1° Prorrogar, por mais 180 (cento e oitenta) dias, a
contar de 12 de fevereiro de 2014, o prazo de que trata a Portaria n°
414, de 16 de agosto de 2013, publicada no Diério Oficial da Unido
n° 159, de 19 de agosto de 2013, secBo 1, pagina 43, referente a
intervencdo na Fundagdo GEAPPREVIDENCIA.

Art. 2° Esta Portaria entra em vigor na data de sua pu-
blicag&o.

JOSE MARIA RABELO

Ministério da Saude

GABINETE DO MINISTRO
PORTARIA N° 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014

Institui a Politica Nacional de Atengdo In-
tegral as Pessoas com Doengas Raras, apro-
va as Diretrizes para Atencdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras no ambito do
Sistema Unico de Salde (SUS) e institui
incentivos financeiros de custeio.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso da atri-
buicdo que Ihe confere o inciso Il do paréagrafo Unico do art. 87 da
Constituicéo, e

Considerando a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990,
que dispbe sobre as condices para a promog&o, protegdo e recu-
peragdo da salde, a organizagdo e o funcionamento dos servigos
correspondentes e da outras providéncias;

Considerando a Lei n° 8.142, de 28 de dezembro de 1990,
que dispde sobre a participagdo da comunidade na gestdo do Sistema
Unico de Salide (SUS) e sobre as transferéncias intergovernamentais
de recursos financeiros na &rea da salde;

Considerando o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011,
que regulamenta a Lei n° 8.080, de 1990, para dispor sobre a or-
ganizagdo do SUS, o plangjamento da salde, a assisténcia a salde e
aarticulagdo interfederativa, e da outras providéncias;

Considerando o Decreto n° 7.646, de 21 de dezembro de
2011,/que dispde sobre a Comissdo Nacional de Incorporacéo de
Tecnologias'no SUS e sobre o processo administrativo para incor-
poracao, exclusdo ealteracdo de tecnologias em salide pelo SUS;

Considerando arPortaria n° 1.559/GM/MS, de 1° de agosto
de 2008, que institui a'Politica Nacional de Regulagdo do SUS;

Considerando a Portaria n® 81/GM/MS, de 20 de janeiro de
2009, que institui, no ambito do SUS;-a Politica Nacional de Atencéo
Integral em Genética Clinica;

Considerando a Portaria n° 4.279/GM/MS, de 30 de de-
zembro de 2010, que estabel ece diretrizes para a‘organizacdo da Rede
de Atencdo a Salde no dambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 1.459/GMIMS, de 24 de junho de
2011, que institui, no &mbito do SUS, a Rede Cegonha;

Considerando a Portaria n°® 1.600/GM/MS, de_7/dejulho de
2011, que reformula a Politica Nacional de Atencdo as Urgéncias e
ingtitui a Rede de Atencdo as Urgéncias no SUS;

Considerando a Portaria n° 2.488/GM/MS, de 21 de outubro
de 2011, que aprova a Politica Nacional de Atencdo Bésica (PNAB),
estabelecendo a revisdo de diretrizes e normas para a organizagdo da
Atencdo Bésica, para a Estratégia Salde da Familia (ESF) e o Pro-
grama de Agentes Comunitérios de Saide (PACS);

Considerando a Portaria n° 3.088/GM/MS, de 23 de de-
zembro de 2011, que institui a Rede de Atencéo Psicossocia para
pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades
decorrentes do uso de crack, &cool e outras drogas, no ambito do
SUS,

Considerando a Portaria n° 533/GM/MS, de 28 de marco de
2012, que estabelece o elenco de medicamentos e insumos da Relagdo
Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) no &mbito do
SUS,

Considerando a Portaria n® 793/GM/MS, de 24 de abril de
2012, que institui a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no
ambito do SUS;

Considerando a Portaria n° 841/GM/MS, de 2 de maio de
2012, que publica a Relagado Nacional de Ac¢des e Servicos de Salde
(RENASES) no &mbito do SUS;

Considerando a Portaria n° 252/GM/MS, de 19 de fevereiro
de 2013, que institui a Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com
Doengas Cronicas no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n°® 963/GM/MS, de 27 de maio de
2013, que redefine a Atencdo Domiciliar no ambito do SUS;

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200044

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a

Infraestrutura de Chaves Publicas Brasileira - |CP-Brasil.
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Considerando a Portaria n°® 1.554/GM/MS, de 30 de julho de
2013, que dispde sobre as regras de financiamento e execucdo do
Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica no &mbito do
SUS;

Considerando a Portaria n°® 2.135/GM/MS, de 25 de setem-
bro de 2013, que estabelece diretrizes para 0 processo de plane-
jamento no ambito do SUS;

Considerando as sugestdes dadas a Consulta Pdblica n° 07,
de 10 de abril de 2013, por meio da qual foram discutidos os do-
cumentos "Normas para Habilitagdo de Servicos de Atencéo Espe-
cidizada e Servicos de Referéncia em Doengas Raras no Sistema
Unico de Salde" e "Diretrizes para Atencéo Integral as Pessoas com
Doencgas Raras no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS)";

Considerando a Deliberacdo da Comissdo Nacional de In-
corporagao de Tecnologias n° 78/ CONITEC, de 2013;

Considerando a Politica Nacional de Humanizagdo (PNH);

Considerando a necessidade do atendimento integral e mul-
tidisciplinar para o cuidado das pessoas com doencas raras,

Considerando a necessidade de estabelecer normas para a
habilitaco de Servigos de Atenc@o Especiaizada e Servigos de Re-
feréncia em Doencas Raras no Sistema Unico de Salde;

Considerando a necessidade de estabelecer 0 escopo de atua-
¢d0 dos Servigos de Atencdo Especializada e Servigos de Referéncia
em Doengas Raras no Sistema Unico de Salide, bem como as qua
lidades técnicas necessarias a0 bom desempenho de suas fungdes no
contexto da rede assistencial; e

Considerando a necessidade de auxiliar os gestores na re-
gulacgo do acesso, controle e avaliag@o da assisténcia as pessoas com
doencas raras no &mbito do Sistema Unico de Saide (SUS), re-
solve:

CAPITULO | _

DAS DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Esta Portaria institui a Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para
Atenc8o Integral s Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sis-
tema Unico de Salde (SUS) e ingtitui incentivos financeiros de cus-
teio.

Art. 2° A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doencas Raras tem abrangéncia transversal as redes teméticas
prioritérias do SUS, em especial a Rede de Atengdo as Pessoas com
Doengas Cronicas, Rede de Atengdo a Pessoa com Deficiéncia, Rede
de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencdo Psicossocial e Rede
Cegonha.

Art. 3° Para efeito desta Portaria, considera-se doenca rara
aguela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou sgja,
1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

CAPITULO Il

DOS OBJETIVOS

Art. 4° A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doengas Raras tem como objetivo reduzir a mortalidade, con-
tribuir para a reducéo da morbimortalidade e das manifestactes se-
cundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de
acOes de promogdo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento opor-
tuno reducdo de incapacidade e cuidados paliativos.

Art. 5° S3o objetivos especificos da Politica Naciona de
Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras:

| - garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das
acOes e servigos de salde em relacdo as pessoas com doengas raras,
com consequente reducdo da morbidade e mortalidade;

Il - estabelecer as diretrizes de cuidado as pessoas com
doencas raras em todos os niveis de atencdo do SUS;

111 - proporcionar a atengdo integral a salide das pessoas com
doenca rara na Rede de Atencdo a Salde (RAS);

IV - ampliar o acesso universal e regulado das‘pessoas com
doengas raras na RAS;

V - garantir as pessoas corm doengas raras, em tempo opor-
tuno, acesso aos meios diagnosticos e terapéuticos disponiveis con-
forme suas necessidades; e

VI - qualificarca atencéo| as pessoas com doengas raras.

CAPITULQ.III

DOS PRINCIPIOS E DAS DIRETRIZES

Art. 6° A Politica Naciona de Atencdo Integral as Pessoas
com Doencas Raras é constituida a partir dos seguintes principios:

|- atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pes-
s0as;

Il - reconhecimento da doenca rara e da necessidade de
oferta de cuidado integral, considerando-se as diretrizes da RAS no
ambito do SUS;

Il - promogado do respeito as diferencas e aceitagdo de pes-
soas com doengas raras, com enfrentamento de estigmas e precon-
ceitos,

IV - garantia de acesso e de quaidade dos servigos, ofer-
tando cuidado integral e atengdo multiprofissional;

V - articulagdo intersetoria e garantia de ampla participagéo
e controle socid;

VI - incorporacéo e uso de tecnologias voltadas para a pro-
moc&o, prevencdo e cuidado integral na RAS, incluindo tratamento
medicamentoso e férmulas nutricionais quando indicados no ambito
do SUS, que devem ser resultados das recomendagBes formuladas por
6rgdos governamentais a partir do processo de avaliagdo e aprovagdo
pela Comissdo Naciona de Incorporagdo de Tecnologias no SUS
(CONITEC) e Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT);
e

VIl - promogdo da acessibilidade das pessoas com doencas
raras a edificagdes, mobiliario, espacos e equipamentos urbanos.

Art. 7° S3o diretrizes da Politica Nacional de Atengéo In-
tegral as Pessoas com Doengas Raras:

- educagéo permanente de profissionais de salide, por meio
de atmdad&s que visem a aguisicao e ao gprimoramento de co-
nhecimentos, habilidades e atitudes para a atencdo a pessoa com
doenga rara;

Il - promogdo de agles intersetoriais, buscando-se parcerias
que propiciem o desenvolvimento das agBes de promogao da salde;

Il - organizagéo das agles e servigos de acordo com a RAS
para o cuidado da pessoa com doenga rara;

IV - oferta de cuidado com agBes que visem a habilita-
cao/reabilitacdo das pessoas com doengas raras, aém de medidas
assistivas para 0s casos que as exijam;

V - diversificagio das estratégias de cuidado as pessoas com
doengas raras; e

VI - desenvolvimento de atividades no territério que fa
voregam a inclusdo social com vistas a promogdo de autonomia e ao
exercicio da cidadania.

CAPITULO IV

DAS RESPONSABILIDADES

Art. 8° Sdo responsabilidades comuns do Ministério da Sau-
de e das Secretarias de Salide dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios em seu &mbito de atuacao:

| - garantir que todos os servicos de salde que prestam
atendimento as pessoas com doengas raras possuam infraestrutura
adequada, recursos humanos capacitados e quaificados, recursos ma-
teriais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o
cuidado necessario;

Il - garantir o financiamento tripartite para o cuidado integral
das pessoas com doengas raras, de acordo com suas responsabilidades
e pactuagoes,

Il - garantir a formagdo e a qualificagdo dos profissionais e
dos trabalhadores de salide de acordo com as diretrizes da Politica de
Educaggo Permanente em Saiide (PNEPS);

IV - definir critérios técnicos para o funcionamento dos
Servigos gue atuam no escopo das doengas raras nos diversos niveis
de atencdo, bem como os mecanismos para seu monitoramento e
avaliagdo;

V - garantir o compartilhamento das informagdes na RAS e
entre as esferas de gestéo;

VI - adotar mecanismos de monitoramento, avaliagdo e au-
ditoria, com vistas & melhoria da qualidade das agGes e dos servigos
ofertados, considerando as especificidades dos servigos de salide e
suas responsabilidades;

VII - promover o intercambio de experiéncias e estimular o
desenvolvimento de estudos e de pesquisas que busguem o aper-
feicoamento, a inovagdo de tecnologias e a disseminagdo de' co-
nhecimentos voltados a promocdo da salde, a prevencdo, ao cuidado
e a reabilitagdo/habilitaco das pessoas com doengas raras;

VIII - estimular a participaco popular e 0.controle social
visando a contribui¢do na elaboracdo de estratégias e no controle da
execucdo da Politica Nacional de Atencgo Integral as Pessoas com
Doengas Raras;

IX - contribuir para o desenvolvimento de processos e mé-
todos de coleta, andlise e producdo de informacGes, aperfeicoando
permanentemente a confiabilidade dos dados e a capilarizagdo das
informagdes, na perspectiva de us&las para ainhar estratégias de
aprimoramento da ‘gestdo, disseminac@o das informacdes e plane-
jamento em salide;. e

X =umonitorar e avaliar o desempenho e qualidade das ages
e servicos de prevencdo e de controle das doengas raras no pais no
ambitordo SUS, bem como auditar, quando pertinente.

Art. 9°. Compete a0 Ministério da Salide:

| - prestar apoio institucional as Secretarias de Salde dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios no processo de qua-
lificacdo e de consolidag@o da atenc@o ao paciente com doenca ra-
re

Il - analisar, consolidar e divulgar as informagdes provindas
dos sistemas de informag&o federais vigentes que tenham relagéo com
doengas raras, que devem ser enviadas pelas Secretarias de Salide dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, e utilizélas para pla-
nejamento e programagdo de agBes e de servicos de salde e para
tomada de deciso;

Il - definir diretrizes gerais para a organizagdo do cuidado
as doencas raras na populacdo brasileira;

IV - estabelecer, através de PCDT, recomendacGes de cui-
dado para tratamento de doencas raras, levando em consideracéo a
incorporagd@o de tecnologias pela CONITEC, de maneira a qualificar
0 cuidado das pessoas com doencas raras,

V - efetuar a homologacdo da habilitagdo dos estabeleci-
mentos de salide que realizam a aten¢do a salde das pessoas com
doengas raras, de acordo com critérios técnicos estabelecidos pre-
viamente de forma tripartite; e

VI - disponibilizar sistema de informagdo para registro das
agles prestadas no cuidado as pessoas com doengas raras em todos os
servigos de salide, sgja na atencdo bésica ou especiaizada, ambu-
latorial ou hospitalar.

Art. 10. As Secretarias de Salde dos Estados e do Distrito
Federal compete:

| - pactuar regionalmente, por intermédio do Colegiado In-
tergestores Regiona (CIR) e da Comissdo Intergestores Bipartite
(CIB) todas as agdes e 0s servigos necessarios para a atencéo integral
as pessoas com doengas raras,

Il - definir estratégias de articulagdio com as Secretarias Mu-
nicipais de Salde com vistas & inclusdo da atencdo e do cuidado
integral as pessoas com doengas raras nos planos municipais, estadual
e planejamento regiona integrado;

Il - apoiar tecnicamente os Municipios para organizacéo e
implantacdo do cuidado para as pessoas com doencas raras,

IV - realizar a regulagdo visando a garantia do atendimento
local, regional, estadual ou nacional as pessoas com doengas raras, de
acordo com as necessidades de salde;

V - analisar os dados estaduais relacionados as doengas raras
produzidos pelos sistemas de informagdo vigentes e utilizé-los de
forma a aperfeicoar o planejamento das agBes e a qualificar a atengéo
prestada as pessoas com doengas raras,

VI - definir os estabelecimentos de salde de natureza pu-
blica, sob sua gestéo, que ofertam acdes de promogdo e prevencdo e
que prestam o cuidado as pessoas com doengas raras, em confor-
midade com a legislagdo vigente;

VIl - apoiar os Municipios na educacdo permanente dos
profissionais de sallde a fim de promover a qualificacdo profissional,
desenvolvendo competéncias e habilidades relacionadas as ages de
prevencdo, controle e no cuidado as pessoas com doencas raras;

VIII - efetuar e manter atualizado o cadastramento dos ser-
vigos de salde sob sua gestdo no sistema de informacdo federal
vigente para esse fim e que realizam a atencdo a salde das pessoas
com doengas raras, de acordo com critérios técnicos estabelecidos em
Portarias especificas do Ministério da Salde; e

IX - plangjar e programar as ag0es e 0S Servigos necessarios
para atender a populag@o de acordo com a contratualizagéo dos ser-
vicos, quando for de gestéo estadual.

Art. 11. Compete as Secretarias Municipais de Salde:

| - pactuar regionalmente, por intermédio do Colegiado In-
tergestores Regional (CIR) e da Comissdo Intergestores Bipartite
(CIB) todas as agles e 0s servigos necessarios para a atencdo integral
das pessoas com doengas raras;

Il - planejar e programar as agdes e 0s servigos de doengas
raras, assim como o cuidado das pessoas com doengas raras, con-
siderando-se sua base territorial e as necessidades de salde locais;

Il - organizar as agdes e servicos de aten¢do_para doencas
raras, assim como o cuidado das pessoas com doengas,raras,.con-
siderando-se os servigos disponiveis no Municipio;

IV - planejar e programar as agdes.e 0S Servicos necessarios
para atender a populaggo e operaciondlizar ‘a contratuaizagdo dos
servigos, quando ndo existir capacidade propria;

V - plangjar e programar as agdes'e’0s Servigos necessarios
para atender a populacdo de acordo com a contratualizacéo dos ser-
vigos, quando de gestéo, municipal;

VI - realizar. regulacdo visando a garantia do atendimento
local, regional, estadual ou'nacional as pessoas com doengas raras, de
acordo comas necessidades de salide;

VIl - reglizar a regulagdo entre os componentes da rede de
atengdo'a'sallde, com defini(;éo de fluxos de atendimento a salide para
fins.de controle do acesso e da garantia de equidade, promovendo a
otimizagdo de recursos segundo a complexidade e a densidade tec-
noldgica necessdrias a atencdo a pessoa com doencas raras, com
sustentabilidade do sistema publico de salde;

VIII - realizar a articulagdo interfederativa para pactuagéo de
acOes e de servigcos em ambito regional ou inter-regional para garantia
da equidade e da integralidade do cuidado;

IX - implantar o acolhimento e a humanizagéo da ateng&o de
acordo com a Politica Nacional de Humanizagdo (PNH);

X - andlisar os dados municipais relativos as ages de pre-
vencdo e as agdes de servigos prestados as pessoas com doengas
raras, produzidos pelos sistemas de informagdo vigentes e utilizalos
de forma a aperfeicoar o plangjamento das agdes locais e a qualificar
a atencdo das pessoas com doengas raras,

XI - definir os estabelecimentos de salde de natureza pi-
blica, sob sua gestéo, que ofertam agdes de promocdo e prevencdo e
que prestam o cuidado as pessoas com doengas raras, em confor-
midade com a legislacdo vigente;

XII - efetuar e manter atualizado os dados dos profissionais
e de sarvigos de salde que estdo sob gestdo municipal, plblicos e
privados, que prestam servico ao SUS no Sistema do Cadastro Na-
cional de Estabelecimentos de Salide (SCNES); e

X1l - programar agBes de qualificacdo para profissionais e
trabal hadores de sallde para o desenvolvimento de competéncias e de
habilidades relacionadas as agbes de prevencdo e de controle das
doengas raras,

CAPITULOV .

DA ORGANIZACAO DA ATENCAO

Art. 12 A organizagdo do cuidado das pessoas com doencas
raras serd estruturada nos seguintes eixos:

| - Eixo I: composto pelas doengas raras de origem genética
e organizado nos seguintes grupos:

a) anomalias cogénitas ou de manifestacdo tardig;

b) deficiéncia intelectual; e

¢) erros inatos de metabolismo;

Il - Eixo Il: composto por doencas raras de origem ndo
genética e organizado nos seguintes grupos:

a) infecciosas,

b) inflamatérias; e

C) autoimunes.

CAPITULO VI

.. DA ESTRUTURA DA LINHA DE CUIDADO DA ATEN-
CAO AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Art. 13. A linha de cuidado da atencéo aos usuarios com
demanda para a realizagdo das agoes na Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doengas Raras € estruturada pela Atenco
Bésica e Atengdo Especializada, em conformidade com a RAS e
seguindo as Diretrizes para Atencéo Integral as Pessoas com Doengas
Raras no SUS.

§ 1° A Atencdo Bésica, que é responsavel pela coordenagéio
do cuidado e por redizar a atengdo continua da populagdo que esta
sob sua responsabilidade adstrita, além de ser a porta de entrada
prioritéria do usuario na rede, compete:

| - realizar agBes de promog&o da salide com foco nos fatores
de protecdo relativos as doengas raras;

Il - desenvolver acOes voltadas aos usudrios com doengas
raras, na perspectiva de reduzir os danos relacionados a essas doencas
no seu territorio;

Il - avaliar a vulnerabilidade e a capacidade de autocuidado
das pessoas com doengas raras e redlizar atividades educativas, con-
forme necessidade identificada, ampliando a autonomia dos usuérios
e seus familiares;
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IV - implementar acdes de diagndstico precoce, por meio da
identificagdo de sinais e de sintomas, e seguimento das pessoas com
resultados alterados, de acordo com as diretrizes técnicas vigentes,
respeitando-se 0 que compete a este nivel de atengo;

V - encaminhar oportunamente a pessoa com suspeita de
doenca rara para confirmagao diagndstica;

VI - coordenar e manter o cuidado das pessoas com doengas
raras, quando referenciados para outros pontos da RAS;

VII - registrar as informages referentes as doencas raras nos
sistemas de informag&o vigentes, quando couber;

VIII - realizar o cuidado domiciliar as pessoas com doencas
raras, de forma integrada com as equipes de atengdo domiciliar e com
0s servicos de atencdo especializada e servicos de referéncia em
doengas raras locais e com demais pontos de atengdo, conforme
proposta definida para a regido de salde; e

I1X - implantar o acolhimento e a humanizagéo da atengéo de
acordo com a PNH.

§ 2° A Atencdo Especializada, composta pelo conjunto de
pontos de atencdo com diferentes densidades tecnoldgicas para a
realizac@o de acOes e servicos de urgéncia, ambulatorial especializado
e hospitalar, apoiando e complementando os servicos da atengdo ba
sica de forma integral, resolutiva e em tempo oportuno, € composta,
ainda, por:

| - Servico de Atencdo Especializada em Doengas Raras, a
quem’ compete oferecer atencdo diagndstica e terapéutica especifica
para uma ousmais doengas raras, em carater multidisciplinar; e

I1/- Servico de Referéncia em Doencas Raras, que oferece
atl_en(;éo diagndstica e terapéutica especifica, em cardter multidisci-
plinar.

§ 3° Compete a0 Componente Atengdo Domiciliar:

| - realizar o cuidado. as pessoas com doenca rara de forma
integrada com os componentes;da Atencdo Basica e da Atencdo
Especializada;

Il - implantar o acolhimento e a humanizacéo da atencéo de
acordo com a PNH;

Il - instrumentalizar e orientar cuidadores e/familiares para
o cuidado domiciliar;

IV - contribuir para a qualidade de vida.da pessoa com
doenca rara no ambiente familiar; e

V - promover agdes que auxiliem a autonomia das.pessoas
com doengas raras.

§ 4° Os pontos de atencdo a salde garantirdo tecnologias
adequadas e profissionais aptos e suficientes para atender a regido de
salde, considerando-se que a caracterizacdo desses pontos de atencéo
deve obedecer a uma definicdio minima de competéncias e de res-
ponsabilidades, mediante articulagdo dos distintos componentes da
RAS.

Art. 14. O componente da Atencdo Especializada da Politica
Naciona de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras sera
composto por:

| - Servigco de Atengdo Especiaizada em Doengas Raras; e

Il - Servico de Referéncia em Doengas Raras.

§ 1° O Servigo de Atencdo Especializada em Doengas Raras
€ 0 servico de salde que possui condigdes técnicas, instalacles fi-
sicas, equipamentos e recursos humanos adequados a prestacéo da
atencdo especializada em uma ou mais doengas raras.

§ 2° O Servigo de Referéncia em Doencas Raras € 0 servigo
de salde que possui condicOes técnicas, instalagbes fisicas, equi-
pamentos e recursos humanos adequados a prestagdo da atencdo es-
pecializada para pessoas com doengas raras pertencentes a, no mi-
nimo, dois eixos assistenciais, de acordo com 0s seguintes paré
metros:

| - oferte atencdo diagndstica e terapéutica para no minimo 2
(duas) doencas raras dos grupos do Eixo | de que trata o art. 12
ou;

Il - oferte atencéio diagndstica e terapéutica para no minimo
2 (duas) doengas raras dos grupos do Eixo Il de que trata o art. 12
ou;

Il - oferte atencéo diagnéstica e terapéutica para no minimo
1 (um) grupo de cada um dos Eixos de que trata o art. 12.

§ 3 Os Servigos de Atencdo Especializada e Servigos de
Referéncia em Doengas Raras sd0 responsaveis também por acoes
diagnosticas, terapéuticas e preventivas as pessoas com doengas raras
ou sob risco de desenvolvé-las, de acordo com os dois eixos as-
sistenciais.

Art 15. Compete a0 Servigo de Atencdo Especializada em
Doengas Raras e a0 Servico de Referéncia em Doengas Raras:

| - compor a RAS regional, de forma que se garantam os
principios, as diretrizes e competéncias descritas na Politica Nacional
de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras;

Il - ter uma populagdo definida como de sua responsabi-
lidade para o cuidado, assim como ter vinculado a si 0s servicos para
0s quais é a referéncia para tratamento as pessoas com doencas raras,
podendo ser de abrangéncia local, regional, estadual ou nacional;

Il - apoiar os outros servigos de atencdo a salde no que se
refere ao cuidado da pessoa com doenga rara, participando sempre
que necess&rio da educagdo permanente dos profissionais de saude
que atuam neste cuidado;

IV - utilizar os sistemas de informag&o vigentes para registro
da atengdo dispensada no cuidado as pessoas com doengas raras,
conforme normas técnico-operacionais preconizadas pelo Ministério
da Salde;

V - garantir aintegralidade do cuidado as pessoas com doen-
Gas raras;

VI - reavadiar periodicamente as pessoas, de acordo com
cada doenca rarg;

VII - estabelecer avaliagdes para verificar outras pessoas em
risco de doengas raras;

VIII - encaminhar as pessoas para a Atencdo Bésica para a
continuidade do seguimento clinico, garantindo seu matriciamento;

IX - submeter-se a regulacao, fiscalizagdo, monitoramento e
avaliacdo do Gestor Municipal, Estadual e do Distrito Federal, con-
forme as atribui¢des estabelecidas nas respectivas condicdes de ges-
téo;

X - investigar e buscar determinar o diagnostico definitivo e
assegurar a continuidade do atendimento de acordo com as rotinas e
as condutas estabelecidas, sempre com base nos PCDT estabel ecidos
pelo Ministério da Satde;

XI - garantir, por meio dos profissionais da RAS, 0 acesso as
diversas categorias profissionais necessérias para o cuidado e tra-
tamento integral as pessoas com doengas raras, incluindo as diversas
especialidades médicas e profissionais para atendimento ambulatorial
e hospitalar de acordo com as necessidades do cuidado as doengas
raras,

XII - encaminhar as pessoas para os Centros Especializados
de Reabhilitagéo (CER) ou outros com a finalidade de reabilitacdo para
complementaridade do cuidado, sem se eximir de continuar ofertando
o cuidado integral as pessoas com doengas raras, garantidos mediante
regulacéo;

XIII - redlizar tratamento clinico e medicamentoso, quando
houver, das pessoas com doengas raras segundo os PCDT institui-
dos,

XIV - oferecer atencdo diagndstica e terapéutica especifica
para uma ou mais doengas raras, em cardter multidisciplinar;

XV - referenciar as pessoas para os Servigos de Referéncia
em Doencas Raras, quando se fizer necessario;

XVI - garantir a investigacdo diagndstica e o acompanha-
mento das doencas para as quais estiverem habilitados;

XVI - acolher o encaminhamento regulado de pessoas com
diagnostico ou suspeita de doenca rara, provenientes da atencdo ba
sica ou especiaizada, para fins de investigacdo e tratamento;

XVIII - garantir, por meio dos profissionais da RAS, o aces-
so regulado as diversas categorias profissionais necess@rias para o
cuidado e tratamento integral as pessoas com doengas raras, incluindo
as diversas especialidades médicas e profissionais para atendimento
ambulatorial e hospitalar de acordo com as necessidades do cuidado
as pessoas com doengas raras; e

XIX - oferecer aten¢do diagndstica e terapéutica especifica,
em cardter multidisciplinar, de acordo com os eixos assistenciais e
baseados nos PCDT instituidos.

Art. 16. S8o competéncias especificas do Servico de Re-
feréncia em Doengas Raras:

| <‘redlizar o acompanhamento clinico especializado mul-
tidisciplinar & pessoa com doenca rara;

I1"-_realizar ovaconselhamento genético das pessoas aco-
metidas e seus familiares; guando indicado;

Il - apresentar estrutura adequada, realizar pesquisa e ensino
organizado, com programas e protocolos estabelecidos, reconhecidos
e aprovados pelo comité de éica pertinente;

IV - subsidiar agBes de.salde dos gestores no ambito das
doengas raras, quando necessario;

V - participar como polo de desenvolvimento profissional em
parceria com a gestdo, tendo como base a PNEPS; e

VI - redizar atividades de educagdo a0 publico e aos pro-
fissionais de salde no tema doencas raras, em conjunto’com os
gestores do SUS, os conselhos de salide, a comunidade cientifica e as
associagOes civis relacionadas as doengas raras ou outros represen-
tantes da sociedade civil organizada, com o objetivo de promover @
compreensdo da diversidade humana, dos direitos dos usuérios e
extingdo dos preconceitos, buscando sua integracdo a sociedade.

Art. 17. Poder@o pleitear a habilitagdo como Servico de
Atencéo Especializada em Doencas Raras ou Servigo de Referéncia
em Doengas Raras 0s estabelecimentos de salde que obedegam aos
seguintes requisitos minimos:

| - possuam avara de funcionamento e se enquadrem nos
critérios e normas estabelecidos pela legisagdo em vigor ou outros
que venham a substitui-la ou complementé-la, precipuamente:

a) Resolucéo - RDC n° 50/ANVISA, de 21 de fevereiro de
2002, que dispde sobre o Regulamento Técnico para Plangjamento,
Programacdo, elaboracdo e avaliacdo de projetos fisicos de estabe-
lecimentos assistenciais de sallde e suas alteragdes;

b) Resolugdo - RDC n° 306/ANVISA, de 6 de dezembro de
2004, que dispde sobre o Regulamento Técnico para 0 gerenciamento
de residuos de servigos da salde; e

c) Resolugdo - ABNT NBR 9050 - Norma Brasileira de
Acessibilidade a edificagGes, mohiliario, espacos e equipamentos ur-
banos - que estabelece critérios e pardmetros técnicos a serem ob-
servados quando do projeto de construgdo, instalacbes e adaptaces
de edificagdes, mobiliarios, espacos e equipamentos urbanos;

Il - disponham dos seguintes servicos de apoio diagnés-
tico:

a) laboratério de patologia clinica, anatomia patolégica e de
exames genéticos proprio ou acangével; e

b) laboratério de imagem préprio ou acancavel; e

Il - garantam, junto a RAS, as necessidades de internagéo
(enfermaria e UTI) e cirurgia, que terdo seus fluxos regulados con-
forme pactuacdes locais.

Paragrafo Unico. Na hipétese dos estabel ecimentos de salide
de que trata o "caput" ndo oferecerem, dentro de sua estrutura fisica,
as agles e servigos necessarios para 0 cumprimento dos requisitos
minimos para habilitacdo como Servico de Atencdo Especializada em
Doengas Raras ou Servico de Referéncia em Doengas Raras, estas
aches e servicos poderdo ser formamente referenciados e contra
tualizados.

Art. 18. Além dos requisitos minimos de que trata o art. 17,
para pleitear a habilitacdo como Servico de Atencéo Especializada em
Doengas Raras, 0 estabelecimento de salde devera cumprir os se-
guintes requisitos:

| - possuir equipe assistencial composta, no minimo, por:

a) enfermeiro;

b) técnico de enfermagem; e

c) médico responsavel pelo Servico de Atencdo Especia-
lizada em Doengas Raras com comprovada experiéncia na &rea ou
especiadidade; e

Il - contar com um responsavel técnico médico, registrado no
Conselho Regional de Medicina, devendo assumir a responsabilidade
técnica por uma Unica unidade habilitada pelo SUS.

Parégrafo Unico. O responsavel técnico de que trata o inciso
Il poderd atuar como profissional em outro servigo habilitado pelo
Sus.

Art. 19. Além dos requisitos minimos de que trata o art. 17,
para pleitear a habilitagdo como Servico de Referéncia em Doencas
Raras, o estabelecimento de salide devera cumprir os seguintes re-
quisitos:

| - possuir equipe assistencial para cada grupo dos Eixos de
que trata o art. 12 composta, no minimo, por:

a) enfermeiro;

b) técnico de enfermagem;

¢) médico com titulo de especialista na érea da especiaidade
que acompanha, registrado no Conselho Regional de Medicina e/ou
comprovagdo de atuagdo na doenca rara especifica por pelo menos 5
(cinco) anos;

d) médico geneticista;

€) neurologista;

f) pediatra (quando atender crianga);

g) clinico geral (quando atender adulto);

h) psicdlogo;

i) nutricionista (quando atender erros inatos do metabolis-
mo); e

j) assistente social; e

Il - contar com um responsavel técnico médico, registrado no
Conselho Regional de Medicina, devendo assumir a responsabilidade
técnica por uma Unica unidade habilitada pelo SUS.

Paragrafo Unico. O responsavel técnico podera fazer parte de
equipe minima assistencial, desde que tenha titulo de especidista na
area da especiaidade que acompanha e/ou comprovagéo de atuagéo
na érea por pelo menos 5 (cinco) anos para uma das doengas raras
acompanhadas pelo Servigo de Referéncia em Doengas Raras.

Art. 20. Para pleitear a habilitacdo dos estabelecimentos de
salide como Servigo de Atencdo Especializada em Doengas Raras ou
Servico de Referéncia em Doengas Raras, as Secretarias de Salide dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios encaminhardo a Co-
ordenagdo-Geral de Meédia e Alta Complexidade (CG-
MAC/DAET/SASIMS):

| - Resolu¢do da CIR e da CIB ou, no caso do Distrito
Federal, do Colegiado de Gestao da Secretaria de Salde (CGSES/DF)
contendo:

a) arelagdo dos estabelecimentos de salde que redlizardo a
atencdo especializada como Servico de Atengdo Especializada ou
Servigo de Referéncia em Doengas Raras; e

b) a relacéo dos laboratorios que redizardo os exames diag-
nosticos, conforme descrito nesta Portaria;

Il - atualizag8o dos dados no SCNES dos estabel ecimentos a
serem habilitados;

Il - copia da publicagdo em diério oficial do extrato de
contrato com o servigo de salde, quando este ndo for da rede prépria
da respectiva secretaria de salde;

IV..- aindicagdo do(s) eixo(s) assistencial(is) de que trata o
art. 12, bem’'como os grupos de doengas doenca(s) para a(s) qual(is)
0 estabélecimento ofertara a assisténcia;

V. - Formulédrio de Vistoria disponivel no Anexo V, pre-
enchido e assinado pelos respectivos gestores publicos de salde; e

VI - titulagdo dos profissionais da equipe minima assistencial
e do responsavel técnico cadastrados no SCNES.

§ 1° Podera ser habilitado mais de 1 (um) Servico de Aten-
¢d0 Especializada em Doencas Raras/dentro do mesmo estabele-
cimento de salde.

§ 2° Na hipétese de ocorréncia do disposto no § 1° serd
acrescido a equipe minima um profissional médico paracada Servico
de Atencdio Especializada em Doencas Raras excedente, sendo os
demais profissionais da equipe minima comuns a todos.0s [Servicos
de Atencdo Especializada em Doengas raras habilitados nesse mesmo
estabelecimento de salide.

Art. 21. O Ministério da Salde avaliara os documentos en-
caminhados pelas Secretarias de Salide, podendo proceder a vistoria
"in loco" para conceder a habilitaco do estabelecimento de salde.

Paré&grafo Unico. Caso a avaliagio seja favoréavel, a Secretaria
de Atencdo a Salde (SAS/MS) tomara as providéncias para a pu-
blicagdo da Portaria especifica de habilitaco.

CAPITULO VII

DO FINANCIAMENTO

Art. 22. Fica ingtituido incentivo financeiro de custeio men-
sal para as equipes profissionais dos estabelecimentos de salide ha
bilitados como Servigos de Atengdo Especializada em Doengas Ra-
ras.

§ 1° O incentivo financeiro de que trata o "caput" possuird o
valor de R$ 11.650,00 (onze mil seiscentos e cinquenta reais) por
equipe.

§ 2° Quando houver a habilitacéio de mais de um Servico de
Atencdo Especiadizada em Doengas Raras dentro do mesmo esta-
belecimento de salide, o valor de que trata o § 1° serd acrescido de R$
5.750,00 (cinco mil setecentos e cingquenta reais) por Servico ex-
cedente, destinado a inclusdo de mais 1 (um) profissional médico por
Servico.

§ 3° O recursos do incentivo financeiro de que trata o "ca-
put" serdo utilizados exclusivamente nas agBes necessé&rias a0 fun-
cionamento adeguado dos Servicos de Atengdio Especializada em
Doengas Raras.

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200046

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a

Infraestrutura de Chaves Publicas Brasileira - |CP-Brasil.
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§ 4° Os incentivo financeiro de que trata o "caput" sera
repassado em parcelas mensais pelo Fundo Nacional de Salide para o
fundo de salide do ente federativo beneficiario.

Art. 23. Fica ingtituido incentivo financeiro de custeio men-
sal para as equipes profissionais dos estabelecimentos de salde ha
bilitados como Servigos de Referéncia em Doengas Raras.

§ 1° O incentivo financeiro de que trata 0 "caput" possuird o
valor de R$ 41.480,00 (quarenta e um mil quatrocentos e oitenta
reals) por equipe.

§ 2° O recursos do incentivo financeiro de que trata o "ca-
put" serdo utilizados exclusivamente nas agbes necess&rias ao fun-
cionamento adequado dos Servigos de Referéncia em Doencas Ra-
ras.

§ 3° Os incentivo financeiro de que trata o "caput" serd
repassado em parcelas mensais pelo Fundo Nacional de Salide para o
fundo de salide do ente federativo beneficiario.

Art. 24. Fica instituido incentivo financeiro para custeio dos
procedimentos dispostos no anexo |11, a serem incorporados na Ta-
bela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS para fins
diagndsticos em doencas raras, realizados pelos Servigos de Atencéo
Especiaizada em Doengas Raras e Servigos de Referéncia em Doen-
cas Raras.

§ 1° O incentivo financeiro de que trata o "caput" sera
efetuado por meio do Fundo de Acles Estratégicas e Compensagéo
(FAEC) p6s-producdo.

§ 2° Far&o jus ao recebimento do incentivo financeiro de que
trata 0 "caput” os estabel ecimentos de satide habilitados como Servico
de Atencdo Especializada em Doengas Raras e Servigos de Referéncia
em Doengas Raras.

§ 3° O repasse dos recursos de que trata este artigo ocorrerd
em conformidade com a produgdo dos respectivos procedimentos
informados no Sistema de Informagdo Ambulatorial (SIA/SUS).

§ 4° O incentivo financeiro previsto neste Capitulo serd re-
passado pelo Fundo Nacional de Salde para os fundos de salide dos
entes federativos benefici&rios, respeitando-se a especificidade do
Servico.

Art. 25. O repasse dos incentivos financeiros de que trata
esta Portaria serd imediatamente interrompido quando:

| - constatada, durante 0 monitoramento, a inobservéncia dos
requisitos de habilitagdo e das demais condicdes previstas nesta Por-
tarig; e

Il - houver falha na alimentagdo do SIA/SUS, por periodo
superior ou igua a 3 (trés) competéncias consecutivas, conforme
Portaria n° 3.462/GM/MS, de 11 de novembro de 2010.

§ 1° Uma vez interrompido o repasse do incentivo finan-
ceiro, novo pedido somente sera deferido apds novo procedimento de
habilitagdo, em que fique demonstrado o cumprimento de todos os
requisitos previstos nesta Portaria, hipétese em que o custeio voltara
a ser pago, sem efeitos retroativos, a partir do novo deferimento pelo
Ministério da Saude.

§ 2° As situacOes descritas neste artigo seréo constatadas por
meio do monitoramento e/ou da supervisio direta do Ministério da
Salide, da Secretaria de Salde do Estado ou do Distrito Federal ou
municipal por auditoria do Departamento Nacional de Auditoria do
SUS (DENASUS/SGEP/MS).

Art. 26. Eventual complementag@o dos recursos financeiros
repassados pelo Ministério da Salde para o custeio das acOes da

Palitica é de responsabilidade conjunta dos Estados, do Distrito Fe-
dera e dos Municipios, em conformidade com a pactuacdo esta-
belecida na respectiva CIB e CIR.

Art. 27. Os recursos financeiros transferidos serdo movi-
mentados sob fiscalizagdo do respectivo Conselho de Salde, sem
prejuizo da fiscalizagdo exercida pelos 6rgéos do sistema de controle
interno do Poder Executivo e pelo Tribunal de Contas da Unido
conforme disposto no art. 3° do Decreto n° 1.232, de 30 de agosto de
1994.

Art. 28. O monitoramento de que trata esta Portaria no
dispensa o ente federativo beneficiario de comprovagdo da aplicagéo
dos recursos financeiros percebidos por meio do Relatorio Anual de
Gestéo (RAG).

Art. 29. O Sistema Nacional de Auditoria (SNA), com fun-
damento nos relatérios de gestdo, acompanhara a conformidade da
aplicacdo dos recursos transferidos nos termos do disposto no art. 5°
do Decreto n° 1.232, de 1994.

Art. 30. Para fins do disposto nesta Portaria, o ente fe-
derativo benefici&rio estara sujeito:

| - & devolugdo imediata dos recursos financeiros repassados,
acrescidos da corregdo monetéria prevista em lei, mas apenas em
relagdo aos recursos que foram repassados pelo Fundo Naciona de
Salide para o respectivo fundo de salide e ndo executados nos termos
desta Portaria; e

Il - a0 regramento disposto na Lei Complementar n® 141, de
3 de janeiro de 2012, e no Decreto n° 7.827, de 16 de outubro de
2012, em relagdo aos recursos financeiros que foram repassados pelo
Fundo Nacional de Salde para o respectivo fundo de salde e exe-
cutados parcia ou totalmente em objeto diverso ao originalmente
pactuado.

CAPITULO VI|I

DA AVALIAGCAO E DO MONITORAMENTO

Art. 31. Os estabelecimentos de salde autorizados a pres-
tarem a atencdo a sallde as pessoas com doencas raras no ambito do
SUS estardo submetidos a regulagdo, controle e avaliagdo pelos res-
pectivos gestores publicos de satide.

Art. 32. O Ministério da Salde monitorara e avaliara pe-
riodicamente o atendimento continuo dos servigos prestados para ma-
nutenc@o do repasse dos recursos financeiros ao ente federativo be-
neficiario, de acordo com as informagtes no SIA/SUS e Sistema.de
Informac&o Hospitalar (SIH/SUS).

Art. 33. As Secretarias de Salide dos Estados e¢dos Mu-
nicipios adotardo as providéncias necessdrias ao cumprimento das
normas estabelecidas nesta Portaria, podendo estabélecer normas de
caréter suplementar, a fim de adequé-las as especificidades locais ou
regionais.

Art. 34. O Departamento de Regulagao, Avaliacdo e Controle
de Sistemas (DRAC/SAS/MS); em |conjunto com a CG-
MAC/DAET/SAS/MS, sera responsavel pelo monitoramento e a ava-
liacdo continua dos Servigos de Atencao Especializada em Doencas
Raras e dos Servicosde Referéncia em Doengas Raras.

CAPITULO, IX"

DAS DISPOSICOES FINAIS

Art..35."A solicitagdo dos exames para diagnéstico das doen-
cas raras, conforme descrito nesta Portaria, seré facultado apenas aos
estabelecimentos habilitados como Servigo de Atengdo Especiaizada
em Doencas Raras ou Servicos de Referéncia em Doencgas Raras.

Art. 36. As Diretrizes para Ateng8o Integral as Pessoas com
Doengas Raras no &mbito do SUS serd@o disponibilizadas no enderego
eletronico http://www.portal .saude.gov.br.

Art. 37. Os medicamentos e as férmulas nutricionais in-
corporados pela CONITEC e constantes dos protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas para os cuidados das pessoas com doencas
raras serdo objeto de pactuacdo tripartite no ambito da assisténcia
farmacéutica e dispostos em atos especificos.

Art. 38. A APAC emitida para a realizacdo dos procedi-
mentos de avaliagdo clinica para diagnéstico de doencas raras - Eixo
I: 1 - Anomalias congénitas ou de manifestagdo tardia, Eixo I: 2 -
Deficiéncia Intelectual e Eixo I: 3 - Erros Inatos do Metabolismo,
terdo validade fixa de 3 (trés) competéncias.

§ 1° Na APAC inicia dos procedimentos descritos no “ce-
put" deverq ser registrado o procedimento principa (codigos:
03.01.01.019-6 ou 03.01.01.020-0 ou 03.01.01.021-8) de avaliagdo
clinica para diagnéstico de doencas raras com o quantitativo 1 (um)
com os procedimentos secundarios realizados.

§ 2° A partir da segunda competéncia (APAC de conti-
nuidades), se houver necessidade de novos procedimentos secunda-
rios, o procedimento principal de avaliagdo clinica para diagndstico
de doengas raras devera ser registrado com o quantitativo zerado e os
respectivos procedimentos secundarios realizados quantificados, du-
rante o periodo de validade da APAC.

Art. 39. Fica incluido na Tabela de Servigos Especiaizados
do SCNES o Servico de ATENCAO AS PESSOAS COM DOENCAS
RARAS (codigo - 167) com as respegtivas classificacoes, conforme o
Anexo |.

Art. 40. Ficam incluidas na Tabela de Habilitagdes do SC-
NES, Grupo de habilitacdo 35.- Atencdo as Pessoas com Doencas
Raras, as habilitagOes;, conforme definido no Anexo II.

Art. 41. Ficam incluidos na Tabela de Procedimentos, Me-
dicamentos, Orteses, Préteses e Materiais Especiais do SUS os pro-
cedimentos referentes & assisténcia as pessoas com doengas raras no
SUS, confarme disposto no Anexo ll.

Art. 42. Ficam incluidas compatibilidades entre procedimen-
tos da Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses, Proteses e
Materiais Especiais do SUS referentes aos procedimentos relativos a
assisténcia as pessoas com doengas raras no SUS, conforme disposto
no anexo IV.

Art. 43. Ficam alterados na Tabela de Procedimentos do SUS
os atributos dispostos no anexo VI.

Art. 44. Os recursos orcamentarios objeto desta Portaria,
correrdo por conta do orgamento do Ministério da Salde, devendo
onerar o Programa de Trabalho 10.302.2015.8585 Atencg&o a Salide da
Populagdo para Procedimentos de Média e Alta Complexidade (Plano
Orgamentério 0007).

Art. 45. Esta Portaria entra em vigor na data de sua pu-
blicacéo, com efeitos operacionais a partir da competéncia posterior a
sua publicacéo.

ALEXANDRE ROCHA SANTOS PADILHA

ANEXO |

SERVICO ESPECIALIZADO 167 -‘ATENCAQ'AS PESSOAS COM DOENGAS RARAS

COD. SERV | DESCRICAODO SERVICO COD. CLASS DESCRICAO DA CLASSIFICACAO GRUPO CBO DESCRICAO
167 ATENCAO AS PESSOAS 001 ATENCAO ESPECIALIZADA 1 2251* Médicos clinicos
COM:DOENCAS RARAS EM DOENCAS RARAS
2252* Médicos em especialidade cirlrgica
2253* Médicos em medicina diagndstica terapéutica
2235-05 Enfermeiro
_ 3222-05 Técnico de enfermagem
002 REFERENCIA EM 1 2251* Médicos clinicos
DOENCAS RARAS
2252* Médicos em especialidade cirdrgica
2253* Médicos em medicina diagndstica terapéutica
2235-05 Enfermeiro
3222-05 Técnico de enfermagem
2251-24 Médico pediatra
2251-12 Médico neurologista
2251-25 Médico clinico geral
2215-10 Psicélogo clinico
2216-05 Assistente social
2 2251* Médicos clinicos
2252* Médicos em especialidade cirdrgica
2253* Médicos em medicina diagndstica terapéutica
2235-05 Enfermeiro
3222-05 Técnico de enfermagem
2251-24 Médico pediatra
2251-12 Médico neurologista
2251-25 Médico clinico geral
2215-10 Psicélogo clinico
2216-05 Assistente social
2237-10 Nutricionista

Os CBOs indicados com asterisco (*) referem-se a possibilidade de inclusdo de qualquer codigo referente a estas familias de CBO que tenham comprovada experiéncia na area.

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200047

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a

Infraestrutura de Chaves Publicas Brasileira - |CP-Brasil.
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ANEXO Il
TABELA DE HABILITACOES PARA A ATENCAO AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS

CODIGO ] - DESCRICAO ] ] ] ] RESPONSABILIDADE

35.01 Servico de Atencgo Especializada em Doencgas Raras - Eixo | Doenga Rara de Origem Genética: 1 - Anomalias Congénitas Centralizada
ou de manifestacao tardia i ] ] o ]

35.02 Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genética: 2- Deficiéncia Intelectual Centralizada
Associada a Doenca Rara i ] i ]

35.03 Servico de Aten?ao Especializada em Doencas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genética: 3- Erro Inato do Centralizada
Metabolismo (EIM) - i ) ] ]

35.04 _S?rlw Qgt de Atencao Especializada em Doengas Raras - Eixo Il - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 1- Doengas raras Centralizada
inflamatorias

35.05 _Se}rvi ¢o de Atengdo Especializada em Doengas Raras - Eixo Il - Doenga Rara de Origem ndo Genética: 2- Doengas raras Centralizada
infecciosas

35.06 Setrv_i ¢o de Atencgdo Especializada em Doengas Raras - Eixo Il - Doenga Rara de Origem ndo Genética: 3- Doengas raras Centralizada
autoimunes

35.07 Servi ]999;; deﬁe{ferdé_ncia em Doencgas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genética: 1- Anomalias Congénitas ou de Centralizada
mani cao tardia

35.08 Bervi(;o dg Referéncia em Doencgas Raras - Eixo | - Doenga Rara de Origem Genética: 2- Deficiéncia intelectual associada a Centralizada

oengas Raras

35.09 Servigo de Referéncia em Doencas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genética: 3- Erro Inato de Metabolismo (EIM) Centralizada

35.10 Servigo de Referéncia em Doencas Raras - Eixo |l - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 3- Doengas raras autoimunes Centralizada

3511 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eixo Il - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 2- Doengas raras inflamatorias Centralizada

35.12 Servigo de Referéncia em Doencas Raras - Eixo |l - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 1- Doencas raras infecciosas Centralizada

Obs;/Quando existir a habilitacdo em Erros Inatos do Metabolismo - EIM devera ser indicado a vinculagdo do profissional nutricionista (CBO: 2237-10) no estabelecimento o qual ird compor a equipe.
ANEXO Il
PROCEDIMENTOS)RELATIVOS A ATENGAO A PESSOA COM DOENGA RARA NO SUS

Procedimento: 03.01.01.019-6 - Avaliacdo clinica para diagnéstico de doencas raras - Eixo I: 1 - Anomalias Congénitas ou de manifestacdo tardia

Origem Novo

Descricdo Consiste na Avaiacdo Clinica por médico especialista e investigagdo laboratorial, referentes ao Eixo Doengas Raras Genéticas que cursam com Ano-
malias Congénitas ou de Manifestacoes Tardias.

Complexidade: AC - Alta Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial,

Instrumento de Registro: 06.- APAC (Proc. Principal),

Tipo de Financiamento: Fundo.de AcGes Estratégicas e Compensacles (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 800,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 800,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima: 130 Ano(s) g

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2251* Médicos clinicos, 2252* Médicos em especialidade cirdrgica, 2253*, Médicos em medicina diagndstica terapéutica

CID: D82.0, D82.1, E77.8, E70, F71, F72, F73,.F78, F79, F84.0, G12.0, G12.1, G12.2, G71.0, G71.1, G71.2, %00.0, (800.1, 00.2 ,085.0, 085.1 885.8,
Q87.0. Q87.1. Q87.2, Q87.3, 087.4,' Q87.5, Q87.8, 085.9, Q92.2, 'Q92.3,'Q92.6, 'Q92.8, 'Q92.9, 'Q93.3,'Q93.9, Q96, 099, 099.0, 099.Z, 099.

Servico/classificaco: 167/001,167/002

Habilitacdo: 35/01.35/07

Procedimento: 03.01.01.020-0 - Avaliago clinica para diagnéstico de doengas raras -/ Eixo I: 2 - Deficiéncia Intelectual

Origem Novo

Descricéo ]g;qusisze _na% e?veglt igéo clinica por médico especialista e investigagdo laboratorial referente ao Eixo de Doengas Raras Genéticas que cursam com de-
iciencia in ual.

Complexidade: AC - Alta Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial,

Instrumento de Registro: 06 - APAC (Proc. Principal),

Tipo de Financiamento: Fundo de AcOes Estratégicas e Compensactes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 800,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 800,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méaxima: 130 Ano(s)

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2251* Médicos clinicos, 2252* Médicos em especialidade cirdrgica, 2253*, Médicos em medicina diagnéstica terapéutica

CID: D82.0, D82.1, E70.0, E70.1, E70.2, E70.3, E70.8, E70.9, E70.0, E70.1, E70.2, E70.3, E70.8, E70.9, E/5.0, E75.1, E76, E77, E77.8, F7/0/F71, E72, F73,
F78, F79, F84.0, G12.0, G12.1, G12.2, G37.0, G37.1, G37.2, G37.3, G37.4, G37.5, G37.8, G37.9, G71.0, G71.1, 'G71.2 goo.o 800'1 %)00.2 (885.0,
885.1, B85.8, 085.9, 387.0, 087.1, 0537.2 0537.3 J87.4, 3875 987.8, Q92.2,'G92.3,'092.6, (92.8,"(92.9, §93.3, 093.9, G96.0, 096.1, G962,

96.3, Q96.4, 096.8, 096.9, 099.0', 1V99.1, V99.2 ~Q99.:8", Q99.9,

Servico/classificaco: 167/001, 167/002

Habilitacdo: 35/02, 35/08

Procedimento: 03.01.01.021-8 - Avdiagdo clinica para diagnéstico de doengas raras - Eixo I: 3 - Erros Inatos do Metabolismo

Origem Novo

Descricdo Consiste na avaliag8o clinica por médico especidista e investigagdo laboratorial referente ao Eixo de Doengas Raras Genéticas que cursam com Erros
Inatos do Metabolismo.

Complexidade: AC - Alta Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial,

Instrumento de Registro: 06 - APAC (Proc. Principal), 04 - AIH (Proc. Especial)

Tipo de Financiamento: Fundo de AcOes Estratégicas e Compensactes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 600,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 600,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méaxima: 130 Ano(s)

Quantidade Méaxima: 01

CBO: 2251* Médicos clinicos, 2252* Médicos em especialidade cirdrgica, 2253*, Médicos em medicina diagndstica terapéutica

CID: E16.1, E70.0, E70.1, E70.2, E70.3, E70.8, E70.9, E71, E72.0 , E72.1 E72.2, E72.3, E72.4 , E725 , E72.8 , E72.9, E75.0, E75.1, E75.2, E75.3, E75.4,
E/5.5, E/5.6, E/6.0, Ef6.1 , E/6.2, E/6.3, E/6.8 , E76, E/7.0 , E/7.1, E77.8 , E77.9, F70, F71, Fr2, Fr3, F/8, F19, F84.0, G37.0, G37.1, G37.2,
G37.3, G374, G37.5. G37.8,'G37.9, G713, G72.0, G72.1, G12.2, G72.3, G72.4, G72.8, G72.9

Servicolclassificacao: 167/001, 167/002

Habilitacdo: 35/03, 35/09

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml, Documento assinado digitalmente conforme MP n? 2.200-2 de 24/08/2001, que institui a

pelo codigo 00012014021200048 Infraestrutura de Chaves Publicas Brasileira - ICP-Brasil.
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Procedimento: 03.01.01.022-6 - Aconselhamento genético

QOrigem Novo

Descricao Procedimento realizado por médico geneticista que inclui o estabelecimento do diagndstico especifico, a transmissdo das informacoes relativas a etio-
logia, a evolugdo, ao progndstico, ao risco de recorréncia, as estratégias de tratamento e prevencéo, além de recomendactes para acompanhamento e
elaboracéo de relatério final a ser entregue ao consulente.

Complexidade: AC - Alta Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro: BPA - |

Tipo de Financiamento: Fundo de Acles Estratégicas e Compensacdes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 100,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 100,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima: 130 Ano(s)

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2251-75 Médico geneticista

CID: Z315

Servigo/classificagéo: 167/001, 167/002

Habilitacao: 35/01, 35/02, 35/03, 35/07, 35.08, 35/09

Procedimento: 02.02.10.005-7 - Focalizacao isoelétrica da transferrina

Origem Novo

Descricao Consiste em teste pelo método de isoeletrofocalizacdo, para deteccdo de todos os subtipos de defeitos congénitos da glicosilacdo tipo I, O agravo é
decorrente da deficiéncig, ou auséncia, de carboidratos, secundaria a secrecéo de glicoproteinas, especialmente transferrina serica, devido a aflvidade
enzimética anormal da fosfomanomutase.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de AcOes Estratégicas e Compensactes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méaxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBO:.

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificaco:

145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério ¢linico)

grc_)cedi mento: %2.02.10.006-5 - Andlise de DNA pela técnica de-Southern.Blot

rigem ovo

Descricéo Consiste na extragdo de DNA, digestdn com enzimas de restricdo especificas, separacdo dos fragmentos em gel de agarose, transferéncia para membrana
seguida de hibridagdo com uma ou mais sondas especificas, para deteccdo de uma determinada sequencia e Seu tamanho, ou determinagdo de sua
auséncia.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Regisiro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas.e Compensacdes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$.00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima: 130 Ano(s)

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico anadlista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificacao:

145/011 Exames de genética (Servico de diagnostico por laboratério clinico)

Procedimento: 02.02.10.007-3 - Andlise de DNA por MLPA

Origem Novo

Descricao Consiste na extracdo de DNA, seguida da hibridizacdo do DNA gendmico a uma mistura de sondas especificas para cada uma de diversas regioes
estudadas simultaneamente, com amplificacao dos produtos de ligacao pela técnica de reacdp em cadeia de plimerase, utilizando um par de primers
universal. A visualizacdo dessas amplificagOes pode ser feita por eletroforese capilar e a andlise por programas especificos de genotipagem. A técnica
permite detectar delecOes e duplicagbes de genes.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro: 07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacdes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servigo/classificacio:

145/011 Exames de genética (Servico de diagnostico por laboratério clinico)

grqcedi mento: ’(3‘2.02.10.008-1 - Identificacdo de mutacéio/rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagéio, gPCR e gPCR sensivel a metilagéo
rigem ovo
Descricéo Consiste na extracdo de DNA, seguida da amplificacdo da sequencia de DNA de interesse por primers especificos, através da acdo da enzima DNA
¢ polimerase, com Visualizacao er?1eg el apos ele?rgf(%e PCI%e?:Iéssiqo), ou diretamente pela %(i)ne#niga da reacao des, PCR (QPCR), podendo ser antecedida
] por tratamentos prévios que permitam verificagdo do estado de metilagdio (PCR sensivel a metilacdo e QPCR sensivel a metilacéo).
Complexidade: MC - Média Complexidade
Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensactes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00
Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00
Valor Hospitalar SP: R$ 00,00
Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200049

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a
Infraestrutura de Chaves Plblicas Brasileira - |CP-Brasil.
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Valor Hospitalar Total: R$ 00,00
Sexo: ] Ambos
Idade Minima: 0 Ano(s)
Idade Méxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servicolclassificacio:

145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério clinico)

(I;rc_)cedi mento: &2.02.10.009—0 FISH em metéfase ou nucleo interfasico, por doenca

rigem ovo

Descricdo Técnica usada para verificar a presenca ou auséncia, o nimero de copias e a localizagdo cromossdmica de uma sequéncia de DNA especifica tanto nos
Cromossomos em metafase quanto nas células em interfase.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro: 07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensactes (FAEC)

Valor Ambulatoria : R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBQO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico anadlista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificacio:

145/011- Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério clinico)

(F)’r(_)cedi mento: 02.02.10.010-3 - Identificagdo de Alteracdo Cromossdmica Submicroscopica por Array-CGH

rigem novo

Descricdo Consiste na extragdo de DNA, seguida da hibridacdo gendmica comparativa com milhares de sequéncias de DNA arranjadas em uma base (array) para
deteccao de variagdo no numero de copias de sequéncias de DNA (perdas ou ganhos de material cromossomico).

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro: 07 - APAC (Proc. Secundério)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacdes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: P R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,

Valor Hospitalar SH: R$-00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima: 130 Ano(s)

Quantidade Maxima: 01 S AN o

CBO: 2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificacao:

145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério clinico)

grqcedi mento: 02.02.10.011-1 - Identificacdio de mutacdo por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases

rigem novo

Descricao Consiste na extracdo de DNA seguido do 'sequenciamento bidirecional pelo método de Sanger de uma sequencia de até 500 pares de bases. O método é
] utilizado para identificacdo de mutacGes pontuals, delegbes.e duplicacoes de bases.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundério)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensagdes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00 X
Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico andista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servigolclassificacio:

145/011 Exames de genética (Servico de diagnostico por laboratério clinico)

grqcedi mento: 02.02.10.012-0 - Identificacéo de glicosaminoglicanos urindrios por cromatografia em camada delgada, eletroforese e dosagem guantitativa

rigem novo

Descricao Consiste na detecgao de glicosaminoglicanos na urina de pacientes suspeitos de mucgpolissacaridoses, um erro inato do metabolismo, qualitativamente
através de cromatografia de camada delgada, eletroforese ou gquantitativamente, através de espectrofotometria.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro: 07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacles (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méaxima: 130 Ano(s)

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificacao:

145/011 Exames de genética (Servico de diagnéstico por laboratério clinico)

grqcedi mento: 02.02.10.013-8 - Identificac@o de oligossacarideos e sialossacarideos por cromatografia (camada delgada)

rigem novo

Descricao Consiste na separ§éo de oligossacarideos e sialossaridegs em cromatografia de camada delgada, com identificagdo de suas bandas para diagnostico de
erros inatos do mefabolismo ‘que acumulam esses metabdlitos.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatoria

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacdes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200050

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a
Infraestrutura de Chaves Plblicas Brasileira - |CP-Brasil.
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Idade Méxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Méaxima:
CBO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servigo/classificacio:

145/011 Exames de genética (Servico de laboratério clinico)

grqcedi mento: 02.02.10.014-6- Dosagem quantitativa de carnitina, perfil de acilcarnitinas

rigem novo

Descricdo Consiste na identificagdo e quantificagdo, atraves da espectrometria de massa, de carnitina e acilcarnitinas em sangue para auxilio diagndstico em
] acidemias organicas, defeitos de beta-oxidacdo de acidos graxos e doengas do metabolismo energético em geral.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacles (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: ] Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méaxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servicolclassificacio:

145/011 Exames de genética (Servico de diagnostico por laboratério clinico)

Procedimento: 02.02.010.015-4 - Dosagem quantitativa de aminoacidos

Descricao Consiste na identificacdo e quantif_icagé\o dos amino&cidos em sangue ou urina, através de cromatografia gasosa, cromatografia liquida de\alta per-
ormance (HPLC) ou espectrometria de massa para diagnostico de”aminoéacidopatias.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundério)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacdes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00
Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00
Valor Hospitalar SP: R$ 00,00
Valor Hospitalar SH: R$ 00,00
Valor Hospitalar Total: R$ 00,00
Sexo: ] Ambos
dade Minima 0 Ano(s)
dade Maxima: %30 Ano(s)
1

Quantidade Méaxima:
CBO:

Servico/classificacio:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial
145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratorio clinico)

Procedimento: 02.02.10.016-2 - Dosagem quantitativa de acidos organicos ] ] o .

Descricao Cogsst_e na identificacao e quantificacdo de &cidos organicos, por cromatografia gasosa acoplada a espectrometria de massa para auxilio diagnéstico em
acidemias organicas.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacles (FAEC)
Valor Ambulatorial : R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima: 130 Ano(s)

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2211-05.Biologo; 2212-05 Biomedico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Medico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificacdo:

145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério clinico)

(F;rqcedi mento: 02.02.10.017-0. - Ensaios enziméticos no plasma e leucocitos para diagndstico de erros inatos do metabolismo

rigem novo

Descricao Consiste de andlise bioquimica realizada em coleta em sangue total para medida da atividade enzimatica em plasma, leucdcitos ou tecido (fibroblasto,
ecido hepatico, medula 0sseg, etc.) A ser cultivado, em meigs ¢ ificos para 0 seu crescimento. As tecnicas utilizadas séo geralmente bioguimicas,
luorimetricas, espectrofotomeétricas, colorimétricas e outras técnicas usualmente utilizadas em analises bioquimicas usuais.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatoria

[nstrumento de Registro;

07 - APAC (Proc. Secundério)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acgdes Estratégicas e Compensactes (FAEC
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor<Hospitalar 'SP: R$ 00,00

Valor H alar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima:

Quantidade Maxima:
CBO:

%%0 Ano(s)
2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

BO:
Servico/classificagdo:

145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério clinico)

grqcedi mento: 02.02.10.018-9 - Ensaios enziméticos em eritrécitos para diagnostico de erros inatos do metabolismo

rigem novo

Descricao Consiste de andlise bioquimica realizada em coleta em sangue total, separando-se os eritrocitos. A técnica utilizada €, geralmente, fluorimétrica, podendo
ainda ser espectrofotometrica ou colorimétrica. Auxilia no diagnostico de galactosemi gi podendo-se dosar tanto a galactose-1-fosfato, quanto a galactose
otal, além de se fazer 0 ensaio bioquimico para andlise da atividade enzimatica da galactose-1-fosfato uridil transferase.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

07 - APAC (Proc. Secundario)

Instrumento de Registro:

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdes Estratégicas e Compensactes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: ] Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méaxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Maxima:
CBO:

2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico andlista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servicolclassificacio:

145/011 Exames de genética (Servico de diagndstico por laboratério clinico)

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200051

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a
Infraestrutura de Chaves Plblicas Brasileira - |CP-Brasil.
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Procedimento: 02.02.10.019-7 - Ensaios enziméticos em tecido cultivado para diagnéstico de erros inatos do metabolismo

Origem novo

Descrigédo Consiste de uma andlise bioquimica realizada em tecido cultivado, preferencialmente fibroblasto, coletado através de uma bidpsia de pele e cultivado em
meios especificos para 0 seu crescimentq. As tecnicas utilizadas sao geralmente fluorimetricas, espectrofotometricas ou outras tecnicas usualmente uti-
lizadas em andlises bioguimicas usuais. E Util para o diagnostico de doencas lisossomicas.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundério)

Tipo de Financiamento:

Fundo de Acdes Estratégicas e Compensacdes (FAEC)

Valor Ambulatorial SA: R$ 00,00

Valor Ambulatorial Total: R$ 00,00

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Méxima: 130 Ano(s)

Quantidade Méaxima: 01

CBO: 2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial

Servico/classificacao:

145/011 Exames de genética (Servico de diagnéstico por laboratério clinico)

Procedi mento: 02.02.05.007-6 - Identificacdo de glicidios urindrios por cromatografia (camada delgada)
Descricdo Consiste na andlise de glicidios urinarios por cromatrografia (camada delgada)
Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

02 - BPA (individualizado), 07 - APAC (Proc. Secundério)

ANEXOV

Tipo de Financiamento: MAC

Valor Ambulatorial SA: R$ 3,70

Valor Ambulatorial Total: R$ 3,70

Valor Hospitalar SP: R$ 00,00

Valor Hospitalar SH: R$ 00,00

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

Idade Minima: 0 Ano(s)

Idade Mé&xima: 130 Ano(§)

Quantidade Maxima: 01

CBO: 2211-05 Bidlogo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina laboratorial
Servigo/classificaggo: 145 005 Exames de-Uroandlise (Servico de Diagndstico por Laboratério Clinico)
Regra Condicionada 008- Sem valor guando apresentado como APAC secundério tem valor zerado

COMPATIBILIDADE DOS PROCEDIMENTOS RELATIVOS A ASSISTENCIA A PESSOA COM DOENGARARA NO SUS

CODIGO DO PROCEDIMENTO
PRINCIPAL

DESCRICAO DO PRIQAcll_EDIMENTO PRINCI-

CODIGO DOS PROCEDIMENTQ@S
SECUN

DESCRICAO DOS PROCEDIMENTOS SECUNDARIOS

UNDARIOS
03.0101.019-6 Avaliagdo para diagndstico de doengas raras - Ei-|02.02.10.005-7 Focalizagao isoelétrica da transferrina
xo | -"anomalias con erg_tas ou de manifestacao
ardia
02.02.10.006-5 Andlise de DNA' pela técnica de Southern Blot
02.02.10.007-3 Andlise de DNA por MLPA
02.02.10.008-1 Identificacdo de muta?éqou rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagdo, gPCR e
gPCR sensivel a metifacao
02.02.10.009-0 FISH em metéfase ou ndcleo interfasico,/por doenca

02.02.10.010-3

Identificacdo de Alteracdio Cromossdmica Submicroscépica por Array-CGH

02.02.10.011-1

Identificacéo de mutagdio por sequenciamento poramplicon até 500 pares de bases

03.01.01.020-0

Avaliagdo para di%;n_c')s_tico, de doencas raras - Ei-
xo Il - deficiéncia intelectua

02.02.10.012-0

Identificacéo de glicosami no?Iic_anos urinarios por-cromatografia em camada delgada,
eletroforese e doSagem gquantitativa

02.02.10.013-8

Identificacéo de oligossacarideos e sialossacarideos par cromatografia (camada delgada)

02.02.10.005-7 Focalizagdo isoelétrica da transferrina y . L

02.02.10.014-6 Dosagem quantitativa de carnitinas, perfil de acilcarnitinas yY 4 A

02.02.10.015-4 Dosagem quantitativa de aminoécidos para diagnéstico de erros inatos dometabolismo

02.02.10.016-2 bDolsagem quantitativa de &cidos organicos para diagnostico de erros inatos do meta-

olismo

02.02.10.006-3 Andlise de DNA pela técnica de Southern Blot

02.02.10.007-3 Andlise de DNA por MLPA

02.02.10.011-1 Identificacdo de mutavr:éqou rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagdo, gPCR e
gPCR sensivel a metilacao

02.02.10.009-0 FISH em meté&fase ou nucleo interfasico, por doenca

02.02.10.010-3

Identificacdo de Alteracdio Cromossdmica Submicroscépica por Array-CGH

02.02.10.011-1

Identificacdo de mutagdio por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases

03.01.01.021-8

Avaliagdo para diagndstico de doengas raras - Ei-
ag(o I?I - err?)% inatos do metagg?ismo

02.02.05.007-6
02.02.10.012-0

Identificacdo de glicidios urinarios por cromatografia (camada delgada)

Identificacdo de glicosaminoglicanos urindrios por cromatografia em camada delgada,
eletroforese e dosagem quantitativa

02.02.10.013-8

Identificacdo de oligossacarideos e sialossacarideos por cromatografia (camada delgada)

02.02.10.005-7 Focalizacdo isoelétrica da transferrina
02.02.10.014-6 Dosagem quantitativa de carnitinas, perfil de acilcarnitinas
02.02.10.015-4 Dosagem quantitativa de aminoécidos para diagnéstico de erros inatos do metabolismo

02.02.10.016-2

chf_sagem quantitativa de écidos orgénicos para diagndstico de erros inatos do meta-
olismo

02.02.10.017-0

Ensajos enziméticos no plasma, leucdcitos e tecidos para diagnéstico de erros inatos do
metabolismo

02.02.10.018-9

Ensaios enziméticos em eritrécitos para diagnéstico de erros inatos do metabolismo

02.02.10.019-7

II_Ensai 0s enziméticos em tecido cultivado para diagndstico de erros inatos do metabo-
ismo

02.02.10.007-3

Andlise de DNA por MLPA

02.02.10.008-1

Identificacdo de muta?ao oij rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagdo, gPCR e

gPCR sensivel a metilacdo

02.02.10.010-3

Identificacdo de Alteracdio Cromossdmica Submicroscépica por Array-CGH

02.02.10.011-1

Identificacdo de mutacdo por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200052

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a
Infraestrutura de Chaves Plblicas Brasileira - |CP-Brasil.
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ANEXO V

FORMULARIO~ DE VISTORIA DO GESTOR PARA SO-
LICITAR HABILITACAO DE SERVICOS DE ATENCAO ESPE-
CIALIZADA E SERVICOS DE REFERENCIA EM DOENCAS RA-
RAS

Nome da Unidade:

CNPJ:
CNES:

Enderego:

Municipio:
UF:

CEP:
E-mail:
Diretor

Telefones: ( )

Técnico:

Telefones: ()
E-mail:

Fax: ()

Gestor:
Fax: ()
E-mail:

Telefones: ()

NORMAS ESPECIFICAS PARA HABILITACAO DE SER-
VICOS DE ATENGAO ESPECIALIZADA E SERVIGCOS DE RE-
FERENCIA EM DOENGAS RARAS

A) EXIGENCIAS GERAIS:

1. Parecer conclusivo do respectivo Gestor (Municipal e/ou
Estadual) do SUS - manifestagdo expressa, firmada pelo Secretario da
Salide, em relacdo a0 credenciamento:

2. Enviou a Resolugdo da Comisséo Intergestores Regional
(CIR) e da Comissdo Intergestores Bipartite (CIB) ou, no caso do
Distrito Federal, do Colegiado de Gestdo da Secretaria de Salide
(CGSES/DF) contendo a relagéo dos estabelecimentos de salide que
realizar@o a atencdo especializada como Servigo de Atengdo Espe-
cializada ou Servico de Referéncia em Doengas Raras, no ambito do
SUS, conforme descrito nesta Portaria () Sim () Né&o

Informar CIB N°:

Data: de de .

3. Relatério de vistoria da VISA local com parecer con-
clusivo sobre a habilitacéo em pauta

() Sim () Néo

4.. Enviou a atuaizagdo dos dados do Sistema Cadastro
Nacional de Estabelecimento de Salde (SCNES) () Sim () Nédo

5. Enviou a copia da publicaggo em diério oficial do extrato
de contrato com o servigo de salide, quando este ndo for da rede
prépria da respectiva secretaria de satide.

() Sim () Néo

B) EXIGENCIAS ESPECIFICAS:

1. TIPO DE SERVICO:

A. () SERVICOS DE ATENCAO ESPECIALIZADA EM
DOENCAS RARAS

Eixo | - Doengas Raras de Origem genética:

(') 1- Doengas Raras de Origem genética caracterizada por
Anomalias Congénitas ou de manifestacéo tardia

Doenga (9):

() 2 - Doencas Raras‘de Origem genética caracterizada por
Deficiéncia Intelectual
Doenga (9):

()3 - Doencas Raras de Origem genética caracterizada por
Erros_Inatos do Metabolismo
Doenga (s

Eixo Il - Doencas Raras de Origem ndo genética:

() 1 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas
Infecciosas

Doenca (9):

() 2 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas
Inflamatérias
Doenca (9):

() 3 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas
Autoimunes
Doenca (9):

B. () SERVICOS DE REFERENCIA EM DOENGCAS RA-
RAS

| - Ofertar atencéo diagndstica e terapéutica para no minimo
dois (2) grupos do eixo de doengas raras de origem genética: 1-
anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia associado a doengas
raras, 2- deficiéncia intelectual associada a doenca rara, 3- erros
inatos do metabolismo associado a doengas raras, ou;

Eixo | - Doengas Raras de Origem genética:

() 1- Doengas Raras de Origem genética caracterizada por
Anomalias Congénitas ou de manifestagéo tardia

Doenca (9):

) 2 - Doencas Raras de Origem genética caracterizada por
Deficiéncia Intelectual
Doenca (9):

) 3 - Doencas Raras de Origem genética caracterizada por
Erros Inatos do Metabolismo
Doenca (9):

Il - Ofertar atengdo diagndstica e terapéutica para no minimo
dois (2) grupos do eixo de doengas raras de origem ndo genética: 1-
Doengas Raras infecciosas, 2- Doengas Raras inflamatérias, 3- Doen-
¢as Raras autoimunes); ou

() 1 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas
Infecciosas

Doenga (9):

) 2 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas
Inflamatdrias
Doenca (9):

() 3 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas
Autoimunes
Doenca (9):

Il - Ofertar atencdo diagndstica e terapéutica para no mi-
nimo um (1) grupo do eixo doengas raras de origem n&o genética e
um (1) grupo do eixo de doengas raras de origem genética

Eixo | - Doengas Raras de Origem genética:

() 1- Doengas Raras de Origem genética caracterizada por
Anomalias Congénitas ou de manifestagcdo tardia

Doenca (9):

) 2 - Doencas Raras de Origem genética caracterizada por
Deficiéncia Intelectual
Doenca (9):

) 3 - Doengas Raras de Origem genética caracterizada por.
Erros Inatos do Metabolismo
Doenca (9):

Eixo Il - Doencas Raras de Origem ndo genética:

() 1 - Doencas Raras de Origem:ndo genética de causas
Infecciosas

Doenca (9):

() 2 - Doengas Raras de Origem n&o genética de causas
Inflamatarias
Doenca (9):

()3 =.Doencas Raras de Origem ndo genética de causas
Autoimunes
Doenca (9):

2. INSTALACOES FISICAS PARA SERVICOS ESPE-
CIALZIADOS E SERVIGCOS DE REFERENCIA EM DOENCAS
RARAS:

A. Dispde de é&reas fisicas deverdo possuir avara de fun-
cionamento e se enquadrar nos critérios e normas estabelecidos pela
legislagcdo em vigor, ou outros ditames legais que as venham subs-
tituir ou complementar, a saber:

1. Resolucéo - RDC n° 50, de 21 de fevereiro de 2002, que
dispde sobre o Regulamento Técnico para Planejamento, Programa-
¢do, elaboracdo e avaliagdo de projetos fisicos de estabelecimentos
assistenciais de salde, e de outras que vierem a complementéla,
alter&-la ou substitui-la, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria
- ANVISA; () Sim () Néo

2. Resolugéo - RDC n° 307, de 14 de novembro de 2002, que
altera a Resolugdo n° 50, de 21 de fevereiro de 2002 que dispde sobre
0 Regulamento Técnico para Plangjamento, Programag&o, Elaboragéo
e Avaliacdo de Projetos Fisicos de estabelecimentos assistenciais de
salde, e de outras que vierem a complementé-la, alterala ou subs-
titui-la, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria - ANVISA;

() Sim () Néo

3. Resolucdo - RDC n° 306 de 06 de dezembro de 2004, que
dispGe sobre 0 Regulamento Técnico para 0 gerenciamento de re-
siduos de servicos da salde;

() Sim () Néo

4. Resolucdo - ABNT NBR 9050 - Norma Brasileira de
Acessibilidade a edificagdes, mobiliario, espagos e equipamentos ur-
banos - que estabelece critérios e par@metros técnicos a serem ob-
servados quando do projeto de construcéo, instalactes e adaptages
de edificagdes, mobiliarios, espagos e equipamentos urbanos. () Sim
() Néo

B. Dispde dos seguintes servigos de apoio diagndstico:

A. Laboratério de patologia clinica, anatomia patoldgica e de
exames genéticos, quando necessario () Sim () Néo

) Proprio ( ) Terceirizado - n° do CNES:
B. Servico de Imagem( ) Sim () N&o
() Proprio ( ) Terceirizado - n° do CNES

3. Garante, junto a Rede de Atengdo a Salde, as neces-
sidades de internagdo (enfermaria e UTI) e cirurgia, que teréo seus
fluxos regulados conforme pactuacdes locais.

() Sm () Nao

4. Para se habilitar como Servico de Atencdo Especializada
em Doengas Raras, 0 estabelecimento de salde deve cumprir os
seguintes requisitos:

|. Possui equipe minima assistencial composta por:

() Sm () Nao

a Enfermeiro:( ) Sm () Néo

Nome:

N° do registro no Conselho:

b. Técnico de enfermagem () Sm () Néo

Nome:

N° do registro no Conselho:

c. Médico responsavel pelo Servico de Atencdo Especia
lizada em Doengas Raras com comprovada experiéncia na érea ou
especialidade.

() Sim () Néo

Nome;

Especialidade:

N° do registro no Conselho:

Il Conta com um responsavel técnico que deve ser médico,
registrado no Conselho Regional de Medicina () Sim () N&o

Nome:

Especialidade:

N° do registro no Conselho:

I1l. Assume a responsabilidade técnica por uma Unica uni-
dade habilitada pelo SUS

() Sim () Néo

IV. Reside no mesmo municipio no qual se encontra o Ser-
vico de Atencdo Especializada em Doenca Raranpelo qua é res-
ponsavel ou em cidades circunvizinhas.

() Sim () Néo

d. No caso em que atender mais de-uma doenca, informar a
especialidade do médico com comprovada experiéncia na &rea ou
especialidade. () Sim (1) Nao

1. Nome:

Especialidade:

N° do . registro no Conselho:

2. Nome;

Especialidade:

N2 do registro no Conselho:

3. Nome:

Especialidade:

N° do registro no Conselho:

5. Para se habilitar como Servigo de Referéncia em Doengas
Raras, 0 estabelecimento de salde deve cumprir os seguintes re-
quisitos:

|. Possui equipe minima assistencial cada grupo do Eixo | ou
do Eixo Il atendido pelo Servico de Referéncia em Doengas Rara
composta por:

() Sim () Néo

a Enfermeiro: () Sim () Néo

Nome:

N° do registro no Conselho:

b. Técnico de enfermagem () Sm () Néo

Nome:

N° do registro no Conselho:

¢. Médico com titulo de especialista na &rea da especiaidade
que acompanha, registrado no Conselho Regional de Medicina e/ou
comprovagdo de atuacdo na doenca rara especifica por pelo menos 5
(cinco) anos. () Sim () Nao

Nome:

Especialidade:

N° do registro no Conselho:

d. Médico geneticista

Nome:

N° do registro no Conselho:

e. Neurologista;

Nome:

N° do registro no Conselho:

f. Pediatra (quando atender crianca);

Nome:

N° do registro no Conselho:

g. Clinico Gera (quando atender adulto);

Nome:

N° do registro no Conselho:

h. Psicélogo;

Nome:

N° do registro no Conselho:

i. Nutricionista (quando atender Erros Inatos do Metabo-

lismo);

Nome:

N° do registro no Conselho:

j. Assistente Socidl.

Nome:

N° do registro no Conselho:

I1. Conta com um responsavel técnico que deve ser médico,
registrado no Conselho Regional de Medicina () Sim () Nao

Nome:

Especialidade:

N° do registro no Conselho:

I1l. Assume a responsabilidade técnica por uma Unica uni-
dade habilitada pelo SUS

() Sim () Néo

IV. Reside no mesmo municipio no qual se encontra o Ser-
vico de Atencdo Especializada em Doenca Rara pelo qual é res-
ponsavel ou em cidades circunvizinhas.

() Sim () Néo

V. O responsavel técnico possui titulo de especiaista na area
da especiaidade que acompanha e/ou comprovagdo de atuagdo na
area por pelo menos cinco anos para uma das doengas raras acom-
panhadas pelo Servigo de Referéncia. () Sim () Nao

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml,

pelo codigo 00012014021200053

Documento assinado digitalmente conforme MP n° 2.200-2 de 24/08/2001, que ingtitui a

Infraestrutura de Chaves Publicas Brasileira - |CP-Brasil.
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ANEXO VI
Cadigo: Alterar Nome
02.02.05.007-6 Identificacdo de glicidios urinarios por cromatografia (camada delgada)

Incluir:Descricéo

Consiste na andlise de glicidios urinarios por cromatrografia (camada delgada)

Incluir: Servico/Classificagdo

145/011 - Exames de genética (Servico de diagnéstico por laboratério clinico)

Excluir: Instrumento de Registro

01-BPA (Consolidado)

Incluir: Instrumento de Registro

06-APAC (Proc.Secundario)

Incluir: Regra Condicionada

008- Sem valor quando apresentado como APAC secundério tem valor zerado

AGENCIA NACIONAL DE SAUDE SUPLEMENTAR
DIRETORIA COLEGIADA

DECISOES DE 7 DE FEVEREIRO DE 2014

A Diretoria Colegiada da AGENCIA NACIONAL DE SAUDE SUPLEMENTAR - ANS, no uso de suas atribuigdes legais, e tendo em vista o disposto no inciso VI do artigo 10 da Lei n° 9.961, de 28 de

janeiro.de 2000 em deliberaco através da 393* Reunido de Diretoria Colegiada - DC Ordinéria, realizada em 15 de janeiro de 2014, aprovou o voto relator nos seguintes processos administrativos:

Processo ANS n.° Nome da Operadora Relator Tipo de Infracdo Valor da Multa (R$)
33903.004479/2010-19 UNIMED RIO BRANCO COOPERATIVA |DIPRO Deixar de cum&rir as_obris%agf)es previstas nos contratos celebrados a qualquer|36.000,00 (trinta e seis mil
DE TRABALHO MEDICO LTDA tempo - Art. 25 da Lei 9656/98 reals)

25772.003177/2008-13 BRADESCO SAUDE S/A DIPRO Rea'gustar as_contraprestacoes unidrias de contratos, sem prévia af/rova(;éo da|45.000,00 (quarenta e cinco
’ i ’ ANS - Art. 35-C da Lel 9656/98 c/c art. 4° inciso XVII da Lel 9961/00 mil reais)

25789.023767/2009-64 PROS-SAUDE PLANQS DE SAUDE LT-|DIPRO Negativa de Cobertura - Art. 12, inciso || da Lel 9656/98 80.000,00 (oitenta  mil
EQL EM LIQUIDACAO EXTRAJUDI- reals)

25789.057467/2010-12 AMIL.SAUDE LTDA DIPRO Negativa de Cobertura - Art. 12, inciso Il, alinea "a' da Lei 9656/98 80.,0())0,00 (oitenta  mil
reais)

25779.002136/2010-64 SERVICO SOCIAL DAS ESTRADAS DE DIGES Reducdo de rede hospitalar sem autorizacdo expressa da ANS, ao deixar de so-|79.347,37 (setenta e nove

FERRO -/SESEF licitar autorizacao para redimensionamento por exclusao dos atendimentos a partir |mil e trezentos e quarenta e

de 03/09/2009; cP 0 Hospital Alberto Sabin - CNPJ n° 17.268.871/0001-93, no
municipio Juiz de Fora - Art. 17. 8§ 4° da Lei 9656/98

sete reais e trinta e sete cen-
tavos)

33902.115089/2004-35 DENTAL MED ASS|STENCIA=~QODON- DIGES Descumprimento de obrigacdo de envio do SIP - Art. 20 da Lei 9656/98 c/c art. 4°|75.000,00 (setenta e cinco
TOLOGICA LTDA , da RDC 85/2001 mil reais)
25785.005413/2009-78 MULTICLINICA SERVICOS DE SAUDE DIGES Negativa de Cobertura - Art. 12, inciso |, da Lei 9656/98 105.600,00 (cento e cinco
LTDA _ s mil e seiscentos reais)
25789.009045/2009-05 ASSOCIACAO DE BENEFICENCIA E|DIGES Operar de form div. daregistr na ANS, div. prod. ao estab val de mensal que apres|360.000,00 (trezentos e ses-
FILANTROPIA SAO CRISTOVAO cond de evol de faixa etaria. Por oper div. prod regist na ANS, a0 perc a incl de|senta mil reais)
prest de serv ¢/ benef titul dos prod contrat - Art. 9° inciso |l da Lel 9656/98 c/c
art. 3° da RN 63/2003 c/c art, 11 da RN 85/2004 e ao art. 9°, inciso |l da Le
A ] 9656/98 c/c arts. 3° e 4° da CONSU 14/1998
25789.008273/2008-79 MICROMED ASSISTENCIA MEDICA [DIPRO Operar..produto_de forma diversas da registrada na ANS ao incluir hospital sem|1.840.000,00 (um milh&o
LTDA - EM LIQUIDACAO EXTRAJU- comunicar ANS - Art. 8 da Lel 9656/98 c/c art. 13, anexo il item 6 da RN |oitocentos e Quarenta mil
DICIAL 85/2004, alterada pela RN 100/2005 reais)
25780.010124/2009-31 UNIMED DE MANAUS COOP DO TRA- |DIGES Deixar‘de/infarmar a ANS os regjustes das mensalidades do glano coletivo, fir-|20.000,00 (vinte mil reais)
BALHO MEDICO LTDA mado com a ASSEPLAN, em out/2008 e 2009 - Art. 20 da Lei 9656/98 c/c artigos
) 13, 14 e 15/da RN /124/2006
25789.017927/2009-36 AMIL SAUDE LTDA DIGES Rescindir_ unilateralmente o, contrato do_beneficiario W.W.H., sob ar(llumen,to_ de|80.000,00 (oitenta  mil
inadimpléncia sem comprovacdo-da notificacdo no prazo legal - Art. I3, § Unico, |reais)
inciso |l da lei 9656/98
25779.008533/2007-44 UNIMED BH COOPERATIVA DE TRA-|DIOPE Aplicar regjuste cont individual~anterior Lei 9656/98, benef M.H.G.S, em % acima|45.000,00 (quarenta e cinco
BALHO MEDICO indice I1G| acumulado 05/06; e aplicar reajuste cont, anterior Lel 9656/98, sem |mil reais)

previsio contratual que estipule % percentuais de ajuste para respectiva faixa
etaria, estabelecida cl.8.7. - Art. 25 da Lei /9656/98

25773.004795/2009-51 UNIMED DE FORTALEZA COOPERA-|DIOPE Negaativa de Cobertura - Art. 12, inciso |, alinea "b"/e-inciso I, alinea "a"' da Lei |176.000,00 (cento e setenta
TIVA DE TRABALHO MEDICO LTDA 9656/98 e seis mil reais)
25783.006344/2010-73 CAIXA DE ASSISTENCIA DOS FUN-|DIGES Negativa de Cobertura - Art. 12, inciso I, alineac" da Lei 9656/98 80.000,00 (oitenta  mil
CIONARIOS DO BANCO DO BRASIL reais)
33902.227534/2003-28 ROYAL SAUDE LTDA DIPRO Prazo max. para cpt; cob. parc. cons. dip; urg. e emerg.; pl. ref.; rem'sus; in. vig.|214.372,63 (duzentos e qua-
contr.; rol de proc. do MS; excl. proc.; cob, recém-nascido -‘Por seis infracoes no [torze mil, trezentos e setenta
art. 10 da Lei 9656/98 c/c art. 75 c/c art. 10, incisos | e | c/c art. 66 c/c art. 9°, e dois reais e sessenta e trés
incisos | e II, todos da RN 124/2006 e art. 4°, inciso VIl c/c artr 15, inciso Ti, |centavos)
] todos da RDC 24/2000.
33902.151596/2002-71 UNIMED OESE DO PARA COOPERA- |DIPRO Descumprimento de obrigagéo do SIB - Art. 20 da Lei 9656/98 27.000,00 (vinte e sete mil
TIVA DE TRABALHO MEDICO reas)
25773.011987/2010-58 UNIMED , NATAL SOC. COOP. DE|DIPRO Restringir liberdade do exercicio de atividade profissional do prestador de servico, 1322.686,00 (trezentos e vinte
TRAB. MEDICO ag estipular um_ teto maximo para pagamento de sessoes de fisioterapia junto a|e dois mil, seiscentos e oi-
] clinicas credenciadas - Art. 18, inciso 111, da Lel 9656/98 tenta e seis/reals)
25779.007549/2009-00 SMV SERVICOS MEDICOS LTDA DIPRO Deixar gar. cob. prev.cl. de 01.04.00 com qual benef. R.I.S. aderiu, ref. der-|48.380,00 (quarenta’ e 'oito
mollpecpomla p/ corr abdomen em aventa e diastase etos abdominais e

e r
comerc ¢/ Assoc dos Aposent e Pens de Divindpalis, CNPJ 18.521.146/0001-48,
cont coletivo por adesao denominado Plano Particip Vida Empresaria nao re-
gulamentado - Art. 25 e 35 da Lei 9656/98, § 6°

mil, trezentos™ e " aitenta
reals)

25785.001730/2010-59

BRADESCO SAUDE S/A DIGES Exigir ou aplicar re%'ustes a0_consumidor, acima do contratado ou do percentual
85%?{}%8"08 pela ANS - Art. 25 da Lel 9656/98 c/c art. 4° inciso XVII da Lei

90.000,00 (noventa mil
reals)

25789.021881/2010-93

SANTAMALIA SAUDE S/A DIGES Deixar de garantir junta médica ao beneficiario L.J.P e agendar a 3* opinido médica
para prof. da rede propria da op. - Art. 1°, 8 1°, adinea "d" da Lei 9656/98 c/c art.
4° inciso V_da CONSU n° 08

Adverténcia

25779.001802/2010-47

CASA DE SAUDE SAO BERNARDO DIPRO Deixar de informar a ANS o regjuste aplicado_em 01/2010, no contrato coletivo
SA com a S30 Bernardo Apart Hospital /A CNPJ ne 07.039.651/0001-34 - Art. 20,
caput, da Lei 9656/98 c/c art. 13 da RN 171/08

20.000,00 (vinte mil reais)

33902.193079/2008-64 gOEéIPAIFUNDACAO DE SEGURIDADE DIPRO Negativa de Cobertura - Art. 12, inciso Il, alineas "a' e "€" da Lei 9656/98 80.,0())0,00 (oitenta  mil
reas
25773.007958/2010-91 UNIMED DE FORTALEZA COOPERA-|DIPRO Negativa de Cobertura - Art. 12, inciso |, alinea "b" da Lei 9656/98 80.000,00 (oitenta  mil
TIVA DE TRABALHO MEDICO LTDA reais)
25783.014184/2009-01 OPS - PLANOS DE SAUDE S/A DIPRO Deixar de cumprir as normas relativas a adoggo e utilizacdo dos mecanismos de|Adverténcia
regulacdo do uso de servigos de saide - Art. 1° § 1°, alinea "d" da Lei 9656/98
25785.007629/2009-78 UNIMED PORTO ALEGRE SOCIEDADE |DIGES Por_deixar de cumprir as regras estabelecidas pela legislacdo para portabilidade de|30.000,00 (trinta mil reais)
COOP DE TRAB MEDICO LTDA caréncias, a0 nap comunicar previamente a operadora do plano de origem da data

de inicio de vigéncia do contrato do plano de destino - Art. 25 da Lel '9656/98 c/c
art. 4° inciso XXIV e XXXII, da Lel 9961/2000 c/c art. 11 da RN 186/2009

25772.000088/2006-53

GEAP FUNDACAO DE SEGURIDADE DIOPE Redimensionar sua rede hospitalar por reduc&o. sem soljcitar autorizagdo da ANS
SOCIAL a0 rescindir contrato com o Ho%mt S30 Lucas Médico Hospitalar CNPJ n®
13.131.370/0001-00 - Art. 17, § 4° da Lel 96569/98

812.084,06 (oitocentos e do-
ze mil, oitenta e quatro reais
e seis centavos)

25789.006580/2005-72

LINCX SISTEMAS DE SAUDE LTDA |DIPRO Aplicar reguste aos consumidores inscritos no produto identificado como "Plano

7 Com/{)l 0" em percentua acima do contratado e do percentual autorizado pela
ANS - Art, 25 da Lel 9656/98 c/c art. 4°, inciso XVII e XXI daLe 9961/00 e ao
art. 5°, inciso VII da RDC 24/2000

33.120,00 (trinta e trés mil,
cento e vinte reais)

Este documento pode ser verificado no enderego eletrénico http://www.in.gov.br/autentiadedehtml, Documento assinado digitalmente conforme MP n® 2.200-2
Infraestrutura de Chaves Plblicas Brasileira - |CP-Brasil.

pelo codigo 00012014021200054

de 24/08/2001, que ingtitui a





