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A Portaria GM/MS n° 199, de 30 de janeiro de 2014(*) , institui a Politica Nacional
de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para Atengao
Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e
institui incentivos financeiros de custeio.

A Politica esta organizada no formato de Rede e com abrangéncia transversal com
as demais redes tematicas prioritarias, em especial a Rede de Atencédo as Pessoas com
Doencas Cronicas, Rede de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia, Rede de Urgéncia e
Emergéncia, Rede de Atencéo Psicossocial, Rede Cegonha e Triagem Neonatal.

Traz como objetivo reduzir a mortalidade, bem como contribuir para a redugao da
morbidade das manifestagdes secundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas,
por meio de acdes de reducio de incapacidade, promogéao, deteccao precoce, tratamento
oportuno e cuidados suportivos, habilitagdo e reabilitacdo, de forma oportuna, para as
pessoas com Doencgas Raras.

1.1. Quanto a organizagao dos Servigos

Como néo seria possivel organizar um cuidado abordando as doengas raras de forma
individual devido ao grande numero de doengas, a proposta foi organizada na forma de 2
(dois) eixos estruturantes, que permitem classificar as doengas raras de acordo com suas
caracteristicas comuns, com a finalidade de maximizar os beneficios aos usuarios.

A organizacdo do cuidado das pessoas com doengas raras sera estruturada nos
seguintes eixos:

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

a) anomalias congénitas ou de manifestacao tardia;

b) deficiéncia intelectual; e

c) erros inatos de metabolismo; e

Il — Eixo Il: composto por doengas raras de origem nao genética e organizado nos
seguintes grupos:

a) infecciosas;

b) inflamatdrias;

c) autoimunes;

d) outras doencas raras de origem nao genética.

1.2. Quanto ao tipo de servico

A Atencao Especializada da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doencgas Raras sera composta por:

| — Servigo de Atencao Especializada em Doencgas Raras; e

Il — Servigo de Referéncia em Doencas Raras.

O Servico de Atengao Especializada em Doencas Raras deve oferecer atencao
diagndstica e terapéutica especifica para uma ou mais doengas raras, em carater
multidisciplinar.

O Servico de Referéncia em Doengas Raras deve oferecer atengdo diagnostica e
terapéutica especifica, em carater multidisciplinar, de acordo com o seguinte: a) no minimo
dois (2) grupos do eixo de doengas raras de origem genética; OU b) no minimo dois (2)
grupos do eixo de doengas raras de origem nao genética; OU c) no minimo um (1) grupo
do eixo doengas raras de origem n&o genética e um (1) grupo do eixo de doengas raras de
origem genética.



2.1 - Para iniciar o cadastro é necessario solicitar previamente ao gestor liberagéo
do cadastrador para acesso ao Sistema de Apoio a Implementacao de Politicas em
Saude — SAIPS.

Acesso do Cadastrador

* Apenas é possivel 0 acesso de pessoas que foram previamente cadastradas pelo
Gestor do Fundo Estadual de Saude;

» O acesso deve ser realizado com o CPF e a senha enviada para o e-mail informado
pelo Gestor no momento de cadastramento da pessoa fisica (cadastrador);

» Caso tenha esquecido a senha, clique em Nova Senha e a mesma sera reenviada
para o e-mail cadastrado.

Importante: Verificar com o Gestor do Fundo Estadual qual é o e-mail cadastrado para
assegurar o e-mail correto e ativo.

Senha de Acesso do Gestor

* A senha é a obtida na Divisao de Convénio — DICON do MS (mesma senha
utilizada para acessar o sistema de cadastro de proposta do Fundo Nacional de Saude);

» Caso tenha esquecido a senha, entre em contato com a DICON de seu estado.

- O Gestor Estadual tem a funcao de cadastrar e definir as permissées dos
cadastradores que irdo inserir as propostas no sistema.

- O cadastrador pode ter permissao para cadastrar e enviar a proposta diretamente
ao MS ou apenas permissao para cadastrar, caso em que o Gestor Estadual procede a
analise e efetua o envio das propostas ao MS.

2.2 - Apos a liberagéo do gestor sera enviado e-mail pelo SAIPS contendo o login e
senha para o acesso. Apos isto, acesse o navegador e digite: www.saips.saude.gov.br

OBS.: Para visualizar outros manuais e informativos relativos ao SAIPS, acesse
www.saude.gov.br/saips.

Lembrete

E muito importante que os dados do CNES estejam atualizados para que

os pedidos de habilitacdo sejam avaliados da melhor forma possivel pelo
Ministério da Saude.




3. Cadastrar a proposta de solicitacao de habilitacdo como servicos de atencao

especializada em doencas raras ou servico de referéncia em doencas raras

3.1 - Clique em acessar.

3.2 - Insira o CPF do cadastrador.

3.3 - Insira a senha, recebida por e-mail, e clique em acessar.
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3.4 - Na tela, selecione o CNPJ para o qual a proposta sera inserida. Deve ser o CNPJ
do Fundo Estadual de Saude.
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3.5 - Selecione o item cadastro para iniciar a inclusdo da proposta.
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3.6 - Selecione:

a) SIM para a questao “Usar o CNPJ de acesso como destinatario do beneficio?”, quando
a gestao do estabelecimento de saude a ser habilitado estiver sob responsabilidade
da gestdo Estadual (recebedor do teto financeiro);

b) NAO para “Usar o CNPJ de acesso como destinatario do beneficio?”, quando a gestéo
do estabelecimento de saude a ser habilitado estiver sob responsabilidade da gestao
Municipal. Em seguida, digitar o CNPJ do Fundo Municipal de Saude recebedor do
teto financeiro; e

c) Quando a gestdo do estabelecimento de saude a ser habilitado for DUPLA, deve
haver acordo entre as esferas de gestdao quanto ao CNPJ que sera inserido como
destinatario de beneficio (recebedor do teto financeiro).

3.7 - Selecione a “Rede/Programa” — Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com Doencas Raras.

3.8 - Clique em “Nova Unidade Beneficiaria”.



3.9 - Selecione “Componente/Servigo” — Habilitagdo como SERVICO DE AATENQAO
ESPECIALIZADA EM DOENCAS RARAS OU SERVICO DE REFERENCIA EM
DOENCAS RARAS. N&o é necessario preencher o campo “R$”.

3.10 - Insira o numero do CNES do estabelecimento de saude a ser habilitado e clique
em Validar.

3.11 -Insira o Tipo de Abrangéncia do estabelecimento de saude (Municipal ou Regional/
Estadual).

3.12 - Selecione a UF a que o estabelecimento de saude esta vinculado.

3.13 - No caso de Regional/Estadual, selecione, um a um, 0s municipios para os quais
o estabelecimento de saude é referéncia.
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3.14 - Salve o cadastro.

3.15 - O campo “Justificativa”, na tela de Cadastro de Proposta, € de preenchimento
obrigatério.

Guarmdads de coracteses resanes: 3300

3.16 - Inclua a “Justificativa” para habilitagdo do estabelecimento de saude como
Servigo de Atencao Especializada em Doengas Raras ou Servigo de Referéncia em
Doencas Raras.

3.17 - Anexe todos os documentos solicitados antes de iniciar o processo de
preenchimento do questionario.

3.18 - Clique em “Salvar” sempre que necessario, de modo a nao perder os documentos
ja inseridos. Ao clicar em “Préxima Etapa”, ao fim da pagina, a proposta sera
automaticamente salva.

3.19 - Responda ao questionario para habilitar o estabelecimento de saude como
Servigo de Atencao Especializada em Doengas Raras ou Servigo de Referéncia em
Doencas Raras, observando coeréncia com os dados no SCNES.
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3.20 - Para salvar e realizar alguma alteragao posteriormente no cadastro, clique em
Salvar.

3.21 - Para enviar ao Ministério da Saude, tendo em vista a posterior analise da area
técnica, cliqgue em Enviar para o MS.

Apoés todas as etapas concluidas, acompanhe a proposta

utilizando o numero da proposta gerado pelo sistema.




4. Consultar a proposta

4.1 - Clique em consulta.

4.2 - Insira o numero da proposta e clique em pesquisar.

4.3 - Clique em visualizar proposta para obter acesso ao preenchimento
do questionario.
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As propostas enviadas ao Ministério da Saude serdo analisadas
conforme critérios do Programa, disponiveis em portarias, e
disponibilidade orgamentaria.

Apos a analise, a proposta podera ter as seguintes situagoes:
a) Aprovada

b) Rejeitada
c) Em diligéncia

Somente o cadastrador podera alterar os itens em diligéncia.
O gestor municipal ou estadual podera visualizar a proposta,

mas nao podera altera-la.




5. Responder as diligéncias

5.1 - Clicar em consulta, inserir o numero da proposta e clicar em pesquisar.

5.2 - Clicar no icone visualizar a analise para consulta da proposta e dos
motivos que geraram a diligéncia.
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5.3 - Clicar no icone ajustar proposta para realizar as adequagdes
solicitadas.

5.4 - As diligéncias séo inseridas por blocos, apenas sera possivel alterar
as informagdes que o técnico do MS colocar em diligéncia.

5.5 - No caso acima, por exemplo, devera ser excluido o arquivo e incluido
Novo arquivo.

5.6 - Ap0s alterar a diligéncia do respectivo bloco, clicar em Proxima Etapa.



5.7 - Ler no historico quais as alteragdes solicitadas pelo parecerista e
alterar somente o que foi referido no parecer.

5.8 - ApOs realizar todas as alteragdes, clicar em Enviar para o MS.

5.9 - Apds nova analise e todas as adequagdes atendidas, a proposta
encontrar-se-a aprovada.



6. Possiveis situagdes da proposta no sistema

. Incompleta -Quando a proposta ainda nao foi finalizada pelo ca-
dastrador.
. A liberar - Quando a proposta foi incluida pelo cadastrador que

nao possui um perfil livre. Somente o Gestor Estadual/Municipal podera
visualizar e liberar a proposta para ser analisada pelo MS.

. Enviada para o MS - Quando a proposta foi finalizada pelo cadas-
trador e esta disponivel para o parecerista do MS realizar a analise inicial.

. A priorizar - Quando uma proposta possui um componente/servico
com a necessidade de ser priorizado para analise. Somente o administra-
dor e o gestor técnico do MS poderao liberar a proposta para ser analisa-
da. A visualizagao € normal.

. Em diligéncia - Quando o parecerista realiza a analise ou reanalise
de uma proposta e a coloca para adequacao, ela ficara disponivel para o
cadastrador ajustar a proposta e permanecera com esse status até ser
reenviada ao MS.

. Reenviada para o MS - Quando a proposta é ajustada apods ser
colocada em diligéncia, finalizada e enviada para MS pelo cadastrador,
ficando disponivel para o parecerista do MS realizar a reanalise.

. Rejeitada - Quando o parecerista realiza a analise de uma propos-
ta e a rejeita, assim ela fica apenas disponivel para visualizagao.

. Aprovada - Quando o parecerista realiza a analise da proposta e
a aprova, assim ela fica disponivel para geragédo do memorando/portaria,
insercdo do numero do processo/portaria e inativacao.

. Gerada portaria/memorando de pagamento - Quando o gestor
técnico do MS gera a portaria/memorando da(s) proposta(s) aprovada(s).



7. Contatos

Duvidas e mais informagdes deverao ser enviadas por e-mail para:
altacomplexidade@saude.gov.br

No Assunto deve ser colocado: Duvidas e Informagoes SAIPS.



8.1 SERVICO DE ATENCAO ESPECIALIZADA EM DOENCAS RARAS

REQUISITO TIPO
SAe?\(j;(geoo oficio dos gestores estadual e/ou municipal solicitando a habilitacdo do ARQUIVO
Anexe 0 termo de pactuacdo entre os Secretarios Municipais de Saude, na
CIR/CIB para habilitagéo do servico, contendo a relacdo dos estabelecimentos de | ARQUIVO
saude que realizardo o servico.
Ane'x_e o~ReIator|o de vistoria da VISA local, com parecer conclusivo sobre a ARQUIVO
habilitacdo em pauta.
Anexe a copia da publicacdo do extrato de contrato com o servico de salde,
quando este ndo for da rede propria da respectiva secretaria de satde. Quando for | ARQUIVO
da rede propria anexe uma declaragdo.
Anexe a copia da publicacdo em diério oficial do extrato de contrato com o
servigo de apoio diagnostico de laboratorio ou de imagem, quando este ndo for
o . ) . . L ARQUIVO
da rede propria da respectiva secretaria de saude, ou seja, terceirizado. No caso
do servico de apoio diagnostico ser proprio, anexe uma declaracao.
Anexe a copia do alvara de funcionamento. ARQUIVO
Anexe a planilha com o impacto financeiro. ARQUIVO
Anexe 0s documentos/cursos/titularidades académicas do meédico responsavel ARQUIVO
pelo servico.
Anexe os documentos/cursos/titularidade académica dos profissionais da equipe. | ARQUIVO
Ane?<e_a copia do registro dos profissionais nos seus respectivos conselhos ARQUIVO
profissionais.
Em caso de habilitagho em aconselhnamento genético, anexe aqui 0S
documentos/cursos/titularidades do médico geneticista ou profissional de salde
o . ; o ) .~ |ARQUIVO
habilitado. Caso ndo deseje habilitar o servico em aconselhamento genético,
anexe uma declaragcdo com essa informacao.
Registre aqui o nome, telefone e e-mail do Responsavel técnico pelo Servico a
o TEXTO
ser habilitado.
Qual a abrangéncia do servi¢o? LISTA
Descreva resumidamente a area de abrangéncia e constituicdo da rede de atencédo
) L N TEXTO
aos/as pacientes com doengas raras no territorio de abrangéncia.
O encaminhamento ao Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras é
. LISTA
regulado pelo respectivo gestor do SUS?
Como sera organizada a integracdo do servi¢co a ser habilitado com as demais
N . TEXTO
acoes e servigos da RAS?
O Servico oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética
caracterizadas como Anomalias Congénitas ou de manifestacdo tardia (Eixo I - | LISTA
Grupo 1)?
Se o servico oferecera atencéo especializada a doencas raras de origem genética
caracterizada como Anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia, relacione | TEXTO
a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva "NAO SERA OFERECIDO".
O Servigo oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética LISTA
caracterizadas como Deficiéncia Intelectual (Eixo | - Grupo 2)?
Se 0 servigo oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética | TEXTO




caracterizada como Deficiéncia Intelectual, relacione a(s) doenca(s). Em caso de
negativa, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

O Servico oferecera atencéo especializada a doencgas raras de origem genética
caracterizadas por Erros Inatos do Metabolismo (Eixo I - Grupo 3)?

LISTA

Se o servigo oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética
caracterizada como Erros inatos do metabolismo , relacione a(s) doenga(s). Em
caso de negativa, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

O Servico oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem nao
genética de causas infecciosas (Eixo Il - Grupo 1)?

LISTA

Se o servico oferecerd atencdo especializada a doencas raras de origem nao
genética de causas Infecciosas, relacione a(s) doenga(s). Em caso de negativa,
escreva "NAO SERA OFERECIDQO".

TEXTO

O Servigo oferecerd atencdo especializada a doencas raras de origem néo
genetica de causas inflamatdrias (Eixo Il - Grupo 2)?

LISTA

Se o servigo oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética
de causas Inflamatdrias, relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva
"NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

O Servico oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem nao
genética de causas autoimunes (Eixo Il - Grupo 3)?

LISTA

Se o servigo oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética
de causas Autoimunes, relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva
"NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

O Servico oferecera atencéo especializada para outras Doencas Raras de origem
ndo Genética (Eixo Il - Grupo 4)?

LISTA

Se o servico oferecera atencdo especializada para Outras doencas raras de
origem ndo genética, relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva
"NAO SERA OFERECIDQ".

TEXTO

Dispde de servicos de apoio diagndstico para Laboratério de patologia clinica,
anatomia patoldgica e de exames genéticos?

LISTA

Informe o nimero do CNES do estabelecimento que oferece servicos de apoio
diagnostico para Laboratorio de patologia clinica, anatomia patoldgica e de
exames genéticos? Caso ndo possua, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

Dispde de servicos de apoio diagndstico para Servico de Imagem?

LISTA

Informe o nimero do CNES do estabelecimento que oferece servico de imagem.
Caso ndo possua, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

Garante, junto a Rede de Atencdo a Saude, as necessidades de internacao
(enfermaria e UTI) e cirurgia, que terdo seus fluxos regulados conforme
pactuacdes locais?

LISTA

O responsavel técnico (médico) assume a responsabilidade técnica por uma
Unica unidade habilitada pelo SUS?

LISTA

O responsavel técnico (médico) reside no mesmo municipio no qual se encontra
0 Servico de Atencdo Especializada em Doenca Rara pelo qual é responsavel ou
em cidades circunvizinhas?

LISTA

8.2 SERVICO DE REFERENCIA EM DOENCAS RARAS

REQUISITO

TIPO

Anexe o oficio dos gestores estadual e/ou municipal solicitando a habilitacdo do
Servigo.

ARQUIVO

Anexe 0 termo de pactuacdo entre os Secretarios Municipais de Saude, na
CIR/CIB para habilitagéo do servico, contendo a relacdo dos estabelecimentos de

ARQUIVO




saude que realizardo o servico.

Anexe o0 Relatdrio de vistoria da VISA local, com parecer conclusivo sobre a

A ARQUIVO
habilitacdo em pauta.
Anexe a copia da publicacdo do extrato de contrato com o servico de salde,
quando este nao for da rede prépria da respectiva secretaria de satde. Quando for | ARQUIVO
da rede propria anexe uma declaracao.
Anexe a copia da publicacdo do extrato de contrato com o servi¢o de apoio
diagndstico de laboratorio ou de imagem, quando este ndo for da rede propria da
: ; , ) o : -“| ARQUIVO
respectiva secretaria de saide, ou seja, terceirizado. No caso do servigo de apoio
diagnostico ser proprio, anexe uma declaracao.
Anexe a copia do alvara de funcionamento. ARQUIVO
Anexe a planilha com o impacto financeiro ARQUIVO
Anexe 0s documentos/cursos/titularidades académicas do médico responsavel ARQUIVO
pelo servigo.
Anexe 0s documentos/cursos/titularidade académica dos profissionais da equipe. | ARQUIVO
Ane?<e_a copia do registro dos profissionais nos seus respectivos conselhos ARQUIVO
profissionais.
Registre aqui o nome, telefone e e-mail do Responsavel técnico pelo Servico a
. TEXTO
ser habilitado.
Qual a abrangéncia do servi¢o? LISTA
Descreva resumidamente a area de abrangéncia e constituicdo da rede de atengédo
: o NI TEXTO
aos/as pacientes com doengas raras no territorio de abrangéncia.
O encaminhamento ao Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras é
. LISTA
regulado pelo respectivo gestor do SUS?
Como sera organizada a integracdo do servico a ser habilitado com as demais
N ) TEXTO
acoes e servicos da RAS?
O Servico oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética
caracterizadas por Anomalias Congénitas ou de manifestacdo tardia (Eixo | -|LISTA
Grupo 1)?
Se o servico oferecera atendimento ao Eixo | - Grupo 1 - Anomalias congénitas
ou de manifestacao tardia, relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva | TEXTO
"NAO SERA OFERECIDO".
O Servico ofereceréd atencdo especializada a doencas raras de origem genética LISTA
caracterizadas por Deficiéncia Intelectual (Eixo I - Grupo 2)?
Se o servico oferecera atendimento ao Eixo | - Grupo 2 - Deficiéncia Intelectual,
relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva "NAO SERA |TEXTO
OFERECIDO".
O Servico oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem genética LISTA
caracterizadas por Erros Inatos do Metabolismo (Eixo | - Grupo 3)?
Se o servico oferecera atendimento ao Eixo | - Grupo 3 - Erros inatos do
metabolismo, relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva "NAO | TEXTO
SERA OFERECIDO".
O Servico oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem nao
art . . . LISTA
genética de causas infecciosas (Eixo Il - Grupo 1)?
Se o servico oferecera atendimento ao Eixo Il - Grupo 1 - Infecciosas - ,
relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva "NAO SERA |TEXTO
OFERECIDO".
O Servigco oferecera atencdo especializada a doencas raras de origem nao
” . ;. . LISTA
genética de causas inflamatoérias (Eixo Il - Grupo 2)?
Se o servico oferecera atendimento ao Eixo Il - Grupo 2 - Inflamatorias, TEXTO

relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva "NAO SERA




OFERECIDO".

O Servigo oferecerd atencdo especializada a doencas raras de origem ndo
genetica de causas autoimunes (Eixo Il - Grupo 3)?

LISTA

Se o servico oferecera atendimento ao Eixo I - Grupo 3 - Autoimunes, relacione
a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

O Servico oferecera atencéo especializada para outras Doencas Raras de origem
ndo Genetica (Eixo Il - Grupo 4)?

LISTA

Se o servicgo oferecera atendimento ao Eixo Il - Grupo 4 - Outras doencgas raras
de origem ndo genética, relacione a(s) doenca(s). Em caso de negativa, escreva
"NAO SERA OFERECIDQO".

TEXTO

O estabelecimento dispde de servigos de apoio diagnostico para Laboratdrio de
patologia clinica, anatomia patologica e de exames genéticos?

LISTA

Informe o nimero do CNES do estabelecimento que oferece servicos de apoio
diagnéstico para Laboratorio de patologia clinica, anatomia patologica e de
exames genéticos. Caso ndo possua, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

Dispde de servicos de apoio diagndstico para Servico de Imagem?

LISTA

Informe o nimero do CNES do estabelecimento que oferece servico de imagem.
Caso ndo possua, escreva "NAO SERA OFERECIDO".

TEXTO

Garante, junto a Rede de Atencdo a Saude, as necessidades de internacdo
(enfermaria e UTI) e cirurgia, que terdo seus fluxos regulados conforme
pactuacdes locais?

LISTA

O responsavel técnico (médico) assume a responsabilidade técnica por uma
Unica unidade habilitada pelo SUS?

LISTA

O responsavel técnico (médico) reside no mesmo municipio no qual se encontra
0 Servico de Referéncia em Doenca Rara pelo qual é responsavel ou em cidades
circunvizinhas?

LISTA




