ANEXO |

SERVICO ESPECIALIZADO 168 - ATENCAO AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS
(Redagdo dada pela Portaria n® 98/GM/MS, de 2014)

COD. SERV DESCRICAO DO SERVICO COD. CLASS DESCRICAO DA CLASSIFICACAO GRUPO CBO DESCRICAO
168 ATENCAO AS PESSOAS COM 001 ATENCAO ESPECIALIZADA EM DOENCAS 1 2251* Médicos clinicos
OENGCAS RARAS RARAS i - -
2252% Médicos em especialidade cirtrgica
2253* Médicos em medicina diagnéstica terapéutica
2235-05 Enfermeiro
3222-05 Técnico de enfermagem
002 REFERENCIA EM 1 2251* Médicos clinicos
DOENCAS RARAS
2252* Médicos em especialidade cirurgica ]
2253* Médicos em medicina diagndstica terapéutica
2235-05 Enfermeiro
3222-05 Tecnico de enfermagem
2251-24 Médico pediatra
2251-12 Meédico neurologista
2251-25 Médico clinico geral
2215-10 Psicdlogo clinico
2216-05 Assistente social
2 2251* M édicos clinicos
2252* Médicos em especialidade cirurgica ]
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 Assigtente 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.

ANEXO I
TABELA DE HABILITACOES PARA A ATENCAO AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS
(Redacdo dada pela Portaria n° 981 /GM/MS, de 2014)

CODIGO ] - ] DESCRICAO ] ] ] ] RESPONSABILIDADE
35.01 Servn;o de Atencdo Especidlizada em Doencas Raras - Eixo | Doenca Rara de Origem Genética: 1 - Anomalias Congénitas ou de manifestacéo Centralizada
35.02 [S)ervu;o %e Atencdo Especializada em Doengas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genética: 2- Deficiéncia Intelectual Associada a Centralizada

oenca
35.03 Servico de Atenca alizada em Doencgas Raras - Eixo | - Doenga Rara de Origem Genética: 3- Erro Inato do Metabolismo (EIM) Centralizada
35.04 Servico de Atenc alizada em Doencas Raras - Eixo Il - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 1- Doengas raras inflamatorias Centralizada
35.05 Servico de Atencs alizada em Doencas Raras - Eixo |l - Doenca Rara de Origem ndo Genética. 2- Doencas raras infecciosas Centralizada
35.06 Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras - Eixo |l - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 3- Doencas raras autoimunes Centralizada
35.07 Servico de Referéncia em Doengas Raras - Elxo | - Doenca {ara de Origem Genética: 1- Anomalias Coré?mltas ou de manifestacdo tardia Centralizada
35.08 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genetica: 2- Deficiéncia intelectual associada a Doencas Raras Centralizada
35.09 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eixo | - Doenca Rara de Origem Genética: 3- Erro Inato de Metabolismo (EIM) Centralizada
35.10 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eixo Il - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 3- Doengas raras autoimunes Centralizada
35.11 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Exo - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 2- Doengas raras inflamatérias Centralizada
35.12 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eix Doenca Rara de Origem nédo Genética: 1- Doencas raras infecciosas ] Centralizada
35.13 Serv cte Atencdo Espeuallzada em Doengas Raras Eixo Il - Doenca Rara de Origem néo Genética: 4- Outras Doengas Raras de Origem Centralizada
nao Genética
35.14 Servico de Referéncia em Doencas Raras - Eixo Il - Doenca Rara de Origem ndo Genética: 4 - Outras Doenca Rara de Origem ndo Genética Centralizada
35.15 Servico de Aconselhamento Genético Centralizada

Obs: quando existir a habilitacdo em Erros Inatos do Metabolismo - EIM devera ser indicado a vinculagdo do profissiona nutricionista (CBO: 2237-10) no estabelecimento o qual ird compor a equipe.

ANEXO Il

PROCEDIMENTOS RELATIVOS A ATENGCAO A PESSOA COM DOENGCA RARA NO SUS
(Redacdo dada pela Portaria n° 981 /GM/MS, de 2014)

gr(_)cedi mento: %3.01.01.019—6 - Avaliag&o clinica para diagndstico de doencas raras - Eixo I: 1 - Anomalias Congénitas ou de manifestacéo tardia

rigem ovo

Descricéo Consiste na Avaliagdo Clinica por médico especialista e investigacdo laboratorial, referentes ao Eixo Doengas Raras Genéticas que cursam com Ano-
] malias Congénitas ou de Manitestacoes Tardias.

Complexidade: AC - Alta Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial,

Instrumento de Registro:

06 - APAC (Proc. Principal),

Tipo de Financiamento: Fundo de Acdles Estratégicas e Compensactes (FAEC)
Valor Ambulatorial SA: R$ 800,00
Valor Ambulatorial Total: R EO0,00




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 Méaxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Méxima:
CBO:

2251* Médicos clinicos, 2252* Médicos em especialidade cirlrgica, 2253*, Médicos em medicina diagndstica terapéutica

CID:

D82.0, D82.1, E77.8, F70, F70.0, F70.1, F70.8, F70.9, F71, F71.0, F71.1, F71.8, F71.9, F/2, F72.0, Fr2.1, F72.8, F72.9, F73, F73.0, F73.1, F73.8, F73.9,
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Servico/classificagdo: 168/001,168/002

Habilitagso: 35/01.35/07

gr(_)cedi mento: ’(3‘3.01.01.020—0 - Avaliag&o clinica para diagndstico de doencas raras - Eixo I: 2 - Deficiéncia Intelectual

rigem ovo

Descricao ]g;o_rlsis,te ,nat eelt\/egt iﬁéo clinica por médico especialista e investigacdo laboratorial referente a0 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 Acles 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

dade Minima: 0 Ano(s)

dade Méaxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Méxima:
CBO:

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

CID:

D82.0, D82.1, E70.0, Ef0.1, E70.2, E70.3, E70.8, E70.9, E/5.0, E/5.1, E76, E76.0, E76.1, E76.2, E76.3_E76.8, E76.9, E/7, E/7.0, E77.1, E{7.8, ET7.9,
F84.2 G12.0, G12.1, G12.2. G12.8, G12.9, G37.0, G37.1, G37.2, G37.3, G37.4, G375, G37.8, G37.9, Gr1.0, G71.1, G71.2,'Q00.0, 800.1, 00.2, 085.0,
85.1, 085.8, 085.9, 087, Q87.0, Q87.1, Q87.2, Q87.3,'Q87.4, Q87.5, Q87.8, Q92.2, Q92.3, Q92.6, Q92.8, Q92.9, Q93.3] 0935, 093.9, 096.0, O96.1,

Servico/classificacdo:

96.2. 96.3100 296241 96.8,°Q96.9,"099.0,"Q99:1,°Q99.2,°099.8,°Q99.9

Habilitagao: 35/02, 35/08
gr(_)cedi mento: ’(3‘3.01.01.021-8 - Avdliag&o clinica para diagndstico de doengas raras - Eixo I: 3 - Erros Inatos do Metabolismo
rigem ovo
Descricao Consiste na avaliagdo clinica por médico especidista e investigacdo laboratorial referente ao Eixo de Doencas 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 Acles 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

dade Minima: 0 Ano(s)

dade Méaxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Méxima:
CBO:

2251* Médicos clinicos, 2252* Médicos em especialidade cirargica, 2253*, Médicos em medicina diagnéstica terapéutica

CID:

E£16.1, E70.0, E70.1, E70.2, E70.3, E70.8, E70.9, E71.0, E71.1, E71.2, E71.3, E72,0, E72.1, E72.2, E72.3, E72.4, E(2.5, E72.8, E72.9, E74.0, E74.1, E74.2,
E74.3. E74.4, E74.8, E74.9, E75.0, E75.1, E75.2, E75.3, E/54, E/55 E75.6, E/6.0, E76.1, E76.2, E76.3, E76.8, E76, E77.0, E77.1, E77.8] E77.9, E80.0.
E80.1, E80.2, E80.3, E80.4, E80.5, E80.6, ES0.7, ES3.0, E83.1, E83.2, E83.3, E83.4, E83.5, E83.8, ES3.9, F/0, F70.0, F70.1_F70.8, F70.9, F71. F/1.0,
F/1.1, F71.8, F71.9, F72, F72.0, F72.1, F72.8, F72.9, F/3, F73.0, F73.1, F73.8, F73.9, F/8, F78.0, F78.1, F78.8, F78.9, F79, F79.0, E79.1, F79.8. F79.9

E(8333(7).0| G37.1, G37.2, G37.3, G37.4, G37.5, G37.8, G37.9, G71.0, G71.1, G71.2, G71.3, G71.8, G71.9, G72.0, G72.1, G72.2, G72.3, G72.4, G72.8, G72.9,

Servico/classificacdo:

168/001, 168/002

Habilitacdo: 35/03, 35/09

Procedimento: 03.01.01.022-6 - Aconselhamento genético

Origem Novo

Descricao Procedimento que envolve a existéncia prévia ou 0 estabelecimento de diagndstico de determinada doenga, a interpretacdo de achados e estimativas de riscos
genéticos para pessoas clinicamente normais com familiares que apresentam diagnostico de doenca rara documentada, a transmissao das informagoes relativas
a etiologia, a evolugdo, ao prognostico e ao risco de recorréncia, as estratégias de tratamento e prevencao, além de recomendacOes para acompanhamento e
elaboragao de relatorio final a’ser entregue ao consulente, realizado por equipe de salide multiprofissional capacitada

Complexidade: AC - Alta Complexidade

Modalidade: ] 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro: BPA - |

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

Valor Ambulatorial SA: R$ X

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

dade Minima 0 Ano(s)

dade Maxima: 130 Ano(s)

Quantidade Méxima:
CBO:

01
2251-75 Médico geneticista ; 221105 - Bidlogo
Z315

CID:
Servico/classificacdo:

168/001, 168/002

Habilitac&o: 35/07, 35/08, 35/09, 35/10, 35/11, 35/12, /35/14, 35/15

Procedimento: 02.02.10.005-7 - Focalizag&o isoelétrica da transferrina

Origem Novo - - - . . — -

Descricéo Consiste em teste pelo método de isoeletrofocalizacdo, para deteccdo de todos os subtipos de defeitos congénitos da glicosilacdo tipo |. O agravo é
decorrente da deficiéncia, ou auséncia, de carboidratos, secundaria a secrecéo de glicoproteinas, especialmente transferrina sérica, devido a afividade

] enzimatica anormal da fosfomanomutase.
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

Valor Hospitalar Total: R$ 00,00

Sexo: Ambos

dade Minima: 0 Ano(s)

dade Méaxima:

Quantidade Méxima:

130 Ano(s)
01




|CBO:

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

[Servico/classificacéo:

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

grocedi mento: %2.02.10.006—5 - Anédlise de DNA pela técnica de Southern Blot

rigem ovo

Descricéo Consiste na extracdo de DNA, digestdo com enzimas de restri¢do egpecijicas, separacéo 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 determinacao de sua
auséncia.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

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

Tipo de Financiamento: Fundo de AcBes Estratégicas e Compensaces (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 Mé&xima:

Quantidade Maxima:

130 Ano(s)
01

CBO:

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

Servico/classificacdo:

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

grocedi mento: 02.02.10.007-3 - Andlise de DNA por MLPA

rigem Novo

Descricao Consiste na extracdo de DNA, seguida da hibridizacdo do DNA gendmico a uma mistura de sondas especificas para cada uma de diversas regifes
estudadas simultaneamente, com amplificacao dos produtos de ligacao ?ela técnica de reacdo em cadela de polimerase, utilizando um par de primers
universal, A visualizacio dessas amplificacoes pode ser feita por eletroforese capilar e a analise por programas especificos de genotipagem. A técnica
permite detectar delecOes e duplicacOes de genes.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de AcOes 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 Méxima:

130 Ano(s)
01

Quantidade Méaxima:
CBO:

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

Servicolclassificaco.

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

grocedi mento: ’(\)12.02.10.008-1 - Identificag8io de mutag&io/rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagdio, gPCR e gPCR sensivel & metilacéo

rigem ovo

Descricéo Consiste na extracdo de DNA, seguida da amplificacdo da sequencia de DNA de interesse por primers especificos, através da
acao_da enzima DNA polimerase, com visualizacdo em gel apos eletroforese (PCR classico), ou_diretamente pela dinamica da
reacao de PCR (qPCR), podendo ser antecegdida por tratamentos prévios que permitam verificagdo do estado de metilacdo (PCR
sensivel a metilacdo e gPCR sensivel a metilacao).

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundério)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acles 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 Méxima:

Quantidade Maxima:

130 Ano(s)
01

CBO:

|2a2b11:5(t?5 _%ic’)logo; 2212-05 Biomédico; 2234-15 Farmacéutico analista clinico; 2253-35 Médico patologista clinico / medicina
oratori

Servico/classificacdo:

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

(FSrc_Jcedimento: %2.02.10.009—0 FISH em metéfase ou nucleo interfasico, por doenca

rigem ovo

Descricéo Técnica usada para verificar a presenca ou auséncia, 0 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 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 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

BO:
Servico/classificacdo:

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

CP)r(_)cedi mento: 02.02.10.010-3 - Identificagdo de Alteracdo Cromossomica Submicroscopica por Array-CGH

rigem novo

Descricao Consiste na extragdo de DNA, seguida da hibridacdo gendmica comparativa com milhares de sequéncias de DNA arranjadas em uma base (array) para
] deteccéo de variacdo no nimero 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. Secundario)

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

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

Servico/classificaco:

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




Procedimento:

02.02.10.011-1 - Identificacdo de mutacdo por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases

Origem novo

Descricéo 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 mutacOes pontuais, delecoes e duplicactes de bases.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

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

Tipo de Financiamento: Fundo de Acles 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

dade Minima 0 Ano(s)

dade Maxima: éio Ano(s)

Quantidade Méaxima:
CBO:

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

Servico/classificaco;

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

gr(_)cedi mento: 02.02.10.012-0 - Identificacdo de glicosaminoglicanos urindrios por cromatografia em camada delgada, eletroforese e dosagem quantitativa

rigem novo

Descricao Consiste na detecgdo de glicosami noglicanos na urina de pacientes suspeitos de mucgpolissacaridoses, um erro inato do metabolismo, qualitativamente
] através de cromatografia de camada delgada, eletroforese ou quantitativamente, através de espectrofotometria.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundéario)

Tipo de Financiamento: Fundo de Acles 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 Maxima:

Quantidade Maxima
CBO:

130 Ano(s)
01

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 diagnéstico por laboratorio clinico)

(P)rocedi mento: 02.02.10.013-8 - Identificacéio de oligossacarideos e sialossacarideos por cromatografia (camada delgada)

rigem novo

Descricéo Consiste na separacdo de oligossacarideos e sialossacarideos em cromatografia de camada delgada, com identificagdo de suas bandas para diagndstico de
erros inatos do metabolismo ‘que acumulam esses metabolitos.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

07 - APAC (Proc. Secundario)

Tipo de Financiamento: Fundo de AcGes 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:

Quantidade Méaxima:
CBO:

(1)?0 Ano(s)
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 laboratorio clinico)

(FSr(_)cedi mento: 02.02.10.014-6- Dosagem quantitativa de carnitina, perfil de acilcarnitinas

rigem novo

Descricao Consiste na identificacdo e quantificacdo, através da espectrometria de massa, de carnitina e acilcarnitinas em sangue para auxilio diagndstico em
acidemias organicas, defeitos de beta-oxidacao 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 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 Mé&xima:

Quantidade Maxima

130 Ano(s)
01

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 diagnéstico por Iaboratério clinico)

Procedimento: 02.02. 10.015-4 - Dosagem quantitativa de aminoacidos

Descricao Consiste na identificacao e quantificacdo dos aminoécidos em sangue ou urina, através de cromatografia gasosa, cromatografia liquida de alta per-
formance (HPLC) ou espectrometria de massa para diagnostico de aminoacidopatias.

Complexidade: MC - Média Complexidade

Modalidade: 01 - Ambulatorial

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

Tipo de Financiamento: Fundo de Acles 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 Méxima:

Quantidade Maxima:

130 Ano(s)
01

CBO:

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

Servico/classificagdo:

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

Procedimento: 02.02.10.016-2 - Dosagem quantitativa de écidos organicos

Descricao C(_)gsist_e na identificagao e quantificaco 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. Secundéario)

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 Méxima:

Quantidade Méaxima:
CBO:

[230 Ano(s)
0l

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 clinico)

gqcedi mento: 02.02.10.017-0. - Ensaios enziméticos no plasma e leucécitos para diagndstico de erros inatos do metabolismo

rigem novo

Descricéo Consiste de andlise bioquimica realizada em coleta em sangue total para medida da atividade enzimética em plasma, leucécitos ou tecido (fibroblasto,
ecido hepatico, medula osseg, etc.) A ser cultivado, em meéios especificos para 0 seu crescimento. As tecnicas utilizadas s3o geralmente bioquimicas,
luorimétricas, espectrofotométricas, colorimétricas e outras técnicas usualmente utilizadas em analises bioguimicas usuais.

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 Méxima:

130 Ano(s)
01

Qu%nti dade Méaxima:

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

CB = ~FT
Servico/classificacdo:

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

grocedi mento: 02.02.10.018-9 - Ensaios enziméticos em eritrocitos para diagnostico de erros inatos do metabolismo

rigem novo

Descricéo Consiste de andlise bioquimica realizada em coleta em wng_ue total, separando-se os eritrécitos. A técnica utilizada €, geralmente, fluorimétrica, podendo
anda ser espectrofotometrica ou colorimétrica. Auxilia no diagnostico de ga,lrglctosernlgi podendo-se dosar tanto a Sg?al ose-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

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:

Quantidade Maxima:

130 Ano(s)
01

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 clinico)

grocedi mento: 02.02.10.019-7 - Ensaios enziméticos em tecido cultivado para diagndstico de erros inatos do metabolismo

rigem novo

Descricao Consiste de uma andlise bioquimica realizada em tecido cultivado, preferencialmente fibroblasto, coletado através de uma bigpsia de pele e cultivado em
meios especificos para 0 seu crescimento. As técnicas utilizadas sdo geralmente fluorimetricas, espectrofotométricas ou outras técnicas usualmente utilizadas
em andlises bioguimicas usuais. E Util para o diagnostico de doencgas lisossomicas.

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

dade Minima 0 Ano(s)

dade Maxima: 630 Ano(s)

1

Quantidade Méaxima:

CBO:

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

Servico/classificacdo:

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

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

Modalidade: 01 - Ambulatorial

Instrumento de Registro:

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

Tipo de Financiamento:

[0)
MAC

Valor Ambulatorial SA:

A

Z
ol w|w

~

o

Valor Ambulatorial Total: g
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: 830 Ano(s)
1

Quantidade Méaxima:

CBO:

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

Servico/classificagdo:

145 005 Exames de uroandlise (sngigo de Diagnostico por Laboratério Clinico

145/011 - Exames de genetica (Servico de Diagnostico por_Laboratorio Clinico

Regra Condicionada

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

ANEXO IV

COMPATIBILIDADE DOS PROCEDIMENTOS RELATIVOS A ASSISTENCIA A PESSOA COM DOENGA RARA NO SUS

CODIGO DO PROCEDIMENTO
PRINCIPAL

DESCRICAO DO PROCEDIMENTO PRINCI- |CODIGO DOS PROCEDIMENTOS
PAL SECUNDARIOS

DESCRICAO DOS PROCEDIMENTOS SECUNDARIOS

03.0101.019-6

Avaliacdo para diagnostico de doengas raras - Ei-|02.02.10.005-7
| -"anomalias congénitas ou de manifestacao

Focalizacdo isoelétrica da transferrina
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 mutagdo ou rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilacdo, gPCR e
gPCR sensivel a met?%&o Jos p x4




02.02.10.009-0 FISH em metéfase ou nlcleo interfasico, por doenca

- erros inatos do metabolismo

02.02.10.010-3 dentificagdo de Alteragdo Cromossdmica Submicroscopica por Array-CGH
02.02.10.011-1 dentificagdo de mutagdo por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases
03.01.01.020-0 Avaliagédo para dladqnostlco de doencas raras - Ei-|02.02.10.012-0 dentificacdo de gllcosamlnogllcanos urindrios por cromatografia em camada delgada,
eficiencia intelectual eletroforese e doSagem quantitativa
02.02.10.013-8 Identificacéo de oligossacarideos e sialossacarideos por cromatografia (camada delgada)
02.02.10.005-7 Focalizacao 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 I)olaagem quantitativa de acidos organicos para diagnostico de erros inatos do meta-
bolism
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 Identificaco de mutatr;ao ou rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagdo, gPCR e
gPCR sensivel a met
02.02.10.009-0 FISH em metéfase ou nucleo interfasico, por doenca
02.02.10.010-3 dentificacdo de Alteragdo Cromossdmica Submicroscopica por Array-CGH
02.02.10.011-1 dentificacdo de mutacéo por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases
03.01.01.021-8 Avallagao para diagndstico de doengas raras - Ei-|02.02.05.007-6 dentificagdo de glicidios urinarios por cromatografia (camada delgada)

02.02.10.012-0
02.02.10.013-8

Identificagcdo de glicosamin
eletroforese e doSagem quantitativa
Identificacdo de oligossacarideos e sialossacarideos por cromatografia (camada delgada)

licanos urinarios por cromatografia em camada delgada,

metabolism

02.02.10.005-7 Focalizagdo isoelétrica da transferrina

02.02.10.014-6 Dosagem quantitativa de carnitinas, perfil de acilcarnitinas i i

02.02.10.015-4 Dosagem quantitativa de aminoécidos para diagnéstico de erros inatos do metabolismo

02.02.10.016-2 I)olsagem quantitativa de &cidos organicos para diagnostico de erros inatos do meta-
bolismo

02.02.10.017-0 Ensajos enZ| maticos no plasma, leucdcitos e tecidos para diagndstico de erros inatos do

02.02.10.018-9

Ensaios enzi matlcos em eritrocitos para diagndstico de erros inatos do metabolismo

02.02.10.019-7
lismo

Ensaios enzimaticos em tecido cultivado para diagndstico de erros inatos do metabo-

02.02.10.007-3

Andlise de DNA por MLPA

02.02.10.008-1 I(Ii:’%miﬂcagco

e mut
vel a met

a?ao ou rearranjos por PCR, PCR sensivel a metilagdo, gPCR e

02.02.10.010-3

dentificacdo de Alteracdo Cromossdmica Submicroscopica por Array-CGH

02.02.10.011-1

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

ANEXO V

FORMULARIO DE VISTORIA DO GESTOR PARA SOLICITAR
HABILITA(;AO DE SERVICOS DE ATEN(;AO ESPECIALIZADA
E SERVICOS DE REFERENCIA EM DOENCAS RARAS
(Redacdo dada pela Portaria n° 981/GM/MS, de 2014)

Nome da Unidade:

() 2 - Doengas Raras de Origem genética caracterizada por De-
ficiéncia Intelectual
Doenga (9):

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

() 1 - Doencas Raras de Origem n&o genética de causas Infec-

() 2 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas Infla-

() 3 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas Autoi-

CNPJ:
CNES Doenca (s):
Endereco:
Municipio: Eixo Il - Doengas Raras de Origem ndo genética:
UF:
CEP; Telefones: () ciosas
Doenga (9):
Fax: () E-
mail:
Diretor Técnico:
matorias
Telefones: () Fax: ( Doenca (9):
E-mall:
Gestor: Telefones: ( munes
Doenca (s):
Fax: () ca (s)
E-mall:

NORMAS ESPECIFICAS PARA HABILITACAO DE SERVICOS
DE ATENGAO ESPECIALIZADA E SERVIGCOS DE REFERENCIA
EM DOENCAS RARAS

A) EXIGENCIAS GERAIS:

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

2. Enviou a Resolugdo da Comissdo Intergestores Regiona (CIR) e
da Comiss@o Intergestores Bipartite (CIB) ou, no caso do Distrito
Federal, do Colegiado de Gestéo da Secretaria de Salide (CGSES/DF)
contendo a relacdo dos estabelecimentos de salde que redizardo a
atencdo especializada como Servico de Atencdo Especializada ou
Servico de Referéncia em Doencas Raras, no ambito do SUS, con-
forme descrito nesta Portaria
() Sim () Néo
Informar CiB Ne:
de

3. Relatorio de vistoria da VISA local com parecer conclusivo sobre
a habilitagdo em pauta
() Sim () Néo
4. Enviou a atualizac8o dos dados do SCNES:
() Sm () Néo
5. Enviou a cépia da publicagdo em diario oficia do extrato de
contrato com o servigo de salde, quando este ndo for da rede propria
da respectiva secretaria de salide.

) Sim () Nzo )
B) EXIGENCIAS ESPECIFICAS:
1. TIPO DE SERVIGO: .
A. () SERVICOS DE ATENGAO ESPECIALIZADA EM DOEN-
CAS RARAS
Eixo | - Doengas Raras de Origem genética
() 1- Doengas Raras de Origem genética caracterizada por Anomalias
Congénitas ou de manifestacdo tardia
Doenga (9):

Data: de

() 4 - Outras Doengas Raras de origem ndo Genética
Doenca (s):

O Servico de Atencdo Especializada em Doengas Raras, acima as-
sindado, esta indicado pelo Gestor local para realizar o Aconse-
lhamento Genético e preenche todos os requisitos explicitos na Por-
taria GM n° 199/2014 () Sim () N&o

B. () SERVICOS DE REFERENCIA EM DOENCAS RARAS

| - Ofertar atenc8o 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 doencgas raras, 2-
deficiéncia intelectual associada a doenca rara, 3- erros inatos do
metabolismo associado a doencas raras, ou;

Eixo | - Doengas Raras de Origem genética:

() 1- Doencas Raras de Origem genética caracterizada por Anomalias
Congénitas ou de manifestacdo tardia

Doenga (9):

() 2 - Doengas Raras de Origem genética caracterizada por De-
ficiéncia Intelectual
Doenga (9):

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

Il - Ofertar atencéo diagndstica e terapéutica para no minimo dois (2)
grupos do eixo de doengas raras de origem ndo genética: 1- Doengas
Raras infecciosas, 2- Doencas Raras inflamatérias, 3- Doengas Raras
autoimunes, 4 - Outras Doengas Raras de origem ndo Genética; ou
() 1 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas Infec-
ciosas

Doenga (9):

() 2 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas Infla-
matorias
Doenga (9):

() 3 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas Autoi-
munes
Doenca (s):

() 4 - Outras Doengas Raras de origem ndo Genética
Doenga (9):

111 - Ofertar atengdo diagnostica e terapéutica para no minimo um (1)
grupo do eixo doengas raras de origem ndo 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 manifestacdo tardia

Doenga (9):

() 2 - Doengas Raras de Origem genética caracterizada por De-
ficiéncia Intelectual
Doenga (s):

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

Eixo Il - Doengas Raras de Origem ndo genética:

() 1 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas Infec-
ciosas
Doenga (9):

() 2 - Doencas Raras de Origem ndo genética de causas Infla-
matorias
Doenga (9):

() 3 - Doengas Raras de Origem ndo genética de causas Autoi-
munes
Doenga (9):

() 4 - Outras Doengas Raras de origem ndo Genética
Doenga (9):

O Servigo de Referéncia em Doengas Raras, acima assinalado, esta
indicado pelo Gestor local pararealizar o Aconselhamento Genético e
preenche todos os requisitos explicitos na Portaria n® 199/GM/MS, de
2014 () Sim () Né&o




2. INSTALACOES FISICAS PARA SERVICOS ESPECIALZIADOS E SERVIGCOS DE REFERENCIA
EM DOENCAS RARAS:

A. Dispde de éareas fisicas deverdo possuir alvara de funcionamento e se enquadrar nos critérios e
normas estabelecidos pela legislacdo em vigor, ou outros ditames legais que as venham substituir ou
complementar, a saber:

1. Resolugdo - RDC n° 50, de 21 de fevereiro de 2002, que dispde sobre o Regulamento Técnico para
Planejamento, Programacao, elaboracéo e avaliagdo de projetos fisicos de estabel ecimentos assistenciais
de salde, e de outras que vierem a complementéala, alteré-la ou substitui-la, da Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitéria - ANVISA; () Sim () Nao

2. Resolugéo - RDC n° 307, de 14 de novembro de 2002, que atera a Resolugdo n° 50, de 21 de
fevereiro de 2002, que dispde sobre o Regulamento Técnico para Plangamento, Programacdo, Ela-
boragdo e Avaliagdo de Projetos Fisicos de estabelecimentos assistenciais de salde, e de outras que
vierem a complementé&-la, aterdla ou substitui-la, da Agéncia Naciona de Vigilancia Sanitéria -
ANVISA; () Sim () Nao

3. Resolugéo - RDC n° 306, de 06 de dezembro de 2004, que dispde sobre o Regulamento Técnico para
0 gerenciamento de residuos de servigos da saide; () Sm () Néo

4. Resolugéo - ABNT NBR 9050 - Norma Brasileira de Acessibilidade a edificacdes, mobiliario, espagos
e equipamentos urbanos - que estabelece critérios e parametros técnicos a serem observados quando do
projeto de construgdo, instalagtes e adaptagBes de edificagcGes, mobilidrios, espagos e equipamentos
urbanos. () Sim () N&o

B. Dispde dos seguintes servicos de apoio diagndstico:

A. L?b)oratc')rio de patologia clinica, anatomia patolégica e de exames genéticos, quando necessario ()
Sim Néo

() Proprio () Terceirizado - n° do CNES:

B. Servico de Imagem () Sim () Né&o

() Proprio () Terceirizado - n° do CNES:

3. Garante, junto a Rede de Atencdo a Salde, as necessidades de internagdo (enfermaria e UTI) e
cirurgia, que terdo seus fluxos regulados conforme pactuactes locais.

() Sim () Nao

4. Para se habilitar como Servigo de Atengdo Especializada em Doengas Raras, 0 estabelecimento de
salde deve cumprir 0s seguintes reguisitos:

|. Possui equipe minima assistencial composta por: () Sim () Néo

A. Enfermeiro: Nome:

N° do registro no Conselho:
B. Técnico de enfermagem () Sim () Néo
Nome:

N° do registro no Conselho:
C. Médico responsavel pelo Servico de Atencdo Especiadizada em Doengas Raras com comprovada
experiéncia na area ou especialidade. () Sim () Néo

Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
Aconselhamento Genético (preencher somente se for realizar o aconselhamento genético) :

a. Possui em sua equipe multiprofissional, o profissional médico geneticista, para realizagdo do Acon-
selhamento Genético () Sim () Nao

Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
ou

b. Possui em sua equipe multiprofissional, um profissional com graduagdo na &rea da salde e pés-
graduacdo - mestrado ou doutorado acad@mico na rea de Genética Humana ou Titulo de especiaista em
Biologia Molecular Humana ou Citogenética Humana, emitidos pela Sociedade Brasileira de Genética ou
Titulo de Especialista em Genética, emitido pelo Conselho Federal de Biologia, e comprovagdo de no
minimo 800 horas de experiéncia profissional ou estégio supervisionado em Aconselhamento Genético,
para realizacdo do Aconselhamento Genético () Sim () Néo

Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
Titulagéo:
Il. Conta com um responsavel técnico que deve ser médico, registrado no Conselho Regiona de
Medicina () Sim () Néo

Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
I11. Assume a responsabilidade técnica por uma unica unidade habilitada pelo SUS

() Sim () Néo

1V. Reside no mesmo Municipio no qual se encontra o Servico de Atencéio Especializada em Doenca
Rara pelo qual é responsavel ou em cidades circunvizinhas.

() Sim () Néo

A. No caso em que atender mais de uma doenca, informar a especiaidade do médico com comprovada
experiéncia na area ou especididade. () Sim () N&o

1. Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
2. Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
3. Nome:
Especialidade:
N° do registro no Conselho:
5. Para se habilitar como Servico de Referéncia em Doengas Raras, 0 estabelecimento de salde deve
cumprir 0s seguintes requisitos.

|. 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: () Sm () N
Nome:

Ne° do registro no Conselho:
B. Técnico de enfermagem () Sim () Néo
Nome:

N° do registro no Conselho:
C. Médico com titulo de especiaista na area da especialidade que acompanha, registrado no Conselho
Regional de Medicina e/ou comprovaggo de atuagéo na doenca rara especifica por pelo menos 5 (cinco)
anos. () Sim () Néo

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. Psicologo;
Nome:
N° do registro no Conselho:
}\] Nutricionista (quando atender Erros Tnatos do Metabolismo);

ome:
N° do registro no Conselho:
J. Assistente Social.
Nome:
N° do registro no Conselho:
Il. Conta com um responsavel técnico que deve ser médico, registrado no Conselho Regiona de
Medicina () Sim () Nao
Nome:
Especiaidade:
N° do registro no Conselho:
I(II). S'A_ssun;e a responsabilidade técnica por uma unica unidade habilitada pelo SUS

m N&o
IV Reside no mesmo Municipio no qual se encontra o Servico de Atencéo Especializada em Doenca
I(??r% pel(o)qmaj €é responsavel ou em cidades circunvizinhas.
m do

V' O responsavel técnico possui titulo de especialista na érea da especialidade que acompanha efou
comprovagéo de atuacdo na area por Felo menos Cinco anos para uma das doengas raras acompanhadas

pelo Servico de Referéncia. () Sim () N&o
ANEXO VI
Cadigo: Alterar Nome

02.02.05.007-6 I?gnt)lflcaf;ao de glicidios urinarios por cromatografia (camada del-
gada)

Incluir:Descricéo Consiste na andlise de glicidios urinarios por cromatografia (camada

(o]

Incluir: Servico/Classificagdo 1|45_/01)1 - Exames de genética (Servico de diagnostico por Iaboratorio

clinico

Excluir: Instrumento de Registro [01-BPA (Consolidado)

ncluir: Tnstrumento de Registro [06-APAC (Proc.Secundério)

ncluir: Regra Condicionada Ogle- Sergd valor quando apresentado como APAC secundario tem
valor zerado
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