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PORTARIA Nº 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014 
 

 

Institui a Política Nacional de Atenção Integral 

às Pessoas com Doenças Raras, aprova as 

Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas 

com Doenças Raras no âmbito do Sistema 

Único de Saúde (SUS) e institui incentivos 

financeiros de custeio. 

 

 

O MINISTRO DE ESTADO DA SAÚDE, no uso da atribuição que lhe confere o 

inciso II do parágrafo único do art. 87 da Constituição, e 

 

Considerando a Lei nº 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispõe sobre as 

condições para a promoção, proteção e recuperação da saúde, a organização e o 

funcionamento dos serviços correspondentes e dá outras providências; 

 

Considerando a Lei nº 8.142, de 28 de dezembro de 1990, que dispõe sobre a 

participação da comunidade na gestão do SistemaÚnico de Saúde (SUS) e sobre as 

transferências intergovernamentais de recursos financeiros na área da saúde; 

 

Considerando o Decreto nº 7.508, de 28 de junho de 2011, que regulamenta a Lei 

nº 8.080, de 1990, para dispor sobre a organização do SUS, o planejamento da saúde, a 

assistência à saúde e a articulação interfederativa, e dá outras providências; 

 

Considerando o Decreto nº 7.646, de 21 de dezembro de 2011, que dispõe sobre a 

Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no SUS e sobre o processo 

administrativo para incorporação, exclusão e alteração de tecnologias em saúde pelo SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 1.559/GM/MS, de 1º de agosto de 2008, que institui a 

Política Nacional de Regulação do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 81/GM/MS, de 20 de janeiro de 2009, que institui, no 

âmbito do SUS, a Política Nacional de Atenção Integral em Genética Clínica; 

 

Considerando a Portaria nº 4.279/GM/MS, de 30 de dezembro de 2010, que 

estabelece diretrizes para a organização da Rede de Atenção à Saúde no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 1.459/GM/MS, de 24 de junho de 2011, que institui, 

no âmbito do SUS, a Rede Cegonha; 

 

Considerando a Portaria nº 1.600/GM/MS, de 7 de julho de 2011, que reformula a 

Política Nacional de Atenção às Urgências e institui a Rede de Atenção às Urgências no SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 2.488/GM/MS, de 21 de outubro de 2011, que aprova 

a Política Nacional de Atenção Básica (PNAB), estabelecendo a revisão de diretrizes e 
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normas para a organização da Atenção Básica, para a Estratégia Saúde da Família (ESF) e o 

Programa de Agentes Comunitários de Saúde (PACS); 

 

Considerando a Portaria nº 3.088/GM/MS, de 23 de dezembro de 2011, que 

institui a Rede de Atenção Psicossocial para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e 

com necessidades decorrentes do uso de crack, álcool e outras drogas, no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 533/GM/MS, de 28 de março de 2012, que estabelece 

o elenco de medicamentos e insumos da Relação Nacional de Medicamentos Essenciais 

(RENAME) no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 793/GM/MS, de 24 de abril de 2012, que institui a 

Rede de Cuidados à Pessoa com Deficiência noâmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 841/GM/MS, de 2 de maio de 2012, que publica a 

Relação Nacional de Ações e Serviços de Saúde (RENASES) no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 252/GM/MS, de 19 de fevereiro de 2013, que institui a 

Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças Crônicas no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 963/GM/MS, de 27 de maio de 2013, que redefine a 

Atenção Domiciliar no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 1.554/GM/MS, de 30 de julho de 2013, que dispõe 

sobre as regras de financiamento e execução do Componente Especializado da Assistência 

Farmacêutica no âmbito do SUS; 

 

Considerando a Portaria nº 2.135/GM/MS, de 25 de setembro de 2013, que 

estabelece diretrizes para o processo de planejamento no âmbito do SUS; 

 

Considerando as sugestões dadas à Consulta Pública nº 07, de 10 de abril de 2013, 

por meio da qual foram discutidos os documentos"Normas para Habilitação de Serviços de 

Atenção Especializada e Serviços de Referência em Doenças Raras no Sistema Único de 

Saúde" e "Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras no âmbito do 

Sistema Único de Saúde (SUS)"; 

 

Considerando a Deliberação da Comissão Nacional de Incorporação de 

Tecnologias nº 78/ CONITEC, de 2013; 

 

Considerando a Política Nacional de Humanização (PNH); 

 

Considerando a necessidade do atendimento integral e multidisciplinar para o 

cuidado das pessoas com doenças raras; 

 

Considerando a necessidade de estabelecer normas para a habilitação de Serviços 

de Atenção Especializada e Serviços de Referência em Doenças Raras no Sistema Único de 

Saúde; 
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Considerando a necessidade de estabelecer o escopo de atuação dos Serviços de 

Atenção Especializada e Serviços de Referência em Doenças Raras no Sistema Único de 

Saúde, bem como as qualidades técnicas necessárias ao bom desempenho de suas funções no 

contexto da rede assistencial; e 

 

Considerando a necessidade de auxiliar os gestores na regulação do acesso, 

controle e avaliação da assistência às pessoas com doenças raras no âmbito do Sistema Único 

de Saúde (SUS), resolve: 

 

CAPÍTULO I 

DAS DISPOSIÇÕES GERAIS 

 

Art. 1º Esta Portaria institui a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas 

com Doenças Raras, aprova as Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas com Doenças 

Raras no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) e institui incentivos financeiros de 

custeio. 

 

Art. 2º A Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras 

tem abrangência transversal às redes temáticas prioritárias do SUS, em especial à Rede de 

Atenção às Pessoas com Doenças Crônicas, Rede de Atenção à Pessoa com Deficiência, Rede 

de Urgência e Emergência, Rede de Atenção Psicossocial e Rede Cegonha. 

 

Art. 3º Para efeito desta Portaria, considera-se doença rara aquela que afeta até 65 

pessoas em cada 100.000 indivíduos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 indivíduos. 

.......................................................................................................................................................
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