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MINISTERIO DA SAUDE
GABINETE DA MINISTRA

PORTARIA GM/MS N° 3.132, DE 19 DE FEVEREIRO DE 2024

Altera o Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagdo GM/MS n° 2, de 28 de setembro de 2017, para instituir a
Camara Técnica Assessora de Doengas Raras - CTA de Doencas Raras, no ambito do Ministério da Saude.

A MINISTRA DE ESTADO DA SAUDE, no uso das atribuicdes que lhe conferem os incisos | e Il do
paragrafo unico do art. 87 da Constituicao, resolve:

Art. 1° O Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagdo GM/MS n° 2, de 28 de setembro de 2017, passa
a vigorar com as seguintes alteragdes:

"Art. 3°-A. Fica instituida a Camara Técnica Assessora de Doengas Raras - CTA de Doengas Raras,
de carater técnico, consultivo e educativo, no ambito do Ministério da Saude, com a finalidade de contribuir com o
aperfeicoamento e desenvolvimento da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doengas Raras e a
discussdo de questdes relacionadas direta ou indiretamente as doengas raras no Sistema Unico de Saude - SUS,
na forma do Anexo 7 a este Anexo." (NR)

Art. 2° O Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagdo GM/MS n° 2, de 2017, passa a vigorar acrescido
do Anexo 7, na forma do Anexo a esta Portaria.

Art. 3° Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicagéo.

NiSIA TRINDADE LIMA

ANEXO
CAMARA TECNICA ASSESSORA DE DOENGAS RARAS
(Anexo 7 do Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagao GM/MS n° 2, de 28 de setembro de 2017)

Art. 1° A Camara Técnica Assessora de Doengas Raras - CTA de Doengas Raras, de carater técnico,
consultivo e educativo, e de natureza interinstitucional e multiprofissional, tem a finalidade de contribuir com o
aperfeicoamento e desenvolvimento da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doengas Raras e a
discussdo de questdes relacionadas direta ou indiretamente as doencas raras no Sistema Unico de Satde - SUS.

Art. 2° Compete a CTA de Doencgas Raras:

| - atuar de forma integrada com as areas técnicas do Ministério da Saude, auxiliando na definicdo de
prioridades assistenciais e de diretrizes de cuidado em saude para a populagéo afetada por doengas raras;

Il - propor agdes para a educacao permanente de profissionais de saude, por meio de atividades que
visem a aquisicdo e ao aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a atencdo a populagao
afetada por doencas raras;

lll - auxiliar na criacdo de estratégias de organizacdo das agbes e servigcos de saude com vistas a
fortalecer e qualificar o cuidado destinado a populagao afetada por doencgas raras no d&mbito da Rede de Atencgéo a
Saude - RAS;

IV - propor critérios técnicos para o funcionamento dos servigcos que atuam no escopo das doengas
raras nos diversos niveis de atencdo do SUS, bem como mecanismos para seu monitoramento e avaliagao;

V - promover o intercAmbio de experiéncias de gestdo e de agdes intersetoriais que visem ao
aperfeicoamento, a inovagao de tecnologias e a disseminagdo de conhecimentos voltados a promogao da saude, ao
cuidado e a reabilitagdo/habilitagdo de pessoas afetadas por doengas raras;
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VI - contribuir com os servigos especializados para o desenvolvimento de processos e métodos de
coleta, analise e produgao de informagdes sobre a populagao afetada por doencgas raras; e

VII - ser um férum permanente para debater, revisar, promover e auxiliar tecnicamente as tomadas de
decisdo no ambito do Ministério da Saude que versem sobre diretrizes assistenciais e aperfeicoamento das politicas
de saude destinadas a populagao afetada por doencgas raras.

Art. 3° A CTA de Doengas Raras serd composta pelos seguintes representantes de o6rgdos e

entidades:

| - Coordenador-Geral de Doencgas Raras do Ministério da Saude, que a coordenara;

Il - Secretaria de Atengéo Especializada a Saude, sendo:

a) quatro do Departamento de Ateng¢ao Especializada e Tematica - DAET/SAES, sendo:

1. um da Coordenagao-Geral de Doengas Raras CGRAR/DAET;

2. um da Coordenacgao-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia - CGSPD/DAET;

3. um da Coordenacgéo-Geral de Sangue e Hemoderivados - CGSPD/DAET;

4. um da Coordenagéo-Geral de Atencgao Especializada - CGSPD/DAET; e

b) um do Departamento de Atengao Hospitalar, Domiciliar e de Urgéncia - DAHU/SAES/MS.

. Ill - Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo e do Complexo Econdmico-Industrial da Saude,

sendo:

a) um do Departamento de Gestéo e Incorporagédo de Tecnologias em Saude; e
b) um do Departamento de Assisténcia Farmacéutica e Insumos Estratégicos;
IV - um da Secretaria de Atencao Primaria a Saude;

V - um da Secretaria de Saude Indigena;

VI - um da Secretaria de Gestéo do Trabalho e da Educagao na Saude;

VII - um do Departamento de Analise Epidemioldgica e Vigilancia de Doengas ndao Transmissiveis da
Secretaria de Vigilancia em Saude e Ambiente;

VIII - um da Secretaria de Informacgao e Saude Digital;

IX - um da Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares - EBSERH;

X - um do Conselho Nacional de Secretarios de Saude - CONASS;

Xl - um do Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude - CONASEMS;

XIl - um da Sociedade Brasileira de Genética Médica e Genémica - SBGM,;

Xl - um da Sociedade Brasileira de Pediatria - SBP;

XIV - um da Sociedade Brasileira de Enfermagem em Genética e Gendmica - SBEGG; e
XV - um dos Servigos Habilitados para Doengas Raras no ambito do SUS.

§ 1° Cada membro da CTA de Doengas Raras tera um suplente, que o substituird em suas auséncias
e impedimentos.

§ 2° Com excegdo do membro de que trata o inciso | do caput, os membros titulares da CTA e
respectivos suplentes seréo indicados pelos titulares dos 6rgdos ou entidades que representam e designados pelo
Secretario de Atencao Especializada a Saude do Ministério da Saude.

§ 3° No caso de auséncia ou impedimento do membro de que trata o inciso | do caput, assumira o
respectivo substituto legal.

§ 4° Poderdo participar das reunides da CTA, como convidados especiais, sem direito a voto,
representantes de outros drgdos ou entidades, publicos ou privados, bem como especialistas em assuntos afetos ao
tema em discusséo, cuja presenga pontual seja considerada necessaria ao cumprimento do disposto neste Anexo.

§ 5° O mandato dos membros da CTA serd revisto a cada dois anos, admitidas sucessivas
recondugdes, ressalvado o disposto no § 6° deste art.
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§ 6° E facultado ao coordenador da CTA solicitar a substituicdo dos membros indicados para a
Camara no caso de conflito de natureza ético-profissional ou por auséncia do titular ou suplente em duas reunides
consecutivas sem justificativa.

Art. 4° Compete ao coordenador da CTA de Doencas Raras:

| - encaminhar as atas e os relatérios técnico-cientificos produzidos nas reunibes para ciéncia e
assinatura do diretor do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica da Secretaria de Atencéao
Especializada a Saude; e

Il - submeter a aprovagao do Departamento de Atengao Especializada e Tematica da Secretaria de
Atencdo Especializada a Saude as recomendacgbes técnico-cientificas produzidas nas reunibes ordinarias e
extraordinarias da CTA.

Art. 5° Os especialistas convidados da CTA de Doengas Raras deverdo atender aos seguintes
requisitos:

| - ndo ter qualquer vinculo ou circunstancia que possa suscitar potencial conflito de interesse em
relacdo aos temas submetidos a sua analise no &mbito da Cémara, de forma a permitir atuacdo com independéncia
e idoneidade, devendo haver a assinatura de declaragdo de auséncia de conflito de interesse, elaborada pela
Coordenagao-Geral de Doengas Raras do Departamento de Atengao Especializada e Tematica da Secretaria de
Atencdo Especializada a Saude;

Il - ter qualificagdo técnica e académica necessaria as atividades requeridas pela CTA; e

Il - manter confidencialidade em relagdo a documentos e informagdes técnicas obtidos por meio das
atividades realizadas na Camara, nos termos da legislagdo aplicavel.

Art. 6° Compete aos membros da CTA de Doengas Raras:
| - participar das reunides ordinarias e extraordinarias;

Il - identificar, analisar, discutir e deliberar recomendagdes técnicas relacionadas ao tema e elaborar
material técnico-cientifico, quando necessario, para debate no ambito da Camara;

Il - solicitar ao coordenador da CTA, com antecedéncia minima de sete dias, pedido de convocagao
de reuniao extraordinaria, com o objetivo de tratar de assunto relevante ou urgente;

IV - indicar ao coordenador o nome de representantes de entidades publicas ou privadas para
participagdo no debate de temas especificos; e

V - acompanhar, debater e apresentar temas relevantes sobre a situagao epidemioldgica de doencgas
raras no pais.

Art. 7° A CTA de Doencas Raras se reunira, em carater ordinario, uma vez a cada dois meses,
preferencialmente de forma presencial e, em carater extraordinario, sempre que convocada por sua coordenagao.

§ 1° O quérum de reunido da CTA é de 50% (cinquenta por cento) dos membros, incluindo o
coordenador da Cémara.

§ 2° Para fins de matérias deliberativas ou opinativas, o quérum de votagdo é de maioria simples,
relativamente aos membros presentes na reuniao.

§ 3° O Ministério da Saude custeara as despesas relativas a passagens e didrias para participagao
dos membros ou convidados nas reunides da CTA, observado o disposto nos regulamentos vigentes sobre o tema.

§ 4° As reunides da CTA deverdo ser formalizadas em atas ou resumos executivos, contendo os
encaminhamentos e as deliberagdes adotadas, além da assinatura de todos os participantes da reuniéo.

Art. 8° A secretaria executiva da CTA de Doengas Raras sera exercida pela Coordenagéao-Geral de
Doengas Raras do Departamento de Atencado Especializada e Tematica da Secretaria de Atencado Especializada a
Saude, que prestara o apoio técnico-administrativo necessario ao funcionamento das atividades da Camara.

Art. 9° A participagdo na CTA de Doencas Raras sera considerada prestagdo de servigo publico
relevante, ndo remunerada.

Paragrafo unico. A participagao de convidados da comunidade cientifica na CTA tera carater voluntario
e nao configurara qualquer tipo de vinculo empregaticio com a administragéo publica.
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