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Quem sou 

• Médico pela FMRP-USP - 1991 

• Residência Médica em Genética Clínica – 1994 

• Mestrado e Doutorado em Genética pela FMRP-USP 

• Docente da FMRP-USP desde 2005 

• Coordenador do Programa de Residência Médica em Genética Médica do 
HCFMRP-USP 

• Presidente da Sociedade Brasileira de Genética Clínica 2004-2006 

• Participei da estruturação da Política Nacional de Atenção Integral em 
Genética Clínica (Portaria nº 81/GM/MS, de 20/01/2009), e da Política 
Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras (Portaria 
GM/MS Nº 199, de 30/01/2014) 

 



De onde falo 

• Hospital das Clínicas das Faculdade de 
Medicina de Ribeirão Preto da 
Universidade de São Paulo 

 

• Hospital Estadual SUS, universitário, de 
Alta Complexidade 

 

• Todas as especialidades médicas 

 

• Residência Médica e Multiprofissional 

 

• Serviço de Genética Médica desde 1974 
• 1ª residência médica em genética 

médica do país (1977) 

 





Complexo de Saúde HCRP/FMRP/FAEPA/USP 
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Alguns Recursos HCFMRP-USP 

Investigação clínica e laboratorial de alta complexidade 

Equipe Genética Médica – Aconselhamento Genético 

Laboratório de Medicina Genômica 

Salas de Infusão 

Centro Integrado de Reabilitação 

Instituto de Reabilitação Luci Montoro 

Unidade de Pesquisa Clínica 



Como funciona 

Acesso: 

SP – CROSS 

 

 

 

Brasil - CNRAC 



Paciente com quadro de 
doença rara compatível com 

os CIDs constantes na 
portaria e sem elucidação 

diagnóstica 

Encaminhamento à Genética 
Acompanhamento Clínico e 

Laboratorial 

Esclarecimento Diagnostico 
Fechado -> Aconselhamento 

Genético 

Investigação dentro da 
própria especialidade 

Acompanhamento Clínico e 
Laboratorial 

Esclarecimento Diagnóstico -
> Aconselhamento Genético 

Atendimentos para tratamento – não relacionados a elucidação do 
diagnóstico de doença rara – não deverão ser cobrados dessa forma  

Emissão de APAC contendo o procedimento de avaliação clínica referente a doença do 
paciente contendo, se houver, os exames laboratoriais pedidos para esse paciente para 

sua elucidação diagnóstica – essa apac pode ser renovada a cada 3 meses até 
elucidação diagnóstica. 

 
ESPECIALIDADE QUE FAZ O ATENDIMENTO E PEDE OS EXAMES DEVE FAZER A APAC  

 
APAC A PARTIR DE SEGUNDA (8/6) JÁ POSSUIRÁ OPÇÃO DE ASSINATURA ELETRÔNICA 

  
UMA VEZ ASSINADA ELETRONICAMENTE NÃO SERÁ NECESSÁRIA A IMPRESSÃO E ENVIO 

AO GECON 

Lançamento no final da 
consulta – precisa 

configurar na agenda de 
procedimentos nos 

ambulatórios que fazem 
o aconselhamento 

(paciente deve sair com 
relatório inclusive) 





Dificuldades na Implantação 

• Repercussão da pandemia COVID19 no atendimento clínico do HCRP 
 

• Dificuldade de pactuação no hospital de como preencher as APACs (com ou 
sem procedimento secundário – exames) 

 

• Laboratório de Medicina Genômica em reestruturação e apoio COVID 
 

• Discussão do uso de recursos de apoio e APACs impactado pela emergência 
COVID19 
 

• Articulação com as diversas clínicas e laboratórios prejudicada pela 
readequação do atendimento  
 
 
 



Desafios 

Regulação 

• Ampliação do 
acesso – novos 
credenciamentos e 
mais rápidos 

 

• referência e 
contrarreferência 

 

• acesso e fluxo 
referentes a 
recursos 
terapêuticos e de 
reabilitação 

Financiamento e 
execução dos 

exames 

• subcusteio 

• laboratórios de 
pesquisa fazendo 
exames clínicos 

• tarifação de 
importação de 
insumos de 
laboratório 

• falta de laboratórios 
centrais para 
exames mais 
complexos (exomas 
por exemplo) 

Epidemiologia das 
doenças raras é 
pouco conhecida 

• iniciativas de 
registros 

 

• Projeto Raras – 
CNPq/MS -> 
Inquérito 
epidemiológico e 
jornada assistencial 
com base nacional 
desde 2019 

Falta de clareza 
sobre aspectos da 

PNAIPDR 

• Lançamento de 
APACs com ou sem 
Procedimentos 
laboratoriais? 

 

• CIDs autorizados 
precisam ser 
revistos – ultima 
portaria com 
problemas não foi 
revisada 



Obrigado 

vferraz@usp.br 


