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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
11/09/2024 - 312 - Comissao de Assuntos Sociais

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF. Fala da Presidéncia.) -
Havendo nimero regimental, declaro abertaa 312 Reunido, Extraordinaria, da Comissao de Assuntos Sociais da 2% Sessio
Legidativa Ordin&riada 572 Legislatura

A presente reunido atende ao Requerimento n° 73, de 2024, da Comissdo, de autoria do ilustre Senador Alan Rick, para
arealizacdo de audiéncia publica destinada a debater sobre aspectos relacionados aLAM - eu vou falar s6 LAM, eu ndo
consigo falar o nome da doengainteiro -, doenca pulmonar rara e incurdvel, conhecida como LAM.

Informo que a audiéncia tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado, da Radio Senado e
contard com servicos de interatividade com o cidaddo, pela Ouvidoria, através do telefone 0800 0612211 - podem ligar
de qualquer lugar do Brasil, aligac8o € gratuita; podem fazer pergunta, mandar sua participacao; vou repetir o nimero:
0800 0612211 -, ou pelo Portal e-Cidadania, www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitird ao vivo a presente reunido e
possibilitara o recebimento de perguntas e comentarios aos expositores viainternet.

Eu quero informar que nos ja estamos com audiéncia, ja estdo chegando perguntas viainternet. NOs temos perguntas de
Rondénia, do Maranh&o, do Acre, do Piaui, de So Paulo, pessoas do Brasil inteiro ja estdo a acompanhando a audiéncia.
M uita expectativa para a realizac8o desta audiéncia, o Brasil inteiro na expectativa de sua realizac&o.

Conforme eu disse, aaudiénciaé objeto de um requerimento de autoria do Senador Alan Rick, do Acre. Todos os senhores
€ as pessoas que estdo nos acompanhando sabem como esta dificil a situagdo no Norte do pais por conta das queimadas.
O nosso Senador Alan Rick € uma pessoa extremamente comprometida com a pauta do meio ambiente; esta sendo muito
demandado no estado esta semana. Hoje, inclusive, ele esta no interior, foi chamado para a cidade de Cruzeiro do Sul
- povo amado de Cruzeiro do Sul, que estd acompanhando a gente ao vivo. Ele esta 14, e os senhores sabem que esta
dificil, inclusive, voos entre uma cidade e outra por causadafumaca. Nao estaféacil, e o Senador Alan Rick ndo conseguiu
chegar aBrasilia.

Eu estou aqui o substituindo, presidindo estaimportante audiéncia, o que, paramim, € uma honra, € uma alegria, porque
€ um tema, também, que move o meu coragdo; € um tema gque também tenho como pauta do meu mandato.

Entdo, quero justificar a auséncia do nosso Senador Alan Rick e quero recepcionar todos vocés, em nome do Presidente
da Comisséo, Senador Humberto Costa, que também € muito comprometido com a pauta das doengas raras no pais.

Temos hoje, como expositores, osilustres convidados que quero chamar agora, neste momento, paracompor anossamesa.

Esta conosco o Dr. Bruno Baldi, Doutor em Pneumologia pela Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo,
Pneumologista da Divisdo de Pneumologia do Instituto do Corago do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de Séo Paulo, responsavel pelo Centro de Referéncia em Pesguisa e Tratamento da LAM e Presidente
do Conselho Cientifico da Alambra.

Dr. Bruno, muito bem-vindo.

Obrigada por ter aceitado o convite de contribuir, agui no Parlamento, com o debate, com esse importante debate. E uma
honra recebé-lo nesta Comisséo, e 0 senhor tirar um tempo especia para estar conosco. Sei como deve ser a agenda de
um Doutor do seu nivel, mas, olha, muito obrigado por ter aceitado o convite.
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Seja muito bem-vindo.

Também compde amesaaDra. MariaClara Castell6es de Oliveira, que é professora aposentada da Faculdade de L etras da
Universidade Federal de Juiz de Fora, atua na Diretoria da Alambra, desde 2015, e desde 2017, ocupaa Vice-Presidéncia
da Alambra, que é a associagdo que representa a Coalizdo Mundial de Portadores de LAM.

Dra. MariaCl ara, muito obrigada por estar com agente. Acompanho seu trabal ho e tenho um respeito e um carinho enorme
pela Alambra. E uma honra recebé-la nesta audiéncia.

Compde a mesatambém o Dr. Paulo Feitosa, que é supervisor da Residéncia Médica em Pneumologia, Coordenador do
Ambulatério de Doencas Raras e responsavel pelo Centro de Tratamento da LAM do Hospital Regional da Asa Norte,
aqui, 0 nosso Hran. E também Coordenador da Comisséo de Doengas Raras da Sociedade Brasileira de Pneumologia e
Tisiologia.

Dr. Paulo, que alegriarecebé-lo aqui.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Obrigado, Senadora.
A aegria étoda nossa.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangad REPUBLICANOS - DF) - E uma honra.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - Até porgque a senhora representa 0 nosso estado e essa luta é uma lutaforte.

Ha dois anos, tivemos um outro encontro aqui no Senado, com grandes respostas, e 0 empenho de vocés tem gjudado
muito adiminuir o sofrimento de muitos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Doutor.
Vocé sabe que nos aqui em Brasilia temos muito amor e muito respeito pelo seu trabalho e pelo senhor.
Compde a mesa também com a gente, 0 nosso quarto convidado...

Gente, olha o nivel destaaudiéncial Olhaqueincrivel! Dr. Jalio Abreu, que € Doutor em Pneumologia pela Universidade
Federal de Sao Paulo (Unifesp), professor titular aposentado da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Juiz
de Fora e membro do Conselho Cientifico da Alambra.

Dr. Jdlio, muito bem-vindo. Que honra recebé-lo agui ho Senado Federal.

Informo, senhores, que o Ministério da Salde também foi convidado para esta audiéncia, mas ndo enviou nenhum
representante. Ainda ndo temos nenhuma manifestagdo, mas me permitam fazer aminhacritica - eu tenho essaimunidade
parlamentar -: para surpresa zero, o Ministério da Salide novamente ndo vem a um debate t&o importante sobre doencas
raras, 0 que nés lamentamos. Mas nds vamos enviar todo o conteido desta audiéncia para 0 Ministério da Salide; n6s
vamos enviar, inclusive, as apresentacdes que 0s senhores trouxeram; nGs vamos enviar as perguntas que chegarem a
mesa que sgjam direcionadas ao Ministério da Salide. A nossa Comisso tem esse compromisso. Uma audiéncia pablica
deste nivel, destaimportancia, paraesta Comissdo, ndo fica apenas agui no debate, nas exposi ¢des; umaaudiéncia publica
deste nivel precisa, inclusive, ter encaminhamentos.

Informo aos senhores que cada um tera dez minutos de tempo inicial - nds temos um cronémetro ali, € umaregra- e uma
campainhavai tocar, mas eu preciso informé|os de que eu sou bem generosa, entdo eu vou continuar agui aumentando
0 tempo dos senhores. NGs entendemos que, num assunto dessa importancia, a gente limitar a apresentacdo de pessoas
como os senhores, que tém conhecimento da causa, numa oportunidade Unica que o Senado esta tendo, a dez minutos €
muito pouco, entdo eu serei generosa com o tempo.

Depois da apresentaco inicial, nds vamos dar, no final, mais cinco minutos para consideracfes finai s e agradecimentos.

Informo também, senhores, que os Senadores podem entrar na audiéncia. Como nds estamos com inlmeras agendas
paralelas, os Senadores poderdo pedir a palavralogo ap6s a apresentacdo de um ou até mesmo no meio da apresentacdo
de um - é assim que a gente conduz a audiéncia -, ent&o, eles poderdo vir a qualquer momento parainterrogé-los.

Hoje nds estamos também de forma semipresencial; nds temos Senadores que estdo acompanhando a audiéncia de forma
semipresencial, diretamente dos seus estados. E possivel que um ou outro também entre por video e participe de forma
remota.

Também o0s nossos gabinetes - os dos membros desta Comiss3o - estdo ligados, acompanhando. As vezes a gente ndo vé
tanta gente aqui no Plenério, mas 0 Senado inteiro estd acompanhando arealizac&o deste importante encontro.

Ditas as regras, eu preciso apenas fazer uma introducdo. Quando eu disse da minha alegria de estar presidindo esta
audiéncia, foi porgque eu jamais imaginaria que estaria como Senadora um dia, presidindo uma audiéncia sobre um tema
t&o importante.
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Esta acontecendo no Congresso nestes dois dias, doutores, um férum nacional sobre doencgas raras. O forum esta
acontecendo la na Camara, com a participacéo também de Senadores, com a participacdo também de muitos cientistas.
Ontem eu tive uma fala na mesa de abertura e eu fiz uma manifestacdo. Permitam-me fazer essa manifestagdo aqui, neste
momento.

Eu também sou familiarara, e essafoi umadas motivagdes que me trouxeram para o Congresso Nacional, em 1998, como
assessora. Eu ja eraadvogada, acompanhava de longe, assessorava al guns Parlamentares, mas sentia uma auséncia muito
grande do Parlamento na discuss@o das doencas raras - algumas ndo eram nem mencionadas, como a LAM - e, por ser
familiarara, isso me incomodava muito.

Eu me mudel para Brasilia em 1998 para ser assessora juridica de Parlamentares e de Comisses e, confesso para 0s
senhores, foi um momento de muito aprendizado, mas era um momento em que a gente tinha que ficar garimpando
Parlamentares para a causa, tinha que ficar implorando, conversando com Parlamentares, trazendo Parlamentares para
acausa.

Como assessora, senhores, eu 0s acompanhava em reunides no Ministério da Salide. Como assessora, a gente ficaem pé
ou sentada atras, apenas ouvindo, e, por muitas vezes, tive que ouvir em reunides do Ministério da Salde frases como:
"Eles sd0 muito caros'. Aquilo me incomodava como assessora, e eu ndo tinha voz, ndo podia ter voz. Eu apenas me
incomodava, me machucava, me doia, me indignava, e tinha que ouvir: "Eles sdo caros'. Quando a gente queriaque eles
t&o somente dissessem: "Eles sdo raros'. Eles falavam: "S&o caros'.

Af a gente tinha um grupo de assessores na Camara e no Senado. NGs temos Parlamentares que estdo na linha de frente,
mas eu queria dizer para os senhores que nds temos um exército silencioso no Congresso Nacional. Eu preciso fazer uma
homenagem a esse exército silencioso. Eu fiz essa homenagem ontem, e citei um nome ontem na minha homenagem. Eu
faziaparte desse exército silencioso nos bastidores, apaixonada pela causa, mas|utando por direitos, entendendo, doutores,
gue é aém do diagnéstico, que é além do remédio, que é além do tratamento, que sdo direitos para as familias, politicas
publicas para as familias raras. E muito incomodada... Mas, ao longo desses anos, Parlamentares vieram paraacausa, e a
gente foi conquistando - a gente pode lembrar de diversos nomes aqui -, mas o Parlamentar vem e vai. O meu mandato €
passageiro. Claro que eu quero ficar muito tempo! Por favor, Doutor, eu quero continuar neste mandato por muito tempo.
O Parlamentar vem e vai, mas esse exército silencioso de assessores fica

Elesficam nosbastidoresinfluenciando e criando todaumarede agui dentro do Congresso Nacional. O Senado Federal tem
alguns desses assessores, eu poderiacitar aL oni, do Senador Romério; o Renato, da SenadoraMara. Néstemos um grupo,
mas eu queria fazer uma homenagem especial a uma colega hoje. Eu queriafazer uma homenagem a Angela. (Palmas.)

Essacolega... Hoje nds somos col egas no Senado, maselafoi minhachefeldnaCamarahamuitosanos. Néstrabal hdvamos
em gabinetes, ela era a chefe de gabinete, eu eraa consultorajuridica, assessorajuridica. Latinha duas incomodadas com
o tema; duas incomodadas com o tema. Nés duas faziamos parte desse exército silencioso. Esse exército silencioso fez
muita coisa agui no Congresso Nacional.

Ela fazendo parte do exército, de repente, a gente descobre que ela também era rara. Ai 0 compromisso aumenta - o
COMpPromisso aumenta -, e sdo anos que a minha colega Angela esta dedicada ao tema.

Hoje elaestdno Senado como assessorado Senador Alan Rick, trouxe-o paraacausaainda Deputado, ele agora é Senador.
Eu precisavafalar isso paravocés: tem muita gente aqui nos bastidores cuidando de vocés. Sao pessoas que talvez vocés
ndo venham nem a saber os nomes um dia, mas Sa0 pessoas comprometidas com a causa.

Angela, eu fago essa homenagem diretamente a vocé e a todos 0s nossos colegas. Eu ainda falo que sou colega, porque
eu estou Senadora, mas eu sou assessora. A todos eles que estdo envolvidos com o tema, obrigada, e me permita fazer
uma coisa mais pessoal. Sdbado a tarde, para quem ndo sabe, eu estava no cemitério com Angela, sepultando o marido
amado dela.

A Angelaficou vitvano sabado.

Foi um momento muito triste para mim e para ela, porque ndés somos amigas hd muitos anos. E uma surpresa para mim
ver Angela aqui hoje, o que mostra 0 compromisso dela com a pauta, com a causa, 0 que mostra que ela quer continuar.

E mostra, tenho certeza, que Joaquim ia querer exatamente isto: que ela chorasse, sentisse saudade, mas continuasse e
continuasse a luta.

Vocé é umainspiragdo para todos nos, amigal Uma inspiragéo.
Que Deus nos abencoe!
Que Deus abencoe a sua familial
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Vamos, agora, ao nosso debate. (Palmas.)

Nés vamos comecar 0 nosso debate ouvindo exatamente o autor do requerimento deste encontro, nosso querido Senador
Alan Rick, que vai fazer a participacdo dele por meio de video.
O SR. ALAN RICK (Bloco Parlamentar DemocracialUNIAO - AC. Paradiscursar. Por video.) - Olaatodos.

Meus amigos, devido a compromissos no Acre, ndo posso estar presente nesta importante audiéncia para debater os
aspectos relacionados a linfangioleiomiomatose (LAM).

No entanto, estou muito bem representado pela minha querida amiga Angela Durante, que tem trabalhado comigo ha anos
e que foi qguem me inspirou a abragar esta causa tdo importante em defesa dos pacientes com LAM.

Quero agradecer imensamente a participacdo de todos aqui hoje, em especial, aos Drs. Bruno Baldi, Julio Abreu e Paulo
Feitosa, que tém contribuido com seu conhecimento e dedicacdo para o avanco do tratamento da LAM.

Um agradecimento especial também & Vice-Presidente da Alambra, Maria Clara Castelldes, pelo apoio e trabalho
incansavel a causa.
Desde meu primeiro mandato como Deputado Federal, esta causa sempre esteve entre as minhas prioridades.

Fomos pioneiros ao levar esse debate a Camara dos Deputados, realizando audiéncias publicas e apresentando projetos
delei como o PL 5.078, de 2016, que criaa Politica Nacional de Conscientizagéo e Orientacdo sobreaLAM.

Esse projeto ja foi aprovado na Comissdo de Financas e Tributagdo e esti pronto para ser pautado na Comisséo de
Constituicdo e Justica (CCJ), sob relatoria do meu amigo Deputado Diego Garcia.

Em 2017, conseguimos um avango importantissimo: ainclusdo do sirolimo nalista de medicamentosfornecidos pelo SUS
para os pacientes com LAM.

Aqui no Senado, apresentel também o PL 2.220, de 2024, que propde ainsercdo daLAM entre as doencas que déo direito
aisencdo do Imposto de Renda sobre proventos de aposentadoria, reforma ou pensao.

Agradeco atodos a participaco e o apoio constante a esta causa téo importante.

Contem sempre comigo para continuar lutando pelos direitos e pela qualidade de vida dos pacientes e das pacientes com
LAM.

Obrigado também, Senadora Damares, por presidir esta sessdo.

Que Deus abencoe a todos!

Um grande abrago.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Senador Alan.
Obrigada.

Gente, é de 2016 o projeto delei dele. NOs estamos em 2024. Acreditem: muito empenho para que el e seja aprovado logo,
muita luta - muita luta -, mas eu preciso fazer esse registro do tempo para vocés sentirem como alguns temas, as vezes,
no Congresso Nacional, demoram para serem aprovados.

O Senador Alan Rick é muito comprometido, mas é claro que vocés sabem que foi seduzido para a pauta pela nossa
querida Angelal Olha o que um assessor ndo consegue fazer, ndo €? Que Deus a abencoe, Angelal

NOs temos uma ordem de exposicdo. NOs vamos ouvir, primeiro, a Dra. Maria Clara CastellGes de Oliveira, Vice-
Presidente da A ssociacdo dos Portadores de LAM do Brasil (Alambra). Na sequéncia, o Dr. Bruno, o Dr. Paulo Henrique
e 0 Dr. Jllio, mas essa ordem, se os senhores acharem que precisa ser invertida, nds podemos fazer isso, logo apésafaa
daDra. MariaClara.

Pode ser, Dra. Maria Clara? A senhora seriaa primeiraafazer a exposi¢éo, por dez minutos.

A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Forado microfone.) - Vou precisar de um poucuinho mais.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Um pouquinho mais.
(Risos.)

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Paraexpor.) - Boatarde atodos! Eu cumprimento, ento -
em meu nome, em nome da Diretoriada Alambra, em nome dos portadores e das portadoras de linfangi ol el omiomatose do
Brasil -, aExma. Sra. Senadora Damares Alves, membro da Comisséo de Assuntos Sociais do Senado Federal. Agradeco,
imensamente, as suas palavras. O seu comprometimento pela causa dos raros ja é conhecido, ha muito tempo. Espero
gue a senhora possa ser reeleita, para que possa continuar, nessa luta importantissima, mostrando que nés ndo somos
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apenas raros e também ndo somos caros. Gostariamos de ser sempre marcados pela nossa raridade e néo pelas despesas
gue possamos trazer para 0 Governo.

Aliés, a Alambraeu acho que é um exemplo de uma associagéo que tem lutado por verbas e tem conseguido - elapropria
- arrecadar fundos, para poder continuar fazendo as suas ag¢des de conscientizacdo e de ajuda aos portadores de LAM e
de educagdo médica também.

Entdo, o que eu venho trazer, agui, hoje, é o exemplo de uma associagdo, de como uma associagdo tem funcionado -
e tem funcionado bem -, contando com a gjuda de Parlamentares, contando com a gjuda dos médicos. Venho fazer as
nossas reivindicagdes, que incluem também a pauta mencionada pela Senadora e pelo Senador Alan Rick, reivindicando
a aprovacdo dos projetos de lei em andamento, tanto na Camara quanto no Senado. Ent&o, muito obrigada, Senadoral

Cumprimento os meus colegas de mesa: o Dr. Bruno Baldi, o Dr. Paulo Feitosa e o Dr. Jilio Abreu. Cumprimento as
portadoras de LAM presentes, 0s seus amigos, os familiares que estdo, aqui, e gostaria de cumprimentar, especialmente, a
AngelaDurante eaMarciaNery, que sdo minhas colegas na Direcdo da Alambra. Cumprimento, especialmente, aAngela,
gue, junto com os col egas do gabinete do Senador Alan Rick, organizou esta nossa audiéncia publica. Gostaria de deixar
registrado, embora 0 Senador Alan Rick ndo esteja presente, que a Alambra reconhece e val oriza demais todo o trabal ho
gue ele tem feito, ao longo dos mandatos dele, em beneficio, em prol dos portadores de linfangiol eiomiomatose.

Cumprimento também as pessoas que nos assistem online.

O que vou fazer, entdo, como disse, é apresentar o que a Alambratem feito, ndo apenas para conscientizar os portadores,
0s amigos, os familiares e os médicos sobre a linfangioleilomiomatose, como também para mostrar o que a Alambratem
feito paratornar essa doenga pulmonar rara uma doenca mais bem tratada, mais bem diagnosticada.

Como disse também no inicio, vou fazer as reivindicacfes que sdo importantes, pois, afinal de contas, € o grande mote
dessas audiéncias, as nossas reivindicagoes.

Ent&o, vamos comegar com 0s nossos eslaides.

A Alambra (Associagdo dos Portadores de Linfangioleiomiomatose do Brasil) funciona virtualmente, ndo tem uma sede
prépria, apenas um endereco fiscal, e as suas diretoras moram em diferentes partes do Brasil - as reunifes que fazemos
sdo frequentemente online.

Temos aqui uma foto dessa Diretoria: a Marcia Nery, que € a nossa tesoureira agui presente; eu, que estou ai ao lado
da Marcia, na condicdo de Vice-Presidente; a Rivania Medeiros, a quem represento, que € Presidente da Alambra; e a
Angela, anossa Secretéria.

A Alambratem conselheiras em cinco regifes do pais, em todas as regides do pais, que sdo as portadoras de LAM. Ela
possui um conselho cientifico, um conselho juridico e um conselho fiscal. Nés temos aqui, representando o conselho
juridico, uma portadora de LAM, que j& passou também pela Presidéncia da nossa associacéo, que € a Carmelina Moura,
ao lado ali da Angela.

Ela foi fundada em 23 de dezembro de 2004, pela Simone Garcia Ribeiro e pela Flavia Patitucci Sobroza, ambas ja
falecidas em funcéo da doenca da linfangiolel omiomatose.

Entdo, este ano, a Alambra estad comemorando 20 anos e nada melhor do que uma audiéncia como essa para comegar a
dar um pontapé em nossas celebracdes.

Ela é composta basicamente por mulheres. NGs temos ai fotos do Ultimo encontro que nos realizamos de pacientes, seus

familiares e médicos. Foi um evento organizado pela Alambra que aconteceu dentro do congresso da SPPT (Sociedade
Paulista de Pneumologia e Tisiologia), em novembro de 2023.

Elatem presenca marcante nainternet, nas redes sociais.
Temos aqui o eslaide seguinte, pulei um aqui.
Nesse eslaide sdo prints que eu fiz do site da Alambra.

Antigamente, quando os pacientes eram diagnosti cados com linfangiol eiomiomatose, a primeirainformacéo que aparecia
nas pesquisas online era de que a vida maxima daquele portador, daquela pessoa, seria de dez anos. Esse site vem
desmistificar informagBes como essa, trazendo, entdo, nas trés abas que estéo ai - a Alambra, a LAM e os Direitos
-, informac6es que se desdobram em diferentes janelas, informagdes abalizadas, informagdes cientificas elaboradas
por pesquisadores, retiradas de artigos e de encontros com experientes médicos, pesguisadores e cuidadores da
linfangioleilomiomatose.

NOs contamos também com um grupo de portadoras no WhatsApp com 206 membros. Esse € um grupo de apoio e de
esclarecimento sobre alinfangioleiomiomatose. E desse grupo, das discussdes que surgem no contexto desse grupo, que a
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Alambraextrai os assuntos principais que precisadiscutir naslives, nos encontros e nas postagens que faz. Ent&o, € muito
interessante porque tem regras e € um grupo que vem funcionando, desde 2015, de maneira bastante proveitosa.

Noéstemos ali apégina do Instagram. Temos 2,6 mil seguidores. Nés fazemos postagens semanais. Toda segunda-feira, a
gente tem postagens sobre a Alambra e sobre alinfangiol eiomiomatose, que também estdo no Facebook. 1sso nos permite
também nostornar mais visivels para a sociedade e apresentar para a sociedade um retorno do que a Alambra, como uma
organizagdo ndo-governamental, vem fazendo. A Alambra também tem um canal no Y ouTube com 114 videos, e esses
videos sdo fontes de informagao preciosas para as portadoras e os médicos, para os cuidadores e 0s pacientes portadores
de LAM. Entéo, os assuntos sdo varios: LAM e esclerose tuberosa, diagndsticos e tratamento daLAM; LAM e sirolimo;
LAM, gravidez e outras questBes ginecologicas, LAM e transplante pulmonar; LAM e salide mental. Ent&o, sdo varios
aspectos que envolvem a linfangiol eiomiomatose.

A Alambra realiza cursos de educagdo médica sobre a LAM, encontros de portadores, familiares e médicos, no ambito
dos congressos da Sociedade Brasileira de Pneumologia e de Geologia e da SPPT; Lives principalmente no Dia Mundial
das Doengas Raras, que acontece ou no dia 28 ou no dia 29 de fevereiro e no Més Mundial de Conscientizacdo daLAM,
gue é em junho. Ela realiza agdes para arrecadacao de verbas, principalmente patrocinadas pela equipe da Med Center
Comercial, que é umadistribuidorade medicamentos que atuaem Pouso Alegre. Elatem como principal parceiro o Servigo
de Pneumologia do HC, da Faculdade de Medicina da USP, que abriga, entdo, o Centro de Referéncia em Pesquisa e
Tratamento daLAM, aClinicade LAM do Brasil. Temos ali a Dra. Martina, e, ao lado dela, o Dr. Bruno Baldi; também
o primeiro dafoto € o Dr. Pedro Medeiros, também do HC, e, no centro, o Dr. Carlos Roberto Ribeiro de Carvalho, que
foi o fundador dessaclinicade LAM, o primeiro médico afazer um diagnéstico de LAM no Brasil e o autor do primeiro
artigo sobre o linfangiol eiomiomatose no pais.

Temos alguns parceiros - a Zero35, que é uma empresa de publicidade e marketing, e o Escritorio de Advocacia Azevedo
Sette. A Alambra mantém um contato estreito com a Abet, que é a Associacdo Brasileira de Esclerose e Tuberosa -, e
contamos com apoio de véariosfamiliares. Ali temos anossa Presidente, aAngela, junto com o esposo, 0 saudoso Joaguim,
a guem a gente também presta nossa homenagem; a Jagueline, que é a cunhada da Marcia aqui presente; e ai 0 meu
marido, ao meu lado.

Elaparticipade eventos organizados por entidades de lutas pel os direitos de portadoras de doengasraras e cronicas, como o
Instituto Brasileiro de Ac¢&o Responsavel e aFrente Parlamentar de Atengdo Integral a Pessoas com Doengas Raras. Como
acontecem geramente em Brasilia esses eventos, a Alambra é quase sempre ou frequentemente representada pela Angela
Durante, querecebeu, do Instituto Vidas Raras, 0 Prémio Mulheres Raras de 2023, nacategoriararidades. Elaestapresente
em congressos de pneumol ogia, representada ou pelas diretoras ou por portadoras de LAM. Ali no centro é aresponsavel,
gue representa a Regido Sudeste, a Jaciara dos Santos. Ali, do outro lado, uma portadorade LAM transplantada, a Andrea
Lucas.

E elatem presenca no cenario internacional. A Alambra tem uma parceriaimportante com a LAM Foundation, que é a
principal entidade, aprincipal associacdo que realiza pesguisasimportantes sobrealL AM, sobre alinfangiol eilomiomatose.

Sdo vérias as agles que agente desenvol ve, principal mente essarepresentacdo que agente tem dentro da Coalizdo Mundial
de Portadores de LAM, quefoi criada justamente pela LAM Foundation.

Ela lutou pelainsercdo da LAM nabula do sirolimo, pela dispensacéo do sirolimo pelo SUS, e se esforca para que esse
medicamento ndo falte a quem quer que esteja usando.

Uma coisa muito importante foi a criagdo de um cadastro de portadores de LAM no Brasil, quando essa diregdo, que
teve o primeiro mandato de 2017 a 2021, foi eleita. Uma das primeiras coisas a ser feita foi a criagdo de um cadastro
de portadores de LAM.

Ent8o, em 2017, a gente tinha 62 portadores cadastrados, e agora a gente tem 310. Crescemos 400%.

E esse cadastro permite que a Alambra possa saber quais agfes sdo importantes de serem realizadas a médio e alongo
prazo.

Entre essas agbes que a Alambrarealizou, em funcéo de pesquisas também feitas a partir de seu cadastro, esti a expanséo
do atendimento a portadores de LAM do Brasil. Até 2018, todo o tratamento de LAM era centralizado no Centro de
Referéncia em Pesquisa e Tratamento de LAM, que funciona no HC, e, a partir de 2018, a gente conseguiu abrir oito
centros para tratamento de LAM no Brasil, descentralizando esse tratamento e possibilitando que portadores de LAM,
gue ndo podiam se locomover até Sao Paulo, ou por questes financeiras, ou por ndo poderem mesmo, fisicamente, vigjar
até 13, tivessem acesso a um tratamento de qualidade, a um tratamento especializado.

Um desses centros é o de Brasilia, coordenado pelo Dr. Paulo, que vai falar arespeito dele daqui a pouco.
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Em 2021, a partir de um curso de treinamento para médicos que ja assistiam a portadores de LAM em diferentes regifes
do Brasil, a gente estendeu, ampliou esses centros, abrimos mais nove centros e interiorizamos um pouco mais esse
atendimento aportadoresde LAM no Brasil. Inauguramos ent&o nove centros satélites. E agora, em 2024, nds expandimos
e reestruturamos o atendimento a portadores de LAM do Brasil.

Nés temos hoje dez centros para tratamento de LAM, oito centros satélites, e inauguramos essa categoria de
pneumol ogistas indicados pelo tratamento da LAM. Ent&o hoje temos 19 centros e trés pneumol ogi stas responsaveis pelo
tratamento de LAM no pais.

Essa expansdo incluiu, também - acredito que o Dr. Bruno va falar sobre isso -, 0 atendimento, a inclusdo dos médicos
de LAM dentro desse servico de teleinterconsultas do Ambulatério de Doencas Cisticas Pulmonares do HC. Ent8o, os
meédicos de LAM, que precisam discutir seus casos com especialistas do HC, tém acesso a esses especialistas através
desse servico do HC.

E quais seriam 0s nossos proximos passos? A gente precisa descobrir onde estdo essas portadoras de LAM, porque
recentemente uma pesquisa mostrou que, na verdade, existiriam 21 portadoras de LAM em cada 1 milhdo de mulheres
existentes. Entdo, fazendo os célcul os, existiriam cerca de 2.200 portadoras de LAM no Brasil. Onde estdo elas?

Por enquanto, o que a gente tem é que €elas estdo distribuidas ali naquele gréfico que a gente tem. Ali, tem pacientes
portadores em quasetodos os estados do Brasil, com excecdo de Piaui e de Roraima. Onde estéo essas pacientes pouquinhas
gue estdo ali no Amazonas, no Par&? Precisamos de saber isso.

Sabendo disso, agente vai precisar expandir os centros de atendimento a portadores de LAM e capacitar novos médicos,
novos pneumol ogistas. S6 ali naguele mapa a gente tem 15 estados onde h& acesso a tratamento especializado daLAM,
mais o Distrito Federal. A gente quer, ameédio e longo prazo, colorir esse mapa do Brasil de cor-de-rosa. Precisamos da
gjuda de muita gente parafazer isso.

Entre os proximos passos também, a gente precisaincentivar aidentificagdo do tipo de LAM que as portadoras possuem,
para que elas possam ter mais um dado na hora de fazer o seu plangjamento familiar. A gente vai ver - o Dr. Bruno vai
falar sobre isso - que existem dois tipos de LAM; todos €eles, quando uma mulher esta gravida, podem ser prejudiciais a
funcdo pulmonar dessa paciente, principalmente a LAM esporadica, que tem algo a mais, porque a LAM associada ao
complexo de esclerose tuberosa tem algo a mais, que dificulta um pouco essa decisdo, porque, como €la é hereditaria
também, além de ser genética, uma crianga nascida de uma portadora de LAM pode ter graves problemas, se a ela for
transmitida a esclerose tuberosa, como problemas cognitivos, problemas motores. Ent8o, a portadora de LAM precisa
saber qual o tipo de LAM que ela possui.

Ent&o, o que a Alambrareivindica aos Parlamentares, chegando ao nosso final ? Ela reivindica essa agilidade no trémite de
projetosdelei existentesno Congresso Nacional - todos el es sdo projetos elaborados pel o Senador Alan Rick. O PL 5.078,
de 2016, ao qual também sereferiu a Senadora Damares, que prevé a criagdo de uma Politica Nacional de Conscientizacao
e Orientac8o sobre a Linfangioleiomiomatose. Precisamos que os Parlamentares se esforcem para que esse projeto entre
em pauta e sgja votado e precisamos também que a esse projeto que prevé aisencdo de Imposto de Renda sobre arenda
de pessoas fisicas, mesmo que el as tenham sido diagnosti cadas apds aposentadoria, reforma ou concessdo de pensdo, seja
designado um Relator e imediatamente seja colocado em pauta. Entéo, esse € um pedido importante que temos.

E uma coisa que eu acho que nés também pretendemos é ndo apenas nos beneficiarmos dessas reivindicagfes que a gente
faz agui, mas que portadores de outras doengas raras, principa mente pulmonares, também possam ter acesso as benesses
de algumas dessas reivindicagdes que a gente esté fazendo aqui.

Ent&o, a gente gostaria que um Parlamentar se dedicasse acriar um projeto de lei que preveja auxilio-moradia...
(Soa a campainha.)

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOES DE OLIVEIRA - ... para que pessoas em fila de transplante pulmonar e
recém-transpl antadas possam se manter como acompanhantes nas cidades onde sdo realizados os transplantes. Entéo, isso
€ muito importante.

(Soa a campainha.)

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOES DE OLIVEIRA - E 0 uso de emendas parlamentares para a compra de
aparelhos de funcdo pulmonar simples para os centros de tratamento de LAM, o que facilitaria o diagnostico e o
acompanhamento da evolugdo daLAM e de outras doengas pulmonares.
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Coloquei ali 0 nosso e-mail, associacaolambrasil @gmail.com, para quem queira ou necessite falar conosco, e agradego,
entdo, em meu nhome e em nome das diretoras da Alambra, dos portadores de LAM e dos médicos de LAM. Agradeco
demais a oportunidade de ter falado aqui para vocés hoje nesta audiéncia publica. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - Parabéns! Parabéns,
Maria Claral Parabéns! Vinte anos de muito trabalho. E incrivel ver.

Deixaeu dizer umacoisa paraos doutores que estdo aqui: nds estamos hum momento especia no Congresso Nacional com
relacdo as doencas raras. Esta Comissdo de Assuntos Sociais tem uma Subcomissdo sd de doengasraras, cuja Presidente &
anossa querida Senadora Mara Gabrilli, que estéd acompanhando também esta audiéncia agora. Eu sou a Vice-Presidente
da Comissdo. E, quando eu olho aonde nds chegamos, quem nés éramos ha 30 anos no Congresso, e vejo a gente ter
uma Subcomissdo, o Congresso parar uma tarde como esta aqui, dedicar uma tarde a discutir uma doenca, eu acho que
nés chegamos a um momento importante no Congresso Nacional. Frentes parlamentares, grupos de trabalho, mas tudo
isto, Maria Clara, foi possivel gragas a participacdo da sociedade civil. Nos chegamos aonde chegamos - projetos de lel,
leis aprovadas, politicas publicas instituidas - por causa da sociedade civil organizada, por causa das familias, por causa
de ingtitui¢des como a Alambra, e a gente precisa fazer esta homenagem as instituicdes, a sociedade civil organizada,
trabalhando o temadaforma... E fago um apelo. Vocé trouxe relvindicagdes, vou fazer um agoraavocés: ndo nos deixem
nos desviar do foco, nos mantenham no foco, nos provoguem, nos incomodem como Parlamentares, como Congresso
Nacional.

Parabéns, Alambral
E jdvou responder a umareivindicagdo sua. Sou Relatora do projeto de lei, que estd aqui, hesta Comissdo, estou lutando
por isso, e, se tudo der certo, em duas semanas a gente apresenta o voto. (Palmas.)

Na sequéncia... NOs estamos com varias perguntas que estdo chegando, muita participacdo dainternet. Na sequéncia, nos
vamos ouvir o Dr. Bruno, que é Doutor em Pneumologia pela Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo,
Pneumologistado Instituto do Coragéo do Hospital das Clinicas da Facul dade de M edicinada Universidade de S&o Paulo.

Dr. Bruno, muito bem-vindo! Dez minutos parainiciar, mas eu javou fazer duas perguntas direcionadas ao senhor.

A Gillia, de Rondbnia, pergunta... O senhor ndo precisa responder literalmente, mas essas perguntas podem subsidiar a
suafala. Elapergunta: "Como aLAM impactaaqualidade de vida das mulheres, principalmente no que serefere afuncéo
respiratoria e complicacdes renais?’

E Marvyson, do Maranh&o: "Ha algum protocol o especifico para buscar acompanhamento junto ao SUS?"

Duas perguntas para comegar ai asuafala.

Doutor, antes da sua fala, eu quero registrar a presencga... NOs estamos agqui com algumas convidadas que muito nos
honram: Marleive Ferreira de Souza, empreendedora; Karina Garcia Napoles, gestora condominial; Mércia Cassiano,
administradora de empresas; Jacqueline Andrade Duarte, analista de licitagBes sénior.

Muito bem-vindas todas vocés!

Elas fazem um trabalho com mul heres também.

Muito obrigada por estarem presentes em nossa audiéncia publica
Doutor, dez minutos para comegar.

O SR. BRUNO GUEDESBALDI (Paraexpor.) - Obrigado, Senadora Damares.

Eu gostaria de agradecer a oportunidade de falar agui sobre um tema de que obviamente eu gosto bastante e pela
oportunidade que foi dada pela Casa, pelo Senado, para a gente falar de uma doenca rara que, como a propria Senadora
falou, eramuito pouco valorizada dentro da questéo de politicas publicas e realmente, nos Ultimos anos, a gente tem visto
uma mudanca nesse paradigma e as doengas raras tém se tornado um foco importante de atenc&o das diferentes esferas
do Governo.

Cumprimento a todos aqui que estdo assistindo tanto presencialmente quanto a distancia e aos outros componentes da
mesa.

As perguntas eu vou respondendo ao longo da apresentacéo e detalho, paro na hora, especificamente nesses pontos.
Euvou sdfalar rapidamenteo queéalL AM, porque é umadoengague, mesmo entre 0s pneumol ogistas, € pouco conhecida.
SO para a gente ter uma ideia, hoje ela é considerada um tipo de tumor em gue ocorre a proliferagdo de varias céulas
musculares. S&o musculos mesmo atipicos, dentro do pulmao, o que, em Ultima andlise, acabam levando a formacdo de
cistos dentro do pulmao, que sdo aguelas bolinhas pretas marcadas ali em amarelo. Elatem potencial de metastase, € um
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tumor que cresce devagar, mas pode se espahar para outros 6rgaos. Como aMaria Clarajadisse, €la é rara e certamente
€ subestimada. Outro ponto € que ela ainda ndo tem uma cura, apesar de o tratamento ja ter melhorado bastante.

A gente estima realmente que existam em torno de 2 mil pacientes com LAM no Brasil, mas a gente so tem cerca de um
sexto diagnosti cado. Entdo realmente € umadoencagque agente aindatem muito por conhecer agui no nosso pais. Elapode
acontecer de forma esporéadica, acontece uma mutagdo, habitualmente, durante o desenvolvimento da mulher, que acaba
levando a ocorréncia da doenga, ou ela pode ocorrer naforma associada a esclerose tuberosa, que € uma doenca genética.
Geralmente, nessa situacdo, a doenca é diagnosticada em fases mais precoces e acaba envolvendo mais frequentemente
outros 6rgéos, os rins, pode levar atumores no abddémen, pode levar a manifestactes neurol 6gicas, vérios 6rgéos podem
ser acometidos dessa forma, principal mente associada a esclerose tuberosa.

A LAM - e ai jarespondendo, dentro desse edaide, a primeira pergunta - causa um impacto, em diversos aspectos, na
vida, principal mente das mulheres, no caso, porque €ela atinge principal mente mulheres em idade reprodutiva, ndo s6 em
idade reprodutiva, mas numa fase produtiva da vida do ponto de vista de trabalho, do ponto de vista social; elatem uma
relacdo direta com hormdnios femininos, principalmente um hormonio que se chama estrégeno, e ai comegam a vir 0s
problemas. Existe restri¢do para gestagdo em muitos casos, principa mente para aquel as pacientes que tém uma doenca
moderada, mais avangada; a propriagravidez pode levar auma série de problemas, a capacidade pulmonar piorar bastante
durante agravidez, pode haver varias complicagdes na gravidez; e agente encara, do outro lado, ai dentro do consultério,
uma série de questdes inclusive conjugais, porque as vezes o marido quer ter filho, a mulher ndo pode ou pelo menos é
recomendada a ndo ter filho, e as vezes existem até situagdes em que acaba havendo divércio por conta disso.

Existem também questdes sexuais associadas. 1sso acaba levando a um impacto psicolégico importante, um impacto
na qualidade de vida. Ent&o, ndo € sb uma questdo propriamente fisica; ha uma questéo psiquica também seriamente
envolvida. E, do ponto de vista da fungdo pulmonar, que foi uma das perguntas, € uma doenca que se manifesta de
diferentesformas. Ent&o, tem pacientes que vao ter uma doenca com uma manifestacio maisleve; outros pacientesvao ter
uma doencajamais avancada e terdo dificuldade de fazer qual quer atividade, as vezes dificuldade até paratomar banho,
paratrocar de roupa. Ent&o, isso leva a um impacto importante na vida das pessoas. E pode haver complicagBes - aquela
tomografia é do pneumotdrax, que € a complicagdo mais frequente, quando uma daguelas bolhinhas de ar estoura e gera
dor, faltadear e, asvezes, pode gerar aformagao desse liquido amarel o dentro do térax, e ai pode ser que haja necessidade
de drenagem e que ele também leve afatadear.

Existem vérias novidades no diagndstico e no tratamento daL AM nas Ultimastrés décadas, com parti cipacdo internacional
e com contribuicdo aqui do Brasil também: existe esse VEGF-D, que € um marcador no sangue que, dependendo da
situacdo, pode ser realizado e fazer com que uma bidpsiando sejanecessaria, por exemplo, quando ele esti ato; hdvérios
meétodos de bidpsia mais modernos que também foram desenvolvidos parafazer o diagndstico da doenca, métodos menos
invasivos; tem um maior conhecimento sobre agenéticadadoenca; houve ai, nos Ultimos anos, também estudos mostrando
gue o sirolimo atua para fazer a doenca se estabilizar, na maioria das vezes - € umamedicacdo, como aMaria Claradisse,
guejaé, inclusive, aprovadano Brasil -; areabilitagdo pulmonar, mostra-se que € segura e que traz efeitos para o paciente
em um estudo desenvolvido aqui no Brasil; tem diretrizesinternacionai s publicadas; e a gente tem a nossa recomendag&o,
gue esta em andamento e a gente espera que seja publicada até o comeco do ano numa revista internacional.

Bom, aMaria Clarajafalou um pouco daLAM Foundation. Quero s6 reforcar o papel dela: € uma associagdo com sede
nos Estados Unidos, mas que na verdade tem centros do mundo inteiro cadastrados, ndo so centros de pacientes, mas
também centros de pesquisa - a gente, no HC, € um dos centros internacionais vinculados -, e ela foi a responsavel por
financiar os principais estudos daLAM. Muitos desses estudos funcionam com base em doacdo, o que eu acho que é uma
cultura que a gente precisa desenvolver mais no Brasil. Tem muita gente que pode fazer doacdo, inclusive, parafinanciar
as pesquisas em doencas raras. Mas, s paraagente ter umaideia, €les conseguiram US$35 milhdes nos tltimos 30 anos,
e 60% foram investidos em pesquisa. E é uma associacdo que da suporte ndo so para pacientes e familiares, mas também
para profissionais de salde, entdo tem uma relevanciaimportante.

Lano HC, o primeiro caso de LAM foi diagnosticado na época do Prof. Carlos Carvalho, quando ele estava comegando,
em 1978. A primeira publicacdo foi em 1984, que foi uma publicacgo que reforcou a relagdo dos hormdnios femininos
com aLAM. L& a gente comegou o0 nosso ambulatério de doengas intersticiais, incluindo a LAM, em 1991 - entdo, j&
com mais de 30 anos. A gente jafez sete teses de doutorado sobreaLAM, uma delasinclusive foi aminha. A gente tem
35 artigos jé publicados em revistas internacionais em temas diversos e diversas parcerias internacionais com Estados
Unidos, Itdlia e Reino Unido nessas publicactes.

A gente participou, 0 nosso grupo, de pal estras em congressos nacionais e internacionais. Lano centro, 16 pacientes com
LAM jaforam transplantados, e a gente tem mais ou menos 135 pacientes em segmento, mas ja acompanhamos mais de
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200 pacientes, algumas perderam o segmento e outrasinfelizmente evoluiram a ébito. E € o centro dereferénciavinculado
aAlambra

O que vem pela frente em relacdo a pesquisa, sO para gente situar em que ponto a gente estd, sdo novos marcadores no
sangue para o diagndstico, marcadores melhores para de fato se evitar a necessidade de bidpsia.

A gente espera que, daqui a alguns anos, a gente esteja falando em cura da doenga com os novos estudos de tratamento,
em melhora da qualidade de vida das pacientes e na capacidade de diagndstico.

Acho que, aqui para o Brasil, agente precisaampliar um pouco mais ainda 0 acesso ao sirolimus e que esse acesso defato
sgja consistente e permanente em todos os estados, e deve-se ampliar a possibilidade de centros de transplante pulmonar,
gue de fato ainda estéo restritos a poucos locais.

Vou falar um pouco da parceria que a gente tem com a Alambra. No fundo a Alambra € um exemplo de associagdo de
pacientes, ndo s para dentro do Brasil, tem vérias associagdes de outros pacientes que usam a Alambra como referéncia,
mas ela é um exemplo também, uma referéncia, como associacdo de LAM para outros paises, inclusive paises europeus.

Entdo, essa questdo de parceria, de associacdo de pacientes e de centro de tratamento, é fundamental, mas infelizmente
ainda é muito pouco explorada aqui no Brasil.

A gente, como a Maria Clara ja disse, fez uma série de encontros virtuais e congressos - essa questdo de educacéo
continuada é fundamental. A gente estd sempre gjudando na questdo de atualizacOes sobre a doenga no site da Alambra.
Acho que um ponto importante € aquestéo de dar um suporte continuo para diividas e angUstias das pacientes por diversas
vias, e-mail, WhatsApp; isso, de alguma forma, a gente acha que traz uma repercussgo positiva, alguma seguranca para
a salde fisica e mental das pacientes e acaba sendo uma troca, porque a gente acaba aprendendo também muito com as
angustias das pacientes, com as duvidas, a gente acaba correndo atrés das informagdes e isso acaba sendo fundamental,
umatrocade duplavia.

A gente tem uma integracdo, tanto o HC, quanto a Alambra, com a The LAM Foundation. Existiu, como a Maria Clara
disse, ainclusdo de uma série de centros de outros estados, possibilitando a descentralizag&o e fazendo com que néo fosse
mai's necessario 0 encaminhamento para Sao Paulo para 0 acompanhamento.

E, por ultimo, volto a essa questdo do apoio governamental, que funciona ndo s0... sdo sugestdes ndo sO para LAM,
mas para outras doengas raras, e ha a questdo de ampliar a divulgacdo e o apoio financeiro para suporte diagnostico e
tratamento, tentando direcionar para centros de referéncia, porque isso € uma forma de otimizag&o dos custos; ampliar
0 apoio financeiro para pesquisa através de agéncias de fomento: neste ano a gente ficou bem contente porque tem um
edital exclusivo para doencgas raras e para pesquisa dentro do CNPq. Entdo, como a Senadora disse, isso tem melhorado
até na questdo das pesquisas. Acho que o0 apoio para a criagdo de associacdes de pacientes é fundamental. Dificilmente,
agente vai conseguir a evolucdo no tratamento de uma doenca se ndo tiver uma associacdo forte de pacientes. E, nesse
contexto, € necessario ampliar também o nimero de centros de referéncia.

Acho que eraiisso.
Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Bruno.

Para quem comegou a acompanhar a audiéncia agora de forma online, acabou de falar Dr. Bruno Guedes Baldi, médico,
pneumol ogista, responsavel pelo Centro de Referéncia em Pesquisa e Tratamento daLAM.

Doutor, espetacular a sua exposi ¢éo.

Eu quero informar, para quem esta nos acompanhando, que os eslaides vao ficar a disposi¢éo na Comissdo, as pessoas
poderdo ter acesso a eles.

Informo, doutores, que esse tipo de audiéncia depois € muito buscada por pesquisadores, por estudantes. O material por
vocés apresentado é fornecido aos estudantes que procuram acompanhar e depois buscar esse material no site do Senado.

Muito obrigada, muito obrigada.

O senhor nos trouxe dados preocupantes, Dr. Bruno, quando o senhor falou que nés podemos ter muitas mulheres sem o
diagndstico fechado, e que podem estar sendo tratadas de forma diferente, com avidainclusive em risco.

E fico pensando, Dr. Bruno, Dr. Jilio César, num pais do tamanho do Brasil, em que nés temos, sd de povosindigenas, 305
diferentes; eles falam 274 linguas, mas nos temos outros povos tradicionais em areas isoladas no Brasil. Essas mulheres
podem estar em éreas isoladas, sem acesso ao tratamento, sem acesso ao diagndstico.

Eu fico aqui, agora, muito preocupada - muito preocupada. E a nossa responsabilidade sd aumenta.
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Dr. Bruno, muito obrigada por sua participagdo. Eu quero registrar também a presenca da Dra. Cristiane Esteves Soares,
Promotora de Justica do Ministério Pdblico do Estado Espirito Santo. Estd aqui com a gente no Plenario.

Obrigada, Dra. Cristiane.

Dra. Carla Araujo, Procuradora de Justica no Rio de Janeiro.

Dra. Carla, muito bem-vinda.

A Jaqueline de Melo, Assessora do Ministério Piblico do Rio de Janeiro.

Vocés que tém um trabalho de proteg@o de mulheres ja perceberam que vocés véo ter um novo desafio daqui para frente.
Muitas mulheres véo precisar € do Poder Judiciério parater acesso ao tratamento. E as senhoras sabem disso. Entéo, estéo
na audiéncia certa, no dia certo, na hora certa.

Nés vamos ouvir agora, Dr. Paulo Henrique Feitosa, médico do Centro de Tratamento de LAM, aqui de Brasilia.

Dr. Paulo, eu vou fazer as perguntas que chegaram agui, que estdo direcionadas ao senhor.

Lohanny, do Acre, pergunta: "Como aconscientizagcdo sobrea L AM podeinfluenciar o diagndstico precoce e o tratamento
adequado?".

Ainda, Dr. Paulo, Gabriella, de Minas Gerais: "Quais as opcoes de tratamento disponiveis hoje em dia para pacientes com
LAM em estagio avancado?".

E também, Dr. Paulo, Alinedo Rio de Janeiro, observe que o Brasil inteiro estd acompanhando aaudiéncia: " Considerando
gueagravidez pode acel erar a progressdo dadoenga, como proceder em casos de mulheres gravidas portadorasde LAM?".

Apenas para nortear sua fala: para essas perguntas, ndo precisa ser exatamente a resposta direcionada, mas para nortear
asua pergunta.

Bem-vindo, Doutor.
O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA (Paraexpor.) - Muito obrigado, Senadora. Eu vou tentar durante afala, eu ndo
tenho a apresentacdo do edaide, vou tentar durante afala responder a essas perguntas.

Ha 14 anos, estamos fazendo 15 anos este ano, nds abrimos aqui no Hospital Regional da Asa Norte, 0 ambulatério de
doencas raras pulmonares.

Eu sou um dos fundadores dessa comisséo na hossa Sociedade Brasileira de Pneumol ogia

O que me levou a uma doenca rara foi uma doenga chamada deficiéncia de alfa-1 antitripsina. E Brasilia trata disso ha
muito tempo, tem protocolo préprio ha muito tempo.

NOs hoje somos um estado na vanguarda desta questéo.

Em 2019, a gente resolveu abrir o ambulatério de LAM. Era 0 nosso quinto ambulatério de doengas raras, que foi o de
LAM. E eu contei muito, mas muito mesmo, com a participacéo da Angela.

A Angela é 0 nosso anjo agui no Distrito Federal. Ela nos deu todo o apoio, nos deu toda aforca.

E eu vou aproveitar este meu tempo para fazer alguns agradecimentos, comegando |4 pelo Dr. Carlos Carvaho, em S&o
Paulo, que foi o baluarte, foi a pessoa que iniciou tudo isso.

Agradeco a Sao Paulo neste sentido, no sentido de pesquisa, no sentido de incentivo, de ser esse bauarte cientifico que
aLAM tem. Isso foi muito importante.

E muito complexo a gente tratar de doencas raras, bem complexo.

Agradeco a Alambra. A Alambra tem um papel ultrafundamental. Tratar de LAM sem a Alambra seria descascar um
abacaxi sem afaca: muito dificil. O papel que aMaria Clarafaz, o papel que todos vocés fazem...

Senadora, vocé ndo tem ideia do qudo é prazeroso ter "LAMigas', pois € assim que elas se chamam. A gente tem grupo
de WhatsApp. Eu tenho um grupo dareferéncia. Existe o grupo nacional. O quanto é gostoso.

Na nossa referéncia, a gente tem um pacto. A referénciando € s6 de LAM. A referéncia € de doengas raras, mas a gente
tem o pacto da humanizag&o e uma resposta répida.

Quantas vezes alguém jame disse: "o senhor responde rgpido". A gente responde répido a doengas raras. E a gente trata
com humanizacdo. A gente gjuda quem pode gjudar. 1sso faz uma diferenca - isso faz uma diferenca.

Esserastro dadoencarara, da desassisténcia, dafalta de informac&o do colega, da paciente com LAM que vai sofrer uma
cirurgia, e 0 anestesista nunca ouviu falar daquilo, essa dificuldade, e vocé se propor a fazer a diferenca, isso também
faz a diferenca nessa assisténcia.

11/19



Reunido de: 11/09/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Ha pouco tempo, h& ndo muito tempo, a gente tem o sirolimo. O primeiro trabaho € de 2010, e a coisa foi melhorando,
foi melhorando, e apareceu a esperanca do tratamento. 1sso fez uma mudancga fundamental na doenca. Isso fez com que
adoencativesse um norte diferente.

A doenca avancada, levar aquela paciente ao transplante, ter centro de transplante, como o Dr. Bruno coloca, com mais
disponibilidade. Hoje, a gente usa muito S0 Paulo e Rio Grande do Sul, mas a gente precisa ter mais transplante de
pulmé&o no Brasil. E um dos transplantes mais complicados. Figado, rim, estd mais facil. O pulm&o é um pouco mais
dificil. Ter um centro de transplante daum trabalho imenso. A gente precisa de anjos real mente trabal hando nesta questao.

Af, Senadora, a gente, as vezes, é pego com afalta do Estado. O Estado, as vezes, ndo faz falta. E quem mais faz falta,
na minhareferéncia, é o Estado.

As vezes, agjuda é tranquila, porque a medicagao ja é dispensada pelo Ministério da Salide. E quando uma paciente com
LAM ndo esté tendo acesso ao medicamento, aquilo da uma dor no coragdo, da uma frustragdo, e, quando eladiz: "Olha,
consegui!", nossa, que alivio! Como foi bom aquilo acontecer, uma medicagcdo que vai segurar a sua doenga.

Depois, podeter certezade que eu vou bater no seu gabinete paraagente conversar sobreisso. Eu conhego asuadedicacéo
evou lhe fazer aqui uma confidéncia de que, em sonho, o anjo Gabriel me disse assim, no ouvido: "A Senadora ainda vai
ser Governadora do estado e vai gjudar essas mulheres'. (Risos.)

E a gente tem essa esperanga; esperanga a gente deve ter.

Eu acho que agrande palavrada LAM é hope, € esperanca, é essa vontade de ter umavida normal, de ter uma qualidade
de vida melhor, de poder fazer uma série de coisas. E muito dificil vocé discutir, vocé debater, vocé dialogar com uma
paciente com LAM que quer ser mée e tem uma doenca grave - € complicado, € bem complicado -, e agente escutar dela:
"Mas, doutor, eu me casei agora, eu me casei ha pouco tempo e eu ndo vou poder engravidar. Como € que o senhor me
diz isso?". E uma conversa complexa. E uma conversa diferente.

Essas doengas raras precisam de humanizagdo, e aLAM representa muito bem isso - representa muito bem isso. Eu, as
Vezes, escuto, no grupo das meninas, elas dizendo assim: "Olha, eu ndo aguento mais a gente conversar sobre LAM", mas
tem que conversar, tem que dialogar.

A doenca rara tem seus mistérios. Esses mistérios v8o aparecendo com o tempo, e a gente vai pesquisando, a gente vai
sabendo mais, agente vai tendo mais intimidade, e as coisas véo melhorando, os prognésticos vao melhorando. Tudo era
muito mais sombrio. O prognostico daLAM era sombrio, hoje jando é tédo sombrio. O acesso ao transplante, 0 acesso ao
remédio e 0 acesso ao diagndstico, isso fez toda a diferenca.

Quando a gente comeca a ler sobre a epidemiologiada LAM, elaestd 1 para 1 milh&o. Olhe aqui: 1 para 1 milh&o. Olha
como éraro! No Distrito Federal, morando aqui, nos temos 27 pacientes. Ent&o, aqui sdo 27 para 2,5 milhdes de pessoas;
ndo é 1 para 1 milh&o. Entdo, olha como a coisa cresceu. A pandemia ajudou isso, porque muita gente fez tomografia.
Durante a pandemia, a gente descobriu varios casos.

Eu fico muito feliz quando aAngelameligae diz: "Dr. Paulo, tem uma paciente, lano Maranhao, que esta precisando que
agente... O senhor faz?", eu digo: "Fago, com 0 maior prazer"; ou quando uma paciente é internada num hospital privado
ediz: "Dr. Paulo, eu estou com o pneumotorax, e o cirurgiao disse que ndo vai fazer pleurodese”, e eu digo aela: "Eu vou
ai, euvou ai falar com ele", e vou lafalar com o colega, convencé-lo do que deve ser feito. Isso faz toda a diferenca.

Eu acho que a Maria Clara mostrou um eslaide muito bom do quanto a doenca cresce: ela cresce em conceito, ela cresce
em atencdo, ela cresce em assisténcia. A gente sabe cada vez mais sobre a doenca. A gente tem a possibilidade de fazer
uma assi sténcia bem melhor, fazer a diferenca nessa assisténcia, humanizar a assisténcia. Esta € uma caracteristica nossa:
ahumanizagéo da assisténcia.

Eu sou muito grato por ter a oportunidade de participar desse mundo LAM, e eu sou muito grato de ter as "LAMmigas"
como amigas. Eu sou feliz por estar nesse contexto.

Agradeco demais. Agradeco ao Senador Alan Rick por esse trabalho e a Senadora Damares. A gente vai precisar muito
da senhora, Senadora. A doenca precisa desse insight politico, dessa condicdo. O Estado precisa melhorar a sua acdo em
Varios pontos.

O projeto que foi colocado aqui é para quem for fazer o transplante tenha esse apoio mais intenso e melhor. As vezes a
guestdo econdmica faz toda a diferenca na assisténcia de uma doenca rara. E a gente vai ver que quem é pobre também
tem LAM e também tem direito a assisténcia.

Ent&o, muito obrigado as minhas "LAMigas', muito obrigado a Senadora, por esse papel bonito que a senhora faz,
Senadora. A gente acredita muito na senhora, e eu posso dizer que a gente se sente representado.
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Obrigado atodos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Doutor.
Muito, muito obrigada, e saiba que vai poder contar comigo.

Quando o senhor falaem 27 casos no DF, somos 0 qué? Somos 3 milhBes de habitantes, no maximo? E 27 diagnosticadas.
Imaginem S&o Paulo, imaginem |a em Minas Gerais, no Rio de Janeiro, mas vamos |a para o Norte, vamos para o Acre,
vamos para Roraima, vamos para Ronddnia, vamos parao Amapa, onde as mulheres ndo tém acesso ainda, Doutor, auma
mamografia, ainda ndo tém acesso a um exame preventivo, Doutor.

NOs estamos indo a regibes isoladas do meu pais, Dra. Maria Clara, em que as mulheres nunca fizeram um exame
preventivo. Eu falo, Dr. Jilio, que eu me deparei com uma realidade no Norte do meu pais de mulheres com dor de dente
gue ndo tém acesso ao dentista.

Eu fui a umaregido em que, da capital para a cidade, sdo quatro dias de canoa, de barco. Ai tem a sede do municipio.
Da sede do municipio, tem o distrito - mais um dia de barco. E 14 no distrito ainda tem a &rea rural, que é um dia de
caminhada. Quando essa mulher que esta na drea rural desse distrito, dessa cidade, dessa capital tem uma dor de dente,
vocés acham que elava andar no sol um dia para chegar a sede do distrito, pegar um barco, vigjar mais um dia no sol -
as vezes é barquinho sem cobertura -, para chegar a sede do municipio sem a certeza de que tem um dentista do SUS a
aguardando? Sabem o que essa mulher faz, gente? Elavai 1a ao fundo do quintal, faz uma fogueira, esquenta uma faca
e arranca 0 seu dente. E depois ela lava a boca na &gua do rio que esté no fundo do quintal - infecgdo; morre. Eu tenho
mulheres no Brasil que morrem de dor de dente.

Ent&o, quando eu estou falando de LAM, da qual o diagndstico tem que ser t&o preciso, quando estou falando de LAM,
paraaqual uma caixinha de remédio custa R$3 mil, Doutora - a senhorafalou paramim...

A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Fora do microfone.) - Dois.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliangaREPUBLICANOS - DF) - Custa R$2 mil, para
30 dias.

Eu fico pensando: quantas mulheres estdo esperando por nds, pelo Estado, pelo Congresso Nacional, por institui gdes como
ague asenhoraestaliderando? E agentevai ter que fazer com que a salide chegue atodas as mulheres. Estéo entendendo,
promotoras, ai atras, o papel de vocés? A salide tem que chegar a todas as mulheres.

Eu acho que a gente traz um debate muito importante; acho que hoje é um dia histérico para o Senado Federal, por trazer
em evidénciaa LAM daformacomo os senhores estéo falando aqui. E eu estou com cientistas na mesa que estéo tendo o
cuidado de ter uma linguagem muito popular. As pessoas |4 na ponta estéo entendendo o que os senhores estdo falando.

Muito obrigadal Muito obrigada, Dr. Paulo! Eu vou bater & sua porta também. N6s vamos fazer disso uma luta juntos
aqui no DF. Pode contar comigo!

Na sequéncia...
A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA (Fora do microfone.) - Senadora, um minutinho so.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Sim.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOES DE OLIVEIRA - Senadora, um minutinho SO, para expressar um
esclarecimento: a senhora estd me chamando de doutora, e eu estou aceitando, porque, de fato, eu sou uma doutora, mas
eu ndo sou uma médica.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancedREPUBLICANOS - DF) - Sim.

A SRA. MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Eu sou portadorade LAM e me dedico & causadaLAM,
porque sou portadora, porque meu marido é pneumologista, porgque tenho amigos pneumologistas que tratam da LAM,
e me sensibilizo pela causa. Eu acho que isso traz uma satisfagdo muito grande pessoal de poder ajudar, como eu estou
ajudando, e, principalmente, de poder contar com estes grandes profissionais aqui, representados pelo Dr. Bruno, pelo Dr.
Paulo e pelo meu marido, para poderem acudir e dar conta desses pacientes.

Sou assessorada por eles todos sempre, assim como minhas colegas, mas ndo sou médica. Sou doutora em estudos
literérios.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANOS - DF) - E, eu vi aqui. E por isso
gue eu estou |he chamando de doutora.

Assuas"LAMigas' - €é"LAMigas’, ndo &, que fala? - me deram o seu curriculo. Esta aqui o seu curriculo, doutora.
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A SRA.MARIA CLARA CASTELLOESDE OLIVEIRA - Obrigada. (Risos.)
N&o gostaria de me passar por médica, (Risos.) nesse contexto em que estamos numa mesa de doutores.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANOQOS - DF) - De cientistas, ndo €?
Eu estou muito honrada de estar nesta mesa, dividindo-a com a senhora.

Na sequéncia, nésvamosouvir o Dr. Jalio Abreu, que é Doutor em Pneumol ogia pela Universidade Federal de Séo Paulo,
Professor Titular aposentado da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Juiz de Fora e membro do Conselho
Cientifico da Alambra.

A Alambra levou todo mundo paral& Parabéns, Alambral

Doutor Julio, eu vou direcionar trés perguntas que chegaram viainternet ao senhor.

Luana, do Maranh&o: "Quais [s80] os primeiros sintomas da doenca e o que diferencia a LAM de outras patologias
respiratorias?"

Jafoi mais ou menos dito aqui, mas, se 0 senhor quiser responder...

Marcio, do Piaui: "Quais|...] ospossiveisfatoreshormonaisqueinfluenciam aprogresséo daL AM, especial mente durante
periodos como gravidez e menopausa?"

E Tainan, de S&o Paulo, pergunta: "Como o Ministério da Salde esta contribuindo para o desenvolvimento de pesquisas
sobre[...] [adoenca] ?'

Dr. JUlio, dez minutos, mas eu estou sendo bem generosa.
Muito obrigada por estar conosco.

O SR. JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA (Para expor.) - Boa tarde, Senadora. Boa tarde a todos que est&o
presentes aqui presencialmente. Boa tarde a todos que nos estédo acompanhando.

A Senadora falou que €ela é rara, faz parte da familia rara. Eu também fago parte da familia rara, porque eu sou
casado com uma rara. Entéo, a senhora imagina a raridade que é um pneumologista casado com uma portadora de
linfangioleiomiomatose. Quer dizer, é mais raridade ainda.

Coube amim falar aqui da parte da educacéo médica sobre o modelo que a Alambra implantou na questdo da educacdo
médica. Como ja foi falado aqui - o Ultimo a falar leva essa vantagem, €le consegue repetir quase o que todo mundo
falou, mas isso é bom, porque isso reforga os conhecimentos -, nos Ultimos 30 anos, nés tivemos um desenvolvimento
exponencial dos métodos diagnésticos. Em contraste com o que a senhora falou, da paciente que ainda tem dor de
dente, a gente vive num mundo de contrastes, num pais de contrastes. Entdo, a gente teve também esse desenvolvimento
exponencial dos métodos diagndsticos, e isso levou a maior identificacdo das doencas raras, ao desenvolvimento de
novas opcdes de tratamento e, conseguentemente, a uma melhora da qualidade e, no caso da Alambra, principalmente
da expectativa de vida das pacientes.

Qual é o grande desafio? Como a senhora até citou aqui, adefini¢éo precisado diagndstico dessas condi¢des para adogdo
de um tratamento correto. De nada adianta se conhecer bem a condic¢ao, se o diagndstico ndo € feito e se pode iniciar o
tratamento adequado.

Para vencermos esse desafio, a gente depende basicamente de um melhor conhecimento por parte dos médicos, dos
elementos que permitem definir essas doencas. A agéo fundamental aqui é a educagdo médica

Tudo queéraro édificil; édificil paratodo mundo e quem estanessapontaé o médico. O tempo médio hojeparaaformacéo
de um médico especialista, que é o que tem condigdes de diagnosticar e de tratar as doengas raras, se situa em torno de
dez anos, podendo chegar a alguns anos amais. Ainda assim, esses especialistas tém uma visdo restrita das doengas raras
em suas éreas de atuagdo, justamente, obviamente, por serem raras. O grande diferencial da Alambrafoi perceber que era
fundamental investir na educacdo desses especialistas que lidavam com os potenciai s portadores da doenca.

A Alambra entendeu que a educagdo médica é o alicerce fundamental para que os pacientes portadores de
linfangi ol eilomiomatose possam ser diagnosticados e tratados corretamente. A organizagdo de um processo de educagéo
meédica em linfangioleiomiomatose tem sido, portanto, um dos pilares das atividades da Alambra em associacdo com a
criagdo de centros para a conducéo da doenca.

A Alambra criou um novo paradigma de comportamento dentro das associagdes de pacientes. E por isso que tem sido
repetido, tem sido falado. Foi falado na fala da Maria Clara, nafala do Bruno, o Paulo fez referénciaaisso. A Alambra
criou um novo paradigma de comportamento por criar agoes voltadas parando sO 0s objetivos assistenciais, elasaiu dessa
guestéo de voltar sb para objetivos assistenciais e partiu também para os objetivos educacionais.
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A partir entdo desse modelo, que foi 0 modelo de colaboragdo com o Centro de Referéncia em Pesquisa e Tratamento
da Alambra, que funciona no Servico de Pneumologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina, se criaram
centros de diagnostico e tratamento em servigos de pneumologia de hospitais universitéarios de grande porte, alocados
em capitais do pais.

Entdo, o processo comegou com o Centro de Referéncia. Foi descendo para outras capitais e agora, como a Maria Clara
jamostrou, todo esse processo foi interiorizado. Seguindo esse processo da assisténcia, foi feito o processo educacional.

S6 um centro dereferéncia, agente véisso em outras situacdes, ndo consegue fazer essetipo de processo. E umasobrecarga
absurda. Entdo, quando uma associagdo de pacientes, como eu disse, abre mao so do seu papel assistencial para participar
também ativamente do processo educacional, a gente consegue essa multiplicacdo desse processo.

Ent8o, uma das provocagdes aqui € para que os profissionais do Ministério da Salde, dedicados a educacdo meédica,
considerem a criagdo de uma area no site do Ministério que segja dedicada as doencas raras, aproveitando o contelido
educaciona das associagdes dos pacientes.

Como a gente esta trazendo aqui 0 modelo da Alambra, ela tem uma quantidade de material educaciona absurda para
informag&o para pacientes e para informag8o para médicos. Entdo, um material extremamente bem organizado.

Ent&o, o processo de educacdo médica da Alambra pode ainda ser usado como um model o para diversas associagdes de
pacientes. A gente fala muito disso, no mundo dos negécios, no mundo das empresas, de uma empresa servir como um
modelo para outra. A gente fala, o tempo todo, em mentorias; entdo, com esse model o, a Alambra pode fazer mentoria,
em termos de educagdo, para varias associacles de pacientes.

Parafinalizar, eu acho que eu ndo vou precisar nem ganhar a extensdo de tempo, embora a senhora seja muito generosa,
a adocdo do modelo Alambra de educacéo fortalecerd a criagdo - estou totalmente em linha com o que a senhora falou
- de uma assisténcia descentralizada aos pacientes portadores de doengas graves, o que é fundamental em um pais com
dimensdes continentais. N0 h& como fazer uma coisa centralizada em um pais desse tamanho. Entéo, a gente precisa
descentralizar a assisténcia e a gente precisa descentralizar a educaco.

Eraisso o que eu tinha parafalar. Agora, enderecando as dividas, ndo sei se vou conseguir lembrar. A primeira questéo
€ sobre a relagdo com o sexo feminino, uma relagdo com o horménio estrégeno, que é o principal hormdnio feminino,
gue aumenta muito em concentracdo durante a gravidez, entdo, ha o risco do maior desenvolvimento da doenga durante a
gravidez e o granderisco dadoencanostratamentos defertilizagdo, de adoencacomegar ou aparecer. Depois, haatenuacao
da doenca quando a mulher entra na menopausa. Entéo, esse € o risco, nessa questéo.

Tinha uma outra pergunta.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangay REPUBLICANOS - DF) - Eu vou repetir, Dr.
Judlio. Como o Ministério da Salde esta contribuindo para o desenvolvimento de pesquisas sobre a doenca e quais so 0s
primeiros sintomas da doenca e o que a diferencia de outras patologias?

O SR.JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA - Com relag3o aessaquest&o do Ministério da Satide, eu vou deixar para
0 Bruno, poiso Bruno estalidando mais com aparte das pesquisas, parapoder responder se existem, setem algumas ages.

Quanto & questdo da caracterizacdo da doenca, ela € uma doenga rara. Os sintomas sdo muito semelhantes aos de vérias
outras doencas, principalmente asma e doenca pulmonar obstrutiva crénica, que sdo as doencgas mais frequentes. O nivel
de suspeitavai, justamente, de agente pensar que, quando uma doenca ndo tem todas agquel as caracteristicas do que mostra
0 que € adoenga, deve-se pensar um pouco forada caixa e lembrar que tem uma doenca que tem essa caracteristica de ser
umadoenca cronica, principal mente em mulheres em idade fértil, porque tem al gumas marcas especificas. Como 0 Bruno
mostrou, o pneumotérax € uma delas. Hoje, com o avanco da utilizag8o da tomografia computadorizada, o aspecto, na
tomografiatoracica, € muito, muito sugestivo e ja afunila muito, em termos do diagnéstico da LAM.

Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Jdlio!

Como ele disse, ele éraridade, €le é rarissimo: pneumol ogista, casado com uma paciente de LAM, que lideraa Alambra.
Entdo, éraro trés vezes - raro trés vezes! Obrigada, Dr. Jllio!

NOs estamosindo parao final de nossa audiéncia publica. Eu creio que nés al cangamos o objetivo proposto, inicialmente,
no regquerimento. Nesse final, agora, eu vou devolver a palavra aos expositores, na mesma sequéncia: Dra. Maria Clara,
Dr. Bruno, Dr. Paulo, Dr. Jdlio, para agradecimentos finais, consideracfes finais, entre trés e cinco minutos. Pode ser?

Dra. MariaClara
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A SRA. MARIA CLARA CASTELLOES DE OLIVEIRA (Para expor.) - Eu agradego a participagdo, entdo, dos
meédicos que aceitaram o convite também da Alambra para compor com ela estamesa: Dr. Bruno, Dr. Paulo e Dr. Jdlio.
Alguma coisa eu jafale quando eu fiz o esclarecimento a respeito do meu titulo de doutora. A Alambra ndo conseguiria
realizar 0 que realizou sem a gjuda fundamental de servigos medicos, mas de pessoas, fundamentalmente de pessoas.
Lembramos o0 nome do Dr. Carlos Roberto Ribeiro de Carvalho, que até h& pouco tempo estava a frente do Hospital das
Clinicas, do Servico de Pneumologia do Hospital das Clinicas, desse centro de referéncia que é a Unica clinicade LAM
reconhecidapelaLAM Foundation, atnicaclinicadeLAM daAméricado Sul reconhecidapelaLAM Foundation. Ent&o,
se ndo fosse por pessoas como o Dr. Carlos, como o Dr. Bruno, que o substituiu e que vei o trabal hando com ele até que este
momento acontecesse, e como os demai s médicos dos centros que a gente criou em parceriacom o HC, diversos médicos
em diversos|ocais do pais que se disponibilizam para participar dos nossos cursos e para serem também os multiplicadores
de conhecimentos. Esses cursos sdo dados pel os médicos dos centros. Entdo, é uma rede de generosidade, € uma rede de
compartilhamento de conhecimento gque a gente conseguiu estabel ecer e que muito nos toca, que muito nos honra.

Eu queriafazer, entdo, um agradecimento especial a0 meu marido, que esta sempre ndo s me agjudando, me mantendo s3,
saudavel, pronta paraenfrentar os desafios, mas que ajuda enormemente 0s pacientes que também procuram informacées
sobre a doenga no nosso grupo de WhatsApp. Ele esta sempre disponivel, e é isso que o Dr. Paulo falou, a qualquer
momento, a qualquer hora, aresponder as perguntas sobre as mais diversas situacfes de pessoas que moram em lugares
distantes, ndo préximos de acesso a um centro ja existente, pessoas que precisam, como a Senadorafalou, andar de barco,
por horas, por dias, as vezes, para chegar até um local de tratamento.

Entdo, as vezes, 0 Julio ficaum pouco receoso de fornecer informag&o para uma pessoa sobre um assunto téo importante,
mas, as vezes, ndo tem outra solugdo ando ser isso. A Unicacoisadisponivel é correr 0 risco de conversar com uma pessoa
que, as vezes, esta precisando de gjuda, mas ndo consegue a gjuda dagquel e especialista naquela hora e naguele momento,
etem que ser ele, que estd ali ao meu lado, lendo aguel e pedido, aquele pedido de socorro.

Entdo, a gente conta com uma rede de apoio muito grande, uma rede de afeto muito grande, e isto é extremamente
importante. Eu queriadeixar isto salientado.

E ai, com isso, eu agradeco novamente a Senadora e fago votos de que a Comisséo continue funcionando e leve adiante
ndo s as nossas reivindicacdes, mas também areivindicacdo de todas as outras associagdes de pacientes de doencas raras
gue estdo ai jaformadas e por formar.

Muito obrigada, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancsyREPUBLICANOS - DF) - Obrigada.
Parabéns, Alambra, pelo trabalho!
Dr. Bruno.

O SR. BRUNO GUEDESBALDI (Paraexpor.) - Bom, primeiro, respondendo a questéo que ficou pendente, naverdade,
especificamente, paraaLAM, n&o tem um apoio de pesquisa relacionado ao Ministério da Sadde.

O que agente tem visto agora, umaampliacéo, que eu acho que ndo precisa, obviamente, focar especificamente naLAM,
acho que € uma situacdo que precisa ser ampliada para as doencas raras em geral. Ent&o tém realmente surgido alguns
editais do CNPq, da prépria Fapesp, a que a gente esta vinculado em S&o Paulo, especificamente para financiamento de
pesquisaem doengasraras. SO pessoas que trabal ham com doencasraras vao poder submeter um projeto parabuscar acesso
ao recurso. Ent&o acho queisso é fundamental. Ndo adianta concorrer com doengas comuns porque, nahoraem que cai ha
mao de quem vai avaliar, val falar que o impacto disso aqui € muito maior do que de doenca rara, entdo ele tem que ficar
forado escopo de comparagdo com doengas comuns. Ent&o € mai s nesse sentido, os editaistém sido ampliados nessalinha.

Eu gostaria de agradecer a oportunidade que o Senado deu, nas pessoas do Senador Alan Rick e da Senadora Damares,
de poder falar aqui sobre aLAM. No fundo é mais uma sementinha que a Alambra tem plantado. E o que eu gostaria de
salientar € que a Alambrafuncionapor trabal hos, por esforcos de pessoas - isso € bem claro. E o que a gente precisamudar
um pouco € aculturadisso. A gente precisa que o Governo apoie as associ agoes de pacientes para que néo dependa de um
esforco descomunal de pessoas, para que tenha um funcionamento mais automati co para as associ agdes em geral, porque,
depois que a Maria Clara, a Angela, a Marcia sairem, certamente ndo vao entrar pessoas com a mesma capacidade de
trabalho e capaci dade de esforgo. O que precisaé que tenhaumaestruturagédo com questao financeira, com questéo juridica,
talvez 0 Governo possa gjudar nesse sentido, para que depois exista um funcionamento automatico das associagdes que
ndo dependa individualmente de esforgos isolados. Entéo, acho que esse é 0 papel que a gente precisa brigar para que
tenha apoio, para que as associagdes de pacientes sgjam autossustentaveis, para que o progresso em relacéo a doenga, e
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eu ndo tenho amenor davida de que depende da associagdo de pacientes, nesse sentido, eu tenho que enaltecer o trabalho
da Alambramais umavez.

Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Bruno.
Na sequéncia, nds vamos ouvir o Dr. Paulo.

Mas, Dr. Paulo, as perguntas estdo chegando, a populagdo esta acompanhando, eu vou lhe passar a palavra e fazer mais
uma pergunta. Eu lembro bem quando a minha amiga foi diagnosticada. A minha amiga ja era adulta, trés filhos sendo
gémeos, ascriangasjagrandes, elaestavabem e, daqui apouco, €l ase sentiu mal, parachegar ao diagnéstico. A perguntaé,
podeter umamulher que esta nos acompanhando agora, que ndo esta sentindo nada - ninguém daminhafamiliatem LAM:
quando umamulher, qual o primeiro diagndstico com que ela poderiaja se preocupar em procurar um pneumol ogista? So
0 exame de imagem ou ela pode se anteceder, se antecipar ao exame de imagem?

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA (Para expor.) - A histéria natural da doenga ndo é assim absolutamente linear.
E muito comum a gente fazer diagndstico da paciente que teve pneumotdrax, esse ar na pleura. Elafoi ao hospital, teve
uma dor torécica, fez um exame de imagem, muitas vezes sO 0 raio-X ndo é suficiente. Ela pode as vezes ter repetido
0 pneumotodrax e ai sim alguém resolver fazer uma tomografia: "Olha, tem cisto, isso pode ser LAM". A forma leve da
doenca, tem muita mulher que tem LAM e n&o vai descobrir que tem.

A suaamiga, fatalmente, tem umaformaleve - gragas a Deus que elatem umaformaleve, ndo é? -, easuaamigatambém,
as vezes, é usada como exemplo porque, um dia desses, eu estava discutindo, ai disse: "Mas fulana tem trés filhos e eu
N30 Posso ter um?" - isso € uma discussao.

Agora, fazer com gue 0 colega pense na doenca ajuda a gente a melhorar o diagnéstico. Como a gente tinha comentado
aqui anteriormente, o coronavirus, a covid, ajudou no diagndstico porque muitas mulheres fizeram...

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF. Forado microfone.) - Sim.

O SR. PAULO HENRIQUE FEITOSA - ... tomografia pela covid, e disseram: "Olha, tem cisto, procure um
pneumol ogista porque vocé pode ter LAM".

Ter cisto ndo significa que tenha LAM, mas significa que vocé pode ter LAM, principalmente a mulher pode ter LAM.
Tem que fazer diagndstico diferencial, existem varias causas de cisto, outras doengas raras, bastante raras também, que
sdo doencas cisticas, mas a gente precisa chegar a um diagndstico e essa € uma possibilidade.

Se a paciente comega a aumentar a intensidade da doenca, €la vai comecar a ter falta de ar. Outras formas podem
se desencadear, um pouco mais raras. €la pode ter uma &gua na pleura diferente, uma agua na pleura branca, que é
caracteristicatambém da doenca - esta é aforma mais rara de aparecer, mas também pode aparecer dessaforma.

O que a gente tem tido mais oportunidade de diagnosticar tem sido pela popularizacdo da tomografia. A tomografia €
cada vez mais usada e, de vez em quando, a gente se surpreende com uma paciente com doenca cistica que chega ao
diagnéstico de que é LAM.

Entdo, é possivel que, cadavez mais, a gente tenha oportunidades de fazer mais diagnésticos. Por isso que a gente precisa
de Senadoras como a senhora (Risos.) nos gjudando nessa batalha que é fazer as pessoas terem acesso ao diagndstico.

Eu acho que aLAM teve uma grande vitdria com a Conitec quando o sirolimus foi aprovado. Essavitériafoi umavitéria
importantissima. | sto faz umadiferencaimensaparaadoenca: vocéter o remédio paraasuadoenca. 1sso faz umadiferenca
imensa.

NOs temos vérias doengas raras impactadas na Conitec. Batal has e batal has.

Esta é a minha 192 audiéncia aqui no Senado. Ja me sentei 19 vezes aqui, esta é a 19% vez sentado aqui, e outras batal has,
coisas a que a gente chega para discutir 18, uma discussao mais frontal.

Eu costumo dizer assim: rarissimamente um remeédio da pneumologia foi aprovado sem a Conitec ter me mandado um
audio pelo menos, para saber das coisas, mas a gente tem muita coisa que precisa avangar, Como essa questdo da pesquisa
- e acho que o Bruno sabe muito bem disso -, das dificul dades de se pesquisar em um pai's que ndo acredita nas pesquisas,
em um pai's que investe pouco em pesquisa.

A gente precisa avancar nessa situacdo também, mas, como eu disse, € sempre um prazer estar neste grupo.

E quero agradecer, agradecer por ter a oportunidade de gjudar, agradecer por ter a oportunidade de diminuir o sofrimento
das pessoas.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada. Obrigada,
Dr. Paulo.

Nés vamos ouvir por dltimo o Dr. Jalio, para agradecimentos, consideracfes finais.
Dr. Jdlio.

O SR. JULIO CESAR ABREU DE OLIVEIRA (Para expor.) - A consideracio final que eu gostaria de fazer é no
sentido de que a gente tem que investir.

Como eu disse, eu sou um apologista e um prético da educago, e eu acho que a gente tem que investir naeducagdo, ainda
mais agora com uma doenga que tem tratamento.

Entdo é uma situagdo muito complexa quando vocé tem uma doenca rara e ndo tem tratamento. Ent&o € uma luta por um
diagndstico para se conduzir a outras pesquisas.

Mas é uma situagdo boa e ruim. E ruim quando vocé tem o diagnéstico e ndo tem o tratamento; e eu acho que é pior
ainda quando vocé tem o tratamento, mas ndo tem o diagndstico. Entéo é essa situagdo que a gente tem que evitar. E para
isso, € fundamental a educacao.

E por ultimo, agradeco o convite para estar aqui. Cumprimento todas as pacientes portadoras de LAM, pelaluta que elas
tém. Essa unido também, entre todas as portadoras, ndo so das que sdo da diretoria, mas que participam. Eu ja participei
de vérios eventos. E uma energia extremamente positiva quando a gente participa desses eventos. Elas fazem realmente
um movimento no sentido de criar uma associacdo que esta lutando por todas. Esse sentido de uni&o é um sentimento
muito bonito, muito interessante.

E por dltimo, agradeco a senhora poder estar presente nesta audiéncia e todo o seu trabalho nesse sentido.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Jdlio.

N6és estamos chegando ao final. Eu vou encerrar, apenas informando o seguinte: esta Comissao é composta por 40
Senadores. Eu identifiquei, assim por cima, no minimo cinco Senadores médicos que fazem parte desta Comissdo. E, de
fato, o lugar do debate sobre o tema, €, de fato, o lugar em que voceés precisam bater as portas, é esta Comissao.

Ent&o, as pacientes, estaaqui € a Casa de vocés. Noés trabalhamos por causa de vocés. Sintam-se sempre acol hidas nesta
Comissaon. Uma Comissao que hoje é presidida por um ex-Ministro da Salide, o Senador Humberto, um Senador que eu
tenho posicéo politica divergente da dele. Ele é da esquerda, eu sou da direita. Mas essas causas aqui ndo tém partido.
Elando tem direita, ndo tem esquerda. Este € um tema que nos une. E o Senador Humberto tem uma preocupagdo muito
grande com a causa.

E querialhe informar, Dr. Paulo, que os trés Senadores do DF s8o membros desta Comisséo. Ent&o o senhor pode contar,
aqui na Comiss&o, comigo, com o |zalci e com aLeila. E com todos os demais membros.

E eu queria fazer um encaminhamento & Comissdo, um primeiro encaminhamento. Oficiem o Ministério da Salide sobre
arealizacéo desta audiéncia. Gostaria muito de que fossem enviadas ao Ministério da Salide as apresentactes que foram
exibidas. Se possivel, notas taquigréficas. Mas que também questionem o Ministério da Salide o que elestém a dizer sobre
o enfrentamento, 0 acompanhamento, a pesquisa, politicas publicas voltadas especificamente aLAM.

E assim que a resposta do Ministério da Salde vier, se vier, eu gostaria muito de que fosse compartilhada com os
expositores.
Ent&o fica esse encaminhamento para a Secretaria da Comiss&o.

No mesmo sentido, o projeto de lei que estda na Comissao. Conversarei com o Presidente ainda hoje sobre arelatoria do
projeto. E se a gente conseguir realmente colocar em pauta, a gente vai comunicar o dia da votacdo em Comissdo para
vocés acompanharem. Eu acho que vai ser... JA € uma resposta desta audiéncia publica.

E no mais, eu quero agradecer a presenca de todos que estiveram presentes aqui ho plenério. E quero agradecer a presenca
das"LAMigas'. E mandar um abraco atodas as"LAMigas' do Brasil, atodas as familias.

Dr. Paulo, ndo existe uma pessoa com doenca rara huma familia; nés temos a familia rara. E a gente precisa pensar,
além-tratamento, além-remédio, além-diagnostico, em como essas familias seréo acolhidas. E aqui a gente tem algumas
propostas, como a Dra. Maria Clara trouxe: a pensdo, a moradia, incentivos, tantas outras politicas publicas em torno
dadoenca.

Nés vamos continuar em alerta, acompanhando e dando respostas. Esse é 0 compromisso que a Comissao faz.
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Eu quero agradecer atodos, inclusive a nossa equipe da TV Senado, a nossa equipe da internet, ao pessoa do som, aos
assessores que estéo acompanhando.

Nada mais havendo a tratar, declaro encerrada a presente reunido. (Palmas.)

(Iniciada as 14 horas e 43 minutos, a reunido é encerrada as 16 horas e 22 minutos.)
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